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Marco teórico 
DEFINICION HISTORIA, TIPOS, EQUIPO 
Según la OMS, (2020), los cuidados paliativos son: “El enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida a través de la prevención y alivio del sufrimiento, por medio de la identificación temprana e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas físicos, psicológicos y espirituales”. La OMS hace una estimación de alrededor de 40 millones de personas en el mundo que necesitan ser atendidas de manera paliativa, que va en incremento debido al envejecimiento de la población, así como por el reciente aumento de enfermedades crónicas. La Organización Mundial de la Salud también nos muestra cuales son los principales aspectos que se encuentran en esta área sanitaria, entre los que destacan: las principales ventajas que son, el alivio del sufrimiento del paciente de manera física, psicológica y espiritual; la mejoría en su calidad de vida, la reducción de las hospitalizaciones innecesarias, ya que se pueden prestar en el hospital, pero también en el propio domicilio, en centros de salud, o centros de enfermedades terminales; y por último, otras características a destacar son; la multidisciplinariedad, con varios tipos de profesionales sanitarios y voluntarios. 
Como se ha mencionado, los cuidados paliativos pueden desarrollarse tanto dentro de un hospital, donde los pacientes son hospitalizados hasta la posibilidad de estabilizar su situación clínica, con la opción de ser derivados a su casa o a otro tipo de centro con atención paliativa si lo desean; o, por el contrario, continuar hospitalizados hasta su fallecimiento. Otro tipo de centro donde se atiende a este tipo de pacientes son las residencias de ancianos que tienen un área especializada similar a un hospicio, donde las personas ingresan en caso de que necesiten de cuidados especiales y en su domicilio, sus redes familiares, no tuvieran la disponibilidad de proporciona estos cuidados. En estas residencias, las unidades de paliativos cuentan con acceso médico disponible las 24 horas, así como de otros servicios profesionales; con el objetivo de aliviar sus síntomas y que pueda tener un proceso de final de vida cómodo y tranquilo junto a sus seres queridos, mejorando su calidad de vida hasta su muerte.
La OMS nos explica que se trata de una atención a pacientes que padecen enfermedades que son potencialmente morales y a sus familiares de manera integral. Y la declaración de SECPAL (Sociedad Española de Cuidados Paliativos) del año 2015, junto con el Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos, nos dividen hasta 4 situaciones clínicas posibles que se pueden presentar en los cuidados paliativos: la primera, que coincide con La OMS, se trata de una enfermedad que sea incurable, y que esté avanzada, concretamente como una enfermedad que esté progresando gradualmente y que no esté presentando ningún avance curativo, derivando la misma a un fallecimiento en un corto o un medio plazo de tiempo, (días o semanas). Otro caso que se puede dar es la situación de agonía, que se trataría también de una enfermedad que pudiera derivar en la muerte del paciente en escasos días u horas, pero que mientras la padece existe un deterioro muy intenso en el estado físico y cognitivo de la persona, provocando una debilidad extrema, así como posibles trastornos cognitivos o de conciencia, y trastornos alimenticios. El síntoma refractario es otro ejemplo posible en esta unidad, y se trata de cualquier situación en la que no haya posibilidad de atender de manera controlada con los recursos disponibles y aplicados la situación en un plazo de tiempo considerable, y que, para paliar este sufrimiento, se suele recurrir a la sedación paliativa. Finalmente, la sedación paliativa es el último suceso que concurre en esta declaración, como he mencionado anteriormente, su objetivo es acabar con el sufrimiento agonizante del paciente que es causado por algún o varios síntomas refractarios. Se requiere obtener el consentimiento activo e informado del paciente para llevar a cabo su disminución de la consciencia mediante el uso de fármacos. 
(El Instituto Nacional de Cáncer, 2017) nos define los cuidados paliativos como los cuidados necesarios para mejorar la calidad de vida de aquellos pacientes con enfermedades graves o aquellas que ponen en riesgo sus vidas, como es por ejemplo el cáncer. Son unos cuidados que atienden a los pacientes de manera integral, no solo enfocándose en su enfermedad, si no haciendo una intervención con la persona en su totalidad. Es un área que requiere atender distintos aspectos de la vida del paciente, no solo su salud, si no también áreas como la psicología, el espiritualismo y el trabajo social, deben intervenir debido a los factores emocionales, sociales, espirituales y psicológicos que se ven involucrados en un proceso de final de vida. 
Es cuando se introduce entonces la figura del trabajador/a social en el ámbito sanitario, concretamente en las unidades de paliativos, con el fin de atender a la persona desde sus necesidades sociales. (Kisnerman, 1981) describe el trabajo social como la disciplina que se ocupa de conocer las causas efectos de los problemas sociales y lograr que los hombres asuman una acción organizada, tanto preventiva como transformadora que los supere. Esta definición la podemos vincular directamente con los cuidados paliativos por la manera de conocer todas las causas integralmente en el ámbito social, es decir, todos aquellos grupos de socialización y diversos factores que influyen y que están involucrados en este proceso: familia, amigos, economía, situación emocional. 
En los cuidados paliativos no solo se trata de combatir la enfermedad, si no también se hace un enfoque en la prevención y la transformación de aquellos aspectos que puedan lograr una mejor calidad de vida. Como son, para el trabajador/a social, el acompañamiento del paciente y sus familias, fortalecer sus redes de apoyo y la adaptación a los cambios. De manera que, el trabajador/a social adquiere un rol facilitador de este proceso asegurando el mayor bienestar posible. Más adelante nos centraremos en el papel de trabajo social, en concreto, en sus diversas funciones, roles y habilidades necesarias para una intervención efectiva en la unidad de paliativos, una vez conceptualicemos en profundidad los cuidados paliativos. 
Retomando el tema de la interseccionalidad, ver al paciente como un todo desde todas sus intervenciones necesarias, y no solo desde su enfermedad, nace el concepto de atención integral: según (Vanzini, L, 2010), la atención integral significa dar respuesta al conjunto de necesidades de los pacientes y familiares. Contribuye al cierre de la biografía de una persona y acompaña al desenlace de una historia de vida. Cada profesional contribuye en su propia especialidad, de manera que, las personas en final de vida puedan irse con dignidad, sin dolor ni sufrimiento. Por tanto, para la atención integral hay que atenderle desde varias áreas multidisciplinares. (Manuel Ojeda, 2001) nos comenta que, la medicina paliativa, debe ser llevada a cabo por equipos multidisciplinares formados por médicos, enfermeros/as, psicólogos/as, trabajadores/as sociales, asesores/as espirituales, voluntarios/as, auxiliares...etc. El equipo multidisciplinario está integrado por distintos profesionales de diferentes ámbitos, ya que este sufrimiento que padece, no se trata de un problema de salud aislado, sino que afecta también a distintos aspectos de su vida, como es su vida social, su estado emocional y su autonomía. 
[bookmark: _Int_i8vj24tU]Algunas de las funciones que deben ser desempeñadas por cada profesional que integre este equipo multidisciplinar son: la clara delimitación de roles, de manera que cada uno tenga sus propias tareas y funciones; poner en práctica valores como la cooperación, la solidaridad, el respeto...etc; reconocer a los demás como profesionales y a la vez como personas, valorando sus sentimientos; compartir un objetivo en común; cumplir la participación activa en las tomas de decisiones;  utilizar una comunicación asertiva, asumir la responsabilidad de los aciertos y errores...etc. 
HISTORIA DE LAS UNIDADES PALIATIVAS 
En el siglo XIX se comenzó a desarrollar la ciencia médica con descubrimientos terapéuticos para curar enfermedades, profesionalizando a los médicos para que aprendieran a curar, en lugar de dejar a los pacientes “a manos de dios”; aliviando los síntomas de la enfermedad de manera que pudiera mejorar su bienestar. 
Los hospices son espacios diseñados para proporcionar el mayor confort y bienestar emocional y físico posible durante el proceso de final de vida de una enfermedad, atendiendo tanto al paciente como a su familia, en una fase avanzada y terminal. Ya no se trata de un tratamiento curativo, si no un cuidado total activo donde todos los profesionales se involucran, gracias a este nuevo movimiento de los cuidados paliativos.  
El primer hospicio, el Saint Christopher, fue creado en 1967 por la pionera de los cuidados paliativos, Cicely Saunders, quien incorporó un cambio de perspectiva al proceso de final de vida, integrando más figuras profesionales como psicólogos y espiritistas además de médicos.  Cicely Saunders aportó una visión humanista a los cuidados paliativos, donde la atención a su enfermedad sería complementada con el control del dolor físico, la comunicación, así como la atención psicológica, social y espiritual.
Este hospicio fue el primero del próximo movimiento hospice que se acabaría desarrollando en lo que conocemos hoy como los cuidados paliativos. Proporcionando unos cuidados integrales desde todas las disciplinas profesionales necesarias, no para tratar de alargar su vida, si no mejorar la calidad de esta mientras se encuentre en este proceso de final de vida. 
TRABAJADOR SOCIAL EN PALIATIVOS: HABILIDADES, FUNCIONES, RIESGOS 
Para definir el papel específico de un trabajador o trabajadora social, primero debemos conocer las diversas funciones que debe desempeñar el trabajador/a social en este campo. Funciones las cuales, todas son desarrolladas con el fin de atender a las necesidades sociales que puedan surgir en este proceso. Se trata de gestionar los recursos disponibles atendiendo las necesidades sociales que puedan aparecer durante el proceso de enfermedad, ayudando a la mejora de calidad de vida del paciente y sus familiares. Estas necesidades pueden ser de carácter económico, como por ejemplo la insuficiencia de ingresos; de carácter laboral, como por ejemplo la pérdida del empleo debido a la dificultad para mantenerlo en esta situación; de carácter social, como un deterioro en sus relaciones sociales o una falta de apoyo familiar...etc. El/ la trabajador/a social no solo atiende estas necesidades, si no que trata también de prevenirlas, detectando los factores de riesgo y protección, así como las prioridades de la unidad familiar que se ve perjudicada por esta situación. 
El rol de un trabajador/a social se trata de identificar la situación social de esta familia, atendiendo a todas las problemáticas que se presentan, aplicando el “accionar profesional”: diagnosticando la realidad familiar y la situación del paciente paliativo, analizando esta realidad, estableciendo factores de riesgo y prioridades a intervenir, así como descartar problemáticas sobre las que no se vaya a intervenir. 
Las funciones en sí mismas que deben ser puestas en práctica por la figura de trabajador/a social son, entre muchas: asesorar y gestionar los recursos disponibles, valorar el riesgo psicosocial del paciente y la familia, hacer una mediación entre paciente-familia o paciente-instituciones, acompañar durante el proceso a la unidad familiar, evaluar el proceso de cambio que pueda realizar el paciente terminal...etc,. (El instituto Mexicano de Tanatología, 2018) nos vincula estas funciones que se deben desempeñar, con la intervención integral, atendiendo también a la estabilidad emocional y a la aceptación de la situación de la mejor manera que se pueda implementar, utilizando estas habilidades: Facilitar a las personas a aceptar la muerte como un proceso natural, y no como un castigo; Preparar a la gente para asumir cualquier tipo de pérdida; Educar a tratar de forma humana cualquier caso cercano a la muerte; Entender la dinámica de la pérdida desde un punto de vista humano, donde se acentúa la importancia de las emociones; Y aplicar el principio de autonomía que le permite al individuo tomar sus propias decisiones relacionadas con su propio proceso de final de vida, respetando la dignidad y la libertad.
Para que se cumplan estas funciones de manera efectiva y exitosa, debemos tener interiorizadas una serie de habilidades sociales y comunicativas. Estas habilidades no solo estarán dedicadas al trato con el paciente, si no también con su familia o cercanos. Para intervenir con la unidad familiar por completo, debemos primero analizar cual es el rol del paciente dentro de esa misma unidad familiar, así como el tipo de relaciones que mantiene con cada miembro, así desarrollaríamos un buen diagnóstico y plan de intervención eficaz. Una vez se conozcan en detalle las relaciones familiares, debemos atender las necesidades de cada componente, analizando y priorizando factores de riesgo. No solo centrándonos en los problemas si no también enfocando y potenciando sus fortalezas. 
Centrándolo en habilidades concretas que debe tener el trabajador social, al trabajar con personas en una situación de vulnerabilidad, como es un proceso de final de vida, algunas que debemos de interiorizar antes de intervenir en paliativos son: para empezar, tener una auto conciencia de uno mismo, siendo conscientes de nuestros sentimientos y aclarando nuestros conflictos internos. No podemos tener procesos de duelos abiertos ya que puede afectar a nuestra objetividad profesional. Además, al trabajar en una unidad de paliativos se requiere una formación aun más superior para poder trabajar con pacientes y familias que se encuentran en este proceso de final de vida. Enfrentarse a una situación de sufrimiento y vulnerabilidad de una unidad familiar requiere de una gran formación teórica, además de habilidades específicas y un trabajo introspectivo previo. En esta situación de duelo y pérdida se necesita habilidades de relación de ayuda y habilidades comunicativas, como, por ejemplo, el asertividad, la escucha activa, la empatía…etc. 
Para conseguir una relación de ayuda eficaz se debe desarrollar una confianza entre el profesional y el paciente. Para ello deben de existir dos factores que la compongan, primero, la empatía por parte del trabajador social, comprendiendo su punto de vista cognitivo y emocional de su enfermedad; el segundo factor es el propio vínculo entre ambos, con lazos emocionales, respeto, compromiso e interés. 
Y, en cambio, si no estamos dotados de estas habilidades, podemos llegar a asumir algunos riesgos. Como por ejemplo el concepto de” burn out”, definido por Feundenberger (1974) como: “la respuesta al estrés laboral crónico, que se pone en evidencia por la actitud y sentimientos negativos dirigidos hacia las personas con las cuales se trabaja, hacia el propio rol profesional y a la percepción de agotamiento emocional”. 
Hay una serie de fuentes de malestar profesional que son alimentadas por costumbres del propio oficio de trabajador social, que, sin las habilidades bien formadas, afectarían negativamente a la vida tanto profesional como personal del trabajador social. Comenzando por, la escucha constante de historias personales de usuarios que están llenas de problemas, y reflejan dolor, sufrimiento y malestar. Siendo un profesional sensible, al escuchar personas que cuentan narrativas de sufrimiento, se tiende a empatizar con este de manera subjetiva, pensando siempre en que esta persona es la parte buena de la historia, y el resto, la parte responsable o negativa. Tratar de omitir este juicio, haciendo una escucha activa, requiere un esfuerzo extra, que puede llevar al desgaste. La empatía consiste en predisponerse a la persona de manera consciente y voluntaria, con el objetivo de comprender la situación del otro, según lo que esté contando y el significado de su discurso. Una escucha activa y empática supone percibir el malestar del otro en nosotros mismos, y el hecho de experimentar, aunque sea superficialmente, el dolor del otro genera desgaste. (Figley, 1995) nos explica el término de la fatiga por comprensión como un sentimiento de profunda empatía por el sufrimiento del otro, junto con el deseo de aliviar ese dolor o resolver sus causas. Para ello, sería clave el concepto de la ecpatía o distancia emocional, controlando nuestra reacción empática mediante la exclusión de forma consciente y activa de los sentimientos transmitidos por los demás. Esto nos protege de la subjetividad hacia el usuario, así como de la inducción de sus emociones en nuestro propio bienestar. 
Las consecuencias que pueden llevar como resultado de un desgaste, pueden ser tanto personales como profesionales: para comenzar, se percibirán consecuencias somáticas en el bienestar físico como por ejemplo agotamiento, falta de energía, menos fuera, dolor de cabeza, malestar estomacal, insomnio, tensiones musculares…etc; nuestro bienestar emocional y cognitivo también tendrá una serie de reacciones, como por ejemplo el desbordamiento emocional, irritabilidad, falta de motivación, desinterés, sensación de vacío…etc. 
Para evitar todas estas reacciones debemos llevar a acabo una serie de medidas preventivas tanto personales, de autocuidado, como sociales o profesionales. Empezando por el nivel individual, los estándares conocidos como autocuidado son: el descanso, la alimentación, así como, mantener un ocio y unas relaciones sociales. De manera más consciente, reflexionar acerca de la propia práctica profesional, de su impacto en nosotros mismos, o comentando con otros profesionales. Son muy importantes también las estrategias de manejo de estrés, o actividades que ayuden a canalizarlo, como por ejemplo el yoga o el mindfulness. A dimensión profesional debemos establecer relaciones positivas y de confianza con nuestros usuarios, practicando la respuesta empática y fundando una alianza. 




CONSIDERACIONES ETICAS 
En esta área sanitaria donde nos centramos en la atención de una persona que está en proceso final de vida hay involucradas una serie de consideraciones éticas, derechos y deberes.
Para poder aplicar estos derechos y deberes, debemos tener claro una serie de conceptos: Para comenzar, el objetivo de las unidades paliativas, y de la regulación ética de estas, que se trata de morir con dignidad. Que supone vivir dignamente hasta el fallecimiento, considerando a la persona como un ser humano, y no como un enfermo, respetando siempre sus creencias, valores y sus deseos. Este concepto se asocia también a morir sin sufrimiento, y con la presencia de sus seres queridos, en un entorno agradable. 
Los profesionales deberán también realizar una buena práctica médica al momento de finalizar su vida. No atendiendo de manera curativa, si no al control de sus síntomas, su dolor y la intervención de sus necesidades psicológicas, sociales y espirituales. No se trata de atrasar su muerte, si no mejorar su calidad de vida hasta el último momento. 
Por último, el consentimiento informado, se trata de la manifestación libre y en pleno ejercicio de sus facultades. Vinculado con el respeto de la autonomía, pero sin abandonar la implicación profesional en la toma de decisiones. Dando siempre una información clara y asesorando, pero respetando que el paciente tome sus propias decisiones. 
Todos estos conceptos han sido formulados en la declaración de SECPAL-OMC (2015), con el objetivo de: “asignar a las palabras un significado preciso para ayudar a los médicos en su práctica profesional, a los pacientes y, en general, a todos los ciudadanos a comprender y entender sobre sus posibilidades y derechos”

Una vez tengamos esta base teórica, podemos aplicar los siguientes deberes y derechos como profesionales de una unidad de paliativos: iniciando con lo más básico, los derechos humanos. Los cuales son inherentes a cualquier humano por el simple hecho de serlo, sin ningún tipo de diferenciación de raza, género, clase social o edad. Estos derechos humanos son: universales, es decir, inherentes a todos los seres humanos en cualquier sistema político, económico, o cultural; son irrenunciables, no se puede renunciar a ellos o trasladar a otro; son jurídicamente exigibles, están reconocidos internacionalmente y se exige su respeto y cumplimiento; son integrales, independientes e indivisibles, están relacionados entre sí, pero no se puede sacrificar un derecho para defender otro. 
En relación con las personas con enfermedades terminales, existen una serie de derechos como: el derecho a la salud, derivado del derecho a la vida, con el objetivo de hacer efectivo el derecho a la vida, protegiendo todos los aspectos involucrados en su salud y su vida, a parte de la enfermedad. El derecho a la no discriminación, en razón de cualquier raza, sexo, religión clase social. El derecho a la autonomía, que se refiere a la capacidad de decidir del enfermo terminal, bajo su deseo o voluntad, respetando su capacidad de tomar decisiones de manera autónoma y libre. Parte de este derecho surge el derecho a la información adecuada y oportuna como la obligación de dar una información veraz y suficiente de manera que se pueda cumplir que la persona tome una decisión de manera autónoma. Además, el derecho a la confidencialidad, es decir, toda la información que esté relacionada a la salud de la persona, o ámbitos personales relacionados con su situación médica, o su diagnóstico, debe ser totalmente confidencial utilizados únicamente en el área profesional.
Todos estos derechos son deberes de ejecución y respeto por parte de los profesionales, de manera que se cumplan cada uno de los derechos de manera efectiva.
AVANCE DE UNIDADES PALIATIVOS 
Para finalizar con el marco teórico seria productivo reflejar la realidad del impacto positivo de las unidades paliativas, aunque todavía queda mucho por evolucionar.  
Actualmente, España ha aumentado su número de equipos especializados en paliativos, con una cifra de 0.96 por cada 100.00 habitantes, lo cual en el 2019 era un 0,6; siendo la recomendación una cifra de 2 servicios por cada 100.000 habitantes según el Atlas of Paliative Care europeo. Nos posicionamos en el número 25 de 51 países europeos. En cuanto a la formación, de las 53 facultades de medicina, actualmente 23 de ellas contienen una asignatura dedicada a cuidados paliativos. Es insuficiente comparado con Francia, Reino Unido o Países Bajos, ya que esta asignatura es obligatoria en todas sus facultades. 
Los participantes de la SECPAL manifestaron que, aunque los estudiantes reconocen la importancia del aprendizaje de los cuidados paliativos, muchos de ellos salen sin una formación adecuada debido al reducido número de facultades que imparten la asignatura. 

También encontramos diferencias entre comunidades autónomas en cuanto a aspectos relevantes como los criterios de inclusión de pacientes, la formación exigida a los profesionales, así como el organismo de los profesionales y las figuras que lo deben integrar. No existe un baremo que defina qué es y qué se necesita en una unidad de paliativos en cuanto a calidad y servicios, por tanto, se necesita un avance en ese aspecto. 
.


















Objetivos: 
Objetivo general: Analizar la relevancia del papel del trabajador o trabajadora social en la unidad de paliativos 
Objetivos específicos: 
· Explorar las funciones del trabajador/a social en el ámbito paliativo 
· Determinar el impacto del rol social en un proceso de final de vida 
· Identificar los beneficios de intervenir en el entorno social del paciente
· Conocer el momento de incorporación del trabajador/a social en la unidad de paliativos
· Evaluar como la perspectiva social aporta a la eficacia en la intervención multidisciplinar















Metodología: 
Este trabajo es de tipo cualitativo, donde haremos una investigación descriptiva-exploratoria mediante entrevistas a trabajadores sociales u otro tipo de profesionales que se encuentren en el ámbito paliativo, concretamente trabajando en una unidad de paliativos, recogiendo los conocimientos y experiencias de varias figuras profesionales. El objetivo de esta investigación es determinar los beneficios del trabajador/a social en la unidad de paliativos, ya que, a pesar de no ser tan reciente, sigue siendo un papel poco visibilizado en el ámbito sanitario. Mediante estas entrevistas, profundizaremos en cuáles son las funciones del trabajador/a social en esta área, qué ventajas ofrece al resto de profesionales en cuanto a eficacia y coordinación, así como su impacto en los pacientes y sus familias. 
Muestra de la investigación: 
Como he mencionado, la muestra a la que vamos a entrevistar serán profesionales que actualmente trabajen en el ámbito paliativo, principalmente consultaremos con trabajadores sociales, además de otros profesionales del ámbito para conocer su perspectiva en esta área multidisciplinar. El muestreo será intencional, con posibilidad de utilizar el muestreo “bola de nieve” para ampliar nuestro número de participantes. El tamaño de la muestra consistirá entre 10 y 15 participantes. Por último, los criterios de inclusión serán: que sea un profesional con al menos un año de experiencia en la unidad de paliativos, que esté dispuesto a participar, compartiendo sus experiencias, opiniones y conocimientos. Los criterios de exclusión se tratarán de aquel profesional que no tenga experiencia en este campo.
Herramientas de recogida de datos: 
Las entrevistas serán semiestructuradas, con un guion de preguntas, que reflejaremos más adelante. Una duración estimada de entre 30 y 60 minutos, donde se registrará la entrevista mediante una grabación de audio, utilizando el teléfono móvil. Para la trascripción de la entrevista, utilizaremos la herramienta (-) para la transcripción literal. 
Procedimiento: 
Para comenzar deberemos reclutar a todos los participantes, contactando a los profesionales mediante correo electrónico. En dicho correo se les informará del propósito de la investigación (Analizar la relevancia del papel del trabajador/a social en la unidad de paliativos), asi como del procedimiento: se les informará de que se trata de una entrevista semiestructurada, adjuntando el guion de preguntas de la misma en caso de que deseen prepararla. Informando además acerca de la protección de datos y la confidencialidad, haciendo a los profesionales una vez acepten su participación, firmar un documento de consentimiento informado. 
La realización de la entrevista se realizará de manera presencial, en un lugar privado a elección del participante, pudiendo ser su lugar de trabajo; o su equivalente de manera telemática mediante la plataforma Teems, para así poder facilitar la disponibilidad del profesional. Se informará al participante que el audio de esta entrevista será registrado. Una vez acceda se procederá a seguir el guion de preguntas.  
Una vez se finalice la entrevista será transcrita, y si el participante desea, daremos posteriormente los resultados. 
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