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Desde los Servicios Sociales se ha venido trabajando tradicionalmente con la poblacién mas desfavorecida,
herencia ésta de la antigua Beneficencia. Pero con el paso de los afios y la consolidacion del Estado de Bienestar en
nuestro pais, son muchos los colectivos de personas que ven cdmo desde los servicios sociales de su municipio se
les puede ayudar a mejorar su calidad de vida sin importar su condicién social, nivel socioecondémico, cultural,...

De hecho, en nuestros Centros de Servicios Sociales nos encontramos cada vez mas a mayores, personas
en situacion de dependencia, cuidadores de personas dependientes, padres y madres, hijos e hijas, adolescentes, ...
siendo atendidos por nuestros profesionales y que acuden a solicitar informacion, prestaciones, recursos, atenciones
varias ,...

Esta apertura a la poblacion general de los Servicios sociales Comunitarios ha requerido por parte del Instituto
de Bienestar Social de la Diputacion de Cérdoba reforzar la cercania a los ciudadanos y ciudadanas de la que
siempre ha hecho gala, asi como de la incorporaciéon de nuevos perfiles profesionales que vengan a reforzar la red
de Trabajadores y Trabajadoras Sociales en aras de atender las nuevas demandas de estos sectores de poblacion.
De esta forma, el Instituto de Bienestar Social ha ido incorporando desde el afio 2000 a Psicélogos/as y Educadores/
as Sociales a su red de profesionales.

Estas Guias que tienes en tus manos vienen a sistematizar parte del trabajo del colectivo de Psicélogos y
Psicologas del Instituto de Bienestar Social de la Diputacién de Cérdoba. En ellas se recogen intervenciones que se
llevan a cabo con diversos colectivos y situaciones, que van desde la promocion de la autonomia hasta los cuidados
paliativos y asesoramiento en procesos de duelo, pasando por el trabajo con familias en riesgo social, adolescentes
con problematicas familiares, mediacion familiar, trabajo con familiares de drogodependientes o talleres para el apoyo
de cuidadores de personas en situacién de dependencia.

Para el desarrollo de estas guias se ha seguido una metodologia de trabajo muy novedosa en Ciencias So-
ciales que parte de la sistematizacion del trabajo asi como de la comprobacién experimental de la validez del mismo.
Para ello, se ha firmado un convenio de colaboracién con la Universidad de Cérdoba, concretamente con el Departa-
mento de Psicologia, contando con el asesoramiento de un profesor experto en el tema.

Por tanto, desde estos trabajos intentamos dar respuesta a las inquietudes y necesidades sentidas de las
personas que acuden a los Servicios Sociales desde una perspectiva Psicosocial, intentando aportar de esta forma
nuestro pequefio granito de arena a la mejora de sus condiciones de vida y asi mismo, al Bienestar de los municipios
de la provincia de Cérdoba.

Cérdoba, Octubre 2009
Francisco Pulido Muiioz
Presidente de la Diputacion
Maria Reyes Lopera Delgado
Vicepresidenta de la Diputacién



Protocolos de Actuacion y Guias de Intervencion Psicoldgica en Servicios Sociales Comunitarios
Introduccion

La Psicologia tiene una corta historia en nuestro pais en el ambito de la intervencion social. Hasta la década
de los ochenta no comienzan a incorporarse psicélogos/as a dicho ambito.

La llegada de la democracia a nuestro pais y el reconocimiento del mismo como un estado social y de derecho
comienza a cambiar la conceptualizacion de los servicios sociales, con un marcado caracter asistencialista hasta ese
momento, dando paso a una concepcion en la que los individuos, hasta ese momento meros preceptores, asumen
un papel mas activo, siendo responsables de su propia situacion.

Esta nueva perspectiva también alteré el objeto de la intervencion social, ya no resulta suficiente satisfacer,
de forma aislada, las necesidades y carencias del sujeto; es preciso contemplar los procesos sujeto-contexto social.
Como consecuencia también se modifica la estrategia profesional, no basta la oferta de recursos, se precisa una
intervencion profesional que analice y explique las formas de prevenir las situaciones de marginacion y resolver las ya
existentes. La intervencion incide en el comportamiento de las personas para favorecer que asuman un papel activo
en la resolucidn de sus problemas.

Este nuevo escenario es en el que la figura del Psicélogo cobra sentido en los Servicios Sociales en general
y en los Servicios Sociales Comunitarios en particular. El psicélogo/a es el “experto” en comportamiento humano, de
ahi su necesaria actuacion en esta nueva concepcion de intervencién social que requiere de una incidencia sobre el
comportamiento de los individuos y colectivos.

La incorporacion de los psicologos a servicios sociales conlleva necesariamente una reflexion o analisis de
las funciones que debe desempenar este perfil, a qué problematicas debe dirigir su atencién y cuales pueden ser los
procedimientos mas adecuados para emplear sus técnicas dentro del ambito comunitario.

Teniendo en cuenta la multitud de problemas que se dan en entornos sociales tan cambiantes (aumento de
la inmigracién, envejecimiento de la poblacion, problematicas familiares, etc.) es preciso evaluar nuestros objetivos
y actuaciones y adaptarnos a los cambios producidos en nuestra sociedad, evitando la cronificaciéon del usuario en
nuestros servicios y dando soluciones a problemas desde nuestra institucion o desde la derivacion a otros dispositivos
mas especializados.

En la actualidad se esta trabajando en el desarrollo de procedimientos, guias y protocolos estandarizados para
gran parte de intervenciones psicolégicas con el objetivo de proporcionar a los profesionales técnicas de intervencion
efectivas adaptadas a su poblacién diana. En un primer momento, su uso tuvo un desarrollo amplio en la psicologia
norteamericana, sobre todo en el ambito de la psicologia clinica, expandiéndose posteriormente al ambito educativo
y finalmente a los entornos sociales y comunitarios. La filosofia que impregnaba este cambio de concepcion se
fundamentaba en varias premisas:



1. Necesidad de trabajar con procedimientos y recursos técnicos tipificados, estandarizados en forma de
guias y protocolos que cualquier profesional pudiera utilizar con pequefias adaptaciones.

2. Someter a prueba dichos procedimientos, esto es, comprobar de forma empirica, bajo el auspicio del
método cientifico si funcionaban y eran eficaces o no.

3. Adaptar dichos procedimientos a distintos ambitos, poblaciones y servicios. Esto implicaba realizar
todo tipo de adaptaciones (a objetivos, a presion asistencial, a poblacion diana, etc.). Por ejemplo, si
pretendemos que un grupo de personas mayores permanezca el mayor tiempo posible en su domicilio
y evitar su institucionalizacién prematura podemos adaptar las intervenciones y dirigirlas a ese objetivo,
protocolizarlas, demostrar su eficacia comparando su permanencia con un grupo control y finalmente si
el resultado es positivo dar a conocer dicha guia o protocolo.

4. Establecer un equilibrio entre costes y beneficios, en términos de aumento de la calidad de los servicios
gracias a la optimizacion del uso de sus recursos humanos y a la utilizacién de protocolos y guias
estructurados

En el caso de las actuaciones realizadas por los psicélogos, muchos de estos procedimientos se adaptaban
a entornos comunitarios complejos y a situaciones en las que se esperaba una respuesta por parte del profesional
dirigida a intervenciones breves en ambitos con gran presién asistencial, a la no cronificacién de usuarios y a dar
respuestas eficaces a problemas cotidianos utilizando técnicas de intervencién psicosocial breve (time-limited
intervention/ treatment), centradas en el asesoramiento, la informacion, el counseling y/o el consejo psicoldgico.

Estos modelos pretenden realizar adaptaciones de técnicas psicolégicas utilizadas tradicionalmente y
aplicadas a problemas concretos tratados en un tiempo limitado, utilizando la informacion, instrucciones, orientacion
y asesoramiento técnico especializado.

Las Guias de Intervencion Psicologica

En lineas generales podemos considerar que las guias de actuaciéon o intervenciéon (guidelines) son
pronunciamientos, declaraciones o informes (statements) que sugieren y/o recomiendan unas lineas de intervencion
determinadas asi como un comportamiento especifico del profesional ante diversas situaciones. Estas guias no van
dirigidas a determinar perfiles profesionales, roles o funciones sino que van orientadas a servicios de alta cualificacién
profesional dirigidos a la atencién de multiples cuidados o actuaciones con personas (cuidados sanitarios, sociales,
educativos...).

Normalmente se suele distinguir entre dos tipos de guias:
- Las guias practicas (practice guidelines)
- Las guias de tratamiento (treatment guidelines)



Las guias practicas son recomendaciones dirigidas a profesionales sobre su conducta, problemas vy
principales tematicas para ser consideradas en diversas areas o ambitos especificos de intervencion. Esto incluye
recomendaciones sobre tratamientos especificos o aplicaciones de procedimientos de intervencion.

Las guias de tratamiento focalizan su atencién en el paciente o usuario del servicio recogiendo
recomendaciones sobre cuales son las mejores intervenciones que pueden desarrollarse y sus condiciones especificas
de aplicacién.

Resultaimportante especificar que el término guias “guidelines” se refiere al apoyo (support) o recomendaciones
pero no implica una obligacion de deber actuar de esa forma, solo es una recomendacion.

Por otro lado, pero bastante relacionado con este concepto podemos decir que un estandar (standards)
si estaria considerado como un mandato u obligacién (o conjunto de mandatos y obligaciones) que pueden ser
considerados o requeridos por una institucion como de obligado cumplimiento por el profesional.

En esta linea, nosotros vamos a utilizar el termino “guia” con una connotacién por debajo del concepto
“estandar” dado que la guia es entendida de manera mas laxa e implica una recomendacién, una asistencia para
escoger una actuacion efectiva que, en ocasiones, no puede ser aplicable a todas las situaciones, es mas flexible
y acomodable a las diferencias que puedan encontrarse y no implica una obligacion como en el caso del estandar.
Esto es, una guia nos proporcionaria informacioén sobre lo que deberiamos intentar hacer ante una situacién concreta
(como la actuacién de eleccidon o mas acertada para esa ocasion, situaciéon o problema).

Por otro lado tendriamos que diferenciar el concepto de Guia del concepto de protocolo ya que en muchas
ocasiones en nuestro pais se utilizan como sinébnimos.

El protocolo tiene una fuerte connotacién organizativa y suele referirse a la descripcién de un procedimiento
a ejecutar en un nivel asistencial predeterminado que organiza un servicio y a sus trabajadores de forma general
o adaptado a una situacién particular. De esta forma un hospital puede ordenar su servicio de urgencias con un
protocolo que especifique que la entrada se hace a nivel administrativo en una unidad determinada, que la primera
persona que ve al paciente es un enfermero/a que deriva segun la gravedad y la especialidad, ... Por otro lado la
guia practica suele referirse mas a la connotaciéon comportamental de un conjunto de profesionales ante situaciones
determinadas.

Suele ser frecuente que en las guias de intervencidn se recojan un gran nimero de recomendaciones propias
de una guia practica o que una guia de intervencién pueda incluir un protocolo dentro de la misma (sobre todo cuando
las guias se asocian o ejecutan en servicios bien conformados). Por esta razén son conceptos y contenidos muy
relacionados, que en muchas ocasiones se utilizan como sinébnimos o que incluyen aspectos unos de otros.

Ejemplificando el caso, desde el punto de vista aplicado, y adaptandolo a nuestras pautas de trabajo un
Protocolo haria referencia al modus operandi, estructura basica, pasos o fases dentro de un proceso de intervencion.
Por ejemplo, en el caso de atender un problema “x” lo primero que hay que hacer es a) luego b) luego c) a nivel



general, recomendaciones, particularidades y nivel general de consideracion de la actuacién dentro del servicio o
institucion.

Los protocolos al ser una descripcion de un procedimiento a desarrollar, solo pueden someterse a validaciéon
segun criterios medibles en términos de tiempo, nimero de usuarios, profesionales necesarios, etc., ya que hacen
referencia mas a aspectos organizativos y procedimentales que a la intervencion en si. En definitiva, los protocolos
representan el disefio de un procedimiento no contrastado empiricamente pero que representa una opcion tentativa
de lo que puede ser efectivo o ideal para una buena organizacion asistencial (sin olvidar criterios coste-beneficios).

Sin embargo, la utilizacion de guias, en Espafia con mas connotaciones clinicas, haria referencia a la
concrecion de la intervencion especifica de un problema o situacién concreta, debiendo ademas demostrar su eficacia
de forma cientifica

La utilizacién de guias y protocolos de intervencion flexibiliza la opcidon del profesional de elegir actuaciones
que han comprobado su eficacia y que de una forma flexible pueden adaptarse a distintos contextos, situaciones y
personas.

Asimismo, el uso de guias de intervencién puede reducir el coste de los servicios, aunque en ocasiones no
tiene porque ser asi, lo que realmente ocurre es que se maximiza el tipo de atencion, los recursos utilizados y su
efectividad.

La aplicacién de guias de actuacion tiene una serie de beneficios. Un mismo problema puede ser atendido
desde diversos puntos de vista, modelos tedricos, profesionales, etc. La situacion ideal seria que una disciplina
cientifica demuestre sus teorias y presupuestos y trabajara sobre procedimientos aplicados que hayan demostrado
su eficacia.

Los protocolos y guias a disefiar pueden ir dirigidos a diferentes tipo de colectivos, edades, situaciones y
niveles. Protocolizar y confeccionar guias implica la adopcién de una metodologia especifica que puede adaptarse
a numerosos problemas y situaciones de forma que basicamente aplicamos un método de confecciéon de guias y
protocolos y posteriormente evaluamos sus resultados.

Para este fin vamos a utilizar una adaptacion del proceso elaborado por la American Psychological Association
(APA) para la valoracion de guias de intervencioén y la consideraciéon de tratamientos basados en la evidencia. La
descripcidon de proceso es similar pero teniendo en cuenta que este procedimiento de la APA se cred, en primera
instancia, para evaluar tratamientos de psicopatologias (en psicologia clinica). Por esta razén ha sufrido una adaptacion
para generalizar su metodologia al ambito de la intervencion social siguiendo la actual adopcién del método que se
esta utilizando en EEUU bajo el sustento de actuaciones, procedimientos y técnicas basados en la evidencia empirica
de sus resultados.

Lineas de actuacion para el desarrollo de guias de intervencion psicologica. Descripcion del proceso



Las fases del proceso desarrollado en este Proyecto de Investigacidon han sido las siguientes:

1. Formacion de técnicos. Los técnicos deben recibir formacién especifica sobre la metodologia de disefio
de guias de intervencion segun el modelo de la APA. Esto incluye el uso de bases de datos bibliograficas,
criterios y caracteristicas de cumplimentacién de guias, seleccion de indicadores e instrumentos de
evaluacion, estructuracién de moédulos, comprobacién experimental de la guia, criterios de evaluacion, etc.
Tras el periodo de formacion, los técnicos disponen de un técnico especialista en cuestiones metodoldgicas
propias del desarrollo de las guias, que supervisa y complementa la configuracién y disefio de las mismas
a medida que se van desarrollando.

2. Evaluacionde necesidady eleccion del tema para el desarrollo de guias. Una vez que los profesionales
realizan una evaluacion de las necesidades mas importantes que encuentran en sus lugares de trabajo
se realizan propuestas sobre posibles guias de intervencion a desarrollar en funciéon de dicha evaluacion.
Después de un periodo de analisis y debate se eligen los temas, objetivos principales y/o poblaciones
diana para las que se van a disefiar guias. Asimismo se asignan para cada guia uno o varios profesionales
responsables o encargados de su desarrollo e implementacion.

3. Diseno del primer borrador o “esqueleto” de la propuesta inicial de guia. Antes de iniciar el
desarrollo de la guia extensa, los profesionales responsables de cada una deben presentar por escrito
un documento borrador, resumido (entre 10 y 15 folios) de su propuesta inicial de guia sefalando los
aspectos fundamentales de la misma (justificar su necesidad, delimitar el problema y/o colectivos a los
que va dirigida, sefalar aspectos centrales de su evaluacion, intervencién y comprobaciéon empirica).
Esta propuesta se entrega por escrito al resto de compafieros y se presenta y defiende publicamente en
un primer proceso de evaluacién interna.

4. Evaluacion interna (El-1) de la propuesta inicial. El grupo de trabajo analiza el documento inicial de
propuesta de guia y estudia tanto su viabilidad como sus costes-beneficios, prioridad, etc. La propuesta
inicial de guia puede ser rechazada, aceptada, aceptada con modificaciones, pendiente de aceptar segun
cambios o modificaciones propuestas. En el caso de ser aceptada pasariamos al punto siguiente. Si la
guia es aceptada con modificaciones o queda pendiente de aceptar segun cambios o modificaciones
propuestas se le da un tiempo a los responsables para realizar los cambios oportunos que deberan
escribir y defender de nuevo hasta su aprobacioén o rechazo definitivo.

5. Desarrollo de la guia extensa. Una vez aprobado el esqueleto o borrador inicial, el equipo de trabajo
comienza a desarrollar la guia extensa siguiendo las recomendaciones establecidas segun la APA, con
el apoyo metodologico del coordinador del proyecto. Una vez finalizada la redaccion de la guia se vuelve
a someter a evaluacion.

6. Evaluacion interna (El-2) y evaluaciéon externa (EE-1) de la guia extensa. En esta ocasiéon cuando
ya disponemos del producto final y la guia esta finalizada se envia a evaluacion interna (realizada por
profesionales de la misma institucién ajenos al desarrollo de la guia a evaluar) y a evaluacién externa
(realizada por profesionales externos, independientes al equipo de trabajo y a la instituciéon, que de
forma andénima y objetiva revisan la guia con un procedimiento de doble ciego —ni los autores conoce la
identidad del evaluador ni el revisor la de los autores-). Todos los evaluadores redactan un informe sobre



su valoracion y rellenan un autoinforme que sigue los parametros basicos de evaluacién de guias de la
APA y el documento AGREE (The Agree Colaboration, Agree Instrument Spanish Version). Al igual que
en las evaluaciones anteriores los revisores pueden, de forma motivada, rechazar la guia o aceptarla
totalmente o con pequefas modificaciones o sugerir modificaciones sustanciales y volver a pasar el
proceso de evaluacion.

7. Difusion de la guia y entrenamiento de los técnicos que van a aplicar la guia. La guia definitiva se
facilita a los técnicos responsables de su aplicacion. Una vez leida, los profesionales participan en una
sesioén formativa (impartida por las personas que la han elaborado) en la que se entrenan los aspectos
mas importantes, se consensuan cuestiones practicas de su aplicacion en las zonas con usuarios
(instrumentos a utilizar, pasos a desarrollar, tiempo, etc.).

8. Aplicacion de la guia en los territorios seleccionados. Una vez entrenados los profesionales comienza
su aplicacion bajo el seguimiento y supervision de los responsables institucionales y/o de los autores de
la guia.

9. Evaluacion de los resultados obtenidos (evaluacion interna-El-3 y evaluacion externa-EE-2) y
validacion empirica de la guia. Cuando finaliza el periodo o intervalo temporal de aplicacion de la guia se
recogen los instrumentos e indicadores de evaluacion, se analizan de forma cualitativa y cuantitativa los
resultados (tanto desde el punto de vista de resultados obtenidos en la poblacién como de percepcion y
analisis de los propios profesionales que las han aplicado).

10. Valoracion final. Si los resultados son positivos, difusion y/o publicacion definitiva de la guia. Puede
darse el caso de que la aplicacion real de la guia sugiera establecer o disefar pequefios cambios a
realizar que deberian efectuarse en la version definitiva. Si los resultados son evaluados como negativos
puede rechazarse la guia. Solo cuando este proceso es completado podemos hablar de que la guia ha
demostrado desde el punto de vista cientifico su eficacia de forma empirica. A la version definitiva de la
guia, si ha sido capaz de “sobrevivir’ a todos los procesos de evaluacion, se le suele poner un periodo
temporal de vigencia y una fecha de caducidad, tras el cual es conveniente revisarla o actualizarla, o al
menos comprobar que sigue siendo util.

Por esta razén en el ambito de los tratamientos psicolégicos una vez finalizado todo este proceso y en funcién
de los resultados obtenidos se suelen distinguir entre:

- Tipo 1: Tratamientos o intervenciones que han demostrado su eficacia.

- Tipo 2: Tratamientos o intervenciones posiblemente eficaces.

- Tipo 3: Tratamientos o intervenciones en fase experimental.

En esta linea, es obvio que el hecho de elaborar una guia no tiene porque implicar que su resultado sea
positivo hasta que no se demuestre. Por esta razén un técnico debe tener la informacién de si la guia que utiliza esta
en fase experimental o si ya ha demostrado su eficacia.

En el disefio de la guia se desarrollan los siguientes puntos en un documento que recoge de forma organizada
todas las actuaciones, instrumentos y procedimientos a emplear. Durante el periodo de formacién, los profesionales
disponen de esta monografia para consultar cualquier aspecto del desarrollo y aplicaciéon de la guia asi como para



saber utilizar todos los anexos correspondientes a ejercicios, orientaciones, pruebas de evaluacién, etc., necesarios
para su implementacion.

Titulo, autores vy filiacién

Resumen y palabras clave

Poblacion diana, colectivo/s y/o perfil de usuarios

Justificacidn, descripcion y evaluacion de necesidades o problematicas

Objetivos de la guia o protocolo

Temporalizacion. Intervalos variables de intervencién

Evaluacion

Proceso de intervencion

Comprobacién experimental de la eficacia e informacién sobre el proceso de construccion y elaboracion
de la guia

10. Perfil de los técnicos que participan y requerimientos de formacion, entrenamiento y habilidades

11. Costes, requerimientos y recursos

12. Referencias bibliograficas y documentos utilizados

13. Observaciones/recomendaciones y sugerencias

CoNOIOrWN =

La comprobacion empirica de la eficacia de la guia de intervencién

Para este tipo de metodologia es fundamental demostrar que nuestras intervenciones son efectivas y eficientes
(basandonos en datos empiricos). En consecuencia cuando se disefia partimos de una evidencia (la recogida de
evidencias de otras investigaciones en la literatura cientifica sobre el tema sirve como base, por ejemplo) pero aun
asi debemos demostrar que nuestro trabajo es realmente util y efectivo.

La comprobacion experimental parte normalmente de un planteamiento de disefio experimental o
cuasiexperimental entregrupos cuyos sujetos han sido preferentemente elegidos al azar, en el mejor de los casos, o
por asignacion aleatoria en su defecto (sobre todo si su aplicaciéon se hace en servicios asistenciales), con medidas
pre-post con un nimero de casos lo suficientemente amplio como para contrastar nuestra hipétesis de eficacia.

La comprobacion experimental puede establecerse de distintas formas. La decisién de adoptar una de ellas
(o varias) se hara segun las caracteristicas de su aplicacion final (caracteristicas de la poblacién, como se accede a
esta, disponibilidad de grupos de comparacion, listas de espera, etc.).

Uno de los aspectos mas importantes de la comprobacion experimental (muy criticado en el planteamiento
inicial de la comprobacion de tratamientos psicoldgicos eficaces en psicologia clinica) ha sido la evaluacién de una
sola medida o la utilizacién de un solo criterio de eficacia. Por esta razén, esta guia cuenta con diferentes indicadores
evaluados de forma tanto general o global (indicadores de este tipo pueden ser, por ejemplo, la calidad de vida, el
grado de malestar) como de forma especifica (cualquier variable concreta sometida a evaluacion). De esta forma
intentamos que la evaluacion y la estrategia pre-post no se realice en tan solo una medida global sino que aplicamos



diferentes medidas tanto generales como especificas en diferentes momentos (tanto pre como post —incluso en
seguimiento-) y de diferentes tipos (entrevista, test, cuestionario u otros autoinformes).

El objetivo a cumplir es obtener suficientes indicadores que nos permitan no solo tener informacién global
sobre mejoria, incremento de habilidades, calidad de vida.... sino también de otras medidas mas concretas que
normalmente estan asociadas a la aplicacion de técnicas o procedimientos que, si bien, tienen “aportaciéon” al estado
global de un usuario son susceptibles de ser evaluados también de forma individual (en cualquier caso siempre
resulta complejo determinar que componente de una intervencion tiene efecto o da como resultado una mejoria o en
qué medida ha influido en el resultado u objetivo final).

El que la mayoria de guias utilicen una organizacién en moédulos facilita la adopcién de evaluaciones generales
o globales (generalmente realizadas al comienzo de su aplicacién) y evaluaciones especificas (normalmente asociadas
a la aplicacion de moédulos o de técnicas especificas).

En Espafia y en nuestros ambitos asistenciales es usual disefiar protocolos o guias, pero después, no
comprobarlas desde el punto de vista cientifico y esto influye tanto en sus puntos fuertes y virtudes como en sus puntos
débiles y defectos. La comprobacion experimental no esta exenta de problemas y dificultades (como la generalizacién
de resultados, la homogeneizacion de sus condiciones de aplicacion, caracteristicas de la poblacion...) pero no deja
de ser una alternativa deseable y de eleccion frente a la no evaluacion de resultados e intervenciones.

Finalmente, si hemos aplicado todos los presupuestos recogidos en este apartado, podemos decir que hemos
contemplado los parametros basicos de comprobacion experimental de esta guia. Algunos aspectos pueden ser
modificados sobretodo teniendo en cuenta sus condiciones de aplicacion pero, en lineas generales, la adopcién de
esta metodologia nos permitirda su comprobacién experimental.

A continuacion presentamos los siguientes documentos que forman parten de la edicidn de protocolos o instrumentos
para el IPBS que facilitan la comunicacion entre profesionales, las derivaciones, la emision de informes, etc.

A continuaciéon presentamos las guias desarrolladas en el IPBS. Por razones de espacio y tiempo algunas
de ellas no han finalizado el proceso de validaciéon empirica y/o su revision por los evaluadores. La mayoria de las
guias utilizan instrumentos de evaluacion e intervencién, de creacién propia junto a otros instrumentos ya validados
y comercializados. Por esta razén, no podemos reproducir algunos de estos instrumentos. No obstante, en la pagina
web del IPBS de Cérdoba se ha creado un lugar para poder descargarse la version extensa de estas guias asi
como sus anexos. También en esta web puede usted consultar informacién sobre el procedimiento empleado en
su construccion, resultados obtenidos en su proceso de evaluacion y posterior validacién empirica. De esta forma
puede conocer si una guia esta en fase experimental, ha sido ya evaluada y/o probada con usuarios en contextos
comunitarios.

Por ultimo, se incluyen en la Web otros documentos que forman parten de la edicion de protocolos o instrumentos
para el IPBS que facilitan la comunicacion entre profesionales, las derivaciones, la emision de informes, etc.
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Como el naufrago metédico que contase las olas
que faltan para morir,

y las contase, y las volviese a contar, para evitar
errores, hasta la ultima,

hasta aquella que tiene la estatura de un nifo

y le besa y le cubre la frente,

asi he vivido yo con una vaga prudencia de
caballo de carton en el bafo,

sabiendo que jamas me he equivocado en nada,
sino en las cosas que yo mas queria.

Luis Rosales.

A Paquillo, Angela y Merchi.

x



GUIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS

18



1. INDICES

2. ESTRUCTURA GENERAL DE LA GUIA
2.1. Titulo
2.2. Resumen
2.3. Palabras Clave
2.4. Poblacion Diana, Colectivo, Perfil de Usuarios
2.5. Justificacion, descripcion, evaluacion de las necesidades, problema o situacion
2.6. Objetivos
2.6.1. Objetivos del Protocolo
2.6.2. Objetivos de la Guia
2.7. Intervalo variable de la intervencién
2.8. Comprobacién experimental de la eficacia e informacién del proceso de construccion
2.9. Perfil de los técnicos que participan y requisitos de formacion, entrenamiento y habilidades
2.10. Costes, requerimientos y recursos
2.11. Observaciones, recomendaciones y sugerencias
3. MARCO TEORICO
3.1. Introduccién
3.2. Los Servicios Sociales Comunitarios. El Instituto Provincial de Bienestar Social de Cérdoba
3.3. Los Cuidados Paliativos
3.3.1. Definicion de Cuidados Paliativos y enfermo terminal
3.3.2. Breve resefia histérica
3.3.3. Conceptualizacion de los Cuidados Paliativos
4. MARCO NORMATIVO
4.1. Normas De caracter general
4.2. Normas que posibilitan la participacion de los Servicios Sociales Comunitarios
5. LA COORNINACION SOCIOSANITARIA
5.1. Introduccion
5.2. Elementos normativos de la coordinacién sociosanitaria
5.3. Principios rectores de la coordinacién sociosanitaria
5.4. La coordinacion sociosanitaria en la provincia de Cordoba
6. PROTOCOLO DE ACTUACION
6.1. Introduccién
6.2. Poblacion diana
6.3. Las mesas de coordinacién sociosanitaria
6.4. Prestacion coordinada de Cuidados Paliativos
6.4.1. Descripcion del proceso
6.4.1.1. Captacioén y valoracion inicial
6.4.1.2. Establecimiento del plan individualizado de intervencion
6.4.1.3. Prestacion especifica de servicios
6.4.1.4. Evaluacioén del plan individualizado de intervencién
6.4.2. Representacion gréfica del proceso



7. INTERVENCION PSICOLOGICA
7.1. Introduccién
7.2. Modelo de intervencion psicologica en Cuidados Paliativos
7.3. El counseling como herramienta clave de intervencion
7.4. Planificacion de la intervencion
7.a. LA COMUNICACION EN LA TERMINALIDAD
1 Planteamiento inicial
2 Objetivos especificos de la intervencion
3 Posibles intervenciones, procedimientos y herramientas
3.1. Entrenamiento basico en habilidades Sociales
3.2. Protocolo para dar malas noticias: SPIKES
3.3. Otras intervenciones recomendadas
4 Otras consideraciones
5 Instrumentos de evaluacion
7.b. ATENCION AL PACIENTE
1 Introduccién
2 Fases de adaptacion a la enfermedad
3 Principales demandas psicoldgicas, emocionales y espirituales
Ansiedad
Depresidn/tristeza
Hostilidad/ira
Miedo
Culpa
Negacion
Retraimiento
7.c. ATENCION A LA FAMILIA
1 Introduccién
2 La valoracién sociofamiliar
3 La intervencién con familias de pacientes terminales
4 Los objetivos de la intervencion
5 La intervenciones
La Conspiracion de Silencio
La Claudicacion Familiar
7.d. ATENCION AL EQUIPO ASISTENCIAL: EL BURNOUT
1 Introduccion
2 Objetivos principales de la intervencion
3 Posibles intervenciones, procedimientos y herramientas
8. BIBLIOGRAFIA

120
122
125
127
128
130
134
138
138
143
143
146



iNDICE DE FIGURAS, TABLAS Y CUADROS

Figura 1
Figura 2
Figura 3
Figura 4
Figura 5
Figura 6
Figura 7
Figura 8
Figura 9
Figura 10
Figura 11
Figura 12
Figura 13
Figura 14
Figura 15
Figura 16
Figura 17

Tabla 1
Tabla 2

Tabla 3
Tabla 4

Tabla 5

Cuadro 1
Cuadro 2
Cuadro 3
Cuadro 4
Cuadro 5
Cuadro 6
Cuadro 7
Cuadro 8
Cuadro 9
Cuadro 10
Cuadro 11
Cuadro 12
Cuadro 13
Cuadro 14
Cuadro 15

Proceso general del desarrollo de las guias y protocolos.

Distribucién geogréfica y funcional del Instituto Provincial de Bienestar Social.
El continuo de los Cuidados Paliativos

Dimensiones de Calidad de Vida en Cuidados Paliativos

Distribucion de la poblaciéon mayor de 65 afos por municipios en Andalucia
Modelo conceptual de nivel de necesidades de pacientes terminales.
Proceso de coordinacion sociosanitaria en la Provincia de Cérdoba
Flujograma del proceso compartido de Cuidados Paliativos

Flujograma que define el trabajo conjunto entre servicios sociales y servicios sanitarios
Modelo triangular del sufrimiento

Modelo para una intervencion paliativa en un enfermo en situacion terminal
Modelo integral de intervencion en Cuidados Paliativos

Diferentes trayectorias hasta la muerte

Necesidades espirituales de los pacientes terminales

Curva de un proceso normal de hostilidad.

Curva de un proceso entorpecido de ira/hostilidad

Representacién grafica del sindrome del burnout

Poblacion susceptible de recibir Cuidados Paliativos en Andalucia

Como estimar el numero de personas que necesitan de Cuidados Paliativos basado
en el nUmero de muertes por cancer

Principales necesidades de los enfermos terminales

Metas a alcanzar en Cuidados Paliativos sobre un modelo de calidad basado

en la comunidad.

Manifestaciones del Sindrome del Burnout. Gil y Peir6, 1997

Instrumento para medir el sufrimiento

Elementos de una sesion de counseling

Protocolo de seis etapas de Buckman para comunicar mala noticias
Articulos de la Ley de Autonomia del Paciente relativos a la informacion
Fases de Kubler-Ross

Fases de Sporken

Derechos de los pacientes terminales

Criterios DSM 1V para el diagnéstico del trastorno de ansiedad

Causas de la ansiedad en la terminalidad.

Evaluacion de los pensamientos suicidas en el paciente en el final de la vida
Decalogo de motivacién para el cambio o técnica para realizar una critica
Derechos de los familiares de pacientes terminales

Funciones habituales de los profesionales de Cuidados Paliativos
Habilidades profesionales en Cuidados Paliativos

Errores cognitivos mas frecuentes en el profesional de Cuidados Paliativos



GUIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS

22



INDICE DE ANEXOS

Anexo 1
Anexo 2
Anexo 3
Anexo 4
Anexo 5
Anexo 6
Anexo 7
Anexo 8
Anexo 9
Anexo 10
Anexo 11
Anexo 12
Anexo 13
Anexo 14
Anexo 15
Anexo 16
Anexo 17
Anexo 18
Anexo 19
Anexo 20
Anexo 21
Anexo 22
Anexo 23
Anexo 24
Anexo 25
Anexo 26

Anexo 27
Anexo 28
Anexo 29
Anexo 30
Anexo 31
Anexo 32
Anexo 33
Anexo 34
Anexo 35
Anexo 36
Anexo 37
Anexo 38

Guia para la gestion compartida de casos

indice de Barthel

Escala de Norton

Indice de Katz

Indice de Lawton y Brody

Karfnosky-ECOG

Escalas para medir el dolor

Escala de Pfeiffer

Escala Funcional de Edmonton

Escala Funcional Paliativa

Escala de valoracion de incapacidad fisica y mental de Cruz Roja
Minimental Test. Miniexamen cognoscitivo de Lobo

Escala de Autoestima de Rosemberg

Escala Goldberg de depresion

Escala Goldberg de ansiedad

Escala de valoracién sociofamiliar de Gijon

Test de Apgar familiar

Escala de Zarit

Genograma

Cuestionario breve del dolor

Escala de los Cuidados Paliativos (ECP)

Palliative Prognostic Scale (PaP Score)

Escala de Ramsay

Entrenamiento basico en Habilidades Sociales

Intervenciones recomendadas para la comunicacion de malas noticias.
Cuestionario de bienestar psicosocial (BPS) para la medicion de las necesidades
psicosociales del enfermo en situacion terminal

Sesion de comunicacién de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
Escala de Reajuste Social de Holmes y Rahe

Escala observacional para la evaluacion de la depresion en Cuidados Paliativos
Cuestionario HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale)

Support team assessment schedule (STAS)

Escala Yasavage para el cribado de la depresion

Cuestionario EORT

Sesion de comunicacion de la SECPAL (2000)

Historia personal de pérdidas de Worden.

Cuestionario MOS de apoyo social.

Connor-Davidson Resilience Scale

Maslach Burnout Inventory-General Survey



GUIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS

24



2. ESTRUCTURA GENERAL DE LA GUIA
2.1. TITULO

PROTOCOLO Y GUIA DE INTERVENCION PSICOLOGICA CON PACIENTES TERMINALES:
UNA APROXIMACION DESDE LOS SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS DEL MEDIO RURAL

2.2. RESUMEN

El Protocolo y Guia aqui presentados pretenden describir de manera genérica el funcionamiento de los pro-
gramas de Cuidados Paliativos en la comunidad andaluza y situar dentro de los mismos el nivel de participacion de
los Servicios Sociales Comunitarios. Como elementos clave de esta participacion se sefialan tanto el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos 2008-2012 como los programas de Coordinacion Sociosanitaria, proporcionando ambos el marco
de actuacion de los psicélogos de los Servicios Sociales.

La Guia de Intervencion Psicoldgica pretende recoger de manera explicita cual seria el papel de los psico-
logos de los equipos de Servicios Sociales de los municipios de menos de 20.000 habitantes en la atencién psico-
I6gica a pacientes terminales. Dada la situaciéon de gran carga emocional en los ultimos dias de nuestra existencia,
se propone una intervencion cuyos destinatarios se sitlan a tres niveles; el propio enfermo terminal en situaciones
de no hospitalizacién, que requiere de atenciones domiciliarias, la propia familia del enfermo como elemento clave
de la intervencion, y la atencién a los profesionales sanitarios y sociales que forman parte del proceso asistencial.
La intervencion precisara de sesiones individuales con el enfermo, sesiones individuales/grupales con miembros de
la unidad familiar, y sesiones de trabajo con el equipo asistencial. La mayoria de las intervenciones se sitdan a nivel
domiciliario, si bien algunas sesiones podrian ser llevadas a cabo en los centros de Servicios Sociales, Centros de
Salud asociados u otras instalaciones. Se descarta su uso en ambientes hospitalarios que ya cuentan con sus propios
recursos de atencion. Se describe igualmente la poblacion diana susceptible de recibir atencion psicoldgica por parte
de los psicélogos de Servicios Sociales.

2.3. PALABRAS CLAVE

Afrontamiento de la muerte; Cuidados Paliativos; enfermedad terminal; cancer; counseling; intervencion psi-
colégica; duelo anticipado; servicios sociales comunitarios; atencion familiar; equipo asistencial; sufrimiento.

2.4. POBLACION DIANA, COLECTIVO, PERFIL DE USUARIOS
La poblacién diana de la presente guia son pacientes terminales, sus familiares y los equipos asistenciales,

entre los que se incluyen al personal sanitario y social que trabaja en el caso concreto. Se trata de trabajar con aque-
llos casos que quedan fuera de las politicas y servicios de Cuidados Paliativos, por lo que cobran especial relevancia

x



las intervenciones domiciliarias en el medio rural, donde el acceso a estos recursos es mas limitado que en los gran-
des municipios. Se ofrecen estimaciones tedricas acerca de la poblacion diana susceptible de intervenciéon desde
los servicios sociales comunitarios en base a las definiciones de enfermedad terminal, acceso a recursos, tipos de
enfermedad considerados, etc. Se describe igualmente el acceso de la poblacion diana a los servicios de atencion
psicoldgica a través de mecanismos como la Coordinacién Sociosanitaria, ya que para el desarrollo de la presente
guia es clave la participacion coordinada con el Sistema Sanitario.

2.5. JUSTIFICACION, DESCRIPCION, EVALUACION DE LAS NECESIDADES, PROBLEMA O SITUACION

Si bien la poblacion diana con la que queremos trabajar estda muy ligada al sistema sanitario, ya que se
pretende trabajar con poblaciones con problemas graves de salud, el acceso de pacientes terminales a politicas
y recursos de Cuidados Paliativos especialmente en el medio rural no esta del todo universalizado. La cercania al
momento de la muerte provoca en las personas reacciones emocionales muy intensas, tanto en el propio enfermo
que toma conciencia en un momento determinado de que va a morir, en el ambito familiar que afronta una situacion
que puede llegar a agotar sus recursos emocionales y psicoldgicos, provocando situaciones graves de conflictos y de
agotamiento. Igualmente, la muerte produce un impacto en el personal sanitario y social que atiende a la persona mo-
ribunda que puede ser tratado desde una intervencién psicoldgica. Si bien el fendmeno de la muerte esta socialmente
ligado al ambito de lo privado, numerosas situaciones complicadas pueden ser ayudadas con un apoyo emocional y
psicoldgico adecuados.

Dado que el Sistema Sanitario es limitado en cuanto a la aplicacion territorial de las politicas y recursos pro-
pios para enfermos terminales, se propone que al menos la intervencion psicolégica propia de los Cuidados Paliativos
(una de las dimensiones claves senaladas incluso por la Organizacion Mundial de la Salud) pueda hacerse mediante
la colaboracion estrecha de los profesionales sanitarios y los psicélogos de los Servicios Sociales Comunitarios,
implantados en toda la provincia de Cérdoba en municipios de menos de 20.000 habitantes. Esta colaboracién debe
pasar necesariamente por los mecanismos de Coordinacién Sociosanitaria que se describen en este trabajo.

2.6. OBJETIVOS

2.6.1. Objetivos del Protocolo

» Establecer el marco conceptual de los Cuidados Paliativos como elemento clave para la intervencién con en-
fermos terminales.

» Conocer cual es el sistema de Cuidados Paliativos de la Comunidad Autonoma Andaluza mediante el repaso
de conceptos clave y legislacién vigente.

» Describir cual seria la participacion de los psicélogos de Servicios Sociales Comunitarios en los procesos de
Cuidados Paliativos.

* Analizar las necesidades de la poblacion cordobesa en materia de Cuidados Paliativos, realizando estimacio-
nes basadas en datos de la poblacion susceptible de intervencion psicologica desde los Servicios Sociales
Comunitarios.



» Garantizar la provisién y gestion coordinada de servicios sanitarios y sociales que permitan obtener el éptimo
grado de bienestar fisico, emocional y espiritual para las personas en situacion de enfermedad oncoldgica
terminal y sus familias.

2.6.2. Objetivos de la guia

a) Generales
» Disminuir la experiencia del sufrimiento de los pacientes terminales y sus familiares.
* Facilitar el proceso de adaptacion de los pacientes y sus familiares a la situacion de terminalidad.
* Prevenir la aparicion del sindrome del quemado en los equipos asistenciales.
b) Especificos
» Disminuir la las sensaciones de amenaza e impotencia de todos los actores del proceso.
» Incrementar los recursos externos e internos de enfermos, familiares y equipo asistencial.
* Disminuir la vulnerabilidad de los actores del proceso.
» Cuidar al cuidador principal.
» Cuidar a los equipos asistenciales, previniendo la apariciéon del sindrome del burn-out.

2.7. INTERVALO VARIABLE DE LA INTERVENCION

La intervencién con pacientes terminales desde el punto de vista de los Cuidados Paliativos debe comenzar
desde el momento en que la persona es diagnosticada con una enfermedad terminal, produciéndose un acompa-
fAamiento constante al enfermo, la familia y al equipo asistencial que va mas alla del propio momento de la muerte,
ya que deben establecerse actuaciones posteriores con familiares y equipos asistenciales. La intervencion que se
propone en la guia puede tener un intervalo variable de tiempo, que puede ir desde una unica sesion para tratar un
problema concreto sobre el que surge la demanda, hasta una intervenciéon mdltiple, con paciente, familiares y equipo
asistencial que requiera de varias sesiones. En cualquier caso, se trata de una intervencion muy dificil de programar,
ya que el deterioro asociado a las enfermedades terminales puede tener un curso muy imprevisto. No se plantean
intervenciones programadas en numero ordinal de sesiones, sino que lo que se pretende es abordar conductas pro-
blema que seran priorizadas y evaluadas por los equipos de coordinacién sociosanitaria.

2.8. INFORMACION DEL PROCESO DE CONSTRUCCION YCOMPROBACION EXPERIMENTAL
DE LA EFICACIA

En primera instancia recibimos un periodo formativo sobre la construcciéon de guias de intervencion cum-
pliendo los criterios dictados por la APA y sobre psicologia basada en la evidencia. Posteriormente trabajamos para
concretar borradores de propuestas de guias que podian resultar de interés para desarrollar en nuestros puestos
de trabajo y que fueran factibles en su construccioén siguiendo los criterios cientificos para el disefio y evaluaciéon de
guias.

Tras una primera fase de disefio de borrador y aprobacion interna del borrador se comenzaba el desarro-
llo de la guia extensa. Para la actualizaciéon y busquedas bibliograficas se utilizaron las siguientes bases de datos:

x
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CSIC, TESEO, ISBN, PSYCINFO, OVID, PROQUEST, ISI-SOCIAL-SCIENCES, MEDLINE, CURRENT CONTENS,
GOOGLE SCHOLAR, TEMPUS-INE. Como estrategias de busqueda acufiamos palabra clave como intervencion
psicosocial, afrontamiento de la muerte, Cuidados Paliativos, enfermedad terminal, cancer, counseling, intervencion
psicologica, duelo anticipado, servicios sociales comunitarios, atencion familiar, equipo asistencial, sufrimiento y ma-
nejamos aproximadamente un centenar de articulos, libros y documentos de trabajo. Posteriormente se disefia la guia
extensa y se procede a evaluar la guia tal y como se describe el esquema que presentamos a continuacion.

Proceso del proyecto

Formacion de técnicos

Eleccion del terma =
Bilsquedas bibliograficas y actualizaci on Evaluacion del borrador
Diseno del bormador o “esqueleto” Evaluacion Intem a-1

Evaluacion de la Guia
- Ewaluacian | nte ma-2
- Evaluacidn Eterna-1

Desarrollo de la Guia extensa

Entrenamiento de técnicos

Evaluacion de Regsultados
- Evaluacidn Interna-3
- Evaluacidn Externa-2

Figura 1. Proceso general del desarrollo de las guias y protocolos.



En cuanto a la comprobacién experimental de la guia que aqui se presenta, se trata de una guia Tipo 3 (Pro-
cedimiento en fase de comprobacion experimental). La peculiaridad de la poblacién diana objetivo de la guia nos hace
pensar en que algunas evaluaciones van a ser dificiles de recoger y habra que hacerlo mediante medidas indirectas
por parte de los familiares.

2.9. PERFIL DE LOS TECNICOS QUE PARTICIPAN Y REQUISITOS DE FORMACION,
ENTRENAMIENTO Y HABILIDADES

Psicologos de Servicios Sociales Comunitarios entrenados en la aplicacion de la guia, conocedores de los
procesos psicoldgicos cercanos a la muerte referidos al propio paciente terminal, a sus familiares y al equipo terapéu-
tico que le asiste.

2.10. COSTES, REQUERIMIENTOS Y RECURSOS

Los costes estimados se derivaran de la disponibilidad de alguna de las pruebas de evaluacion psicolégicas
incluidas en la presente guia, y de los materiales necesarios para la formacioén de los técnicos que vayan a aplicar-
las.

2.11. OBSERVACIONES, RECOMENDACIONES Y SUGERENCIAS

Uno de los aspectos menos desarrollado en esta guia es el proceso de duelo que prosigue a la pérdida. Esto
es asi debido a que existe una guia especifica para la intervencién en procesos de duelo, a la que deberan ser deri-
vados los familiares con los que se intervenga, siempre y cuando se cumplan los requisitos de inclusién en la misma.
Se hara necesario igualmente la inclusién de un glosario de términos acerca de Cuidados Paliativos, y sera necesario
en el futuro el disefio de moédulos especificos que puedan atender situaciones a colectivos especiales como gitanos
o inmigrantes, con connotaciones particulares en lo relativo al afrontamiento de la muerte. Igualmente cabe la posibi-
lidad de desarrollar médulos especificos para la atencién a la poblacion infantil.

De la misma manera, se estima que los cuidadores de personas con enfermedad terminal podrian ser sus-
ceptibles de intervencion a través de la Guia de Intervencion y Asesoramiento a Cuidadores de Personas en Situacion
de Dependencia.



3- MARCO TEORICO
3.1. INTRODUCCION

La muerte es, de momento, inevitable. Si hay una situacion vital a la que de manera individual cada uno de
nosotros ha de enfrentarse, con toda seguridad y sin temor a equivocarnos, es la de la propia muerte. Sin embargo,
son pocas las personas que manifiestan haber reflexionado pausadamente sobre la propia muerte, pese a que la
muerte es una vivencia cercana para todos ya que es casi imposible que no nos hayamos cruzado con alguna de sus
caras ella en algun momento de nuestra existencia.

El hecho de que la muerte sea un hecho cierto al que cualquiera va a tener que hacer frente a lo largo de la
vida no quiere decir que sea un fenémeno al que le prestemos mucha atencion, sino antes al contrario, tratamos de
no pensar en ello, y la sociedad en la que vivimos tan centrada en el goce, el consumo y el disfrute de la vida le ha
dado la espalda a lo que tenga que ver con la muerte y los moribundos. La muerte tradicionalmente se ha restringido
al ambito privado y familiar, quedando muy limitadas sus manifestaciones sociales. Urmeneta (2001) sefiala acertada-
mente que en la actualidad se ha experimentado una crisis en los dispositivos tradicionales que la sociedad tenia para
afrontar la muerte, haciendo que desde el ambito publico cada vez mas se preste atencion a los aspectos psicolégicos
que tienen que ver con estos pacientes, cuestion que antes quedaba completamente relegada a la intimidad de las
familias.

El fildsofo Philippe Ariés (citado por Urmeneta, 2001) ha presentado a la muerte de hoy dia como salvaje,
ya que progresivamente ha perdido la contencion de los muros de la religion, de la comunidad y de la familia. Estos
marcos que domesticaban la muerte se han fracturado, por la fuerza de la razén el primero, y con el peso de la cien-
cia, especificamente la ciencia médica, el segundo. Por lo tanto, es en este contexto donde la muerte ha pasado del
ambito privado al publico donde ha surgido con mucha fuerza el concepto de los Cuidados Paliativos, y de repente las
necesidades psicolégicas, emocionales, espirituales y médicas de los enfermos terminales han pasado a un plano de
interés publico.

Junto al hecho de que la muerte se hace publica, sucede que cada vez mas gente muere fuera del ambito
familiar, ya que cada vez con mayor frecuencia los ultimos dias de la existencia de muchas personas suceden en
ambientes hospitalarios que poco o nada tienen que ver con el de los hogares. El paso del domicilio privado al hospital
ha supuesto una revolucién en el manejo de la muerte (Gracia, 1994). Las Unidades de Cuidados Intensivos, los tras-
plantes de corazédn, las técnicas de soporte vital, etc., son algunos agentes de esta revolucion. Estas rupturas instau-
ran una nueva forma de ver y hablar de la muerte, nos marcan una nueva concepcién, una nueva mirada. Pero junto
con el avance sefalado en la ciencia médica, ésta aun no ha aceptado adecuadamente la inevitabilidad de la muerte
(Gémez-Sancho, 2006) ni la imposibilidad de curacion de algunas enfermedades, lo que en numerosas ocasiones ha
incrementado el sufrimiento de los pacientes y de sus familiares, produciéndose lo que se constituye en uno de los
grandes temores de los pacientes terminales y de sus familiares, el denominado encarnizamiento terapéutico.



En cierto modo, y como sefialan acertadamente Barreto y Soler (2007), la muerte es ahora concebida como
“socialmente inaceptable, prohibida, un tabl”. Se esconde la muerte, se medicaliza, se saca de las casas para
llevarla a instituciones y hospitales. Incluso antes era frecuente que las propias familias amortajaran a sus fallecidos,
se velaba el cuerpo en los propios domicilios, de modo que era un acto familiar. Hoy en dia sin embargo, la muerte
se aleja del domicilio hacia los tanatorios y los hospitales. Aunque también es verdad que estos cambios son mas
lentos en el medio rural, donde todavia son frecuentes los velatorios en los domicilios, la preparacion de los cuerpos
y rituales de despedida mas intimos y familiares.

Esta claro, como sefiala Ramén Bayés (2001) que el modelo médico organocéntrico ha fracasado, debiendo
dejar paso a un modelo mas bioético. En el siglo XXI, los fines del nuevo campo de la salud son resumidos por Callahan
(2000), en dos, considerados de igual categoria, prioridad e importancia: a) prevenir y curar las enfermedades, el
objetivo de la medicina de siempre; y b) ayudar a las personas a morir en paz. No se trata ya de preservar la vida
a cualquier precio sino de aliviar en lo posible el sufrimiento y tratar de conservar la vida que, a juicio del enfermo,
merezca ser vivida.

La sociedad occidental ha experimentado cambios impresionantes en las ultimas décadas, lo que ha llevado a
planteamientos acerca de la muerte que hace unos afios no eran ni siquiera probables. Factores como el envejecimiento
de la poblacién, el aumento de enfermedades crénicas, la aparicion de las enfermedades neurodegenerativas y la
aparicion de pandemias como la del SIDA han hecho que se incremente de manera muy notable la poblacién de
enfermos terminales (Arranz et al., 2005; Cia, 2007). En este sentido, la importancia de los Cuidados Paliativos en
nuestro sistema sanitario y social se apoya en argumentos como (Boceta et al., 2003):

*Progresivo envejecimiento de la poblacion.

*Aumento de la morbilidad en los ultimos afos de la vida.

*Aumento de la mortalidad por cancer, SIDA y otras patologias.

*Excesivo uso de los servicios de urgencias por parte de los pacientes y de sus familiares.

*Escasez de cuidadores informales, motivada por la disminucién de familiares en la siguiente generacién
y la incorporacién de la mujer al mercado laboral.

*Insuficiente oferta de cuidados formales por parte de las instituciones.

*El aumento de edad de los cuidadores principales (OMS, 2004).

3.2. LOS SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS. EL INSTITUTO PROVINCIAL DE
BIENESTAR SOCIAL DE CORDOBA

Si bien es verdad que los cambios conceptuales que se dan en torno a la muerte son mas lentos en el medio
rural, también lo es el hecho de que la dicotomia entre lo moderno y lo antiguo, entre las nuevas manifestaciones y las
viejas, produce mucho sufrimiento y contradicciones en la poblacién. Ademas, el acceso a los nuevos recursos, nuevas
politicas y a los avances en general se produce de manera mas lenta y dificil. Es precisamente en el medio rural de
la Provincia de Cérdoba donde se enmarca el presente Protocolo y Guia de Intervencién Psicolégica con Pacientes



Terminales: Un aproximacion desde los Servicios Sociales Comunitarios del Medio Rural. Los Servicios Sociales
Comunitarios constituyen la puerta de entrada al Sistema Publico de Servicios Sociales. Actian para lograr unas
mejores condiciones de vida mediante una atencién integral que utiliza todos los recursos disponibles, intentando
dar respuestas a los distintos problemas de caracter social que presenten las personas, grupos y comunidades de la
Provincia de Cérdoba.

Los Objetivos de los Servicios Sociales Comunitarios vienen definidos en el art. 8° de la Ley de Servicios
Sociales (1988), y se concretan en:

* La promocién y el desarrollo pleno de los individuos, grupos y comunidades, potenciando las vias de
participacion para la toma de conciencia, la busqueda de recursos y la solucion de los problemas dando
prioridad a aquellas necesidades sociales mas urgentes.

» Lograr unas mejores condiciones de vida para el pleno desarrollo de los individuos y de los grupos en que se
integran, mediante una atencion integrada y polivalente.

» El fomento del asociacionismo en materia de Servicios Sociales, como cauce eficiente para el impulso del
voluntariado social.

* El establecimiento de vias de coordinacién entre organismos y profesionales que actuen, dentro de su ambito
territorial, en el trabajo social.

Segun la Ley 2/1988 de 4 de abril de servicios Sociales de Andalucia en su articulo 18 las Diputaciones
Provinciales tienen como competencia delegada de la Junta de Andalucia “La coordinacién y gestién de los Centros
de Servicios Sociales Comunitarios, asi como de los Centros de Servicios Sociales Especializados de ambito local,
en los municipios de hasta 20.000 habitantes”. Por lo tanto las competencias en materia de Servicios Sociales
Comunitarios de la Diputacién Provincial de Cérdoba recaen en aquellos municipios de la provincia que cuentan con
menos de 20.000 habitantes, siendo estos un total de 68 y con una poblacién que ronda los 300.000 habitantes.

La Diputaciéon de Coérdoba se dota como instrumento para su gestion del Instituto Provincial de Bienestar
Social (IPBS) a fin de dar respuesta a las necesidades sociales de la provincia. Este Organismo Auténomo responde
a una organizacion de sus recursos descentralizada y desconcentrada en su gestion, dirigiendo sus esfuerzos
principalmente a los municipios menores de 20.000 habitantes. Las Politicas Sociales del Estado y la Junta de
Andalucia se concilian en el papel impulsor y de desarrollo de las mismas por parte del IPBS de Cérdoba, atendiendo
a la ciudadania desde las Prestaciones Basicas de los Servicios Sociales y otras prestaciones en el ambito de
la Politica Social, la Igualdad y Bienestar Social, todo ello concretado en una red profesionalizada y los recursos
presupuestarios que se le asigna y cuya estructura establece tres ambitos diferenciados: el Municipio- Unidad de
Trabajo Social (UTS); la agrupacién de municipios en Zonas de Trabajo Social (ZTS) donde residen los Equipos
Técnicos de Zona y Centros de Servicios Sociales; En la siguiente imagen se detalla el mapa geografico y funcional
de los Servicios Sociales Comunitarios de la Provincia de Cérdoba (Figura 2).



33

GUIAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN SERVICIOS SOCIALES COMUNITARIOS

Figura 2. Distribuciéon geografica del ambito de actuacién del Instituto Provincial de Bienestar Social.



Dentro de este marco organizativo y funcional, cabe destacar la presencia en todas las Zonas de Trabajo Social
y, por tanto, en todos los municipios de la provincia de Cérdoba, de equipos interdisciplinares de trabajo, compuestos
de al menos trabajador/a social, psicélogos/as y educadores/as sociales, ademas de personal administrativo y otros
profesionales. Es precisamente en el principio de cercania y proximidad de los recursos al ciudadano donde se
enmarca el presente trabajo, ya que tenemos acceso por parte de los profesionales a la poblacién en su propio
domicilio, recurso que otros dispositivos no disponen de él. Concretamente, los dispositivos de Cuidados Paliativos
en el medio rural son muy escasos, especialmente si se trata de cubrir las necesidades psicoldgicas de los pacientes;
por ello proponemos en el presente protocolo y guia de intervencion la coordinacion entre los sistemas de Salud y el
Sistema Publico de Servicios Sociales.

3.3. LOS CUIDADOS PALIATIVOS

3.3.1. Definiciéon

Los Cuidados Paliativos segun la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (2000) “son los cuidados
activos totales e integrales que se proporcionan a los pacientes con una enfermedad en fase avanzada y
progresiva, potencialmente mortal a corto plazo y que ya no responde al tratamiento curativo”. La Medicina
Paliativa es la especialidad médica dedicada al estudio y tratamiento de estos enfermos. Son sus objetivos: mantener
o mejorar su calidad de vida y dar apoyo a sus familias en esta fase y durante el duelo. Se conocen también como
cuidados intensivos de bienestar, porque procuran facilitar todo lo que sea capaz de reducir o evitar el sufrimiento al
moribundo, bien a través de medios preventivos, curativos o rehabilitadores, e incluso, en ocasiones, con terapias
intervencionistas.

Un enfermo terminal es aquel que ha sido diagnosticado “con certeza” de un padecimiento incurable
y progresivo, con posibilidad de morir en un plazo menor de seis meses. En otras palabras, es aquel que no es
susceptible de tratamiento activo sino paliativo.

Para una definicion mas operativa, se proponen algunas caracteristicas fundamentales de los pacientes
terminales (Gémez-Batiste y Roca, 1989):

1.Presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva sin posibilidades razonables de respuesta
al tratamiento especifico.

2.Aparicién de numerosos y diversos sintomas, multifactoriales, cambiantes y a menudo intensos, siendo
algunos de los mas frecuentes: debilidad, dolor, anorexia, ansiedad y depresion.

3.Un gran impacto emocional sobre el enfermo, sus familiares y el equipo terapéutico que lo asiste.

4.Muerte previsible en un periodo corto de tiempo.

5.Presencia (explicita o no) de la muerte como causa fundamental de dicho impacto.

6.Todos los factores mencionados implican una gran demanda de atencién y soporte al enfermo, familia y
equipo terapéutico.



En palabras de Ramén Bayés (2001) cuando uno toma conciencia de que va a morir se produce lo que
él denomina la muerte psicolégica. Esta certeza, explica, puede preceder a la muerte biolégica en un tiempo
cronométrico cero, unas décimas o apenas segundos, horas, dias e incluso afios. La muerte psicolégica no genera
per se sufrimiento, sino que éste dependera de las circunstancias biograficas, culturales, perceptivas y sociales que
concurran en cada persona.

3.3.2. Breve reseia historica

El origen de los Cuidados Paliativos lo situamos en el movimiento Hospice surgido en el Reino Unido de
los afios 70, con los trabajos de Cecily Saunders, que dieron lugar a toda la filosofia del cuidado de los pacientes
terminales (Barreto y Soler, 2007). Sin embargo, el concepto de Cuidados Paliativos para enfermos agudos surge
en el Royal Victoria Hospital de Montreal (Canada), frente al concepto Hospice, que refiere mas a la estructura fisica
de la institucién (Cia, 2007), en tanto que el término de Cuidados Paliativos responde mas a la filosofia del cuidado
propio de estos pacientes.

En Espafia el movimiento se inicia en Cantabria, en el afo 1982 con el equipo de Rubén Bild y Sanz Ortiz,
posteriormente se expande a Catalufia con Gémez-Batiste y en Canarias, de la mano de Marcos Gémez Sancho.
Desde entonces el numero de programas que se han desarrollado en Espafa ha experimentado un crecimiento
constante afiadiéndose cada afio una media de 10 nuevos programas (Centeno, 1988). En febrero del afio 2000
existian en Espafia 208 dispositivos de Cuidados Paliativos, la mitad de ellos domiciliarios que atendian a unos 23000
pacientes anuales (Boceta et al, 2003).

El desarrollo de los Cuidados Paliativos a lo largo de los ultimos 20 afios ha sido muy desigual. Se estima que
las 206 unidades de Cuidados Paliativos existentes a nivel estatal, de las cuales un centenar son equipos de ayuda
domiciliaria, cubren la mitad de las necesidades de los/as enfermos/as al final de la vida, y que sélo un tercio de las
90.000 personas que fallecen al afio pasan por alguna de estas unidades. Catalufia, Canarias, el Pais Vasco y, algo
mas distanciada, Madrid, son las comunidades que ofrecen mejores servicios a sus ciudadanos y ciudadanas (Plan
de Cuidados Paliativos 2006-2009 de Euskadi, 2006).

Como sefiala Centeno (1988) “Como en muchas partes la Medicina Paliativa en Espafia se ha desarrollado
desde abajo. En los afios ochenta algunos profesionales tomaron conciencia de que existia un modo distinto de
atender a los pacientes en fase terminal. Con el mérito de los pioneros, buscaron formacién, salieron a conocer de
cerca la realidad que estaba en marcha. Aun con riesgo de olvidarnos de bastantes, se debe citar a Jaime Sanz
Ortiz, Marcos Gémez Sancho, Juan Manuel Nufez Olarte, Xavier Gémez Batiste, Antonio Pascual, Pilar Torrubia,
Josep Porta. Los resultados han sido desiguales. Algunos contaron con el apoyo incondicional de los responsables
sanitarios casi desde el principio. Otros sélo con su impetu contagioso. Todos se han ido abriendo camino, y hoy la
Medicina Paliativa en nuestro pais, siendo una modalidad asistencial tan sumamente joven, ha llegado a un nivel de
desarrollo mas que aceptable.”



En relacién a Europa, Espafia alcanza un nivel medio-alto de desarrollo de los Cuidados Paliativos (Martin-
Moreno et al., 2008), detras de paises como Reino Unido, Irlanda, Suecia, Paises bajos, Polonia y Francia, siendo el
principal problema que se detecta en Espafia la gran disparidad existente entre las diferentes comunidades auténo-
mas, estando mas desarrollados en Cataluiia y Extremadura, requiriéndose mayor desarrollo en el resto de comuni-
dades.

En Espana se han identificado 206 programas de Cuidados Paliativos en funcionamiento en el afo 2000:
104 equipos de atencién domiciliaria, 29 Unidades de Cuidados Paliativos en Hospitales Generales, 52 Unidades en
Hospitales de Apoyo o Centros socio-sanitarios y 21 Equipos de Soporte Hospitalario. En Espaia trabajan al menos
399 médicos, 663 enfermeras y 398 auxiliares, 91 psicélogos, 134 trabajadores sociales y 49 capellanes en Cuidados
Paliativos.

Se estima que se atienden en Espafia cada afio 27643 enfermos diferentes en programas de Cuidados Palia-
tivos. Considerando soélo los pacientes oncoldgicos que fallecen cada afo, se puede estimar que la cobertura global
de los Cuidados Paliativos para Espafa es de, al menos, el 26%.

En el caso de Andalucia, desde finales de los afios 80 y principios de los 90, existen Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP) y Equipos de Soporte (ESCP). Segun datos del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos en Andalucia
2008-2012 (Cia, 2007) sefialan los siguientes dispositivos disponibles en la actualidad:

* 13 Unidades de Cuidados Paliativos.
+ 15 Equipos de soporte.
» 22 equipos de soporte en convenio con otras instituciones (Asociacion Espariola Contra en Cancer —AECC-;

CUDECA, Orden Hospitalaria de San Juan de Dios...).

De estos datos es muy importante senalar que en Cérdoba no hay Unidades de Cuidados Paliativos, sino dos
Equipos de Soporte (En el Hospital Reina Sofia y en el Hospital Comarcal del Valle de los Pedroches), tres Equipos
de Soporte gestionados mediante convenio con la Asociaciéon Espafiola contra el Cancer (dos en Cérdoba capital y
uno en Cabra) y otro Equipo de Soporte gestionado con la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios. Es muy llamativo
lo alejado de todos estos recursos del medio rural de Coérdoba, a los que incluso no se desplaza a domicilio ningun
equipo, incluyendo a los que gestiona la AECC, lo que supone un dato de interés a favor de la necesidad de la impli-
cacion de los Servicios Sociales Comunitarios del medio rural.

3.3.3. Conceptualizacién de los Cuidados Paliativos en el marco de la Organizaciéon Mundial de la Salud.

La etapa final de la vida de un enfermo se acompana, por lo general, de un gran impacto fisico, emocional y
social para el afectado y su familia, por lo que las metas basicas de la paliacion son: la busqueda de su bienestar a
través de un tratamiento adecuado del dolor y otros sintomas, el alivio y la prevencién del sufrimiento con el mayor
respeto a su dignidad y autonomia y el apoyo a su familia, para que se enfrenten mejor a la futura muerte y al duelo.
La Organizacion Mundial de la Salud destacaba en 1990 a los Cuidados Paliativos como el elemento clave para el ali-
vio del sufrimiento, proponiendo medidas de facilitacién de opioides y la mejora en la formacién de los profesionales.



Los Cuidados Paliativos son definidos por la Organizacion Mundial de la Salud (2002) como .. un método
que mejora la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando los problemas asociados con enferme-
dades graves a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento, por medio de la pronta identificacién y correcta
valoracién y tratamiento del dolor y de otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales. Los Cuidados Paliativos
proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas penosos, afirman la vida y considera la agonia como un proceso
normal, sin pretender alargar la vida a toda costa, ni tampoco acelerar la muerte. Los Cuidados Paliativos integran
los aspectos psicolégicos y espirituales del cuidado del paciente, y ofrecen un sistema de ayuda a los pacientes para
vivir lo mas activamente posible hasta la muerte. También ofrecen un sistema de apoyo para que la familia pueda
sobrellevar la enfermedad del paciente y su propio sufrimiento.”

Utilizando un método de trabajo en equipo los Cuidados Paliativos van dirigidos a las necesidades de los
pacientes y de sus familias, incluyendo el consultorio de ayuda para el duelo por el fallecimiento, si fuera necesario.
Mejoran la calidad de vida y pueden tener una influencia positiva en el curso de la enfermedad. También son aplica-
bles al principio del desarrollo de la enfermedad con otras terapias que intentan prolongar la vida, como la quimiotera-
pia o radioterapia, e incluye las investigaciones que sean necesarias para poder comprender y controlar las penosas
complicaciones clinicas. (OMS, 2002, 2004; Sepulveda, 2002).

Dichos cuidados deberian ser ofrecidos a medida que se van desarrollando las necesidades y antes de que
se conviertan en dificiles de controlar. Los Cuidados Paliativos no deben ser prestados exclusivamente por equipos
especializados, servicios de Cuidados Paliativos o centros especializados, ofreciéndose so6lo cuando ya no se respon-
da a la eficacia de cualquier otro tratamiento, sino que deberian ser una parte integral de la atencion socio-sanitaria y
tener lugar en cualquier ambito.

Para la OMS, (1990, 2002a) el tratamiento paliativo tiene por objeto:

* Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso normal.

+ Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte, ni tampoco la posponga.

*  Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

* Integrar los aspectos psicolégicos y espirituales del tratamiento del paciente.

»  Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo mas activa posible hasta que
sobrevenga la muerte.

» Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la enfermedad del paciente y sobrellevar
el periodo de duelo.

Otros autores sefialan dentro de los objetivos de los Cuidados Paliativos los siguientes (Gomez-Batiste et al.,
1993; Pérez et al., 1998; Boceta y Peris, 2000):

* Asegurar la vida pero aceptar la muerte como inevitable. No acelerar la muerte ni posponerla.
* El objetivo es el bienestar y la calidad de vida y no la duracién de la misma.
» Aliviar el dolor y otros sintomas mediante tratamientos adecuados.



» Aliviar el sufrimiento atendiendo de modo integral las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espiritua-
les del enfermo y su familia.

» Ofrecer al paciente la posibilidad de informacién gradual, completa y verdadera respetando también el
derecho a no ser informado pero sin mentir. En todo caso, garantizar que no sea tratado contra su volun-
tad y su derecho a la participacién en la toma de decisiones.

* Fomentar la autonomia del paciente y apoyarlo para vivir tan activamente como le sea posible.

» Facilitar una vida digna hasta la muerte, controlando adecuadamente los sintomas en la fase agonica,
aunque en algunos casos el tratamiento pueda producir sedacion.

» Posibilitar la atenciéon en domicilio como lugar idéneo para desarrollar los Cuidados Paliativos hasta el
final si el paciente asi lo desea.

* Apoyar a la familia, si lo precisa, para una adecuada resolucién del duelo, tratando de evitar el duelo
patolégico, que se comienza a prevenir con su participacion activa en los cuidados antes de fallecer el
paciente.

En cuanto a los objetivos concretos de la atencidn a los enfermos terminales en el ambito domiciliario, se
indican (Boceta y Peris, 2000; Herrera y Villegas, 2000)

» Detectar las necesidades clinicas, psicoemocionales, sociofamiliares y espirituales del paciente en situa-
cion terminal y de su familia.

»  Proporcionar una atencion integral y tratar de preservar la capacidad funcional.

* Apoyar a la familia y al cuidador principal a través de la educacion para la salud, el manejo del proceso
de la enfermedad y el apoyo psicolégico mediante la relacién de ayuda.

* Promover la respuesta consensuada y coordinada entre los distintos servicios y niveles asistenciales,
garantizando la continuidad de los cuidados.

» Potenciar las actividades de formacién continuada e investigacion en Cuidados Paliativos.

»  Comprobar el grado de satisfaccion de los pacientes y familiares atendidos.

* Lograr el desarrollo e implantacion de estandares para una atencion adecuada con garantia de calidad.

Ademas, se sefalan otros aspectos importantes acerca de los Cuidados Paliativos (OMS, 2007):

» El papel de los equipos multiprofesionales para ayudar a las familias y a los enfermos a afrontar la enfer-
medad y prevenir los duelos patoldgicos

» Son aplicables de manera temprana en el curso de la enfermedad, en conjuncién con terapias que per-
mitan alargar la vida de los pacientes como quimioterapia o radioterapia.

La propia OMS (2007), en una guia para evaluar la efectividad de programas de control del cancer, sefiala un
continuo de cuidados tanto para Cuidados Paliativos como para los cuidados generales de una enfermedad, sefialando
ademas la importancia de que dichos cuidados no finalizan con el fallecimiento del enfermo, sino que se dirigen con
posterioridad para asesorar y guiar a la familia en los procesos de duelo. El continuo de los Cuidados Paliativos abarca
desde el momento del diagnédstico hasta el seguimiento del duelo en la familia, intensificandose conforme el curso de la
enfermedad avanza hacia el momento del fallecimiento. Este concepto se refleja graficamente en la siguiente figura:
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Figura 3. El continuo de los Cuidados Paliativos.

En este mismo documento se sefiala que los Cuidados Paliativos no se dirigen de manera exclusiva a atender
las necesidades del paciente, sino que ademas deben tener en cuenta las necesidades de las familias y del equipo
asistencial. Asi, se sefialan las siguientes dimensiones de atencion para los diferentes afectados a lo largo del proce-
so de los Cuidados Paliativos:

PACIENTES
Psicalogicas
FAMILIARES
CUIDADORES
Espirituales
Diagnéstico Enfermedad MUERTE

Curso de la enfermedad

Figura 4. Dimensiones de Calidad de Vida en Cuidados Paliativos



A la hora de introducir politicas de Cuidados Paliativos en una comunidad, la Organizacion Mundial de la
Salud (2007) invita a que se respondan con anterioridad una serie de cuestiones:

¢ Qué actividades de Cuidados Paliativos se estan ofreciendo en la actualidad?; ¢Son los servicios de
Cuidados Paliativos (médicos, psicolégicos y espirituales) de caracter publico o privado?; Se producen
en las diferentes fases de la enfermedad? , ;Hay servicios disponibles en la comunidad para los cuidados
en la Ultima fase?; ¢ Los cuidados se prestan en unidades especificas o en el domicilio del enfermo?

¢, Qué numero de pacientes estan cubiertos por los Cuidados Paliativos que se proporcionan?; ; Qué por-
centaje de nifios?; ¢ Y de adultos?

¢, Cual es la calidad de las actividades que se proporcionan? ;Estan disponibles para toda la pobla-
cion diana?; 4 Tienen medicacion suficiente para hacer frente al dolor y otros sintomas molestos?; Los
servicios proporcionados, ¢json apropiados para los pacientes?; ¢Estan adecuadamente formados los
profesionales para prestar esos servicios?;  Se produce una continuidad en los cuidados a lo largo de la
enfermedad terminal?; ; Hay una integracion clara entre los servicios publicos y privados? ; Son efectivas
las intervenciones (es decir, aumentan la calidad de vida de los pacientes y sus familiares? ;Son eficien-
tes? (es decir, proporcionan los mejores resultados al menor coste).

¢,Son evaluados dichos sistemas? ;Se toman medidas de calidad de vida? ;Hay indicadores que se
usen? ¢ Hay procedimientos mas o menos estandarizados?

¢, De qué recursos asociados a las actividades de Cuidados Paliativos se dispone? ; Existen redes inte-
gradas de Cuidados Paliativos? jHay guias de intervencién con medicamentos para aliviar el dolor?

En 2007 la OMS puso en marcha a nivel de toda la Organizacién su Plan de Accién Contra el Cancer, cuyos
objetivos son los siguientes:

prevenir lo prevenible,

curar lo curable ,

dispensar Cuidados Paliativos a todos los pacientes de cancer,
gestionar y vigilar los resultados.

Un objetivo clave del plan consiste en ayudar a los estados miembros a establecer programas nacionales de
lucha contra el cancer:
que estén centrados en las personas;

que promuevan la equidad (prestando atencién a colectivos marginados);

que consigan adhesion (participacion de los interesados);

que abarquen alianzas y enfoques multisectoriales (con la participacion de los sectores tanto publico
como privado);

gue sean sostenibles (que pasen a ser autosustentables en el largo plazo);

que estén integrados con actividades de salud publica conexas;

que apliquen un método progresivo basado en la fijacion de prioridades;

que sigan practicas basadas en datos comprobados.



Una vez que el asunto del dolor en los procesos de enfermedad esta controlado, la proxima fase seguramente
es la introduccion de los Cuidados Paliativos en la medicina principal y programar decididamente la educacién del
publico y de los profesionales. El objetivo es no solo dar el alivio del dolor, sino la posibilidad de elegir por cada
individuo y familia, posibilidad de la que carecen en este momento. La familia misma es el equipo principal de los
cuidados en la comunidad y necesita los consejos del equipo profesional multidisciplinario si la familia tiene que
alcanzar su potencial para ayudar a los pacientes a vivir bien el mayor tiempo posible hasta el final de su vida.

Para el alivio del sufrimiento, la OMS destacaba en 1990 como pilares fundamentales el desarrollo de Cuida-
dos Paliativos, medidas que faciliten la administracion de opioides y la mejora de la formacién de los profesionales en
Cuidados Paliativos.

Dentro de las Politicas de Cuidados Paliativos, la propia Organizacién Mundial de la Salud hable de que uno
de los pilares basicos de la intervencioén es la atencidn psicoldgica. Por eso, dentro de los perfiles profesionales que
considera basicos para su desarrollo se encuentran los Psicélogos y Trabajadores Sociales (OMS, 2007), cuyo papel
es basico para ayudar a la familia y al paciente a afrontar sus problemas de la vida diaria y aportar soporte emocional
para superar las adversidades durante el curso de la enfermedad terminal. Igualmente la dimension espiritual a través
de los consejeros debe ser tenida en cuenta como otra parte mas de la atencién y apoyo emocional. Sin embargo, en
la Union Europea el papel de los psicélogos en materia de Cuidados Paliativos no esta bien definido aun (Martin-Mo-
reno, 2008), lo que se refleja en el poco peso que estas cuestiones tienen en los planes de estudios de Psicologia.



4. MARCO NORMATIVO
4.1. NORMAS DE CARACTER GENERAL

En el marco de “Salud para todos en el siglo XXI” (1999), la Organizacién Mundial de la Salud propone es-
trategias dirigidas a disminuir el sufrimiento que acomparia a la persona enferma y a sus familiares en la fase final
de la vida. Insta a sus Estados miembros a que, teniendo en cuenta que una parte importante de los presupuestos
sanitarios actuales se destinan a las personas en sus ultimos dias de vida, adopten politicas sanitarias que hagan
compatibles los recursos econdmicos con las necesidades de este colectivo. Todo ello, bajo el principio de autonomia
de los pacientes y su derecho a decidir acerca de una muerte tan libre de dolor y angustia como sea factible.

Aunque la puesta en marcha de programas de salud no es competencia del Consejo de Europa, sino de los
Estados miembros, dicho organismo establece recomendaciones que habitualmente son tenidas en cuenta por los
Estados. Asi pues, el derecho a recibir atencion al final de la vida ha sido abordado de alguna forma en resoluciones
y recomendaciones europeas; cabe destacar dos recomendaciones del Comité de Ministros del Consejo de Europa:

» Larecomendacion 1418 (1999) que hace hincapié en la necesidad de reconocer y proteger el derecho a
recibir Cuidados Paliativos.

» La recomendacion 24 (2003) que destaca como responsabilidad de los gobiernos la garantia de unos
Cuidados Paliativos accesibles a todos los que lo necesiten, insistiendo en la necesidad de desarrollar
un marco politico nacional, coherente e integral para los Cuidados Paliativos que incluya los siguientes
aspectos:

- Principios-Guia.

- Estructuras y servicios.

- Politica asistencial y organizacion.

- Mejora de la calidad e investigacion.
- Educacion y formacion.

- Familia.

- Comunicacién.

- Trabajo en equipo.

- Duelo.

Las recomendaciones europeas han tenido una rapida respuesta en Espafa. En 1999, el Pleno del Senado,
en su sesion de 14 de septiembre, aprobd una mocién instando al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de Cuidados
Paliativos.

En el afo 2001, tras su aprobacion por el Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud de
18 de diciembre de 2000, fue publicado el documento Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos
cuyo fin era “garantizar el derecho legal e individual de los enfermos en situacién terminal a la asistencia, en cualquier
lugar, circunstancia o situacion”, y cuyo objetivo general era “mejorar la calidad de vida de enfermos en situacion



terminal y sus familias, de manera racional, planificada y eficiente, garantizando los Cuidados Paliativos segun los
principios rectores del Sistema Nacional de Salud”. Pese a ser aprobado con un amplio consenso, la puesta en mar-
cha de las medidas fue muy desigual y hasta el afio 2003 no se produjeron avances importantes.

En mayo de 2003, el Gobierno promulgé la Ley de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacional de Salud con
la finalidad de garantizar la equidad, calidad y participacion social. Dicha norma definio las prestaciones del Sistema
Nacional de Salud correspondientes a la salud publica, atencioén primaria, atencidon especializada, atencién sociosani-
taria, atencion de urgencias, prestacion farmacéutica, prestacion ortoprotésica, de productos dietéticos y de transpor-
te sanitario. La atencién al paciente terminal estaba considerada como una de las prestaciones basicas en atencion
primaria y especializada, y desde ese momento quedaba garantizada para todos los ciudadanos esparioles.

Como complemento a la Ley de Cohesién y Calidad, y con la finalidad de desarrollar los contenidos de las
prestaciones basicas, en el afio 2006 se promulgé el Real Decreto por el que se establece la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacion.

De nuevo, el contenido minimo exigible para la atencién a los pacientes terminales en todo el pais quedaba
reflejado en la normativa, y se garantizaba su provision. Entre las prestaciones definidas por el Decreto, se describian
la identificacion, la valoracion integral y frecuente de los sintomas, la informacién y la derivacién a dispositivos espe-
cializados en casos de complejidad.

El 10 de mayo de 2005, la Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados aprobd una proposicién no
de Ley instando al Gobierno a evaluar la situacion de los Cuidados Paliativos en Espafia, a aplicar el documento
Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados Paliativos, y a fomentar la creacién de unidades de Cuidados
Paliativos por parte de las Comunidades Auténomas, entre otras acciones.

En paralelo, se han producido avances de caracter legislativo sobre diferentes aspectos relacionados con los
derechos de los pacientes atendiendo a la ultima fase de la vida:

* Laley 5/2003 (2003) de 9 de Octubre, de Declaracion vital anticipada, sobre el derecho a morir dignamen-
te y sobre la autonomia de los pacientes para poder decidir, en situaciones limite, sobre el destino de su
propia vida y sobre los tratamientos de soporte vital que les deben -0 no- ser aplicados.

» El decreto 238/2004 (2004) de 18 de Mayo por el que se regula el registro de Voluntades Anticipadas en
Andalucia.

* La Orden de 31 de Mayo de 2004 (2004) de creacion del registro automatizado de caracter personal de-
nominado Registro de Voluntades anticipadas en Andalucia.

+ Laley41/2002, de 14 de noviembre, Reguladora de laAutonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones
en Materia de Informacién y Documentacion Clinica, sustentada en el principio de autonomia del paciente
como base de la atencion sanitaria, reconociendo, por ejemplo, el derecho a no ser informado o el derecho
a ser informado, de modo adecuado a sus posibilidades de comprensién, incluso en caso de incapacidad
del paciente. Entre sus principios basicos se sefalan:



1. Ladignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orien-
taran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacién
y la documentacion clinica.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con caracter general, el previo consentimiento
de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe obtenerse después de que el paciente
reciba una informacion adecuada, se hara por escrito en los supuestos previstos en la ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la informacion adecua-
da, entre las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados
en la ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.

Ademas debemos destacar lo que el actual Estatuto de Autonomia para Andalucia (2007) recoge en los si-
guientes articulos del Titulo I, Capitulo II: Derechos y Deberes:

Articulo 20:
Se reconoce el derecho a declarar la voluntad vital anticipada que debera respetarse, en los términos que
establezca la ley.
Todas las personas tienen derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor y tratamientos paliativos inte-
grales y a la plena dignidad en el proceso de su muerte.

Articulo 22:
Se garantiza el derecho constitucional previsto en el articulo 43 de la Constitucién Espariola a la proteccion
de la Salud mediante un Sistema Sanitario Publico de caracter universal.
Los pacientes y usuarios del Sistema Andaluz de Salud tendran derecho a los Cuidados Paliativos.

La puesta en marcha del primer Plan de Calidad de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia impulsé
la elaboracion en implantacion del Proceso Asistencial Integrado Cuidados Paliativos (Cia et al., 2002, revisado en
2007) que ya da respuesta a esta necesidad y sirve de base para formular diferentes propuestas de atencién que ya
sefialan de lleno la participacion de los Servicios Sociales Comunitarios.

Dentro de nuestra comunidad auténoma otro documento normativo que sin duda tendra gran trascendencia
es el Anteproyecto de Ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte (popu-
larmente llamado como de “muerte digna”), que ha generado un intenso debate en nuestra sociedad y en los medios
de comunicacion no es sino un exponente de que el manejo del tema de la muerte va a ir en aumento durante los
préximos afios, por lo que como profesionales y como sistema publico debemos estar preparados para afrontar exi-
tosamente este reto. En el articulo 1 del anteproyecto de ley se fijan los siguientes objetivos de la ley:

a. Proteger la dignidad de la persona en el proceso de su muerte.

b. Asegurar la autonomia del paciente y el respeto a su voluntad en el proceso de la muerte incluyendo la

manifestada de forma anticipada mediante el testamento vital.

c. Regular el ejercicio de los derechos de la persona durante el trance de su muerte, los deberes del personal



sanitario que atiende a estos pacientes, asi como las garantias que las instituciones sanitarias estaran obli-
gadas a proporcionar con respecto a ese proceso.

Los principios basicos del citado anteproyecto de ley se concretan en los siguientes:

a. El respeto a la plena dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

b. La promocién de la libertad, autonomia y voluntad de la persona, de acuerdo con sus deseos, preferencias o
valores, asi como la preservacion de su intimidad y confidencialidad.

c. La garantia de que el rechazo de un tratamiento por voluntad de la persona, o la interrupcién del mismo, no
suponga menoscabo de una atencién sanitaria integral y a la plena dignidad en el proceso de su muerte.

d. El derecho de todas las personas a recibir Cuidados Paliativos integrales y un adecuado tratamiento del dolor
en el proceso de su muerte.

e. La igualdad efectiva y la ausencia de discriminacién en el acceso a los servicios sanitarios en el proceso de
la muerte.

Cabe destacar también especialmente el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Digni-
dad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina, suscrito en Oviedo el 4 de abril de
1997, el cual entré en vigor en el Estado Espafiol el 1 de enero de 2000, que contempla expresamente en su articu-
lado la posibilidad de que cualquier persona exprese sus deseos con anterioridad a una intervencidn médica, en el
caso de que, llegado el momento, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad.

4.2. NORMAS QUE POSIBILITAN LA PARTICIPACION DE LOS SERVICIOS SOCIALES
COMUNITARIOS EN CUIDADOS PALIATIVOS.

En relacién a los Servicios Sociales, en Andalucia se regulan por la ley 2/1988 (1988) y cita como su conte-
nido aquellos recursos, actividades y prestaciones organizadas para la promocion del desarrollo de los individuos y
grupos sociales para la obtencion de mayor bienestar social y una mejor calidad de vida, asi como para la prevencion
y eliminacién de la marginacion social. A estos efectos, los Servicios Sociales estaran coordinados con aquellos otros
medios publicos o de iniciativa social que en el area de bienestar social tengan como finalidad favorecer el libre de-
sarrollo de la persona dentro de la sociedad.

Como pionera en este sentido en Espafia, cabe sefialar que la ley 5/1997 de Servicios Sociales de la Co-
munidad Valenciana (1997) recoge como colectivo especifico de atencion a los enfermos terminales, indicando que
desde el Sistema de los Servicios Sociales se colaborara con el Departamento del Gobierno Valenciano que gestione
la Sanidad, a fin de impulsar un programa de atencién social a enfermos terminales. En el marco de este programa
se intentaran alcanzar los objetivos siguientes:

* Apoyo y atencion psicolégica al paciente y a su entorno familiar, y al equipo asistencial.

» Atencion integral al paciente en colaboracion con hospitales especializados y atencion primaria.

» Atencion y preparacion de la familia en el proceso del duelo.

* Resolucion de la problematica social existente en torno a los enfermos y su familia, acceso a recursos



sociales y establecimiento de la coordinacién con la comunidad.
» Actividad formativa continua (mediante programas especificos) para todos los profesionales implicados o
interesados en estos problemas.

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos (Cia el al., 2007) considera los Cuidados Paliativos como un elemento
cualitativo esencial, con un lugar propio dentro del sistema sanitario. Su objetivo es facilitar una atencién integral, que
responda de manera efectiva a las multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales que presentan
las personas en situacion terminal y sus familias, procurando una mayor dignidad y calidad de vida en el ultimo perio-
do vital. Dentro de las oportunidades de mejora de citado Plan se indican:

¢ Coordinacidn e intersectorialidad: asegurar la coordinacion entre profesionales de diferentes ambitos

y niveles de atencion, con otros Planes y con la red de servicios sociales.

¢ Apoyo a la persona cuidadora formal e informal: la prevencién, deteccion e intervencién sobre el des-

gaste profesional y la claudicacion de la persona cuidadora.

¢ Participacion de la ciudadania: la participacion ciudadana a través del voluntariado, ONGs, ayunta-

mientos, asociaciones y otras, en colaboraciéon con el equipo sanitario y la familia.

Dentro de la linea estratégica de Coordinacion en intersectorialidad se recogen los siguientes aspectos que
definen de manera muy especifica la participacion de los servicios sociales comunitarios:

Objetivo general:
Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar e intersectorial de las necesidades del paciente
y familia, y reducir de esta forma el impacto de la enfermedad a nivel personal y sociofamiliar.

Objetivos especificos:

1. Asequrar la coordinacién entre profesionales de diferentes ambitos y niveles de atencion.

2. Desarrollar la coordinacién con otros planes que tienen relacion con los pacientes en situacion terminal y su familia.
3. Impulsar la colaboracién con los servicios sociales para dar una respuesta de calidad a las necesidades especificas
que plantean estos pacientes y sus familias.

Como acciones a desarrollar se plantean, entre otras, las siguientes:

* Impulsar la creacion de un programa de apoyo domiciliario en colaboracion con los servicios sociales co-
munitarios para los pacientes en situacion terminal: servicio de atencion a domicilio, catering, situaciones
de respiro familiar y acompafamiento que faciliten la permanencia del paciente en su domicilio si asi lo
desea.

» Asegurar la participacion de los Trabajadores Sociales de los diferentes recursos socio-sanitarios en los
6rganos de coordinacion y gestion de Cuidados Paliativos.

En relacién a los cuidadores informales, dicho plan contempla el impulsar la “discriminacion positiva” elabo-
rando criterios de identificacion de las personas cuidadoras de pacientes en situacion terminal, especialmente en situa-
ciones de especial complejidad sociofamiliar. Agilizar los circuitos de los distintos recursos a la persona cuidadora.

x



Se hace necesario redefinir los requisitos que exige el Programa de Cuidadoras de Grandes Discapacitados para que
se pueden beneficiar del mismo las personas cuidadoras de pacientes en situacion terminal; promover talleres de for-
macioén con personas cuidadoras; facilitar el respiro familiar; facilitar informacion a las cuidadoras sobre los recursos
existentes para la atencion al paciente.

Igualmente, dentro de los objetivos del Plan se trata de integrar al voluntariado dentro del sistema de aten-
cion a pacientes en situacion terminal y fomentar la coordinacion con otros centros y grupos para optimizar todos los
recursos sociales y sanitarios que confluyen en la atencion al paciente en situacion terminal y familia. Dentro de esta
linea se recomienda igualmente impulsar acuerdos con ONG, asociaciones ciudadanas e instituciones politicas como
Diputaciones y Ayuntamientos para estructurar su participacion.

En este mismo sentido, la propia Organizacion Mundial de la Salud (2002, 2007) y la Unién Europea (Martin-
Moreno, 2008) hablan de la importancia de desarrollar programas de voluntariado en Cuidados Paliativos a domicilio,
con una funcién clara de apoyo emocional e instrumental.



5. LA COORDINACION SOCIOSANITARIA
5.1. INTRODUCCION

Con la extensa revision realizada hasta ahora en funcién del marco para la salud de la Organizacion Mundial
de la Salud y de la normativa legal existente tomamos clara conciencia de que si bien el proceso de morir esta muy
ligado al &mbito sanitario, no podemos olvidar su gran implicacion social, y dado lo extendido de la red de los servicios
sociales comunitarios, éstos pueden ser un complemento necesario para que la intervencion de calidad en las ultimas
fases de la vida puedan llevarse a cabo de manera adecuada, por lo que se hace necesario impulsar los mecanismos
para una adecuada coordinacion sociosanitaria.

Las necesidades de servicios sociales y sanitarios se presentan en numerosas ocasiones en las personas de
forma entrelazada, como un continuo en el que los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y familiares influyen e interac-
tuan unos sobre otros. Conseguir una atencion integral en estos casos es uno de los principales retos que debemos
plantearnos en el contexto de los actuales patrones sociodemograficos y de enfermedad y mas teniendo en cuenta
que el fendomeno de la muerte ha trascendido ya al ambito privado, situandose a un nivel publico del que se demandan
cada vez mas intervenciones en relacién a los derechos de los pacientes y usuarios.

Las Administraciones Publicas tienen la misiéon de prestar a los ciudadanos servicios eficaces y eficientes.
Para alcanzar este objetivo, la coordinacion constituye requisito imprescindible. Los Poderes Publicos, deben efectuar
los esfuerzos necesarios para aprovechar los recursos que se les encomiendan encauzandolos hacia el mayor grado
de servicio a los intereses ciudadanos. Desde la responsabilidad de la Administracién, organizar y gestionar de forma
coordinada servicios tan trascendentales como los sociales y los sanitarios constituye una obligacion. Para intentar
alcanzar esta mision los Sistemas de Bienestar Social y de Salud han evolucionado adaptandose a esta nueva si-
tuacion de distintas maneras: aumentando la cobertura de servicios, diversificando sus dispositivos y apostando por
la coordinacion e integracion de actuaciones. Los Sistemas de Proteccion y Bienestar Social se estan poniendo a
prueba como consecuencia de nuevas necesidades y demandas derivadas de las profundas transformaciones socia-
les que estamos viviendo. Estas transformaciones, son propias de nuestro proceso de desarrollo econdémico y social
(Boceta y Peris, 2000).

5.2. ELEMENTOS NORMATIVOS DE LA COORDINACION SOCIOSANITARIA

La necesidad de coordinacion entre los Sistemas de Salud y de los Servicios Sociales ha tenido su reflejo a
nivel normativo en la siguiente legislacion:

¢ LalLey de Salud de Andalucia (1998) resalta la atencién integral de la salud, garantizando la continuidad
de la asistencia, tanto en los niveles de atencion primaria como de asistencia especializada, asi como las
actuaciones sanitarias que sean necesarias como apoyo en los dispositivos publicos de atencion socio-
sanitaria.



La Ley de Atencion y Proteccion a las Personas Mayores de Andalucia (1999), atribuye al Sistema
Sociosanitario Andaluz la finalidad de prestar, de forma integral y coordinada, los servicios propios de la
atencion sanitaria y de los servicios sociales, que se impulsen mecanismos de coordinacion y actuacion
conjunta tanto en el nivel de atencién primaria y comunitaria como en los niveles especializados, incluir
planes y programas coordinados e interdepartamentales que contemplen innovaciones para hacer frente
a las nuevas necesidades y demandas asistenciales, asi como también, configurar una red de servicios y
prestaciones que cubran las necesidades de cuidados entre los diversos niveles y sistemas de atencion
a las personas de forma integral, interdisciplinar y rehabilitadora, optimizando los recursos disponibles y
siempre los mas proximos al entorno habitual de la persona mayor.

La Ley sobre derechos y deberes de las personas en relacion con la salud (2003), resalta la impor-
tancia de los mecanismos dirigidos a garantizar la integracion funcional entre las actuaciones del Sistema
de Salud y el de Servicios Sociales, a fin de ofrecer la atencidn especial y preferente que requieren los
menores, las personas mayores, los drogodependientes, los enfermos mentales, los que padecen enfer-
medades crénicas e invalidantes, las personas con discapacidad fisica, psiquica o sensorial, las mujeres
victimas de maltrato y aquellas que pertenecen a grupos especificos de riesgo.

Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud (2003), en cuyo articulo 14 se define la
prestacioén sociosanitaria como “la atencién que comprende el conjunto de cuidados destinados a aque-
llos enfermos, generalmente crénicos, que por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de
la actuacion simultanea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia,
paliar sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercién social”. Hablar de atencién sociosanitaria y
de sus implicaciones en el marco legislativo espafiol, tiene un antes y un después desde la aprobacion
y publicacion de la Ley de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud en donde vy, tal como dice
el preambulo, “transcurridos mas de 16 afios desde la entrada en vigor de la Ley General de Sanidad,
se han producido profundos cambios en la sociedad, tanto culturales, tecnolégicos y socioeconémicos
como en la manera de vivir y de enfermar. Y se plantean nuevos retos para la organizacién del Sistema
Nacional de Salud, como son la orientacién a los resultados en salud, la potenciacién del papel de los
usuarios como decisores, la implicaciéon de los profesionales en las reformas administrativas, las ac-
tuaciones clinicas y la toma de decisiones basadas en la evidencia cientifica, asi como la busqueda de
mecanismos de integracion en la atencion sanitaria y la sociosanitaria, retos todos ellos que han puesto
de manifiesto la necesidad del funcionamiento cohesionado del Estado y de las comunidades autbnomas
para complementar algunos elementos esenciales del Sistema Nacional de Salud, de manera que pueda
adaptarse a la modernizacién que el entorno le exige.”

En el lll Plan Andaluz de Salud (2003) se incluyen objetivos concretos de desarrollo de mecanismos de
coordinacion entre los servicios hospitalarios, los de atencion primaria, servicios sociales y otras institu-
ciones. El caracter multiple de los factores que condicionan y determinan la salud de las personas y las
comunidades exige una respuesta desde todos los sectores. Ello lleva a la necesaria definicion de es-



trategias de salud intersectoriales, que se traduzcan en oportunidades de salud y calidad de vida, lo que
implica trascender los limites de la simple coordinacion y lograr sinergias que potencien los esfuerzos
y recursos disponibles. Esto implica trabajo conjunto, colaboracion y beneficio para todos los participes
que, entre otros efectos, produzca mejoras en la salud. Por supuesto, requiere una voluntad expresa,
actitud dispuesta y abierta y un marco formalizado de compromisos y responsabilidades compartidas.

5.3. PRINCIPIOS RECTORES DE LA COORDINACION SOCIOSANITARIA
Los principios rectores para una adecuada coordinacion sociosanitaria, deben establecerse de la siguiente forma:

1) La atencién prestada, debe ser integral, es decir, cubrir la asistencia desde una perspectiva bio-psico-
social, teniendo en cuenta las necesidades de las personas desde un punto de vista global. Ello exige a
menudo la integracién de servicios sociales y sanitarios prestados por diferentes profesionales vinculados
a diferentes administraciones.

2) Debemos promover por tanto el desarrollo de una “planificaciéon y coordinaciéon sociosanitarias” como
instrumentos para conseguir que la atencién a los usuarios sea integral. De este modo, la planificacion y
coordinacion sociosanitarias son entendidas como herramientas orientadas a organizar y desplegar (desde
el ambito normativo hasta el operativo) la totalidad de los servicios sociales y sanitarios de forma que se
pueda dar respuesta con eficiencia y orientada a las necesidades conjuntas de los ciudadanos.

Los principios en los que se debe basar esta nueva estrategia de coordinacion sociosanitaria que propone-
mos son entonces los siguientes:

¢ Principio de integracién funcional de los Sistemas de Accidon Social y de Salud, donde se han de
tener en cuenta todo el conjunto de politicas y servicios dirigidos a satisfacer las necesidades de las
personas. Asi:

- Se trabajara desde la transversalidad (promoviendo la integraciéon de procesos y la orientacion al
ciudadano).

- Se promovera, tal y como hemos comentado la planificacion integradora, incluyendo la ordenacion y
asignacion de recursos desde esta optica.

- Se potenciaran los equipos multiprofesionales de coordinacién, orientados a la busqueda de la maxi-
ma efectividad y eficiencia en la gestion de los recursos publicos, no sélo llevando a cabo una pla-
nificacién y ordenacién global sino también asegurando la efectiva coordinacion en la gestion de la
prestacion concreta de servicios, garantizando la complementariedad de actuaciones.

¢ Principio de orientacion al conjunto de la poblacién; cualquier persona es potencial usuario de los
Sistemas de Accion Social y de Salud, y acreedora, de una atencién de caracter integral y una adecuada



coordinacion de los distintos dispositivos y servicios. A la vez, el contexto social del momento hace cada
vez mas importante atender las necesidades no solo de los usuarios directos de los servicios sanitarios y
sociales, sino también de su entorno social y en particular de sus familias que, como cuidadores, se les
deben prestar los apoyos necesarios para realizar su funciéon en las mejores condiciones posibles, asi
como la atencién a los problemas especificos de salud que el papel del cuidador principal conlleva en
numerosas ocasiones.

* Principio de primacia de la intervencion a través de los recursos generales y normalizados, hu-
yendo, en principio, de la creacion de dispositivos que originen parcelas de discriminacion y barreras en
el acceso a los servicios normalizados.

* Principio de primacia de la intervenciéon en el ambito familiar y comunitario, propiciando la per-
manencia de las personas en su propio entorno familiar y social, ofreciendo “alternativas a la institucio-
nalizacién”. Es necesario, por tanto, potenciar los dispositivos de primer y segundo nivel domiciliarios e
intermedios, dando preferencia por la atencién en el entorno habitual.

* Principio de participacion ciudadana, considerando que las aportaciones y el punto de vista de los
usuarios conlleva importantes oportunidades de mejora en el desempefio de los Servicios Sociales y
Sanitarios. Hay que destacar que perseguir como resultado el bienestar bio-psico-social de individuos,
familias y grupos de poblacion nunca es solo una tarea puramente técnica, sino que exige el acuerdo y
la implicacion efectiva del usuario.

5.4. LA COORDINACION SOCIOSANITARIA EN CORDOBA.

En este momento, son escasas las comisiones sociosanitarias de distrito o de zona, o sus equivalentes se-
gun las diferentes Comunidades Autdbnomas, que constituyan un verdadero foro donde profesionales de los servicios
sociales y sanitarios puedan comunicarse, compartir informacion y tomar decisiones para lograr una mayor calidad
asistencial y aprovechamiento de los recursos (Libro Blanco de atencién a las Dependencias, 2006).

Tras la revisidn de la literatura se detecta que las situaciones cercanas a la muerte son de gran complejidad,
incluyendo situaciones tales como la presencia de sintomas refractarios, situaciones sociales de dificil abordaje,
necesidad especial de ciertos farmacos, apoyo psicoldgico en casos de alta intensidad o necesidad de coordinacion
entre los diferentes recursos, por lo que la necesidad de participacién de sistemas complementarios al de salud que-
da asi planteada (Cia et al. 2007(2)). Para delimitar lo sanitario de lo social, sera necesario hacer un analisis de la
idoneidad de la demanda para conocer si puede ser satisfecha por un tipo de sistema o derivarse hacia el otro sector.
Las diferentes formulas existentes para abordar las respuestas sociosanitarias nos dan una idea de la importancia de
los conceptos de: integracion, colaboracion y complementariedad (maxime entre profesionales, recursos e institucio-
nes) y de la necesidad de que exista una coordinacién sociosanitaria, que establezca el conjunto de acciones en que
van a participar los sistemas sanitarios y social para ofrecer una respuesta integral a los problemas de los pacientes.
(Urdaneta, 2001).



En Cérdoba se estan iniciando experiencias de coordinacion sociosanitaria en la zona norte de la provincia,
que actualmente se encuentra en fase de desarrollo en el ambito de las Comarcas del alto y bajo Guadalquivir. Es
en el contexto de dichas mesas de coordinacion donde se plantea la pertinencia de la intervencion de los servicios
sociales comunitarios en la atencidén a pacientes terminales.

Basados en los principios anteriormente mencionados, desde este protocolo se propone integrar a los pacien-
tes terminales como poblacién diana de la coordinacion sociosanitaria en la provincia de cérdoba, que actualmente
incluye como colectivo de actuacion preferente a Personas Inmovilizadas en su Domicilio: a menudo reciben los ser-
vicios de salud de atencién a inmovilizados, patologia crénica y/o Paciente Terminal, asi como los Servicios Sociales
de ayuda a domicilio, ayudas econdmicas, etc. Dicha coordinacion sociosanitaria ademas se esta dirigiendo como
potenciales beneficiarios a:

» Personas residentes en Centros de Personas Mayores.

» Personas residentes en Centros de Discapacidad.

» Personas con enfermedad mental grave y prolongada.

» Personas con demencia (basicamente en fases iniciales, en las que no se asimilan a las personas inmo-
vilizadas — terminales).

*  Cuidadores familiares de personas dependientes.

» Personas en situacion de riesgo o exclusion social (basicamente minorias étnicas y/o inmigrantes).

* Personas en situacién de riesgo o consumo de drogas.



6. PROTOCOLO DE ACTUACION
6.1. INTRODUCCION

Basado en los principios anteriormente expuestos y con una cobertura legal y normativa mas que suficiente,
es necesario describir de manera general cuales serian los pasos y las funciones de cada uno de los sistemas inter-
vinientes para garantizar un procedimiento de atencion integral y de calidad en pacientes terminales. No debemos
olvidar que la mayoria de los pacientes terminales se encuentran adecuadamente atendidos en unidades especiali-
zadas y servicios sanitarios, y que otra parte importante no precisa de Cuidados Paliativos, por lo que el primer paso
a dar es el de establecer claramente cual seria la poblacion objeto de intervencion.

6.2. POBLACION DIANA

El total de poblaciéon en 2006 para Andalucia es de 7.975.672 habitantes. Los mayores de 65 afos represen-
tan el 20,31% de la poblacién, descomponiéndose esta cifra en 5,02% de 80 y mas (de los cuales la mitad son de 85y
mas) y 15,29% de 65 a 79 afios. Los menores de 1 a 14 afios, son el 15,2% (de 0 a 14, constituyen el 16,2%) Fuente:
Instituto Nacional de estadistica; reproducidos en Cia et al., 2007.

Debido ademas a factores como la baja natalidad y el aumento de la esperanza de vida, en los proximos
afos esta piramide de poblacion se irda ensanchando con la poblacién mayor de 65 afos. El porcentaje de personas
de 65 o0 mas afos ha ido aumentando en los ultimos tiempos y seguird aumentando, aunque este aumento sera
mas pronunciado en la poblacion mayor de 80 afios. Este hecho es lo que se ha denominado “envejecimiento del
envejecimiento”, un fendmeno que es eminentemente femenino, ya que los grupos de mas edad estaran compuestos
mayoritariamente por mujeres (OMS, 2004; WHO, 2004).

Ademas, un dato que no puede ser olvidado es que la composicion familiar esta cambiando notablemente, ya
que las familias son cada vez mas nucleares, teniendo menos familia extensa, y que si computamos que el acceso
de la mujer al mercado de trabajo es una realidad cada vez mas frecuente, nos encontramos con que cada vez hay
menos personas disponibles para el cuidado de sus enfermos y mayores.

En Andalucia, como en gran parte del mundo desarrollado, durante el siglo XX se ha asistido a una revolucio-
naria transformacion de la longevidad de la poblacién. En este periodo la esperanza de vida al nacimiento practica-
mente se ha duplicado, ganandose cerca de cuarenta afos mas de vida por persona. En la actualidad, la longevidad
media de la poblacidon andaluza, aunque aun con valores inferiores a la del conjunto de Espafia, es muy similar a la
media de la Unién Europea, situandose la media andaluza en 2005 en 82,24 afios para mujeres (83,22 para la pro-
vincia de Cordoba) y en 75,95 para varones (76,42 en Cérdoba) (IEA, 2008).

En cuanto al el indice de Envejecimiento (representa el nimero de personas de 65 y mas afios por cada 100
habitantes) el porcentaje para Andalucia es de 14,59%, siendo los porcentajes mas elevados en las provincias de



Jaén (17,78) y Cordoba (17,11), lo que sin duda es un dato de interés a la hora de poner en marcha los procesos de
intervencion psicolégica en la fase final de la vida. Por municipios, en Andalucia Occidental, los mayores porcentajes
de personas de 65 y mas afios, estan localizados en el norte de Huelva y Cérdoba. Un mapa adjunto se reproduce
mostrando dicha distribucion (tomado de Cia Ramos et al., 2007).

MUNICIPI0S (PORC63)

menor que 15,35
15,35-19,65
19,65—-24,8
mayor que 24,8

Figura 5. Distribucién de la poblacién mayor de 65 afios por municipios en Andalucia. Tomado de Cia Ramos et al., 2007.
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En cuanto a la distribucién geografica de los mayores de 80 afios nos encontramos con un mapa muy pare-
cido, con lo que el norte de Cérdoba debe ser una poblacion preferente de intervenciéon con mayores. Otro valioso
dato que aporta en Plan Andaluz de Cuidados Paliativos 2008-2012 (Cia Ramos et al., 2007) es el denominado indice
Generacional de Ancianos, que representa el nUmero de personas de 35 a 64 afos por cada persona de 65 y mas.
Estima por tanto, el numero de personas de 35 a 64 afios que podrian hacerse cargo de cada persona de 65 y mas.
Tedricamente, relaciona la generacién de los mayores con la de sus hijos, es decir, con la de sus cuidadores naturales
y nos informa indirectamente sobre la necesidad de cuidados. Las zonas con un indice inferior a 1,47 (muy poca capa-
cidad de cuidados) se concentran igualmente en la zona norte de Andalucia (incluye norte de Cérdoba) y en general
el este de la Comunidad.

En cuanto al analisis de la mortalidad en Cérdoba, nos encontramos con que en el afio 2005 en niumero de
fallecimientos de hombres fue de 3790 mientras que fallecieron 3550 mujeres. En cuanto a fallecimientos por tumo-
res, fallecieron en 2005 560 mujeres y 1065 hombres. En el grupo de 1 a 14 afios, en 2005, en Andalucia hubo 184
defunciones por todas las causas, 70 en nifias y 114 en nifios (IEA, 2008).

En el afio 2006, McNamara (McNamara et al., 2006) ha propuesto un listado de enfermedades para estimar
los pacientes que deben recibir Cuidados Paliativos. Este listado de enfermedades que como minimo deben recibir
Cuidados Paliativos son: cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica, la enfermedad cré-
nica obstructiva pulmonar, enfermedad de la neurona motora/ELA, la enfermedad de Parkinson, la enfermedad de
Huntington, la enfermedad de Alzheimer, y el SIDA. En criterios maximos se contabilizan las defunciones por todas las
causas exceptuando aquellas no susceptibles de recibir Cuidados Paliativos. Estas ultimas son: por embarazo, parto
o puerperio; afecciones originadas en el periodo perinatal; traumatismos, envenenamientos y otras causas externas
de morbilidad y mortalidad. En este escenario maximo, la poblacién diana por Andalucia y Provincias segun los datos
de estimacion son los siguientes:

NUMERO DE CASOS
HOMBRES MUJERES TOTAL
ALMERIA 2230 2042 4272
CADIZ 4704 4120 8824
CORDOBA 3527 3460 6987
GRANADA 3711 3582 7293
HUELVA 2184 2040 4224
UJAEN 3144 2897 6041
MALAGA 5669 5268 10937
SEVILLA 7287 7022 14309
ANDALUCIA 32456 30431 62887,

Tabla 1: Poblacion susceptible de recibir Cuidados Paliativos en Andalucia. Adaptado de Cia et al., 2007.



Las estimaciones de poblacién susceptible en Andalucia de recibir Cuidados Paliativos oscilan entre los
30.000 casos y los 60.000, segun escenarios maximos o minimos. En cualquier caso, dados los datos generales de
la Andalucia y de sus ocho provincias, en el caso concreto de Cérdoba podemos analizar detenidamente las cifras
para hacerlas un poco mas concretas; por una parte, la poblacién diana en toda cérdoba oscila entre los 3200 casos
(escenario minimo) y los casi 7000 casos (escenario maximo).

Estudios realizados en Australia (2003) estiman que un 37,5% de los pacientes con necesidad de Cuidados
Paliativos sufren situaciones intermedias o complejas que pueden requerir la intervencién de un equipo especifico
de Cuidados Paliativos, siendo el resto asumibles por niveles de atencién primaria. Se reproduce a continuacién el
modelo de intervencion por niveles segun el nivel de necesidades.

NECESIDADES

. . : i Cuidados
| C / ] complejos
I |
1 . Cuidados |
B : 1 intermedios

Cuidados
primarios

=P | 0S pacientes se mueven entre niveles

Figura 6. Modelo conceptual de nivel de necesidades de pacientes terminales. Tomado de www.pallcare.com



Segun datos del Anuario Estadistico de la Caixa (2008) con datos relativos al afio 2007, en toda la Provincia
de Coérdoba viven 785.087 personas, de las que en los municipios de menos de 20.000 habitantes lo hacen unas
324.111 personas, lo que supone un 41,28%. Esto quiere decir que de la poblacién maxima susceptible de recibir
Cuidados Paliativos en Cdérdoba, la poblacién diana maxima en los municipios de menos de 20.000 habitantes la
situariamos en torno a 2884 casos. Si tenemos en cuenta que segun las estimaciones del Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos 2008-2012 (Cia Ramos, 2007) la proporcion de pacientes que requeriran ser atendidos por recursos avan-
zados (ESCP/UCP) se estima entre el 60-65% del total de pacientes en situacion terminal, siendo el restante 35-40%,
los casos de menor complejidad, que pueden ser atendidos por los recursos convencionales (Atenciéon Primaria y
Atencion Hospitalaria), siendo estos casos en los que tedricamente podriamos intervenir desde los servicios sociales
comunitarios. Esto situaria a nuestra poblaciéon diana potencial a unos 1.000 casos al afio. Si tomamos el escenario
minimo segun patologias descritas anteriormente, nos situariamos en unos 500 casos anuales en los municipios de
menos de 20.000 habitantes de la provincia de Cérdoba. En este caso, seria la responsabilidad de la mesa de Coor-
dinacién Sociosanitaria la decision de intervenir en aquellos casos que se seleccionen. Ademas, el nimero de casos
puede reducirse notablemente si tenemos en cuenta que en la zona norte de la Provincia de Cérdoba es donde se
encuentra ubicado uno de los recursos especificos del Sistema de Salud.

Para calcular la necesidad global de Cuidados Paliativos la OMS hace referencia a la necesidad de incluir
a pacientes que mueren por enfermedades crénicas de largo tratamiento como el SIDA, ya que las necesidades de
Cuidados Paliativos se estiman bajas si sélo se incluye en dicho modelo a los pacientes que mueren de cancer (OMS,
2007). Por lo tanto abogan porque se incluyan los padecimientos por cancer y otras enfermedades graves pero que
no necesariamente desemboquen en muerte durante el mismo afo. Asi, se estima que entre el 50 y el 80% de los
pacientes con VIH podrian beneficiarse de los servicios de Cuidados Paliativos. Segun este modelo se han hecho es-
timaciones para poblaciones africanas (Sepulveda et al, 2003; WHO, 2004) incluyendo a padecimientos por Cancer y
VIH, con estimaciones que rondan el 0,5% de la poblacion. En datos de la provincia de Cérdoba segun las estimacio-
nes de la OMS hablariamos de unas 3.925 personas, por lo que en municipios de menos de 20.000 habitantes estas
estimaciones supondrian unos 1.620 casos, aunque si tenemos en cuenta que el modelo de la OMS incluye en sus
estimaciones a familiares cuidadores por paciente, hablamos de unas cifras muy similares al modelo de McNamara.
Para la Organizacion Mundial de la Salud (2007) la poblacién en necesidad de Cuidados Paliativos podria calcularse
de la siguiente tabla:

MUERTES PACIENTES QUE NECESITAN | CUIDADORES [N° TOTAL DE PERSONAS QUE NE-
POR CANCER CUIDADOS PALIATIVOS POR PACIENTE | CESITAN CUIDADOS PALIATIVOS

Numero Porcentaje Numero Numero Numero
A B (C=AxB) D CxD
ADULTOS
NINOS
[TOTAL

Tabla 2. Cémo estimar el nimero de personas que necesitan de Cuidados Paliativos basado en el nimero de muertes por cancer. (Adaptado de OMS, 2007)
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6.3. LAS MESAS DE COORDINACION SOCIOSANITARIA.

Una vez definida la poblacion susceptible de intervencion, ésta ha de concretarse a través de las mesas de
coordinacién sociosanitaria. La provincia de Cérdoba esta dividida en diferentes Distritos Sanitarios que a su vez estan
compuestos por varias Zonas Basicas de Salud, que no coinciden necesariamente con la distribucién geografica de
las Zonas de Trabajo Social. Incluso dentro de la Cartera de Servicios de Atencién Primaria en Salud, que constituye
un conjunto de servicios de salud que se prestan a la poblacién de forma integrada y coordinada con atencién espe-
cializada y en colaboracién con otras administraciones y ciudadanos bajo la metodologia de Procesos Asistenciales
Integrados, nos encontramos que uno de esos servicios es la Atencion a Pacientes Subsidiarios de Cuidados dentro
de lo que constituye a Atencién Sanitaria a Problemas Especificos. Por tanto, se hace necesario la incorporacion de
los pacientes terminales como poblacién prioritaria de intervencion conjunta en de la Coordinacién Sociosanitaria.

Las mesas de coordinacién sociosanitaria constituyen el elemento vertebrador del trabajo en equipo, y es el
foro donde se discuten y analizan las acciones a llevar a cabo como fruto de la interaccion de ambos sistemas, todo
ello para mejorar la calidad de vida de los ciudadanos La composicion de las mesas de coordinacion incluye a los
siguientes profesionales de cada ambito:

» Director del centro de salud del centro referente la Zona Basica de Salud (ZBS)

* Coordinador de Cuidados de la ZBS.

+ Enfermera de enlace de la ZBS.

» Trabajador/a Social de la ZBS.

» Psicdélogo de los Servicios Sociales Comunitarios.

» Trabajador/a Social de Servicios Sociales Comunitarios del municipio con mayor nimero de habitantes.

»  Cualquier Trabajador/a Social de cualquier municipio de la ZBS que pueda ser requerida/o en la mesa de
coordinacion.

» Personal de direccion de los Servicios de Salud y de Servicios Sociales Comunitarios.

El funcionamiento de cada mesa es variable y particular, dependiendo de las dinamicas de trabajo que se
establezcan dentro de cada zona. En cualquier caso hay un compromiso minimo actual de mantener reuniones cada
dos meses en la que se trabaje de manera conjunta el analisis de casos y otras acciones comunitarias que puedan
llevarse a cabo.

En la siguiente imagen se recoge el esquema general de funcionamiento de la coordinacién sociosanitaria en
la Provincia de Cérdoba (documento de elaboracién propia).



PROCESO DE COORDINACION SOCIOSANITARIA
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Figura 7. Proceso de coordinacién sociosanitaria en la Provincia de Cérdoba. (IPBS, 2007)



6.4. PRESTACION COORDINADA DE CUIDADOS PALIATIVOS.

Se refiere al conjunto de subprocesos, actividades y tareas prestadas por diferentes equipos profesionales
actuando de forma coordinada y dirigidos a obtener la respuesta mas eficiente entendida como bienestar bioldgico,
emocional y de adaptacion sociofamiliar de las personas subsidiarias de Cuidados Paliativos y sus familias.

6.4.1. Descripcion del proceso.

Una descripcidn general del proceso de captacion de posibles beneficiarios del programa conjunto de inter-
vencion lo podemos definir en una serie de pasos secuenciales que resumimos a continuacion:

1.- Captacion y Valoracion Individual
2.- Plan individualizado de atencién conjunta Atencién Primaria/ Servicios Sociales

3.- Prestacion especifica de servicios
4.- Evaluacion del plan individualizado
5.- Decisién tras evaluacion de objetivos
6.- Seguimiento del proceso.

Graficamente descrito, el proceso de entrada/salida de usuarios seria de la siguiente manera:

Figura 8. Flujograma del proceso compartido de Cuidados Paliativos. Adaptado de Naviera et al. (2005)



La entrada (E) al sistema se produce por una doble via de captacion: los Servicios Sanitarios (Atencion Pri-
maria) y los Servicios Sociales Comunitarios. Una vez decidido por las mesas de coordinacién sociosanitarias que se
trata de un caso susceptible de intervencion conjunta, se procede a cumplimentar la Guia para la Gestion Compartida
de Casos (Anexo 1). A continuacion, se definen las intervenciones a desarrollar desde cada ambito, teniendo siempre
en cuenta que la intervencién propuesta dentro de la cartera de servicios del Instituto Provincial de Bienestar Social
de Cérdoba en materia de Cuidados Paliativos se encamina a la intervencioén psicolégica. Una vez prestados los ser-
vicios, estos son evaluados, en tanto que si la intervencion es positiva se toma la decision de abandono o salida (S)
del programa (por objetivos cubiertos, por fallecimiento del enfermo o por deseo expreso del mismo); si no lo es se
vuelve a evaluar la intervencién y a desarrollar las intervenciones que se programen. En todo momento es necesaria
la supervision por parte de la mesa del desarrollo de cada caso. Una ampliacion de este modelo teniendo en cuanta
ademas a las Unidades de Oncologia, Unidades de Cuidados Paliativos, Equipos de Soporte y Atencion Especializa-
da puede revisarse en Naviera et al. (2005).

6.4.1.1. Captacion y valoracion inicial

Tienen como misién la identificaciéon de pacientes que puedan ser subsidiarios de Cuidados Paliativos, la rea-
lizacién de una primera valoracion por cada equipo responsable y la decisién de prestacion de servicios especificos,
bien directamente o bien tras el establecimiento de un plan individualizado y compartido de intervencion entre varios
equipos (en el caso de la atencion psicologica desde los Servicios Sociales Comunitarios). La entrada la constituyen
pacientes que, bien mediante captacion activa u oportunista, establecen contacto con los diferentes equipos intervi-
nientes. La salida: pacientes y familias adecuadamente valorados (Naviera et al., 2005).

Los casos podran provenir de dos fuentes diferentes: el Sistema de Salud y el propio Sistema de Servicios
Sociales. Sera mision de cada mesa priorizar en la selecciéon de casos que puedan ser susceptibles de un interven-
cion conjunta, teniendo en cuenta los tipos de enfermedad terminal (ya revisados segun modelo de McNamara, 2006).
En el caso del sistema sanitario, la inclusiéon de pacientes en el programa de intervenciéon conjunta es mas facil, ya
que tienen acceso directo a los registros de pacientes, y son los encargados en el medio rural sobre todo de propor-
cionar los cuidados médicos necesarios para esos pacientes. Es muy importante por lo tanto clarificar adecuadamen-
te cuales son los casos que se van a incluir en cada mesa de coordinacién sociosanitaria, teniendo en cuenta que la
capacidad de resoluciéon de casos estara siempre limitada a la disponibilidad geografica y funcional de los psicélogos
del IPBS.

a) Desde Atencion Primaria. El objetivo es captar pacientes subsidiarios de Cuidados Paliativos y realizar una primera
valoracion que oriente el proceso general de atencion. Las actividades o tareas a desarrollar para la captacién son:

+  Captacion oportunista: Consiste en la identificacion de casos a partir de la actividad ordinaria de consulta

(directamente por el médico o a través de la consulta de enfermeria).

+ Captacion activa: Consiste en la citacion programada de pacientes a fin de evaluar su situacién y consi-

derar la necesidad de Cuidados Paliativos.

+ Evaluacién de la necesidad de Cuidados Paliativos: Mediante entrevista semiestructurada dirigida a la

anamnesis de los sintomas mas prevalentes.




» Registro y programacion de la valoracién conjunta: Consiste en el registro entre la lista de problemas de
salud de las necesidades de cuidados y/o la situacion de terminalidad (incluyendo la fecha de inclusién)
asi como el establecimiento de una fecha para la valoracién conjunta (médico-enfermera- psicélogo de
servicios sociales).

b) Desde Servicios Sociales Comunitarios. Identificar pacientes probablemente subsidiarios de Cuidados Paliativos
por enfermedad oncoldgica terminal (y a sus familias) y realizar una primera valoracion especifica sociofamiliar que
oriente el proceso general de atencion. Las actividades de captacién podrian ser las siguientes:

+  Captacion oportunista: Cuando, con motivo de la actividad ordinaria de los trabajadores sociales de aten-
cion directa, se tenga conocimiento de la existencia de personas con procesos oncoldgicos y no se tenga
constancia de su seguimiento por parte del Equipo de Atencion Primaria.

*  Valoracion inicial: Sospecha de necesidad de Cuidados Paliativos y valoracion inicial del contexto socio-
familiar por parte del psicélogo y de la trabajadora social, si procede.

» Derivacién: Hacia el Equipo de Atencién Primaria, acompafiando la informacién que se estime adecuada
para el caso (valoracion sociofamiliar, informacién que se haya obtenido, etc.).

Con independencia de que la captacidon se haga en cualquiera de los dos sistemas, la via mas natural de
captacion de pacientes sera el Sistema Sanitario. Correspondera a las mesas de coordinacion decidir la inclusion o
no del caso concreto en su agenda de trabajo.

6.4.1.2. Establecimiento del plan individualizado de intervencion

El objetivo de esta fase es la realizacién de una valoracién multiprofesional conjunta entre Atencion Primaria
con el psicoélogo y el trabajador social del IPBS junto con la informacién previa de otros equipos (si se dispone) y tras
la cual se identificaran los problemas y se establecera un plan de intervencion consensuado.

El documento basico de la coordinacién sociosanitaria lo constituye la Guia Compartida de Casos (Anexo 1).
Ese documento permite identificar claramente la situacion del paciente en base al analisis que cada profesional hace.
En él se recogen igualmente las areas prioritarias de intervencion en base a la evaluacién funcional realizada. La
guia la deben rellenar diferentes profesionales de los dos ambitos, el social y el sanitario. Se recogen los objetivos
de la intervencidn, las tareas a llevar a cabo y la responsabilidad de cada profesional en la consecucion de objetivos,
incluyendo un seguimiento del caso en base a la consecucién o no de dichos objetivos. Es un documento vivo en el
sentido de que esta en continuo proceso de mejora.

El esquema basico actual de dicha Guia Compartida es el que sigue:
1.- Datos generales de identificacidon del paciente. Puede ser rellenado por los profesionales de Salud o por los
de Servicios Sociales Comunitarios. Se incluyen los datos basicos incluyendo los datos de registro pertinente para
cada sistema.
2.- Valoracion clinica y funcional. Se trata de analizar clinicamente diferentes aspectos del paciente. En lineas ge-



nerales es rellenada esta parte por los profesionales de Atencién Primaria, si bien el psicélogo de Servicios Sociales
Comunitarios puede colaborar en recoger alguna informacién. La base de esta fase consiste en lo que se denomina
valoracion por patrones funcionales de Gordon (1996). En Cuidados Paliativos es fundamental la valoracion global del
nucleo paciente-familia. Existen multiples formas de enfocar esta valoraciéon. En este documento proponemos como
sistema de valoracién enfermera los patrones funcionales de Marjory Gordon (1996). Basandonos en ellos se facilita
la recogida de informacién sistematica en las distintas areas para determinar el estado de salud de las personas o
grupo familiar, posibilitando con ello su atencién integral. A continuacion se describen los diferentes patrones funcio-
nales y se incluyen algunas pruebas de evaluacion diagnéstica (Boceta et al., 2003).

1°. PATRON PERCEPCION — CONTROL DE LA SALUD. Incluye:
+ Lapercepcién del estado de salud del individuo y su importancia para las actividades actuales y planes
de futuro.
» Siconoce él o sus familiares el diagndstico.
» Existencia de conspiracion de silencio.
+ Historia clinica. Antecedentes. Historia actual.
*  Prescripciones médicas y de enfermeria.

2°. PATRON NUTRICIONAL-METABOLICO. Describe:
* Los habitos de consumo de alimentos y liquidos, horas habituales, tipos y cantidad de alimentos con-
sumidos, preferencias de alimentos y el uso de suplementos de nutrientes.
* Ayuda para la ingesta de alimentos
+ Estado de la piel: Hidratacion, lesiones, coloracién..., asi como pelo, ufias, mucosas y dientes.
* Medidas de la temperatura corporal, talla, peso e IMC (indice de masa corporal)
«  Escalas utilizadas: indice de Barthel (Anexo 2). Escala de Norton (Anexo 3)

3°. PATRON ELIMINACION. Describe la funcién excretora.
» Funcién renal: Cantidad, frecuencia, olor y color de la orina
» Funcioén intestinal: Cantidad, color, consistencia, frecuencia y aspecto de las heces.
»  Secreciones respiratorias: Cantidad, consistencia, color, tipo y frecuencia de las expectoraciones.

4°, PATRON ACTIVIDAD-EJERCICIO. Incluye:

»  Actividades basicas de la vida diaria. Capacidad para deambular, bafarse, vestirse, uso del retrete, hi-
giene...

«  Actividades instrumentales de la vida diaria (indice de Lawton y Brody, Anexo 6): trabajo,

. manejo de dinero, uso del teléfono, ocio, cocina, deporte, ejercicio...

. Limitaciones en la capacidad funcional disnea, tos, cansancio...

+  Toma de constantes: tension arterial, frecuencia cardiaca y respiratoria.

«  Escalas utilizadas: indice de Barthel, indice de Katz (Anexo 4); indice de Lawton y Brody (Anexo 5);

Karfnosky-ECOG (Anexo 6).



5°. PATRON SUENO-DESCANSO. Valorar:

Calidad del suefio, horas de suefio y reparto de esas horas

6°. PATRON COGNOSCITIVO-PERCEPTIVO. Incluye:

Referencias de la percepcioén del dolor, sintoma muy importante en la situacion terminal, y cémo se trata.
La adecuacion de las formas sensoriales como vision, audicién, gusto, tacto, olfato y la compensacion y/o
proétesis utilizadas (gafas, audifonos...).

Capacidades funcionales cognitivas como el lenguaje, la memoria y la toma de decisiones (escala de
valoracion de incapacidad psiquica de la Cruz Roja, Minimental test, Anexos 9, 10 y 11)

Capacidad de comprension.

Trastornos de la conducta derivados de causa fisica, deterioro, tratamientos...

Escalas utilizadas: Escala verbal numérica del dolor, escala visual numeérica del dolor o escala visual
analdgica del dolor (EVA) (anexo 7), Cuestionario breve del dolor (Anexo 20) Escala de Pfeiffer (Anexo 8),
Escala de Evaluacién Funcional de Edmonton (Anexo 9), Escala Funcional Paliativa (Anexo 10), Escala
de valoracién de incapacidad fisica y mental de Cruz Roja (Anexo 11), Minimental Test (Anexo 12).

7°. PATRON AUTOPERCEPCION Y AUTOCONCEPTO. Describe las actitudes del individuo sobre si mismo:

8°.

Imagen corporal.

Identidad.

Sentimiento de autoestima (escala de Rosenberg, Anexo 12).

Calidad de vida percibida.

Comunicacion no verbal: postura corporal, movimiento, contacto ocular, tono de voz...

Situacioén psicoemocional por la que atraviesa el enfermo. Fases de Sporken (Cuadro 1) y de Kiibler-
Ross (Cuadro 2); Actitud segun la fase en la que se encuentra; ansiedad

Funcion afectiva. Depresion.

La prevencion de riesgos para la salud, asi como la promocién de la salud fisica y mental.

Escalas Utilizadas: Escala de Autoestima de Rosemberg (Anexo 13), Escala Goldberg de depresién
(Anexo 14); Escala Goldberg de ansiedad (Anexo 15),

PATRON ROL-RELACIONES. Se incluye:

La percepcion del individuo de los principales roles y responsabilidades en la actual situacién de su vida.
La satisfaccion o alteraciones en relacion con el trabajo, los familiares y amigos (amar y sentirse amado).
Diversiones, gustos, aficiones (ver TV, futbol, leer o que le lean, conversar...)

Situacion econdmica e implicaciones laborales, hacer testamento, dejar la situacion resuelta y ordenada.
Valoracion social.

Valoracién familiar.

Escalas utilizadas: Escala de valoracion sociofamiliar de Gijon (Anexo 16), Test de Apgar familiar (Anexo

17), Escala de Zarit, (Anexo 18), Genograma (Anexo 19),



9°. PATRON SEXUALIDAD-FUNCION REPRODUCTIVA. Incluye la satisfaccién percibida por el individuo
o las alteraciones de su sexualidad.

10°. PATRON ADAPTACION Y TOLERANCIA AL ESTRES. Incluye:

* Formas de manejar el estrés.

» Sistemas de apoyo familiares o de otro tipo (test de APGAR familiar, Anexo 15).

» Capacidad percibida por el paciente para controlar y manejar las situaciones.

» Etapas de adaptacioén a la situacion de enfermedad terminal en las que se pueden encontrar estos pa-
cientes (ver etapas de Sporken y Kiibler- Ross).

» Alteraciones de la conducta derivadas de la dificultad de adaptacion a la situacion.

11°. PATRON VALORES-CREENCIAS. Desde el respeto a las creencias y sentimientos del enfermo,
valoraremos las necesidades de:

* Reconciliarse consigo mismo.

* Reconciliarse con los demas.

» Cerrar el ciclo vital.

Otras posibles escalas de valoracion especificas para los Cuidados Paliativos pueden ser las siguientes
(Grupo de Trabajo para la elaboracion de la Guia de Practica clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008): Escala de los
Cuidados Palitivos (ECP), version espafiola de la Palliative Care Outcome Scale (POS) (Anexo 21); Palliative Prog-
nostic Scale (PaP Score) (Anexo 22). Escala de Ramsay (Anexo 23).

Todos estos patrones funcionales pueden evaluarse por los profesionales del Centro de Salud, si bien seria
conveniente que algunas pruebas especificas pudiera pasarlas el psicélogo de los Servicios Sociales Comunitarios.
En cualquier caso, la estructuracion de este trabajo debe organizarse dentro de las mesas de salud.

3.- Valoracion conjunta. Una vez analizados los datos recogidos por cada una de las instancias, se procede a una
valoracion conjunta de los resultados, lo que permitira definir las acciones posteriores a llevar a cabo.

4.- Plan de Intervencion Conjunta. Recoge el conjunto de actuaciones a llevar a cabo de manera coordinada para
corregir los problemas detectados. Las acciones podran realizarse de manera independiente, pero siempre de forma
coordinada.

5.- Seguimiento. Se valoran las acciones llevas a cabo, valorando si se ha producido o no algin cambio en la si-
tuacion de partida. Igualmente en funciéon de dicha valoracién se modifica, si procede. Cuando se finalice el caso, se
procede a su cierre definitivo. Un esquema de general del proceso puede revisarse en la Figura 7.



6.4.1.3.- Prestacion Especifica de Servicios.

Desde atencién primaria se trata de proveer servicios dirigidos a obtener el mayor nivel posible de bienestar
fisico, emocional, social y espiritual para las personas en situacion de enfermedad oncolégica terminal y sus familias,
asi como gestionar la actuacion coordinada del resto de los profesionales sanitarios que intervienen y colaborar en la
gestion compartida del caso cuando se precise la intervencién coordinada con los servicios sociales (Naviera et al.,
2005).

Desde los Servicios Sociales Comunitarios se trata de garantizar la prestacion de servicios de apoyo social
que permitan el maximo de autonomia e integracion del paciente terminal y su familia y colaborar en el manejo de
reacciones de impacto emocional en el paciente terminal y en sus familiares, bien a través de intervencién directa,
bien apoyando a los profesionales de lo equipos de salud. Algunas de las acciones a desarrollar en este sentido por
los profesionales de los Servicios Sociales Comunitarios son:

+  Apoyo emocional al paciente.

» Atencion a la familia o al entorno del cuidador (apoyo emocional, educacién y capacitacion en cuidados,
prevencion y atencion del sindrome del cuidador enfermo, atencién de soporte al duelo y prevencién del
duelo patoldgico, etc.).

* Intervenciones sociofamiliares especificas (fomento de autonomia del nucleo familiar, gestion de presta-
ciones, promocion de la inclusion en grupos de autoayuda, gestion de apoyos no institucionales, etc.).

» Valoracion psicoldgica del paciente con criterios paliativos y de su familia.

+ Establecimiento de un plan de intervencion, si procede, sobre el paciente.

» Establecimiento de un plan de intervencion, si procede, sobre la familia.

* Prestacion del apoyo que necesite el equipo asistencial para el manejo de las reacciones de impacto
emocional, tanto del paciente como de sus familiares.

* Gestion de la prestacion de servicios personales y domésticos en colaboracién con los Trabajadores
Sociales.

* Gestion de otras prestaciones (ayudas econdmicas, adaptaciones funcionales del hogar, etc.).

6.4.1.4.- Evaluacion del plan individualizado de atencion.

Se trata de determinar el grado de alcance de los objetivos terapéuticos establecidos y redefinir las activi-
dades necesarias para su obtencion, si fuera preciso. Se evaluarian entre otras cuestiones el del grado de control
sintomatico (somatico, afectivo-emocional, etc.) alcanzado sobre el previsto, el alcance de los objetivos del plan de
atencion de enfermeria y de atenciones psicoldgicas, la situaciéon sociofamiliar.

6.4.2. Representacién grafica del proceso

A continuacién reflejamos de manera grafica el proceso de intervencion conjunta (Modificado de Naviera et al., 2005).
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Hasta este momento hemos descrito con detenimiento cual es el sistema de Cuidados Paliativos en nuestro
entorno, hemos definido a la poblacién diana susceptible de recibir estos cuidados, y sobre todo hemos defendido
y documentado cual seria el papel a jugar por los Servicios Sociales Comunitarios en un terreno que naturalmente
queda muy asociado al Sistema de Salud. La Coordinacion Sociosanitaria resulta ser el mecanismo idéneo para que
ambos sistemas interactien y podamos entre todos mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares. Dado
que la aportacion basica que hacemos al modelo es la de la provision de cuidados psicoldgicos, dado que nuestra
distribucion territorial asi lo permite donde no hay unidades especializadas de Cuidados Paliativos, en las préoximas
paginas trataremos de describir el proceso de intervencion del psicélogo de los Servicios Sociales Comunitarios a tres
niveles diferentes: con el propio paciente, con la familia y con el equipo asistencial.



7. INTERVENCION PSICOLOGICA
7.1. INTRODUCCION

La presente guia de intervencion psicoldgica pretende describir los procesos de intervencion de los psicélo-
gos de los Servicios Sociales Comunitarios en la atencion a las situaciones de terminalidad en el medio rural de la
provincia de Cérdoba. Se pretende mediante la misma dar cobertura a la demanda de las necesidades que se han
detectado, partiendo de una herramienta clave del trabajo del psiclogo de comunitarios, el counseling, y de un mo-
delo de asistencia integral en Cuidados Paliativos que ha mostrado su eficacia en diferentes momentos y que parte
sobre todo de la psicologia.

En cualquier caso, la propia Organizacion Mundial de la Salud recoge dentro de sus recomendaciones que
la atencion psicolégica a pacientes moribundos y sus familias constituye uno de los pilares de unos adecuados cui-
dados en el final de la vida (2002, 2004, 2007). La propia Union Europea (Marin-Moreno, 2008) recoge el importante
papel que los psicologos realizan en esta disciplina. En relacion al papel que los psicologos pueden desempefiar en
el campo de la enfermedad Terminal, Barreto y Bayés (1990) lo sintetizan en tres puntos:

» Fomento del recurso del paciente y los cuidadores (haciendo especial énfasis en las habilidades de co-

municacion)

» Deteccion de necesidades psicoldgicas especificas del enfermo, equipo terapéutico y familia o personas

relevantes

* Provisiéon de apoyo emocional a los diferentes elementos de la situacion terapéutica.

Es muy importante sefialar que no se trata de psicélogos especialistas en Cuidados Paliativos y que no se
trata del recurso idéneo para las enfermedades terminales, sino que su intervencion esta fundamentada en lo accesi-
ble del recurso para poblaciones que no tienen en su entorno cercano unidades de Cuidados Paliativos. Se trata de
apoyar mediante su intervencion a los equipos de atencion primaria que prestan su labor en los municipios de menos
de 20.000 habitantes, y que proporcionan cuidados a domicilio. Estos cuidados permiten una mejor calidad de vida al
paciente en el proceso de morir con dignidad, atendido por su familia y seres queridos en el ambito de la comunidad
(siempre que se den las condiciones necesarias o0 sea posible crearlas y el paciente asi lo desee) (Cia, 2006). Esto
tiene mas sentido aqui todavia, ya que la intervencion que se plantea se hace desde los servicios sociales comunita-
rios para poblacion no ingresada en centros médicos o especializados.

Astudillo y Mendinueta (2005) nos sefialan que aproximadamente el 90% del dltimo afio de vida de los pa-
cientes terminales transcurre en su domicilio, por lo que es basica la atencién domiciliaria en el final de la vida. Estos
autores sefalan una serie de requisitos para una adecuada atencién domiciliaria:

* Voluntad del paciente de permanecer en casa

*  Entorno familiar capaz de asumir los cuidados y voluntad de hacerlo

* Red de soporte adecuada

» Disponibilidad de servicios paliativos



Comunicacion positiva entre enfermos-profesionales y entre estos y la familia
Competencia cientifico-técnica del equipo en Cuidados Paliativos
Buena organizacion del cuidado

Para estos autores podemos definir tres tipos de pacientes:

1.

2.

3.

Enfermos en situaciones de sufrimiento intenso que requieren atencion directa en una unidad de Cuida-
dos Paliativos.

Enfermos con una situacién de sufrimiento leve-moderada y con una buena red social que pueden ser
cuidados en el domicilio.

Enfermos con una situacion de sufrimiento controlado que no pueden ser cuidados en el domicilio por su
escaso soporte social. Los pacientes que se corresponden con este ultimo perfil son subsidiarios de un
segundo nivel asistencial como los servicios sociosanitarios.

Los beneficios de las atenciones domiciliarias los resumimos en los siguientes puntos (Astudillo y Mendinue-

ta, 2002):

Favorece la expresion de los sentimientos de los pacientes
Establece mejores vinculos entre el médico y la familia

Permite reconocer el grado de adaptacion del enfermo a su casa
Detecta las familias vulnerables

Revela los valores e historia de la familia

Detecta la existencia de otras personas en el hogar

Permite profundizar en el conocimiento de la familia

Facilita la orientacion familiar en el propio domicilio.

7.2. MODELO DE INTERVENCION PSICOLOGICA EN CUIDADOS PALITIVOS

La intervencion psicolégica se articula siguiendo claramente el modelo de intervencién emocional en Cuida-
dos Paliativos desarrollado por Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2005) fundamentado en las propuestas convergen-
tes de Cassell (1982), Chapman y Gravin (1993), Lain Entralgo (1983), Loeser y Melzack (1999), y Lazarus y Folkman
(1986), con énfasis en la percepcion de amenaza como ingrediente fundamental del sufrimiento, atendiendo, segun
dicho modelo, tanto al propio paciente terminal, a sus familiares y al equipo terapéutico o asistencial que lo atiende.

En dicho modelo integral se contempla el objetivo de obtener bienestar o atenuacién del sufrimiento en todos
los protagonistas que participan en la situacion paliativa. Dicho modelo, segun sus autores debe afrontar tres grandes
escollos que deben ser resueltos:

1.

Una definicién operacional del sufrimiento

2. La fijacion de objetivos intermedios que guien el proceso de adaptacion psicoldgica del enfermo a su

situacion y la disminucién de su vulnerabilidad y lo lleven al mayor bienestar posible;



3. Instrumentos capaces de evaluar el nivel de sufrimiento que nos permitan saber a lo largo del tiempo si
nuestra intervencién esta cubriendo o no los objetivos planteados.

En cuanto a la definicién de sufrimiento adoptamos, junto a estos autores la definicién de Chapman y Gravin
(1993) quienes definen el sufrimiento como “un complejo estado afectivo, cognitivo y 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 afrontar
dicha amenaza”. En definitiva, sufrimos cuando acontece algo que se percibe como una amenaza importante para su
existencia personal y/o organica y al mismo tiempo, siente que carece de recursos para hacerle frente.

Sin embargo, la sensacion de amenaza y el sentimiento de impotencia son sentimientos subjetivos, por lo que
el indice de sufrimiento también lo es. Por lo tanto, los indices habitualmente empleados (como el indice de Karnosky
-Anexo 6-, por ejemplo) no son suficientes para conocer el grado de sufrimiento de un paciente ante una amenaza
determinada en un momento concreto. Por otra parte y a partir de los trabajos de Lang (1968) se postula que la emo-
ciones son respuestas a estimulos significativos para un organismo que se producen en tres sistemas diferenciados
de respuesta: el neurofisiolégico-quimico; el motor o conductual-expresivo, y el cognitivo o experiencial-subjetivo.
Las respuestas parciales de cada sistema son sélo un reflejo parcial e inexacto de la emocién, por lo que deben ser
integrados los tres. Sin embargo, en el caso del sufrimiento hay consenso en afirmar que el ingrediente primordial es
el componente cognitivo o el experiencial-subjetivo. Tal y como sugieren Arranz et al. (2005), las preguntas abiertas
personales, la empatia y la escucha activa constituyen elementos basicos de la intervencién. Para la importancia de
los diferentes factores en el proceso del morir hay autores que hablan de una supremacia de lo espiritual frente a las
dimensiones psicoldgicas y fisicas (Nolan, 2004; Pellegrino, 1990).

Para Slaiken (1988) el ciclo vital se compone de continuas transiciones que pueden implicar procesos de
crisis debidos a la ruptura de nuestro equilibrio por diferentes motivos:

» Elimpacto del suceso. Obviamente esto siempre es asi en el caso de un diagndstico de terminalidad.
* Falta de recursos personales
» Falta de recursos sociales.



Los elementos que estan interrelacionados en la enfermedad terminal (enfermo, familiares y personal asis-
tencial), han sido conceptualizados a través del modelo triangular del sufrimiento (Cherby, 2004; reproducido en Gru-
po de Trabajo Guia de practica clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008), cuya representacion grafica podemos ver a
continuacion:

\J '—‘/ Sufrimiento de |
A la familia

Sufrimiento del
profesional
sanitario

|
-

paciente |

o

< Sufrimiento del \

Figura 10. Modelo triangular del sufrimiento.



De acuerdo con este modelo, el sufrimiento de cada uno de ellos puede amplificar el sufrimiento de los otros.
Son fuente de sufrimiento:

En el paciente: los sintomas fisicos (como el dolor), los sintomas psicoldgicos y el sufrimiento existencial
(la desesperanza, el sinsentido, la decepcion, el remordimiento, la ansiedad ante la muerte y la alteracion
de la identidad personal), el sufrimiento de los familiares y de los amigos, asi como la percepcion de ser
una carga para si mismo y para los demas.

En la familia, amigos y cuidadores: los factores psicosociales, la tensién emocional, la incertidumbre,
el sentimiento de impotencia, el miedo a la muerte del enfermo, la alteracién de los roles y estilos de vida,
los problemas econdémicos, la percepcion de que los servicios son inadecuados, la penay el pesar por el
deterioro del enfermo (anticipacion de la pérdida), la carga de los cuidadores (trabajo fisico, carga emo-
cional, cansancio), el esfuerzo econémico que se debe realizar por los costes que genera el cuidado del
enfermo, y los conflictos que pueden crearse en los cuidadores (entre el deseo de proveer unos cuidados
adecuados y al mismo tiempo el deseo de que se acelere la muerte).

En los profesionales sanitarios: la exposicion constante al sufrimiento y a la pérdida, la frustracion, la
impotencia y el sentimiento de fracaso, la excesiva presion laboral con la percepcién de carencia de re-
cursos (materiales, humanos, tiempo), la dificultad en la toma de decisiones terapéuticas, las dificultades
en la comunicacion y en la relacién con el enfermo y con sus familiares, las altas expectativas de éstos,
etc. Todos ellos son factores que pueden contribuir al agotamiento y al burnout.

Ramoén Bayés (2001) propone un instrumento para detectar los estados de sufrimiento, con independen-
cia de la causa o causas que lo produzcan: La percepcion subjetiva del tiempo. Se compone de dos pregun-
tas:

¢Como se le hizo el tiempo en el dia de ayer —esta noche, esta mafiana, esta tarde— corto, largo... usted
qué diria?
¢Por qué?

La primera de ellas constituye un indicador de malestar-bienestar, mientras que la sequnda proporciona
informacién sobre la causa o causas del posible malestar. Estas preguntas permiten profundizar en qué
medida este malestar es percibido por parte del enfermo como una amenaza importante para su integridad
fisica o psicolégica. Ademas, posibilitan el desahogo emocional del paciente y, al contribuir al conocimiento
o la causa que motiva el malestar, indican el tipo de intervencion médica, social, psicolégica o espiritual que
es necesario efectuar para tratar de aliviarlo (Barbero, 2004).

Cuadro 1. Instrumento para medir el sufrimiento. (Bayés, 2000)

Por lo tanto, la preparacion para la muerte desde este punto de vista debe incluir los siguientes factores:

1. Cambio en los esquemas cognitivos respecto al proceso del morir, un conocimiento del proceso, una am-
pliaciéon de horizontes culturales, histéricos y espirituales respecto al desarrollo de un proceso temido por
desconocido y ausente a la vez que presente en nuestro desarrollo vital.



2. Un enriquecimiento de recursos personales que implementen variables que dirijan al individuo hacia esque-
mas de madurez psicoldgica y que implica:
» Aceptacion de los cambios fisicos y psicolégicos
* Un perspectiva integrada del pasado, presente y futuro en un proyecto personal
* Adquisicion de estrategias de afrontamiento
* Asuncion del propio sistema de creencias
» Coherencia cognitiva, afectiva y conductual.

El modelo de intervencion emocional en Cuidados Paliativos se articularia de la siguiente manera: Un situa-
cion, estimulo o estado, de caracteristicas biologicas (enfermedad) o psicoldgicas (soledad, pérdida, marginacion,
culpa, vacio espiritual, etc...) es percibido como una amenaza importante para el bienestar de la persona. Ante dicha
amenaza, el individuo evalla sus recursos, y en la medida en que los considere insuficientes para hacerles frente se
genera el sufrimiento. Dicho sufrimiento puede ademas amplificar la intensidad o presencia del sintoma amenazador,
lo que acentua su falta de control sobre la situacion y aumenta el sufrimiento. Este sufrimiento se produce ademas
dentro de un estado de animo concreto (el humor o estado de animo es un tipo particular de estado afectivo que se
distingue de las emociones por su caracter difuso; mientras la conducta emocional se dirige hacia o se aleja de algo,
los estados de animo carecen de orientacién hacia algo concreto) que puede agravar el problema. Por ejemplo, si la
persona es ansiosa, depresiva, 0 agresiva, se potenciara, y si no lo es y el sufrimiento persiste en el tiempo derivara
hacia esas patologias.

De aqui la importancia en este modelo de combatir los estados de animo, que actian como filtro de los pen-
samientos, ya que estos pueden incrementar el sufrimiento. Un modelo esquematico de este modelo lo encontramos
en la siguiente figura:

ALTERACIONES
SOMATICAS :
: |
AMENAZA+IMPOTENCIA=
> SUFRIMIENTO -
e ESTADO DE ANIMO

| ALTERACIONES
PSICOLOGICAS

—

Figura 11. Modelo para una intervencion paliativa en un enfermo en situacion terminal. Adaptado de Arranz et al., (2005)



De acuerdo con este modelo, si queremos atenuar el sufrimiento del enfermo e incrementar su bienestar,

deberemos:

(SN

. Identificar en cada momento aquellos sintomas somaticos y/o alteraciones psicolégicas que son percibidos

por el paciente como una amenaza importante, priorizandolos desde el punto de vista del paciente. En el caso
de alteraciones psicoldgicas que puedan tener su origen en problematicas cognitivas o afectivas, de las que
merecen especial atencion las espirituales.

. Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas. Se trata del control de sintomas, que si no es posible conse-

guir, habra que atenuar la intensidad de amenaza que presentan para el paciente.

. Detectar y potenciar en la medida de lo posible los propios recursos del paciente, para mitigar su sensacion

de impotencia. Es necesario incrementar su percepcion de control.

. Modificar el estado de animo ansioso, depresivo u hostil para evitar que se cronifique.
. Si el paciente esta inicialmente adaptado a su situacion, habra que establecer estrategias de caracter pre-

ventivo.

. Uso del counseling como el instrumento mas adecuado de los que disponen los profesionales para conseguir

los objetivos. Tal y como sefialan Arranz el al. (2007) el término counseling ha sido objeto de un gran debate,
pero sostienen que se trata de un término con sustantividad propia y de una gran riqueza conceptual que
merece la pena ser dejado como tal, ya que se considera mas amplio que los términos consejo asistido, ase-
soramiento, consejo deliberativo o consejo, propiamente dichos.

. Se puede combatir el sufrimiento de los enfermos directamente con estrategias como la informacion, la distrac-

cion, la reevaluacién cognitiva, la relajacion, la hipnosis..., ya que pueden alejar la sensacion de amenaza.



Dado que la triada clave en Cuidados Paliativos son el propio enfermo, sus familiares y el equipo asistencial,
el modelo se amplia con una revisiéon del sufrimiento en los familiares, donde la amenaza y la impotencia conducen
a una situacion de duelo; y también al personal sanitario, manifestandose en lo que se denomina sindrome del burn
out. Un cuadro esquematico del modelo completo se reproduce en el siguiente cuadro:

| ENFERMO

ALTERACIONES o
SOMATICAS g
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ALTERACIONES

FAMILIAR PSICOLOGICAS i
ALTERACIONES -
SOMATICAS
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Figura 12. Modelo integral de intervencion en Cuidados Paliativos. Adaptado de Arranz et al., (2005)



7.3. EL COUNSELING COMO HERRAMIENTA CLAVE DE INTERVENCION

La OMS (1988) ha considerado formalmente al counseling como una herramienta clave no sélo para el
cambio de comportamientos sino ademas para su prevencion. Es una practica recomendada en muchos paises para
las relaciones paciente-terapeuta ya que aumenta el grado de satisfacciéon de los pacientes, mejora su adhesion al
tratamiento e incrementa la habilidad del terapeuta para el trato con sus pacientes.

Para Dietrich (1986) “en su nucleo sustancial, es esa forma de relacién auxiliante, interventiva y preventiva,
en la que un asesor a través de la comunicacion, intenta, en un lapso de tiempo relativamente corto, provocar en una
persona desorientada o sobrecargada, un proceso activo de aprendizaje de tipo cognitivo-emocional, en el curso de la
cual se puedan mejorar su disposicion de autoayuda, su capacidad de autodireccion y su competencia operativa”. A
partir de esta definicidn, arranz et al. (2005) consideran que el counseling es un proceso interactivo, en el que, resca-
tando el principio de autonomia de la persona, se ayuda a ésta a tomar las decisiones que considere mas adecuadas
para ella en funcién de sus valores e intereses. En otras palabras, “es el arte de hacer reflexionar a una persona, em-
palizando y confrontando, por medio de diferentes estrategias comunicativas, de tal modo que pueda llegar a tomar
las decisiones que considere adecuadas para ella y siempre teniendo en cuenta su estado emocional’.

Los elementos que lo componen son los siguientes (Arranz et al., 2005):

* Unos conocimientos técnicos acerca de las estrategias comunicativas
» Unas actitudes determinadas que permitan vincularse al enfermo y a la familia, respetando la individuali-
dad y la multidimensionalidad de las necesidades de la persona.
* Unas estrategias relacionales que incluyen:
- Comunicacion asertiva
- Habilidades personales de autorregulacion o control emocional
- Habilidades para la solucion de problemas.



Una sesion de counseling puede ser desarrollada siguiendo el siguiente esquema:

1. Identificar edad, situacién familiar, y/o enfermedad

2. Identificar preocupaciones, situaciones de mayor temor y necesidades, del modo mas especifico
posible, facilitando la expresién emocional.

3. Ayudar a jerarquizar lo que se ha identificado, empalizando con sus emociones y los valores
subyacentes a lo expresado

4. Identificar recursos y capacidades, ya sean internos y externos.

5. Proporcionar informacién. Identificar lo que el paciente sabe, lo que quiere saber y lo que ha
entendido en torno a lo que le preocupa.

6. Abordar las preocupaciones, una vez jerarquizadas, combinandolas con los recursos y
capacidades de que dispone la persona, en primer lugar, y con otros que podamos sugetrir.
Escuchar lo que dice el
paciente y lo que no dice.

7. Clarificar, conjuntamente, las distintas opciones evaluando pros y contras.

8. Ayudar en la toma de decisiones desde la congruencia con los propios valores y recursos del paciente.

9. Resumir y planificar el futuro.

Cuadro 2. Elementos para una sesiéon de counseling (Arranz et al., 2005)

7.4. PLANIFICACION DE LA INTERVENCION

La intervencion psicologica que aqui se plantea tiene como objetivo general el de ayudar a las personas (pa-
cientes, familiares o profesionales) a afrontar algunas situaciones dificiles que tengan su origen en:

» Una percepcion de amenaza importante para la propia integridad fisica o psicolégica

» Una percepcion de falta de recursos

» Estados de animo inadecuados para afrontar la amenaza.

La intervencion se agrupa no en sesiones numeradas, sino en lo que podemos denominar procesos asistenciales
basicos de acuerdo con el proceso psicolégico que es el centro de atencién en concreto. De esta forma se desarrollan
procesos asistenciales centrados en el paciente, centrados en la familia y centrados en el equipo asistencial.

Para la intervencion psicolégica que proponemos por parte de los psicologos de servicios sociales comuni-
tarios en Cuidados Paliativos, recogemos intervenciones de caracter general que estan sujetas a las directrices que
se marquen desde las mesas de coordinacidn sociosanitaria. La intervencion de los psicélogos podra ser integral o
dedicarse a aspectos puntuales que requieran intervencion para solucionar algun problema que esté afectando al
beneficiario o a sus familiares. Se recuerda que los psicélogos que intervienen no son especialistas en Cuidados



Paliativos ni estan integrados en los sistemas de salud, por lo que su intervencion sera puntual en la mayoria de sus
acciones, bien para solucionar demandas de los profesionales sanitarios, para atender a los familiares o para interve-
nir con algun problema de tipo emocional con el propio enfermo.

Para elegir las intervenciones propuestas se ha seguido basicamente lo propuesto como protocolos de
intervencioén por Arranz, Barbero, Bayés y Barreto (2005), si bien se hacen algunas salvedades dada la peculiaridad
del servicio que pretendemos implantar. En primer lugar, se trabaja desde cualquier nivel el tema de la comunicacion y
el manejo del tema de la muerte, que supone el eje transversal de todas las intervenciones programadas, ya que es la
base para la relaciéon de ayuda en todas las situaciones planteadas. Posteriormente se reflejan a algunas situaciones
de consulta y asesoramiento psicologicos habituales en Cuidados Paliativos (ansiedad, tristeza, ira, miedo, culpa,
negacion y retraimiento); posteriormente se indican pautas de actuacion con los familiares para el manejo de esas
mismas situaciones y para atender situaciones especificas del ambito familiar, como son la conspiraciéon de silencio,
la claudicacion familiar y oras necesidades. El tratamiento del duelo no se recoge en esta guia, dado que es objeto
de intervencién en una guia especifica, pero su tratamiento desde los Cuidados Paliativos es una constante recogida
en la literatura. Finalmente, en relacién al equipo asistencial se proponen pautas de intervencion para el tratamiento y
prevencion del sindrome del burnout, muy presente en este campo. Cada uno de los procesos asistenciales descritos
se concreta en los siguientes apartados:

»  Descripcion del fendmeno psicolégico o area problema.

» Objetivos especificos de la intervencion.

* Intervenciones, herramientas y procedimientos recomendadas.
» Ofras consideraciones.



7 A. LA COMUNICACION EN LA TERMINALIDAD
1.- PLANTEAMIENTO INICIAL

Uno de los elementos claves de cualquier intervencion en Cuidados Paliativos es el manejo de la informa-
cion. Este elemento es fuerte de una gran controversia, ya que no hay consenso claro acerca de los beneficios de
la informacion. Decirle a una persona que va a morir es un hecho tremendamente duro para el comunicador, y en
numerosas ocasiones se niega el derecho del paciente a estar informado por su supuesto interés. Bajo esta premisa
en numerosas ocasiones se esconde la propia incapacidad que tienen los profesionales sanitarios, los familiares y los
cuidadores en dar este tipo de informaciones (Gémez-Sancho, 2006).

Las malas noticias en Cuidados Paliativos son aquellas que “modifican radical y negativamente la idea que el
enfermo se hace de su porvenir”, tanto al comunicar el diagnostico de una enfermedad considerada mortal como al
informar del fracaso de la terapéutica curativa que se le administra. (Buckman, 1984). Aunque esta tarea es habitual-
mente del médico, Gémez-Sancho (2006) sefiala como en numerosas ocasiones los médicos delegan esta funcion en
otras persona, prefiriendo en muchas ocasiones informar a familiares directos para que sean ellos los que lo hagan.
Boceta et al. (2003) sefialan algunos elementos claves para comunicar las malas noticias:

» Estar absolutamente seguro de lo que se informa.

» Buscar el lugar y el momento adecuados.

* Averiguar lo que el paciente sabe, lo que quiere saber y lo que estd en condiciones de saber en ese mo-

mento.

» Esperar a que el enfermo pregunte (facilitar que pregunte).

« Extremar las habilidades de comunicacién no verbal.

* Graduar la informacion.

* No decir nada que no sea verdad. Mentir disminuye la confianza y dificulta negativamente la comunicacion.

* No establecer limites ni plazos.

* No quitar nunca la esperanza. Informar al paciente no la destruye, sobre todo si se acompafa de una

relacion de ayuda en esta fase de la vida.

Pese a ser un derecho claramente establecido en la legislacion, aproximadamente sélo la mitad de los pa-
cientes reciben informacién especifica sobre su enfermedad (Labrador y Bara, 2004). Si dar informacion especifica
depende de las consideraciones al respecto de los oncdélogos, parece que éstos consideran que la mitad de sus pa-
cientes estan menos capacitados de lo debido para poder asumir una informacién especifica de su problema. Un dato
muy curioso de un estudio que realizan estos autores muestra que el porcentaje sube hasta el 75% para pacientes
que se sabe que van a tener algun tipo de apoyo psicolégico, o que es una razén mas de peso para la intervencion
que proponemos. En este sentido manifiestan: “Con la ayuda de personal especializado el paciente podra aprender a
hacer frente a estas nuevas condiciones tan estresantes que se dan en el comienzo de una enfermedad oncoldgica,
ademas de desarrollar otras habilidades como las estrategias dirigidas a afrontar la presencia de efectos secundarios
y a buscar una nueva forma de integracion de esta experiencia en su vida personal”.



Para el Grupo de Trabajo Guia de practica clinica sobre Cuidados Paliativos (2008) los profesionales de-
berian tener en cuenta las barreras que pueden condicionar una comunicacion efectiva: déficit de habilidades para
valorar las necesidades de informacién y para facilitar la participacion del paciente y de sus familiares en la toma de
decisiones, tendencia a interpretar los deseos y las necesidades de los pacientes, la idea errébnea de que “si el pa-
ciente quiere, ya preguntara”, el sentimiento de ser considerado responsable del fracaso en la curacion, la creencia
de que la informacién producira un mayor dafo al enfermo o la incertidumbre acerca de determinados aspectos como
el diagnéstico o el prondstico del paciente.

Para Barreto y Bayés (1990):

1) La informacidén per se no es valida y sélo es util cuando es demandada por el enfermo y su provision es
terapéutica.

2) Debe ser proporcionada por el agente adecuado.

3) La comunicacioén debe ser continuada y abierta, intentando aclarar el significado de los sintomas o moles-
tias y dar solucién a la preocupacion por los mismos, asi como conocer las necesidades de informacién
del paciente.

4) Se debe explicar lo que sucede con cada una de las quejas ya que ello produce sensacién de dominio y
posibilidad de control del sufrimiento, asi como seguridad de la eficacia profesional.

5) Se deben evitar los indicios innecesarios de empeoramiento. Para ello se ha de huir de los “silencios sos-
pechosos” ante preguntas o apreciaciones comprometidas. En la medida que sea posible se emplearan
pautas fijas de medicacion (no incrementar el nUmero de medicamentos aunque se incremente la dosis) y
si se aflade un nuevo tipo, o se utiliza una via diferente de administracion, indicar la funcién de la misma.

6) Se han de proporcionar mensajes con esperanza sin que ello implique “mentir” al paciente. La esperanza
se refiere en todo caso a la posibilidad de alivio y/o control del sufrimiento y no a un incremento del periodo
de supervivencia o a posibilidades irreales de curacion.

7) Es fundamental el mantenimiento de la comunicacion no verbal con el paciente, con el fin de mostrar me-
diante el contacto ocular el interés y la atencion al problema del paciente y la cercania fisica, evitando asi
sensaciones de rechazo.

8) Finalmente, la congruencia informativa, tanto entre los proveedores de informacion (equipo terapéutico)
como para los receptores de la misma (paciente y familia o personas relevantes), evita recelos innecesa-
rios que incrementan la sensacién de inseguridad o generan desconfianza en el paciente.

Para Arranz et al. (2006) los problemas de comunicacion con los pacientes en situacion terminal son los que
generan mayor estrés en las profesiones sanitarias, habitualmente entrenadas en la dinamica de curar pacientes,
conceptualizandose como un fracaso. Ademas, la atencion médica al final de la vida suele centrarse exclusivamente
en el tratamiento de una sintomatologia cada vez mas cambiante, olvidandose los aspectos comunicativos.



2.- OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LA INTERVENCION

Proporcionar las herramientas adecuadas para lograr una comunicacioén eficaz entre personal sanitario y
pacientes y entre estos y sus familiares o cuidadores.

Disminuir la ansiedad de pacientes, familiares y equipo asistencial en el manejo del tema de la muerte.
Lograr que los profesionales y familiares tomen conciencia de que la informacién acerca de su estado de
salud es un derecho basico del paciente.

3.- POSIBLES INTERVENCIONES, PROCEDIMIENTOS Y HERRAMIENTAS

Asesoramiento puntual a miembros del equipo terapéutico acerca de cuestiones concretas sobre el ma-
nejo del tema de la muerte.

Asesoramiento puntual a familiares acerca de cuestiones concretas sobre el manejo del tema de la muer-
te.

Programar dentro de las mesas de coordinacion sociosanitaria actividades formativas sobre habilidades
de comunicacion en el final de la vida.

3.1 ENTRENAMIENTO BASICO EN HABILIDADES SOCIALES

Para cumplimentar esta tarea se puede utilizar cualquier curso basico de habilidades sociales y de comunica-
cion, con la cuestidon que debe tener en cuenta los aspectos legales y éticos de la informacién en Cuidados Paliativos.
En los anexos (Anexo 25) a este documento se propone un programa estructurado de habilidades sociales, que en
cualquier caso podria tener los siguientes contenidos minimos:

B OWON-
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. Habilidades terapéuticas generales

. Habilidades terapéuticas especificas del personal sanitario.
. Evaluacion individual de habilidades terapéuticas

. Aspectos que favorecen la comunicacién con el paciente.

* Uso de la comunicacion no verbal
» Claves contextuales

* Adecuacién del lenguaje

» Estilo terapéutico

. Cémo desarrollar la empatia

. Cémo transmitir informacion negativa a pacientes y familiares. La comunicacion de las malas noticias.
. Cémo transmitir informacion sobre objetivos terapéuticos y avances.

. Cémo manejar situaciones dificiles:

« Situaciones de estrés
* Manejo de criticas
* Resolucion de conflictos

. Ensayos de situaciones especificas mediante role playing.



Como informaciones basicas a desarrollar, se proponen a continuacion dos procedimientos:
3.2. PROTOCOLO PARA DAR MALAS NOTICIAS: SPIKES

Una completa revision acerca de lo publicado sobre como dar malas noticias sobre todo en lo relativo al
cancer se encuentra en un articulo de Baile, Buckman y Lenzi (2000), que desarrollaron un protocolo de 6 pasos
como guia para dar las malas noticias al que denominaron con el acronimo SPIKES, cuya traduccion al castellano
propuesta es EPICEE (Rodriguez, 2005). Las siglas EPICEE corresponden a los 6 pasos en que se conceptualiza 'y
se desglosa el proceso de dar las malas noticias: “E” de entorno, “P” de percepcion del paciente, “I” de invitacion, “C”
de comunicar, “E” de empatia y “E” de estrategia.

EPICEE: Entorno (Primera etapa. Preparar el contexto fisico mas adecuado)

En esta etapa se incluirian todos los aspectos relacionados con el momento mas adecuado, lugar, profesional,
paciente, etc., asi como una pequefa evaluacion del estado emocional del paciente para averiguar si es el
momento mas adecuado para dar la mala noticia; por ejemplo, ;Coémo se encuentra hoy?, o ; Qué tal, cbmo se
siente?, o ;Se siente hoy lo suficientemente bien para hablar un rato? (dependiendo de la situacién se elegira
una de estas preguntas o alguna similar).

EPICEE: Percepcion del Paciente (Segunda etapa. Averiguar cuanto sabe el paciente)
Esta fase es muy importante, ya que el paciente a menudo presenta ideas o al menos sospechas que pueden
ahorrar mucho camino al profesional (imaginense un paciente fumador que ha estado ingresado porque le
vieron “algo” en un pulmén y le han hecho mil pruebas en el hospital incluida una broncocospia). El aporte de
la informacion y el impacto que puede producir dependeran en gran medida de la correcta ejecucion de esta
fase. Se realiza mediante preguntas indirectas abiertas y escucha activa con técnicas de apoyo narrativo, con-
centrando la atencidn no sélo en la narracion del enfermo, sino también en su comunicacion no verbal. Interesa
particularmente saber cémo de grave cree el paciente que es su proceso y como puede afectar a su futuro. Es-
tos aspectos interesan mucho mas que el hecho de si conoce el nombre de su enfermedad o su patofisiologia.
No conviene por supuesto “recrearse” en aspectos sin trascendencia en la evolucién del paciente o familiar o
que no sean necesarios para la comprension del proceso.
Podrian utilizarse preguntas como:

- ¢ Qué piensa usted sobre este problema, su dolor en el pecho, su tos, etc.?

- ¢ Qué le han dicho sobre su enfermedad?
(Esta pregunta es muy positiva de cara a evitar malos entendidos o mensajes contradictorios o con matices
diferentes, problema relativamente frecuente en pacientes que son atendidos por distintos profesionales en
diferentes ambitos: pacientes oncoldgicos, etc.):

- (A qué cree que puede ser debido su problema?

- ¢Cémo ve usted esto de grave?



Incluso estas preguntas conviene hacerlas de forma escalonada, dejando por ejemplo la Ultima de las descritas
para al final de esta fase, cuando ya hayamos captado parte de las creencias del paciente.
Con este tipo de preguntas podremos obtener informacién del paciente en diferentes aspectos:

» Como se acerca su impresion a la naturaleza real de su problema.

« Caracteristicas del paciente: nivel educacional, capacidad de expresion, preparacion, etc.

» Estado emocional en relacién a su proceso. Conviene estar atento a lo que el paciente dice y a lo que
no dice o evita decir, asi como a todas las claves no verbales que seamos capaces de captar. Es interesante
advertir la falta de concordancia entre comunicacién no verbal y verbal.

Por otro lado, este tipo de preguntas en una persona que no sospeche nada pueden ayudar a aclimatarlo a
la nueva situacion. Una vez que hemos explorado lo que ya sabe, debemos saber lo que sospecha. Si no ha
salido con alguna de las preguntas anteriores se puede afadir alguna de las siguientes:

- ¢ Y usted por qué cree que le han hecho todas estas pruebas?

- ¢ Y qué es exactamente lo que le tiene preocupado?

- ¢Esta usted preocupado por...?

- ¢Hay alguna cosa que le preocupe?
En una segunda fase podemos introducir preguntas sobre el futuro, sobre todo en el tipo de pacientes que sos-
pechemos no saben nada de la naturaleza de su problema. Por ejemplo: ¢ Qué planes tiene usted con respecto
a su futuro? Esta fase pretende minimizar la incomodidad en la medida de lo posible y transmitir al paciente que
nos interesamos por lo que piensa y siente, estando dispuestos a escucharle. Hay que tener en cuenta que el
profesional no es el Unico medio de informacién. El paciente recibe informacion a través de otros enfermos, de
medios diagnosticos o terapéuticos, de otros profesionales o de los medios de comunicacion.

Otra ventaja anadida de una correcta ejecucion de esta fase es evitar los mensajes mas o menos contradicto-
rios que entre distintos profesionales se producen a menudo, ya sea por distinto criterio, por miedo a decir la
verdad, por inseguridad o desconocimiento.

EPICEE: Invitacion. Tercera etapa. Encontrar lo que el paciente quiere saber

Esta fase es fundamental a la hora de compartir informacion posterior con los pacientes. A veces es dificil conocer si el enfer-
mo quiere saber y si la informacion que se esta aportando es mucha o escasa. O sea, que es dificil saber cuanta informacion
es capaz de asimilar en cada entrevista. Aconsejamos preguntar directamente qué nivel de informacién puede asimilar. Por
ejemplo: Si esto se convirtiera por casualidad en algo grave, ¢pertenece usted al tipo de personas que le gustaria saberlo
exactamente? ¢Le gustaria que yo le explicara todos los detalles del diagnéstico? ;Es usted del tipo de personas que le gus-
taria conocer todos los detalles del diagndstico o preferiria s6lo conocer el tratamiento a sequir? Si el problema fuera grave,
Jeuanto le gustaria saber sobre él?, o, ;Le gustaria que le explicara todos los detalles sobre su problema o hay alguien mas
a quien le gustaria que se lo contara?

De estas preguntas hay algunas que dejan capacidad de eleccion al paciente. Es decir, preguntas como las de ;Es usted
del tipo de personas...? reconoce que existen personas asi y le hace mas facil reconocer su postura en caso de no querer
informacion. O, por otro lado, en la Ultima pregunta se deja abierta la posibilidad de desplazar el peso de la informacién a otra



persona del entorno. Este tipo de preguntas puede parecer que “desvela” informacion o que incluso puede causar mas estrés
en los propios pacientes, pero la realidad es que si se realiza bien, puede clarificar muchas cosas al profesional sin perjudicar
al paciente.

En cualquier caso, como ya se ha expresado anteriormente, no es necesario preguntarlo tan abiertamente para conocer si
quiere y cuanto quiere saber un paciente. Una sensibilidad adecuada en el profesional puede obtener la misma informacion.
En nuestra cultura, una opcién puede ser la de esperar a que el enfermo sea el que nos pida mas informacion, muy pendiente
de la comunicacion no verbal, esperando a que el paciente asimile cada “parte” de la informacién que se le haya dado con
silencios y escucha activa, y que nos pida mas mirando al profesional en actitud de espera o pidiendo mas informacién con
preguntas directamente. Un simil util podria ser el de darle un trozo de tarta (pequefio para que no se le haga dificil de digerir),
y esperar a que lo asimile y nos pida mas porciones segun su propio ritmo de asimilacién. En caso de que el paciente exprese
su preferencia por no discutir el tema o lo dé a entender, debemos dejar siempre abierta la puerta, ya que un porcentaje de ellos
pueden cambiar de opinién posteriormente. Pero el respeto a la decision del paciente debe ser obvio.

EPICEE: Conocimiento. Cuarta etapa. Compartir la informacion

Si el paciente en la anterior fase ha expresado su deseo de compartir toda la informacion procederemos a
ello. Si el paciente lo negd, pasaremos a discutir el plan terapéutico. El aporte de la informacién aqui tiene un
doble papel: que el paciente conozca su proceso y realizar un dialogo terapéutico. Lo primero es “alinearnos”
con el paciente, partiendo del nivel de informacion que ya tiene. A continuacion se deciden los objetivos de la
entrevista: qué aspectos informativos y educacionales van a ser tratados. Es esencial tener una agenda clara,
siempre muy abierta a la agenda del propio paciente. A partir de aqui empezaremos a abordar elementos del
diagndstico, tratamiento, prondstico o apoyo del paciente en funcién de las necesidades.

En esta fase es importante ser consciente del derecho del paciente a tomar sus propias decisiones, en relacién
al tratamiento principalmente, y que ello no genere frustracion en el profesional si no coincide con su visién
de la situacion. Como ya se ha dado a entender, esta fase puede ser simultanea a la etapa anterior, siendo la
peticion del paciente de mas informacién la que nos detalla su capacidad de asimilacién y la que nos permite
decidir cuanta informacién debemos darle.

EPICEE: Empatia (Quinta etapa. Responder a los sentimientos del paciente)

Consiste basicamente en identificar y reconocer las reacciones de los pacientes. Unas malas noticias bien
comunicadas pueden fracasar si el profesional no desarrolla adecuadamente esta fase. Como elementos im-
portantes hay que destacar aqui el papel de los silencios, la empatia no verbal y la escucha y el respeto al
paciente.

Las emociones y las p'reocupaciones que afloran cuando se reciben malas noticias peden ser abordadas con
un sencillo procedimiento que proponen Maguire y Faulkner (1988):
- Paso 1: Identificar la emocion: “; Qué sentimientos le provocan estas noticias?”



- Paso 2: Etiquetar la emocién: “Asi que lo que a ti te pasa es...”

- Paso 3: Legitimar/comprensién/normalizar: “es normal tener sentimientos de este tipo
- Paso 4: Respeto: “Debe ser duro para usted...”

- Paso 5: Indagar mas y mas: “; hay algo mas que le preocupe?”

- Paso 6: Apoyo: “Veamos qué podemos hacer...”

i

EPICEE: Evaluacién Sexta etapa. Planificacion y seguimiento del proceso

El seguimiento debe ser consensuado por ambos. El profesional debe dejar claro al paciente que siempre es-
tara a su disposicion para lo que necesite. Debe estar continuamente atento a los problemas o preocupaciones
del enfermo, y movilizar también todas las fuentes de apoyo familiar o social que sean necesarias en cada
momento. En este sentido, hay que tener en cuenta que este tipo de enfermos generan verdaderos nucleos
de soledad al no compartir sus preocupaciones y miedos con otros familiares o amigos para no hacerlos sufrir.
Debe aclararse la continuidad de nuestra atencion en estos aspectos comunicacionales tanto como en el pro-
ceso fisico. La actitud obviamente debe ser positiva, preparandose para lo peor cuando exista esta posibilidad
y esperando lo mejor, sin falsas esperanzas y sin aportar informacién no real. Debe planificarse una determi-
nada estrategia en relacion al nimero de visitas, fases del tratamiento, etc. El paciente debe comprobar que
controlamos la situacioén.

Evaluacion de las estrategias utilizadas

Este apartado es sumamente importante, ya que un analisis de las entrevistas realizadas con ventajas y de-
fectos ayuda al profesional a conocerse mejor y a reafirmar su confianza, y puede aportar instrumentos para
mejorar aquellos aspectos necesarios.

Una buena manera de evaluar la estrategia utilizada es valorar nuestras emociones, ideas o acciones tras la
entrevista mediante una reflexion personal. Se debe valorar qué hemos sentido, nuestra seguridad y “confor-
tabilidad”, el impacto que hemos producido y las reacciones que se han suscitado, si la informacion que el
paciente ha asimilado era la esperada y si se tienen claros los objetivos del paciente de cara al futuro.

En este sentido, puede ser muy util comprobar la asimilaciéon con relativa frecuencia durante la entrevista y
pedir al paciente un resumen final y su estado emocional tras la entrevista; un sencillo ; Cémo se encuentra?
Los comentarios a esta pregunta pueden darnos una valoracion bastante real de la calidad de la entrevista y
del cumplimiento de objetivos. La informacién aportada por los allegados del estado de animo posterior del
paciente y de su actitud puede igualmente ayudar a valorar nuestra intervencion a la vez que nos aporta infor-
macion importante de cara al seguimiento del paciente.

Cuadro 3. Protocolo de seis etapas de Buckman para comunicar mala noticias. Reproducido de Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica
sobre Cuidados Paliativos (2008), y adaptado de Rodriguez (2005)



3.3. OTRAS INTERVENCIONES RECOMENDADAS

Se recomienda igualmente incluir algunas cuestiones clave en la comunicacion al final de la vida, desarrolla-
das por Arranz et al. (2005). Dichas consideraciones tienen que ver con:

Aspectos generales y claves de la informacion.

Por qué informar.

Qué informar.

Quién debe informar.

Cuando informar.

Dénde informar.

Coémo informar.

Evaluando e iniciando conversaciones al final de la vida.
Contestando preguntas dificiles.

Dando malas noticias.

Comunicando el pronéstico.

Comunicando el final de la vida. La atencién a los Ultimos dias.

El desarrollo que estos autores hacen se encuentra en los materiales complementarios (Anexo 25).

Puede igualmente consultarse una pequefa guia de comunicacion en Cuidados Paliativos de la Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL, 2000) (Anexo 27).

4. OTRAS CONSIDERACIONES.

Para Cia et al. (2007) en lo referente a la comunicacion:

Debe mantenerse una actitud empatica y de apoyo con el paciente, familia y /o persona cuidadora.
Debe mantenerse una comunicacién adaptativa, con empatia, serenidad, interés por lo que les ocurre y
receptividad ante la expresion de sentimientos y temores, que al mismo tiempo que favorece una evo-
lucion del proceso de atencion, sirva para facilitar el establecimiento o mantenimiento de una alianza
terapéutica.

Se debe contribuir a que el paciente y su familia o persona cuidadora puedan examinar con cierta obje-
tividad las dimensiones de su situacion presente y valorar posibles opciones, transmitiendo serenidad,
sensacion de control de la situacién y seguridad.

En la medida en que el paciente asuma ser informado, esta informacién se realizara en términos claros,
asimilables y de forma gradual.

Se informara de forma continuada, en la medida que el paciente lo demande, sobre el diagnéstico y pro-
néstico, asi como a delegar en otros el conocimiento sobre la informacion (implicita o explicita).

Se deberan respetar los limites de confidencialidad que establezca el paciente.



* Se manifestara una actitud de disponibilidad para responder razonablemente a las demandas continua-
das de informacién, tanto del paciente como de la familia.

*  Cualquier acto de informacion con el paciente y/o la familia debe tener unos contenidos minimos en re-
lacion con las manifestaciones clinicas, la evolucion, la necesidad de evaluacion y el planteamiento del
Plan y su seguimiento en relacion a las situaciones concretas que se planteen.

» Se informara sobre la situacion y las previsibles implicaciones que ésta va a tener en relacién con el tra-
tamiento y el prondstico, con el desarrollo de la vida cotidiana del paciente, sus necesidades de cuidados
y sus posibles repercusiones sobre el entorno familiar.

En lo referente a la informacion se respetara en todo momento lo establecido en la Ley de Autonomia del paciente.

El paciente sera informado, incluso en caso de incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de com-
prension, cumpliendo con el deber de informar también a su representante legal.

Cuando el paciente, segun el criterio del profesional que le asiste, carezca de capacidad para entenderla in-
formacién a causa de su estado fisico o psiquico, la informacién se pondra en conocimiento de las personas
vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

El derecho a la informacién sanitaria de los pacientes puede limitarse por la existencia acreditada de un estado
de necesidad terapéutica.

Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda la
informacion disponible sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona
tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser informada.

Cuadro 4. Articulos de la Ley de Autonomia del Paciente relativos a la informacién.

5.- INSTRUMENTOS DE EVALUACION.

*  Cuestionario de Mesters, Borne, De Boer y Pruyn (2001), que evalua las necesidades de informacion de
los pacientes con cancer.

* DISCERN (1998), que evalua la calidad de la informacion escrita.

« EORTC, que mide las necesidades de informacion de los pacientes de cancer, asi como la informacion
recibida por el paciente en las distintas fases de su enfermedad, en aspectos como su enfermedad, diag-
nostico, tratamiento y cuidados. (Anexo 33).



7 B. ATENCION AL PACIENTE
1.- INTRODUCCION

La consecuencia de una mala noticia en temas de salud constituye uno de los elementos mas perturbadores
de nuestro estado psicologico y emocional, provocando reacciones muy diversas que pueden ser bastante negati-
vas si no se ayuda a afrontar el proceso de una manera adecuada. Las reacciones de miedo, rabia, ira, hostilidad,
depresion, tristeza y otras son completamente naturales, y son de naturaleza muy intensa cuanto mas grave es la
problematica a tratar.

En palabras de Boceta et al. (2003) “los problemas a los que se enfrenta el paciente en situacion terminal son
tanto fisicos como psicoemocionales y espirituales (dolor total)*.

Aunque las reacciones ante una mala noticia son tan diversas como personales ha habido varios intentos de
clasificarlas de manera que permitan saber el estado del paciente con el objeto de ir modificando los objetivos de la
intervencion con él. En este sentido, la primera clasificacion de etapas tras informar al paciente de su diagnostico la
realiz Elisabeth Kliber Ross (1975) en 1969, quien describié cuatro fases que agrupan una gran variedad de emo-
ciones y respuestas de los pacientes y sus familiares. Sus fases no son secuenciales, obligatorias no definitivas, en
el sentido de que una vez pasada por una, podria volver a presentarse, lo que le ha supuesto no pocas criticas (Nei-
meyer, 2002). A continuacion se recogen las diferentes fases y algunas recomendaciones para tratar con las mismas
(Boceta et al. ,2003).

2. FASES ADAPTATIVAS A LA ENFERMEDAD

Fase de negacion/aislamiento: Surge como mecanismo de defensa cuando el enfermo conoce la gravedad
de la enfermedad y se siente afectado de un mal incurable. “Esto no puede ser cierto”. “Se han equivocado en
el diagnéstico”. “Esto No me esta pasando a mi”

Actitud: No debemos pelear contra la negacion ni reforzarla con mentiras. Debemos permanecer siempre aten-
tos a comentarios que faciliten la comunicacion. Puede retrasar el inicio de medidas especificas. En ese caso
sera conveniente insistir en la informacién veraz, esmerando las habilidades de comunicacion

Fase de indignacion/ira: Cuando la negacion no puede ser mantenida es sustituida por la rabia, ira y resen-
timiento... El enfermo lucha contra lo inevitable y trata de encontrar algo o a alguien a quien culpabilizar de su
estado. Puede ser dirigida hacia si mismo, los familiares o el personal sanitario. “;Por qué a mi?”. “; Qué mal
he hecho yo?” “La culpa la tiene el médico que...”

Actitud: No percibir la hostilidad del paciente o su familia como un ataque personal sino como una reaccion
esperable. No juzgarla ni entrar en confrontacién. Detectar posibles pensamientos de autoinculpacion tanto en
esta fase como en la siguiente.



Fase de pacto/negociacién: En esta fase el paciente es capaz de afrontar la realidad de su enfermedad, pero
necesita aferrarse a alguna posibilidad de mejoria o curacion. Por ello, es frecuente la realizacién de promesas
o pactos con Dios, con los demas o con uno mismo (oraciones, promesas de cambios de vida, sacrificios
personales...). “Si me curo iré...”. “Si me pongo bien te prometo que...”

Actitud: Debemos ser tolerantes y respetuosos con las creencias de cada persona. Es posible que en esta
fase el paciente busque otras alternativas terapéuticas no siempre beneficiosas para la salud o la economia
de la familia por lo que conviene informar adecuadamente. En el caso de que no sean perjudiciales se pueden
integrar en el plan terapéutico, ya que a veces adquieren gran valor para el enfermo. También puede buscar
otras alternativas terapéuticas dentro del sistema sanitario.

Si solicita una segunda opinién médica, debemos facilitar el acceso a la misma. Es un derecho del paciente
que contempla el Decreto 127/2003, de 13 de Mayo, por el que se establece el ejercicio del derecho a la se-
gunda opiniéon médica, reconocida por la Ley de Salud de Andalucia (Ley 2/1998, de 15 de Junio).

Fase de aceptacion: El paciente acepta su situacion y se prepara para la muerte. Puede predominar un sen-
timiento de serenidad o tranquilidad. “He cumplido con mi misién...”. “Ya puedo morir tranquilo...”

Actitud: Acompafiaremos al paciente para hacerle sentir que no se encuentra solo. En esta fase es posible
comunicarse profundamente con él y conocer sus miedos y preocupaciones ante la muerte. Es importante
acompanfar y escuchar en todo momento y adquiere una especial relevancia la atencién a las necesidades
espirituales.

Al final de la fase de aceptacion aparece la denominada decatexis o depresion preparatoria. Para Kiibler-Ross
es la sefial de muerte inminente. En este momento resultan molestas al paciente las interferencias con el ex-
terior (visitas, conversaciones...) que lo distraen de su proceso de morir en paz....

Cuadro 5. Fases tras recibir el diagnostico de enfermedad terminal y recomendaciones (Tomado de Boceta et al., 2003)

Los familiares atraviesan por las mismas fases de adaptacién que el propio paciente. Debemos estar atentos
para tomar la actitud terapéutica adecuada. La evolucién a través de estas fases, como ya se ha referido, no tiene por qué
ser necesariamente secuencial; no todos los pacientes pasan por todas ellas y se puede estar en mas de una a la vez.

Boceta et al. (2005) sefialan también a las fases de Sporken como un buen indicador para el trabajo con los
pacientes. Las emociones que recoge son diferentes a las Kubler-Ross y pueden ser muy utiles a nivel practico.

FASES DE SPORKEN (1978, 2003)

En nuestro medio, es frecuente ocultar informacion al paciente sobre el diagndstico o pronéstico de una enfer-
medad que se supone terminal debido a la negativa de la familia y consentida por los profesionales sanitarios
(conspiracion de silencio).

Desde que se conoce el diagndstico hasta que el paciente llega a ser consciente del mismo, atraviesa por una
serie de situaciones y emociones distintas de las descritas por Kiibler-Ross y que fueron definidas por Sporken
en 1978.



» Fase de despreocupacion o ignorancia: El paciente aun no conoce el diagnostico ni el alcance de la
enfermedad pero la familia si, por lo que puede aparecer la conspiracion de silencio con un progresivo
incremento de la incomunicacion. En esta fase es la familia la que mas ayuda psicoldgica necesita.

* Fase de inseguridad y temor: Se caracteriza por la esperanza y expectativas de curacion y a la vez por un
miedo intenso. El paciente quiere salir de su incertidumbre y hace preguntas o comentarios a profesionales,
familiares y amigos con el deseo, muchas veces, de que le aseguren que la enfermedad no es grave.

* Fase de negacion implicita: El paciente percibe o intuye que su enfermedad puede ser mortal o muy grave
pero implicitamente lo niega para evitar enfrentarse a esa realidad. Trata de huir realizando planes nuevos,
proyectando deseos de futuro....

» Comunicacion de la verdad: El momento de comunicar al paciente su situacién lo marca el propio enfermo.
Al dar la informacién hay que cuidar especialmente este momento y la forma de comunicar la verdad. Si
el paciente conoce la verdad de su enfermedad, este autor asume que el paciente recorrera las fases de
Kibler-Ross.

Cuadro 6. Fases de Sporken. Tomado de Boceta et al., (2003)

El trabajo desde el punto de vista psicoldgico es tan importante como el tratamiento de la sintomatologia
organica (OMS, 2004, 2007). En este sentido Rodriguez et al. (2004) manifiestan la importancia de contar con psico-
logos formados en psicooncologia para el tratamiento de diferentes sintomas y trastornos de los enfermos terminales,

abogando por la importancia del trabajo multidisciplinar en equipos multiprofesionales.

3.- PRINCIPALES DEMANDAS PSICOLOGICAS, EMOCIONALES Y ESPIRITUALES

En las unidades especializadas de Cuidados Paliativos es habitual contar con equipos multiprofesionales que
pueden atender la diversa sintomatologia que se presenta. En el caso de la sintomatologia organica se trata de una
gran cantidad de problemas de salud multiorganicos y cambiantes. En cuanto a la sintomatologia de caracter mas
psicoldgico, los siguientes son algunos de los casos en los que con mas frecuencia se pide interconsulta para pacien-
tes oncoldgicos. El diagnéstico y el tratamiento de estos cuadros es una necesidad presente también en el paciente

terminal (Rodriguez, Ortiz y Palao, 2004):
* Depresion
* Delirium (secundario a medicamentos, metastasis, alteraciones metabdlicas, sindrome paraneoplasico)
» Medicaciones con efectos psiquiatricos secundarios: corticosteroides, hormonales
* (tamoxifeno, aminoglutetimida, 5-fluoracilo)
» Ansiedad: nauseas anticipatorias, fobia simple
* Alcoholismo
* Acatisia, por ejemplo por neurolépticos utilizados como antieméticos
* Anorexia



* Astenia

* Dolor

* Disfuncién sexual
* Duelo anticipatorio

Para Holland las razones citadas con mas frecuencia para solicitar una interconsulta psiquiatrica son:

* Evaluacion de la competencia del paciente para decidir.

* Delirium.

*Riesgo de suicidio: si bien los suicidios consumados son raros, es frecuente la expresion del deseo de morir.

« Conflicto entre distintos miembros del equipo. Por ejemplo, entre médico y enfermero cuando no se han dis-
cutido claramente las cuestiones relativas al cuidado terminal.

« Conflicto con la familia. Entre la propia familia o entre ésta y el equipo asistencial.

« Conflictos interespecialidades: es frecuente la intervencion de multiples especialistas y por tanto, de proble-
mas entre ellos, por ejemplo culparse unos a otros cuando un tratamiento ha producido un empeoramiento
evolutivo o un diagndstico erréneo

« Curso terminal fluctuante: que hace también fluctuar la distancia de familiares y equipo, que preparados para
la muerte proxima se distancian prematuramente del paciente.

*Manejo del dolor y la sedacién.

*Manejo de la depresién y ansiedad.

» Cuadros confusionales (Rodriguez et al., 2004) también resultaron ser uno de los motivos de consulta mas
frecuentes.

Si bien es verdad que la mayoria de estudios sobre enfermedades terminales se refieren sobre todo a los pa-
cientes con cancer, no debemos olvidar al resto de patologias susceptibles de recibir Cuidados Paliativos (McNamara
et al., 2006), e incluso el posible acercamiento de los Cuidados Paliativos a poblaciones geriatricas (OMS, 2004a).
Ademas de apoyar el cuidado de pacientes con enfermedades terminales, hay que encontrar el camino para apoyar
a las personas con enfermedades crénicas graves o con multiples problemas crénicos de larga duracion y tener en
cuenta lo impredecible de la muerte (Lunney, J.R. et al, 2003). Incluso no debemos olvidar que en esta situacién tan
dramatica del final de la vida, el desenlace de la enfermedad puede ser muy fluctuante y variable, y que los elementos
predictores de supervivencia para enfermedades no malignas son bastante inseguros (Grupo de Trabajo de la Guia
de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008). Las diferentes trayectorias de enfermedades hasta la muerte
puede observarse en el grafico adjunto:
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DIFERENTES TRAYECTORIAS HASTA LA MUERTE. EN EL EJE DE ORDEMADAS, EL ESTADO DE SALUD;

EN EL EJE DE ABCISAS, EL TIEMPO.
A) MuerTe SusiTa.
B) MuerTe por CANCER.
C) MUERTE POR ENFERMEDAD avaNZADA NO ONcoLOcica (EPOC, SIDA, Insuriciencia CarDiaca...).
D) MuerTe por DeMENCIA.

Figura 13. Diferentes trayectorias hasta la muerte. Tomado de Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica
sobre Cuidados Paliativos, 2008.

Esto nos lleva a cuestionar los instrumentos de medida sobre el final de la vida en Cuidados Paliativos, y es
que hacer un pronéstico fiable sobre el final de la vida es bastante complejo. En el caso del cancer se recomienda
tener en cuenta elementos de juicio clinico junto con herramientas como el indice de Karnofsky (Anexo 6) o la escala
prondstica PaP (Pallitaive Prognostic Score) (Anexo 25), indicada especialmente en oncologia. En enfermos no on-
colégicos los modelos predictivos generales de supervivencia precisan de una mayor validacion (Grupo de Trabajo
de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008).

Pero si resulta complejo hacer estimaciones sobre cuestiones médicas Yy fisioldgicas, hay un problema mayor
de medida en las cuestiones psicoldgicas, emocionales y espirituales. Como sefialan Arranz et al. (2005), “la busqueda
de instrumentos de evaluacién idéneos para medir las alteraciones emocionales de los enfermos en situacion de final de
vida y de sus familiares deberia constituir, sin duda, un objetivo prioritario para los investigadores de Cuidados Paliativos”,
reconociéndose este aspecto igualmente para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2004a, 2004b, 2007).



Pero es que ademas no debemos olvidar que las necesidades surgen también de la gente con enfermedades
cronicas importantes (OMS, 2004b), lo que significa que los Cuidados Paliativos ahora tienen que ser ofrecidos e
integrados mas extensamente a través de los servicios sanitarios (OMS, 2004b), incluyendo los de atencién primaria
y abogando como una recomendacién con implicaciones claras: “Los Cuidados Paliativos necesitan ser coordinados
a través todas las situaciones, como la casa, el hospital, la residencia, y otras instituciones”.

La evaluacion de las necesidades psicosociales del enfermo oncolégico no cuenta practicamente con instru-
mentos apropiados de medida. El poder concretar estas necesidades mediante un instrumento de medida adecuado,
es de vital importancia para el bienestar del paciente. Un instrumento de medida apropiado y que tiene validacion
psicométrica para poblaciones oncoldgicas parece ser el Cuestionario de Bienestar Psicosocial (BPS) (Anexo 26)
(Cubillo, 2001) que recoge datos como aumento del desinterés por el entorno y el impacto emocional de la pérdida
de facultades. Este cuestionario valora ocho areas especificas (comunicacién, atencién, informacién, esperanza y
confianza, impacto familiar y compafiia, situacion emocional, pérdida de facultades y pérdida de interés).

En Cuidados Paliativos las escalas deben ser utilizadas adecuadamente. Cia et al. (2007), recogen una serie
de recomendaciones sobre el uso de cuestionarios y medidas en Cuidados Paliativos:

* Ala hora de utilizar una escala debemos tener en cuenta con qué objetivo fue disefiada, para qué medio
asistencial, y qué es lo que mide. Dado que estamos valorando aspectos delicados en una situacion de
sufrimiento, conviene recordar que hay que extremar las habilidades de comunicacion en la recogida de
informacion. Elegir el lugar y momento adecuados para pasar una escala o cuestionario.

» Al preguntar, no sélo estamos recogiendo informacién sino estableciendo una relaciéon que debemos
cuidar. Los momentos iniciales marcan el establecimiento de una relacion de ayuda.

» Decidir en equipo qué cuestionarios emplearemos y qué profesionales los pasaran.

» Evitar la duplicidad en las preguntas. Es posible que parte de la informacion ya haya sido recogida en la
historia clinica.

* Revisar la valoracién periddicamente. Puesto que ésta es dinamica y puede variar a lo largo del tiempo.

* Eluso de las escalas se justifica sélo en funcién de valorar aspectos que repercuten directamente en el
plan de atencién o terapéutico.

* Son utiles para la valoracion del paciente y su familia y/o persona cuidadora; en la toma de decisiones;
para el prondstico de supervivencia y el tratamiento, aportando gran informacién durante el seguimiento
del paciente y pueden alertar sobre el agravamiento de la enfermedad.

Las preocupaciones y la interpretacién del termino ‘calidad de vida’ son muy particulares. Para algunas
personas la mayor preocupacion son los sintomas fisicos, como el dolor, y para las otras los efectos que tiene la
enfermedad sobre sus vidas cotidianas. Otras personas pueden estar estresadas por la inseguridad de su situacion,
por las preocupaciones religiosas o espirituales, o por los efectos que sus enfermedades tienen en su familia. Los
puntos de vista de los pacientes pueden ser distintos de los de los profesionales sanitarios, y distintos de los de los
miembros de la familia que cuidan de ellos (OMS, 2004).



En cuanto a las necesidades de los enfermos terminales Boceta el al. (2003) hablan de que el final de la vida
suscita en los enfermos una serie de cuestiones que Kart Jasper resume en una serie de preguntas radicales:

* ¢Porqué ami?

»  ¢Para qué seguir luchando?

»  ¢Este sufrimiento tiene algtn sentido?

*  ¢Qué sentido tiene la vida ahora que me siento tan mal?

»  ¢Existe algo después de la muerte?

«  ¢.Co6mo hacer para reconciliarme conmigo mismo o con los demas, o con lo que considero trascendente?

Para la OMS (20042) lo espiritual se refiere a aquellos aspectos de la vida humana que tienen que ver con
experiencias que trascienden los fendmenos sensoriales. Speck (1990) describe la espiritualidad en tres dimensio-
nes: la capacidad de trascender lo material, aquello que tiene que ver con fines y valores ultimos, y el significado
existencial que todo ser humano busca. Boceta et al. (2003) sefialan la importancia de diferenciar lo espiritual de lo
psicoldgico, ya que podriamos privar a los pacientes de la atencidén en un terreno muy necesario para su adecuado
ajuste emocional. Estos autores resumen las necesidades espirituales en las siguientes:

1. Necesidad de ser reconocido como persona. La enfermedad rompe la integridad del yo, supone una
pérdida de los antiguos roles, de las funciones que le conciernen. La despersonalizacion de las estructuras
sanitarias contribuye a esa perdida de identidad, fomentando una sensacién de aislamiento e inutilidad. El
enfermo necesita ser reconocido como persona, ser llamado por su nombre, ser atendido en sus angustias y
dudas, ser mirado con estima y sin condiciones (lo que en terminologia de Cuidados Paliativos se llama ga-
rantia de soporte) y ser tenido en cuenta en la toma de decisiones, lo que aumenta su percepcién de control
y autoestima.

2. Necesidad de releer su vida. La enfermedad y la cercania de la muerte casi siempre suponen una ruptura
biografica. El paciente puede necesitar hablar de su vida pasada, recordar momentos alegres, cosas positivas
realizadas... Todo eso, debidamente integrado en el presente, puede ayudar al enfermo a cerrar su ciclo vital
de una manera armoniosa y serena.

3. Necesidad de reconciliarse. Con cierta frecuencia el enfermo vive la ruptura que provoca la enfermedad
como una expiacion de la vida pasada, como un castigo. Es importante detectar los sentimientos de culpa, si
los hay. La sensacion de haber hecho dafo a alguien también puede causar sufrimiento. En esos casos es
necesario reconciliarse para poder decir adios. Esta necesidad se expresa también en lo que algunos pacien-
tes llaman poner en orden sus asuntos. En muchas ocasiones se detectan errores cognitivos que pueden ser
reestructurados con la atencién de un profesional cualificado.

Al realizar la valoracion familiar, podemos preguntar como son las relaciones con algunas personas significati-
vas en su vida, identificando necesidades de reconciliacion, si existen. A veces, éstas se manifiestan como el
deseo de llamar o recibir la visita de una persona que llevaba largo tiempo distante. Para los creyentes, puede



resultar muy liberador recibir la asistencia del sacerdote o lider religioso que les ayude.

. Necesidad de relacion de amor. El hombre es un ser por naturaleza inclinado a relacionarse. Tiene necesi-
dad de amar y sentirse amado. La enfermedad, aunque conlleva el riesgo del egocentrismo, o del sentimiento
de soledad, también puede ser ocasién de descubrir la necesidad que tenemos de los demas y de valorar
esta relacion y esta presencia.

. Necesidad de una continuidad. Releer su vida puede ayudar al enfermo a dar una continuidad entre su
pasado y presente, de un modo integrador en su ciclo biografico. La continuidad puede dirigirse igualmente
hacia el futuro, respecto a una obra comenzada, una causa o ideal, una empresa o asociacion, los descen-
dientes... También se puede referir, en el sentido religioso, a las diversas creencias en la continuidad del ser
humano en otra forma de existencia.

. Necesidad de encontrar sentido a la existencia y su devenir. La cercania de la muerte se presenta como
la ultima crisis existencial del hombre. La pregunta por el sentido de la vida conduce, en muchos enfermos, a
una busqueda a veces dolorosa, con renuncias y nuevos compromisos.

. Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas. El término esperanza nos remite al presente,
pasado y futuro del enfermo. Respecto al presente, podemos centrar la esperanza en alcanzar objetivos muy
préximos, que satisfagan lo que el paciente en ese momento pueda vivir como auténtica calidad de vida (lo
que Pilar Barreto llama “ensanchar la esperanza en el aqui y ahora”).

Estas necesidades pueden establecerse graficamente de la siguiente manera:
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Figura 14. Necesidades espirituales de los pacientes terminales. Tomado de Leturia, 2001.



Astudillo y Mendinueta (2001) sefialan que “si no se piensa en las necesidades psicosociales del paciente y
su familia, éstas no se detectan y no se tratan”. Estos autores manifiestan que al enfermo terminal le es importante
conseguir inicialmente un control adecuado de los sintomas y poder expresar algunas de sus necesidades al equipo
para intentar satisfacerlas a su debido tiempo, lo que se consigue con el desarrollo de una buena comunicacion que
permite conocer la naturaleza del problema que le aflige, participar en su tratamiento y facilitar una respuesta ade-
cuada por parte del equipo multidisciplinar. Las principales necesidades de caracter psicosocial que se dan en los
pacientes terminales se encuentran recogidas en la siguiente tabla:

FISICAS Supervivencia y Confort  (control de sus sintomas fisicos)
PSICOSOCIALES Seguridad Confianza en sus cuidadores y garantia de
no abandono
Aceptacion Reconocer sus posibilidades actuales,
sentirse bien aceptado y comprendido
Amor De amar y ser amado
Pertenencia Sentirse miembro de una familia, de un
grupo
De autoestima Sentirse (til, consultado y bien presentado
ESPIRITUALES De autorrealizacion Encontrar sentido a su vida y a su muerte

Tabla 3. Principales necesidades de los enfermos terminales. Tomado de Astudillo y Mendinueta, 2001

Goémez-Sancho (2006) resume los principales temores a le enfermedad en los siguientes: miedo a lo desco-
nocido, miedo a la soledad, miedo a la angustia, miedo a la pérdida del cuerpo, miedo a perder el autocontrol, miedo
al dolor y al sufrimiento, miedo a la pérdida de identidad, miedo a la regresion.

En definitiva, una buena atencién a la terminalidad debe comprender atender adecuadamente no sélo los as-
pectos fisicos de la terminalidad, sino también los aspectos morales y psicolégicos, por lo que se hace imprescindible
la participacion de equipos multiprofesionales y de agentes ajenos a la estructura sanitaria. En este sentido, Astudillo
y Mendinueta citan textualmente que “la terminalidad es demasiado importante para que esté sélo en manos de sani-
tarios”.



Debemos tener muy presentes la declaracién de derechos de los pacientes terminales.

» Tengo derecho a ser tratado como un ser humano vivo hasta el momento de mi muerte

» Tengo derecho a mantener una sensaciéon de optimismo, por cambiantes que sean mis circunstancias.

» Tengo derecho a ser cuidado por personas capaces de mantener una sensacion de optimismo, por mucho
que varie mi situacion.

» Tengo derecho a expresar mis sentimientos y emociones sobre mi forma de enfocar la muerte

» Tengo derecho a participar en las decisiones que incumben a mis cuidados

» Tengo derecho a esperar una atencion médica y de enfermeria continuada, aun cuando los objetivos de
“curacion” deban transformarse en objetivos de “bienestar”.

» Tengo derecho a no morir solo.

» Tengo derecho a no experimentar dolor.

» Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas con sinceridad.

» Tengo derecho a no ser engafado.

» Tengo derecho a disponer de ayuda de y para mi familia a la hora de aceptar mi muerte

» Tengo derecho a morir en paz y dignidad,

» Tengo derecho a mantener mi individualidad y a no ser juzgado por decisiones mias que pudieran ser
contrarias a las creencias de otros.

» Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencias religiosas y/o espirituales, cualquiera que sea
la opinién de los demas.

» Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo humano sea respetada tras mi muerte.

» Tengo derecho a ser cuidado por personas solicitas, sensibles y entendidas que intenten comprender
mis necesidades y sean capaces de obtener satisfaccion del hecho de ayudarme a afrontar mi muerte.

Cuadro 7. Declaracion de los derechos de los pacientes terminales. Michigan Inservice Education Council.
Reproducido de Astudillo et al., 2005

Cia et al. (2007) manifiestan la importancia de tratar la sintomatologia de caracter psicolégico en los Cuida-
dos Paliativos, ya que en muchas ocasiones estas reacciones pueden ser desadaptativas. Incluyen como criterios de

emociones desadaptativas los siguientes:
* Provocan malestar al enfermo o es valorado por él mismo como incapacitante o un problema
* Duracién (mas de una semana)
* Gran intensidad

* Ausencia de precipitantes o estimulos relacionados o la expresién emocional no se encuentra conectada con

el motivo que expresa como provocador
» Afecta en gran medida a la conducta habitual
* Bloquea otras respuestas terapéuticas
» Impide al paciente tomar decisiones frente a la informacion de su situacion vital y planificar su futuro
» Compromete la adhesion a los cuidados
» Afecta, negativamente, a terceros de forma significativa
* Quedan asuntos inacabados, tanto practicos como emocionales, que resultan de vital importancia.



ANSIEDAD
1.- DESCRIPCION

La ansiedad o angustia (equivalentes desde un punto de vista clinico) es un estado emocional en el que el
individuo se siente tenso, atemorizado o alarmado de forma desagradable y con notables correlatos somaticos. Es
una emocion normal con una funcién activadora y protectora; asi, ante un peligro o amenaza el organismo se moviliza
exhibiendo actividad o tensién cuya funcion es estimular la capacidad de reaccién del individuo. (Arranz et al. 2005).

Los pacientes con enfermedad avanzada se ven expuestos a una serie de agresiones psicoldgicas que es
completamente normal que produzcan sentimientos de ansiedad. La ansiedad es un estado de malestar caracteriza-
do por la presencia de una serie de sintomas somaticos, conductuales, cognitivos y emocionales:

» Sintomas somaticos: tensién muscular, temblor, disnea, palpitaciones, inestabilidad, sudoracién anormal,

diarrea, polaquiuria, etc.

» Sintomas conductuales: irritabilidad, inquietud, etc.

+ Sintomas cognitivos: pensamientos negativos, miedo o preocupacion por el futuro.

Si resulta proporcional en intensidad y duracion a la causa que la generé puede resultar adaptaviva, pero si
es excesiva puede ser un problema muy incapacitante. Se sospecha desadaptacion cuando:

»  Se produce un incremento anémalo de la frecuencia, intensidad o duracién de los sintomas.

» Cuando existe desproporcion en la respuesta frente a la amenaza, y

» Si el origen de la misma es bioldgico.

En un paciente en el final de la vida la ansiedad no suele deberse tanto al miedo a la muerte como a factores
como miedos a la enfermedad (Gémez-Sancho. 2006), al dolor, al aislamiento y a la dependencia (Grupo de Trabajo
de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008). Cuando los sintomas son leves, el tratamiento y
apoyo psicoldgicos se constituyen en una herramienta util para su tratamiento.

Los datos de prevalencia de este sintoma son muy variables en relacion al tipo de enfermedad terminal; asi
segun el Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos (2008) se halla presente en el 13-
79% de los casos de cancer, 8-34% de los enfermos de SIDA, 49% de pacientes con insuficiencia cardiaca; 51-75%
de pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva; y 39-70% de pacientes con enfermedades renales. Igualmente
se ha constatado que constituye una de las consultas hacia los profesionales de la psiquiatria y la psicologia en
unidades de Cuidados Paliativos (Rodriguez et al., 2004), muy relacionada a procesos médicos (dolor, alteraciones
metabodlicas, farmacos y abstinencia.



La etiologia mas frecuente la podemos situar en (Boceta el al., 2003):

* Reacciones adaptativas como consecuencia de la aparicion de cambios inevitables: cambio de rol, pérdi-
das, miedo ala muerte y agonia, pudiéndose producir un trastorno adaptativo con reaccién ansiosa o un
trastorno adaptativo con reacciones emocionales mixtas.

* Problemas derivados de la existencia previa de trastornos psicolégicos( Crisis de panico, fobias, trastorno
por ansiedad generalizado, trastorno por estrés postraumatico).

»  Problemas relacionados con efectos directos de la enfermedad o complicaciones médicas.

» Derivados de efectos secundarios de los tratamientos farmacoldgicos.

Se incluyen a continuacion los criterios diagndsticos del DSM |V para el trastorno de ansiedad.

A) Ansiedad y preocupacion excesiva (expectacion aprensiva).

B) Alindividuo le resulta dificil controlar.

C) La ansiedad y preocupacion excesivas se asocian a tres (0 mas) de los seis sintomas siguientes
(algunos de los cuales han persistido mas de seis meses):

Inquietud e impaciencia

Fatigabilidad facil

Dificultad para concentrarse o tener la mente en blanco

Irritabilidad

Tension muscular

Alteraciones del suefio (dificultad para conciliar o mantener el suefio, o sensacion de suefio

no reparador al despertarse).

ook wd~

Nota: En los nifios sélo se requiere uno de estos sintomas.

D) La ansiedad, la preocupacion o los sintomas fisicos provocan malestar clinicamente significativo
o deterioro social, laboral o de otras areas importantes de la actividad del individuo.

E) Estas alteraciones no aparecen en el transcurso de un trastorno del estado de animo, un trastorno
psicético o un trastorno generalizado del desarrollo.

Cuadro 8. Criterios DSM |V para el diagnéstico del trastorno de ansiedad

Arranz elt al. (2005) sefalan que la alteracidén ansiosa que mas predomina en la poblacion de enfermos en
situacién terminal es la de “Trastorno adaptativo con alteracién de las emociones”.



Astudillo y Mendinueta (2005) recogen algunas de las causas mas comunes citadas para la ansiedad en
Cuidados Paliativos:

 Percepcion de la cercania de la muerte. Temas existenciales.

» Complicacion de la enfermedad y del tratamiento, anemia, sepsis, hipoglucemias, hipo-hipertiroidismo,
déficit de Vitamina B12.

+ Efectos de farmacos: vasopresores, penicilina, sulfamidas, broncodilatadores, corticoides, quimio y radio-
terapia, adiccion a drogas.

» Sintomas pobremente controlados.

» Problemas emocionales: anticipacion del sufrimiento, dependencia, dificultad para ventilar sentimientos,
trastorno de ansiedad subyacente situacional u organico, temores sobre la muerte, soledad, caquexia,
dificultad respiratoria, relacionados con tratamiento.

« Tumores cerebrales, ACVA, esclerosis multiple, tumores tiroideos, de paratiroides y suprarrenales, crisis
comiciales complejas, demencias.

* Abstinencia de alcohol, de sedantes hipnéticos (benzodiazepinas), clonidina, corticoides, nicotina, opioi-
des.

+ Factores sociales: econdmicos, familiares, interpersonales o laborales

Cuadro 9. Causas de la ansiedad en la terminalidad.
2.- OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LA INTERVENCION (de Arranz et al., 2005).

* Incrementar el grado de percepcién de control sobre las situaciones que impliquen cambio, amenaza, pérdi-
da, temor, etc.

* Identificar claramente para poder disminuir las fuentes de estrés.

* Discriminar ansiedad adaptativa de los trastornos de ansiedad.

* Inducir actitudes positivas que susciten expectativas posibles de eficacia y esperanza realistas, orientando la
atencion hacia lo que se puede hacer mas que hacia lo que no se puede modificar.

« Facilitar la manifestacion adaptativa de la ansiedad.

* Fomentar el desarrollo de los propios recursos de afrontamiento a través de estrategias psicolodgicas capaces
de conseguir que la persona asuma el control de sus propias reacciones emocionales

3.- POSIBLES INTERVENCIONES, PROCEDIMIENTOS Y HERRAMIENTAS.

 Realizar una valoracion individual del paciente.

 Aclarar dudas y consultas que pueda provenir de los profesionales sanitarios, del propio paciente y de los fa-
miliares que ayudan a explicar la sintomatologia en sus tres dimensiones cognitiva (pensamientos), fisiolégica
(actividad del sistema nervioso auténomo) y motora (comportamiento).

* Detectar las fuentes de ansiedad y valorar sus posibilidades de modificacion.

» Entrenamiento en reestructuracion cognitiva, facilitando el cambio hacia otros pensamientos productivos que



permitan al paciente reencuadrar su situacion y generen bienestar.

 Dar al paciente la oportunidad de responder de manera congruente a su situacion, con el fin de preservar o fo-
mentar su autoestima. Podemos fomentar una busqueda cognitiva de lo correcto y deseable para él por medio
de preguntas acerca de como quiere vivir y como quiere presentarse a los demas en su dificil situacion.

« Utilizar las técnicas de solucion de problemas para disminuir fuentes de estrés, ya que proporcionan alterna-
tivas de respuesta.

» Entrenar en técnicas de relajacion.

* Facilitar los procesos de comunicacion entre médico-paciente, paciente-familiares y familiares-equipo asis-
tencial.

* Derivar a los equipos de Salud Mental ante trastornos de ansiedad.

3.1. Instrumentos de evaluacion a utilizar
Se han mostrado Utiles para el diagnéstico de la ansiedad en pacientes terminales y ambitos hospitalarios las
siguientes pruebas diagndsticas:
» Escala Goldberg de ansiedad (Anexo 15)
» Escala observacional para la evaluacion de la depresién en Cuidados Paliativos. (Anexo 29)
» Cuestionario HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) (Anexo 30)

3.2. Otros materiales.
Se pueden utilizar materiales para el entrenamiento en relajacion y resolucion de problemas.



DEPRESION/TRISTEZA
1. DESCRIPCION

La respuesta de tristeza esta asociada al concepto de pérdida. Se considera (Boceta et al., 2003) como un
cuadro de tristeza, anhedonia e inhibiciéon que aparece como respuesta adaptativa a la pérdida. Es un paso necesa-
rio de adaptacién salvo que sea muy intensa o prolongada. Para abordarla es necesario distinguir claramente de la
depresion. A este respecto pueden orientarnos el sentimiento profundo de inutilidad, de desesperanza, de anhedonia,
deseo repetido de morir, ideacion suicida, etc.

Para el diagndstico de la depresion segun el DSM |V el paciente debe tener disforia y anhedonia por lo menos
dos semanas continuas y al menos cuatro de los siguientes sintomas:

+ Trastornos de suefio

» Cambios en el apetito

* Retardo psicomotor y/o agitacién

+ Pérdida de autoestima y/o culpa

»  Pobre concentracion y/o ideacion

+ Deseos de morir e ideacion suicida.

Conviene distinguir la tristeza adaptativa de la desadaptativa. El siguiente cuadro muestra las diferencias:

TRISTEZA ADAPTATIVA TRISTEZA DESADAPTATIVA
Presencia reciente de desencadenantes IAusencia de estimulos precipitadores
Duracién breve Larga duracion
Intensidad moderada Gran intensidad
Buen funcionamiento habitual Afecta en gran medida a la conducta habitual
Puede presentarse como unico sintoma Se produce en agrupacion con otros sintomas.

Los desencadenantes mas habituales de la sintomatologia tienen que ver con las diferentes pérdidas que
lleva asociada la enfermedad terminal: pérdida de la autonomia, pérdida en la capacidad funcional, pérdida de posi-
bilidades relacionales, pérdida de control y pérdidas fisicas.

La depresion es hasta tres veces mas frecuente en los enfermos en Cuidados Paliativos que en la poblacién
general. En las diferentes series oscila entre el 3% y 77% de los pacientes oncoldgicos, entre el 10% y 82% de los
pacientes con SIDA; en los pacientes con EPOC o insuficiencia cardiaca puede llegar al 70%, y en los casos de insu-
ficiencia renal hasta el 50% (Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008).



Son factores de riesgo para padecer depresion en pacientes con cancer (Breitbart et al., 2004) los siguientes:
¢ Determinados tipos de cancer.

* Antecedente familiar o personal de haber sufrido una depresion.

*  Dolor.

»  Grado de discapacidad.

»  Tratamientos farmacolégicos.

» Complicaciones endocrino-metabdlicas del sistema nervioso central.

* Sindromes paraneoplasicos

* Pérdida del sentido y bajo nivel de bienestar espiritual.

La evidencia cientifica manifiesta que los tratamientos no farmacolégicos son eficaces en niveles de depre-
sion leva a moderada en Cuidados Paliativos (Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Palia-
tivos, 2008).

En Cuidados Paliativos hay un riesgo de suicidio de pacientes con cancer hasta 10 veces superior a la pobla-
cion normal. Aproximadamente el 45% de los pacientes con cancer los presentan aunque suelen ser fugaces. Los
factores de riesgo mas importantes son:

*  Dolor no controlado

* Enfermedad avanzada

*  Geénero masculino

* Desesperacion

*  Delirium

* Psicopatologia previa

* Abuso de sustancias.

Para reducir el riesgo de suicidio se recomienda distinguir si los pacientes presentan depresion mayor, ya que
€n ese caso su riesgo es mas alto.

2.- OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LA INTERVENCION

» Evaluar al paciente para discriminar entre depresion y tristeza adaptativa o desadaptativa.

»  Permitir la expresién emocional de los pacientes y sus familiares

* Facilitar la comunicacién entre todos los intervinientes en el proceso

* Limitar la aparicion de riesgo de ideaciones suicidas

* Facilitar la presencia de estados de animo positivos promoviendo los recursos del paciente.
» Derivar a equipos especializados aquella sintomatologia de caracter mas intenso.



3.- POSIBLES INTERVENCIONES, PROCEDIMIENTOS Y HERRAMIENTAS

» Se recomienda la evaluacion inicial del paciente deprimido en Cuidados Paliativos, comprendiendo la iden-
tificacion y abordaje de causas potencialmente tratables, la valoraciéon de efectos adversos e interacciones
con farmacos y la estimacion del posible riesgo de suicidio. Pese a que hay pruebas diagnosticas que ha-
cen un buen cribado, nada reemplaza una buena historia clinica y un examen fisico detallado, incluyendo
una unica y simple pregunta: “; Se ha sentido recientemente deprimido, con desesperanza o decaido?”.

+ Permitir el desahogo emocional, para lo que es necesario pasar tiempo con el paciente y permitirle que ex-
prese sus emociones. Son muy importantes las preguntas de tipo abierto y las habilidades de comunicacion
y estrategias revisadas en el apartado 7.a. del presente trabajo.

» Reforzar cualquier actitud o verbalizacién positiva que pueda incrementar el nivel de sensaciones positivas
en el paciente.

 Facilitar la implicacién de la familia en los procesos de cuidado, ya que ayuda a mantener la identidad del
paciente.

» Derivar a salud mental ante la aparicién de sintomatologia depresiva.

» Para Astudillo y Mendinueta (2005) es importante diferenciar la tristeza de la depresion clinica porque ésta
ultima mejorara con el tratamiento apropiado, mientras que la tristeza, por ser una reaccion natural ante una
pérdida, requiere otro enfoque como ofrecer al paciente un cuidado amistoso, considerado, tranquilo, una
buena escucha, sin juzgarle, con respeto a su personalidad e individualidad.

» Esrecomendabile citarle con mas frecuencia y favorecer un dialogo sobre sus miedos, el sufrimiento futuro,
expectativa de vida y lo que le preocupa, sin impedirle que llore o se irrite, aunque si es conveniente con-
tribuir a que ponga limites a su desesperacion.

» Existen dos elementos esenciales para afrontarlo: 1) ayudar a buscar el significado personal de la enfer-
medad y 2) potenciar las destrezas de afrontamiento que tenga, esto es, lo que piensa y hace para reducir
el problema surgido.

3.1. Instrumentos de evaluacién

» Dentro del proceso de diagnéstico, pueden emplearse algunas escalas como:

* PRIME MD (sigue los criterios del DSM-IV)

» Cuestionario HADS (mide ansiedad, depresién y estrés global) (anexo 30)

» Escala de depresion de Goldberg (Anexo 14)

» Son de utilidad para una valoracién sistematica de ansiedad/depresion, el uso de items del STAS (Anexo
31) que permite establecer en que grado lo percibe el paciente y cuestionarios que valoran la presencia e
intensidad de ansiedad y depresion: HADS, Yasevage (Anexo 32).

» Otra opcion es el Algoritmo Short Screen for Depresion Symptoms (SSDS).



3.2. Otros materiales o consideraciones.

Cia et al. (2007) sefialan que se puede hacer un buen cribado de la presencia de tristeza y ansiedad en primer
lugar a través de preguntas abiertas como:

« ¢Se siente triste?

» ¢Se siente nervioso o inquieto?

»  ¢Esta deprimido?

En el siguiente cuadro se resumen los pasos para evaluar el riesgo de suicidio en pacientes en el final de su
vida (Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008).

Examine los motivos por los que el paciente desea que su vida termine ahora.
* Explore el significado de su deseo de morir.

Evalue el control de los sintomas fisicos y el dolor.

* ¢ Hay un dolor no tratado o tratado inadecuadamente que contribuye a su deseo de morir?

* ¢ Hay un sintoma no tratado o tratado inadecuadamente que contribuye a su deseo de morir?
* ; Hay miedos acerca del proceso de la muerte que contribuyen a su deseo de morir?

» ; Esta sufriendo efectos adversos de farmacos que se pueden aliviar?

Revise los apoyos sociales del paciente.

* ¢ Ha habido 