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con P. Arranz, J. Barbero y P. Barreto (2003, 2005), y ha sido compilador de "Etica y sedacién al final de la vida" (2004) y de "Dolor y sufrimiento en la
practica clinica"(2004).

Fue nombrado por el Col.legi Oficial de Psicolegs de Catalunya "Colegiado de Honor".
ENTREVISTA

Llevas ya muchos afos trabajando en el campo de los cuidados paliativos, énos podrias definir en pocas palabras qué son los cuidados
paliativos y en qué consiste la atencion a los mismos?

No es facil hacerlo en pocas palabras. Existen bastantes definiciones. Una de las mas recientes, la de la OMS (WHO, 2004), sefiala que los cuidados
paliativos constituyen un abordaje destinado a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares, que afrontan los problemas asociados a una
enfermedad amenazadora para la vida, a través de la prevencion y paliacién del sufrimiento, por medio de la identificacion precoz, y la evaluacion y
tratamiento cuidadosos de todas las problematicas que afectan al enfermo, sean éstas de tipo somatico, emocional, ético, social o de otro tipo.

Es importante destacar dos caracteristicas: que el sujeto de los cuidados no es sélo el paciente sino también su familia o personas afectivas, y que la
atencién que se lleva a cabo, dado que deben considerarse aspectos diferentes, es esencialmente interdisciplinar.

Mencionas la importancia de la interdisciplinariedad pero é¢hasta que punto la misma forma parte de nuestra realidad sanitaria?

Si existe un campo en el que la interdisciplinariedad no es sdlo la expresién de un deseo utdpico sino una realidad traducida a hechos, tanto en
la practica clinica que ya se lleva a cabo en algunos hospitales e instituciones de nuestra geografia, como en la preparacién de ponencias y
comunicaciones de congresos y reuniones cientificas, éste es el de los cuidados paliativos. El enfoque paliativista precisa de un equipo
preparado para atender, en cada momento que sea requerido, las multiples necesidades de las personas que se encuentran al final de la vida.
Enfoque que, asimismo, trata de abandonar, de una vez por todas, el viejo dualismo "cuerpo-mente" todavia vigente en bastantes servicios de
nuestros hospitales. "Los que sufren — nos sefiala con precision Cassell (1982) - no son los cuerpos,; son las personas”.

De acuerdo con esto, éCrees que en el ambito sanitario habria que sustituir el denominado "modelo médico" por un nuevo modelo?

Cuando, en la actualidad, algunos psicélogos siguen criticando las insuficiencias del "modelo médico", contraponiéndolo, por ejemplo, a un
modelo conductual, a veces olvidan que se estan refiriendo a un modelo médico organocéntrico, conceptualmente muerto y en fase de
exequias. En efecto, a partir del denominado Informe Hastings (Hastings Center, 1996), al modelo médico al que hay que referirse es al que se
propone en dicho informe y en palabras de Diego Gracia (2002), uno de nuestros bioéticos mas ilustres, "la tesis de este importantisimo
documento es que lo que hoy esta en juego no es una cuestion de medios (means) sino de fines (ends)". 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.
Puede leerse, por ejemplo, en el Informe Hastings, cuya lectura recomendamos en extenso a todos los profesionales sanitarios y, en especial, a
los psicologos: "la amenaza que representa para alguien la posibilidad de padecer dolores, enfermedades o lesiones puede ser tan profunda
que llegue a igualar los efectos reales que éstos tendrian sobre su cuerpo”. Sufrimiento, miedo, angustia, ansiedad y amenaza son términos
psicoldgicos que aparecen con profusién en el nuevo modelo médico. Es obvio, por tanto, que los psicologos tienen mucho que aportar a los
equipos interdisciplinares de cuidados paliativos, en la tarea comun de mejorar no sélo la sintomatologia somatica del enfermo sino también su
calidad de vida emocional y existencial.

éPodrias concretar un poco mas lo que has mencionado sobre la influencia de los aspectos psicolégicos en el proceso de morir?

En estrecha colaboracién con otros psicélogos - Pilar Arranz, Javier Barbero y Pilar Barreto - llevamos mas de diez afios trabajando en un modelo de
intervencién en cuidados paliativos, fundamentado en las propuestas convergentes 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 y en la
misma linea del Informe Hastings. Lo que pretendemos es proporcionar un instrumento que sea Util en la practica clinica para detectar, evaluar y atender,
en cada momento, las necesidades del enfermo al final de la vida, con independencia de la taxonomia que se utilice para clasificarlas (Arranz, Barbero,
Barreto y Bayés, 2004).

éHasta que punto ves factible el reconocimiento del papel del psicélogo en las unidades de cuidados paliativos?

En el momento de establecer un nueva unidad de cuidados paliativos nadie discute la necesidad de que médicos y enfermeras constituyan el ndcleo central
de la misma, pero suele ser mas controvertida la presencia, prioridad y dedicacién de otros profesionales sanitarios entre los que se encuentra el psicélogo.
En principio, es légico que asi sea, debido en gran medida a que el control de los sintomas somaticos - en el que son expertos médicos y enfermeras - es,
con frecuencia, un requisito necesario para un proceso de morir sereno. Pero, a veces, se olvida que el control de sintomas no es sino un objetivo
intermedio de los cuidados paliativos y que, por si mismo, es, insuficiente para que los enfermos alcancen el objetivo final de una buena muerte. En
algunas ocasiones, incluso puede darse la paradoja de que el control de los sintomas somaticos enfrente bruscamente al paciente con la presencia del
deterioro y la proximidad de la muerte, incrementando sus vivencias de ansiedad y malestar.
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En cuidados paliativos existen, a mi juicio, varios niveles diferentes en el abordaje del &mbito subjetivo del paciente. En un primer nivel de deteccién molar
de problemas e intervenciones basicas, todos los miembros del equipo deberian: dominar las estrategias de counselling (Arranz et al., 2004); ser capaces
se aportar al equipo la riqueza de sus observaciones sobre el estado de @nimo del enfermo y los problemas relacionales con sus cuidadores primarios;
poseer una soélida formacion en bioética; tener una actitud empatica; disponer de informacion suficiente sobre el trabajo de sus comparieros: escala
analgésica, tipo de curas, comunicacidon no verbal, etc. Todos deberian, asimismo, estar dispuestos a implicarse, a deliberar con el enfermo y a responder a
sus demandas si éste les interpela. Pero, desde el punto de vista subjetivo, hay un segundo nivel: el de la valoracién de los sintomas psicoldgicos
refractarios; la prevencion precoz de la angustia vital de dificil manejo; la deteccién temprana de duelos complicados; la evaluacion de los estados de
animo ansiosos o depresivos; el tratamiento de los trastornos desadaptativos; la intervencion en crisis; la prevencion del burnout, la participacion o
iniciativa en investigaciones que impliquen aspectos psicoldgicos tales como, por ejemplo, el mantenimiento de la esperanza, etc. Y existe, finalmente, un
tercer nivel, en el que un psicélogo externo al servicio tal vez fuera el profesional mas adecuado para valorar la dindmica del equipo y atender a los
profesionales "quemados" (Bayés, 2005).

éComo han evolucionado en Espaiia los cuidados paliativos? éCual es nuestra realidad?

Aln cuando los antecedentes de las unidades de cuidados paliativos los podriamos remontar a los hospitales medievales regidos por érdenes
religiosas, el referente moderno lo constituye el St Christopher’s Hospice, establecido en Londres en 1967 por Cicely Saunders. En Espaia, los
cuidados paliativos se inician, en 1984, en el Hospital Marqués de Valdecilla de Santander y, en 1986, en el Hospital de la Santa Creu de Vic
(Barcelona). En veinte afios han conseguido una notable expansion - aunque de forma territorialmente muy desigual y con medios claramente
insuficientes — credndose, al mismo tiempo, sociedades especializadas de caracter multidisciplinar, a nivel autonémico y estatal (SECPAL), las
cuales han dado lugar a numerosos congresos y reuniones cientificas, asi como a guias clinicas, libros, cursos y publicaciones. En este
momento, las redes publicas mas desarrolladas corresponden, probablemente, a Canarias, Catalufia y, Ultimamente, Extremadura. Quienes
deseen mayor informacién sobre cuidados paliativos pueden encontrarla en www.secpal.com.

Desde un punto de vista psicoldgico y aun cuando en el conjunto pueda parecer anecdotico, me gustaria llamar la atencion sobre una experiencia que viene
desarrollandose en Barcelona. Actuando como moderador Manel Dionis Comas - probablemente el primer psicélogo que trabajé en Espafia en una unidad
de cuidados paliativos - unos 30 psicdlogos de toda Cataluiia, la inmensa mayoria clinicos (en este momento, sélo participamos dos académicos), que
trabajamos en cuidados paliativos, nos venimos reuniendo, desde hace varios afios, en un seminario mensual de formacién continuada.

Y quizds sea éste un momento adecuado para recordar la labor pionera desarrollada a finales de la década de los ochenta y principios de los afios noventa
por algunos psicologos, tales como Javier Barbero, Pilar Barreto (1990) o Pilar Arranz (1991,1992), a quién, por cierto, se debe uno de los primeros
intentos de definir el papel del psicdlogo en las unidades de cuidados paliatrivos.

En resumen, écOmo considerarias la situacion de los cuidados paliativos en nuestro pais?

Tal como antes he mencionado, a nivel autonémico existen, que yo conozca, planes en marcha para la organizacién y el desarrollo de los
cuidados paliativos en Cataluiia, Canarias y Extremadura, y se han creado unidades de paliativos - algunas de ellas de gran calidad - en toda
la geografia espafiola. Parece, asimismo, que, mas recientemente, a raiz de los sucesos del Hospital de Leganés, algo se estd moviendo en la
Comunidad de Madrid, y es alentador que la Ministra de Sanidad y Consumo, Elena Salgado, haya anunciado, en el transcurso de la
"Jornada de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud: presente y futuro", que se esta trabajando en una Estrategia para el
Desarrollo de los Cuidados Paliativos en el Sistema Nacional de Salud. Esta es, sin duda, una buena noticia. Confiemos que en ella se
de prioridad el establecimiento de equipos interdisciplinares estables de calidad, en los que se disminuya en lo posible la presion asistencial y
en los que se contemple la integracion, a tiempo total o parcial, de la necesaria figura del psicélogo.

éTe gustaria afiadir algo?

Las ultimas palabras me gustaria dirigirlas a mis compaferos psicélogos. Como me sefialaba, hace pocos dias, mi buen amigo el psicélogo
Miguel Costa, en un mensaje electronico en el que comentaba la atencién a los enfermos al final de la vida: "En ocasiones he sido testigo de
que la ayuda profesional especialmente intervencionista y sin atender a las sutilezas del contexto ha suplantado o sustituido el apoyo y la
ayuda de la "red natural”, de los amigos, de la familia” . Debemos tener cuidado - lo mismo nosotros que los demas profesionales cuya labor se
desarrolla en el ambito de los cuidados paliativos - de no corporativizar la muerte. Y, en los casos en que nuestra intervencion sea necesaria,
debemos estar sélidamente preparados para llevar hasta el final el dificil compromiso - producto de actitudes, habilidades y deliberacién ética -
de ayudar a los enfermos a recorrer el Gltimo camino. No podemos defraudar a un ser humano que se estd muriendo. Como escribia Simone
de Beauvoir (1964) "He comprendido por experiencia, hasta el tuétano de mis huesos, que en los ultimos momentos de un moribundo se
puede encerrar el absoluto”.
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