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RESUMEN

La proximidad irremediable de la muerte suele encubrirse y ocultarse en la denominada
“conspiracion del silencio”, evitandose la confrontacion personal, familiar y de los allegados con
el desenlace. La ultima etapa de la vida de las personas nos evoca una institucionalizacion de la
persona enferma, despidiéndose en la unidad de cuidados paliativos y desprendiéndose del apoyo
vinculado al contexto ambiental de la persona. El Trabajo Social como disciplina y ciencia social
ofrece un corpus tedrico y un conjunto de metodologias y herramientas para contribuir a construir

colectivamente con los cuidados al final de la vida.

Mas alla de la intervencidn a nivel micro (individuo y familia), los/as profesionales refuerzan la
atencion desde un enfoque comunitario (macro). El abordaje comunitario refuerza el vinculo con
las redes sociales formales e informales, tan importantes para nuestro desarrollo y, especialmente,

en la Gltima etapa de la vida y alejando a la persona de una posible “muerte social”.

Palabras clave: Cuidados al final de la vida|Trabajo Social | Enfoque comunitario | Muerte

social.

ABSTRACT

The irretrievable proximity of death is often concealed and hidden in the so-called "conspiracy of
silence”, avoiding personal, family and close confrontation with outcome. The last stage of
people's lives evokes an institutionalization of the sick person, saying goodbye to the palliative
care unit and detaching itself from the support linked to the environmental context of the person.
Social Work as a discipline and social science offers a theoretical corpus and a set of

methodologies and tools to help build collectively with end-of-life care.

Beyond micro-level intervention (individual and family), professionals reinforce attention from a
community (macro) approach. Community approach strengthens the link with formal and
informal social networks, so important for our development and especially in the latter stage of

life and taking the person away from a possible "social death".

Keywords: End-of-Life | Social Work | Community Approach | Social Death.
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1. INTRODUCCION

A lo largo de muchos afios las enfermedades cronicas, progresivas y sin posibilidad de curacién
han sido abordadas desde la medicina paliativa, centrando el cuidado en la institucionalizacion
hospitalaria de las personas. Las medidas y estrategias politicas promovidas, alejadas de dar una
respuesta eficaz, han cesado gracias a la implicacion de los servicios sociales y sanitarios que
coadyuvan para en prestar una atencion integral y holistica a la persona desde una dimension

comunitaria.

El presente trabajo pretende ahondar en la importancia de la comunidad al final de la vida,
demostrandose el valor de las redes sociales y el entorno que son un aliciente para las personas y
para quiénes cuidan de estas, desde la perspectiva del Trabajo Social. En relacion con el objeto

de estudio, caben mencionar los siguientes objetivos que se persiguen:

Obijetivo 1: Realizar una aproximacion teérico conceptual acerca de los cuidados al final

de la vida y la dimension comunitaria.

— Objetivo 2: Reflexionar sobre el Trabajo Social y la comunidad en la Gltima etapa de la
vida de las personas.

— Objetivo 3: Analizar las necesidades fisicas, psicosociales y espirituales de la persona,

familia y cuidador/a informal en la dimensién comunitaria.

— Obijetivo 4: Conocer las politicas sociosanitarias desde el punto de vista de los cuidados

al final de la vida y la consideracion en dichas politicas de la dimension comunitaria.

— Objetivo 5: Realizar un analisis de diversas experiencias al final de la vida y el abordaje

y la intervencion en el &mbito comunitario.

En el primer capitulo contextualizamos y enmarcamos las ideas centrales, aproximando al lector
a esta realidad social eclipsada. Explicar qué son los cuidados paliativos y como ha evolucionado

la terminologia, adaptdndose a un contexto y circunstancias sociales determinadas.

En el segundo epigrafe reflexionamos sobre el papel del profesional del Trabajo Social en los
cuidados al final de la vida y el nivel de analisis en la dimensién comunitaria. Elucimos los
modelos de intervencion precisos para guiar nuestras intervenciones (junto) con la persona
usuaria. Romper con los métodos convencionales para adoptar nuevas formas abordar los
cuidados al final de la vida, siendo la persona el eje central y protagonista de su proceso de

cambio.
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El tercer apartado que recoge nuestro estudio busca aproximarse y determinar posibles carencias
de las personas, familias y cuidadores informales en esta ultima etapa de la vida que han de ser
cubiertas. Asimismo, exponemos algunas de las herramientas e instrumentos técnicos para la

deteccidn y diagnostico de necesidades fisicas, psicosociales y espirituales.

En el pendltimo capitulo reflejamos, de manera exhaustiva, las politicas sociales en materia de
servicios sociales y sanitarios delimitados en el ambito nacional y autonémico de los cuidados al

final de la vida y en la dimension comunitaria.

Para finalizar, el dltimo epigrafe sugiere un andlisis en profundidad de las experiencias
innovadoras acontecidas, procurando dar una respuesta integral y holistica a las personas
afectadas por una enfermedad crénica avanzada o en fase terminal, asi como a los familiares y
cuidadores/as informales. Recopilamos la informacion e ideas claves, comparando
posteriormente estas iniciativas sociales entre si para obtener unas conclusiones e indagar en la

practica de estas.

El analisis de experiencias es un método cualitativo que utilizaremos en la tltima fase del trabajo.
Este instrumento nos permite examinar y aproximarnos a una realidad social desde diferentes
angulos y perspectivas, siendo los cuidados al final de la vida en la dimension comunitaria el eje
central de este estudio. Para ello, planteamos una serie de cuestiones o indicadores que seran

objeto de examen.
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2. DIMENSION COMUNITARIA DE LOS CUIDADOS AL
FINAL DE LA VIDA

2.1. Cuidados paliativos: origen, desarrollo y conceptualizacion.

Los origenes de los cuidados paliativos se remontan a mediados del siglo XX en Inglaterra con
el Movimiento de Hospicios Moderno. La pionera Dame Cicely Saunders promovio6 desde la
institucion una atencién controlada de los sintomas, asi como una buena comunicacién y
acompafiamiento emocional, social y espiritual que mejoraron significativamente la calidad de
vida de los enfermos terminales y sus familias (Rio & Palma, 2007). Este movimiento prospero,
sirviendo de referencia en intervenciones futuras ya que abogaba por un trato digno a las personas,
defendiendo su autonomia personal, mitigando el sufrimiento y evitando la atencion terapéutica
(Librada et al., 2017).

Los cuidados paliativos, en su dimension eminentemente sanitaria, se han extendido como
estrategia para abordar la afeccion fisica, psiquica y social derivada de la enfermedad avanzada.
La medicina paliativa entendida como la “encargada de prevenir y aliviar el sufrimiento, asi como
brindar una mejor calidad de vida posible a pacientes que padecen de una enfermedad grave y
que compromete su vida, tanto para su bienestar como el de su familiar” (Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran, 2017). El eco extendido de la medicina paliativa
y el abordaje exclusivo de los efectos colaterales a causa de la enfermedad dificulta una
intervencion de calidad y digna. Es por esta razon por la que el personal sanitario ha transferido
las competencias de atencion psicosocial a los profesionales responsables de esta area de

intervencion: psicologos/as y trabajadores/as sociales.

A lo largo de los afios se han atribuido diferentes explicaciones que han permitido una
aproximacion tedrica mas detallada y especifica. EI ultimo en hacerlo ha sido la Organizacion
Mundial de la Salud, refiriéndose a los cuidados paliativos como “un cuidado activo e integral
de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio
del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracién de los problemas psicolégicos,
sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la méxima calidad de vida posible para el paciente
y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases previas

de la enfermedad juntamente con tratamientos especificos” (OMS, 2020).
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2.2. Evolucion de los cuidados paliativos a los cuidados al final de la vida:

evolucion terminologica y conceptual.

Atendiendo a la definicion que ofrece la Organizacion Mundial de la Salud entendemos que la
medicina paliativa no es incompatible con el abordaje psicosocial de los cuidados al final de
la vida. Actualmente la atencion y cuidado se extienden a disciplinas de caracter social ya que la
afeccion no reside solamente en la fisiologia. Los efectos colaterales de la enfermedad estimulan
factores psicosociales que deben ser atendidos. De esta manera, la consideracidn y abordaje desde
esta perspectiva nos permitira hacer realidad uno de los objetivos que persigue los cuidados al
final de la vida que es conseguir su mayor bienestar, una vida digna y una muerte en paz
(Celik et al., 2018).

Los cuidados al final de la vida se han desprendido de la asistencia meramente sanitaria ampliando
horizontes de actuacién centradas en atender los efectos psicosociales y espirituales. Por lo tanto,
los cuidados paliativos no deben atenderse como una excepcionalidad dirigida por un grupo de
profesionales, sino una forma de abordar el final al vida de los sujetos que impregna la atencién

en todos sus niveles (Arrieta, Ana; Hernandez, R; Meléndez, 2012).

La finitud de la vida no debe verse como una amenaza a 0jos de quienes viven, sino como un
proceso vital al que estamos abocados por el hecho de existir. El deceso de las personas es una
realidad non grata, menos adn si esta se diagnostica, prediciendo el destino final que le depara

bajo la incertidumbre de la temporalidad.

2.3. La dimension comunitaria en los cuidados al final de la vida.

La aproximacion a la dimension comunitaria no podemos entenderla sin una aproximacion
tedrica-conceptual del término comunidad. Uno de los autores mas relevantes es Ander-Egg
(1980:46) que lo define como “una agrupacion organizada de personas que se perciben como una
unidad social, cuyos miembros participan de algun rasgo, interés, elemento, objetivo o funcién en
comun, con conciencia de pertenencia, situadas en una determinada area geogréfica en la cual la
pluralidad de personas interacciona mas intensamente entre si que en otro contexto.” (Herrera,
2007).

En referencia a lo anterior entendemos la comunidad como un agente que contribuye a los
procesos de socializacion. Estos procesos son vitales para coadyubar en el bienestar de la persona
y calidad de vida ya que interactdian con un entorno sustancial, donde predominan una relaciones
mas personales (de sujeto a sujeto) y que comparten unas caracteristicas, problematicas e intereses

comunes. La creacion de lazos y vinculos sociales entre pares disminuye la propia angustia y el
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miedo al proceso a morir en sus diferentes dimensiones (fisicas, psicosociales y espirituales).

La dimension comunitaria se percibe como un enfoque integral y holistico que interviene en

contexto con los sistemas naturales (familia, comunidad, redes, etc.). Los sujetos se desinhiben
gracias al acompafiamiento de las redes primarias (familiares, allegados, amigos, etc.) que
pertenecen al sistema natural, pero a su vez, por la interaccion con aquellas personas que padecen

una problematica en comun (Martinez Ravanal, 2006).

La comunidad en los cuidados al final de la vida sirve como un método de contencidn para evitar
la muerte social de las personas que requieren cuidados al final de su vida. La muerte social es
el proceso que hace referencia al encontrarse una persona afectada por una enfermedad terminal,
el individuo pierde las competencias necesarias para establecer vinculos y relaciones sociales
con sus pares, quedando reducido su circulo de interaccion al ntcleo familiar y, en algunos casos,

siendo completamente abandonado en otros (Radosta, 2016).

Todos somos responsables de dar a los nuestros el mejor final proporcionando un
acompafiamiento y apoyo psicosocial continuo (antes, durante y después del proceso), evitando
que, las personas usuarias y agentes sociales inmersos en él se sientan desprotegidos por el

sistema.
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3. EL PAPEL DEL TRABAJO SOCIAL Y LA COMUNIDAD EN
LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

3.1. El Trabajo Social en los cuidados al final de la vida y la dimension

comunitaria

3.1.1. Definicion de Trabajo Social:

Hoy en dia no se conciben gran parte de las atenciones a la poblacion sin la intervencion de un/a
profesional del trabajo social. A lo largo de la historia, el concepto ha ido evolucionando segln

las investigaciones tedrico-practicas, métodos de intervencion y su contexto social.

Mary Richmond (1962:67) en 1922 publico “Social Casework™, la autora reflexiona acerca de la
realidad social de nuestra profesion definiéndola como “el conjunto de métodos que desarrollan
la personalidad reajustando consciente e individualmente a la persona en su medio social” (Garcia
Fonseca et al., 2015).

Para Manuel Moix (2004: 131-132) el Trabajo Social es “la actividad de ayuda técnica y

organizada, ejercida sobre las personas, los grupos y las comunidades, con el fin de procurar su

mas plena realizacion y mejor funcionamiento social, y su mayor bienestar, mediante la activacion

de los recursos internos y externos, principalmente los ofrecidos por los Servicios Sociales y por

las instituciones y sistemas del Bienestar Social” (B6dalo Lozano, 1989).

La Federacion Internacion de Trabajo Social ha establecido una definicion global para referirse

al Trabajo Social como “una profesion basada en la préctica y una disciplina académica que

promueve el cambio y el desarrollo social, la cohesion social y el fortalecimiento y la liberacion

de las personas. Los principios de la justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad
colectiva y el respeto a la diversidad son fundamentales para el trabajo social”

(INTERNATIONAL FEDERATION OF SOCIAL WORKERS, 2014).
3.1.2. El Trabajado Social en los cuidados al final de la vida:

El Trabajo Social esta adquiriendo el reconocimiento profesional de especialistas externos con
los que se coordina, asi como con la poblacion en general ya que es capaz de ofrecer una atencion
integral y centrada en la persona que amplia el horizonte de la actuacion coordindndose y
colaborando con la comunidad. No s6lo cuidamos a las personas usuarias afectadas, sino que la
atencion se expande a las personas que realizado un acompafiamiento durante el proceso (familia-

cuidador/a informal). Ana lsabel Lima, Presidenta del Consejo General del Trabajo Social
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(CGTS) y Presidenta de la Federacion Europea de Trabajo Social (FITS Europa), destaca la
importancia de nuestra profesion alegando que los/as trabajadores/as sociales trabajan para que

las personas vivan una vida que merezca la pena ser vivida (Sanchez Julveé, 2016).

La actuacién del/la trabajador al final de la vida se puede dividir en seis areas de actuacion: a)
con el equipo (inter' y multidisciplinar), b) con el paciente-persona usuaria y familia-cuidador/a
informal, ¢) con la comunidad, d) con el voluntariado, €) en formacion y docencia y f) en

investigacion (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, 2015).

Nuestro objetivo es trabajar junto con la persona para garantizar que su Gltima etapa de la vida
pueda ser vivida con dignidad. Entendemos la intervencion desde un enfoque global en el que no
s6lo nos centramos en atender sus demandas, sino que también indagamos en las posibles
necesidades y/o carencias existentes en la vida de la persona usuaria aunque esta no las contemple

0 demande. Asimismo, nos introducimos en un doble proceso a) individualizacién, expresada

para adecuar la intervencidn profesional a las necesidades particulares de cada persona (proyectos
de vida) y comunidad, viéndose como sujetos activos de la sociedad y b) comunitario, viéndose
como una oportunidad para potenciar sus capacidades personales y facilitar su participacion social

a través de la interaccion con el entorno y la creacion de redes sociales inter pares.

Respecto a las funciones inherentes a nuestra profesion somos responsables:
— Valorar el riesgo psicosocial de la persona, familia-cuidador/a informal y red de apoyo.
— Asesorar y gestionar los recursos basicos disponibles.
— Diagnosticar la realidad familiar y la situacion en la que se encuentra el paciente paliativo.

— Buscar soluciones apropiadas y adaptadas a las circunstancias personales, familiares-

cuidador/a informal.

— Apoyar, acompafiar y comprender la situacion de sufrimiento ante la situacién de debate

final.

— Orientar y derivar a las personas usuarias para facilitar el acceso a recursos sociosanitarios

adecuandose a cada momento de la enfermedad.

— Trabajar en red y coordinar la atencion con otros servicios para evitar la duplicidad de

acciones y optimizar el uso de los recursos disponibles.

! Interdisciplinar: grupo de profesionales que tiene una metodologia comun, comparte un proyecto
asistencial y tiene los mismos objetivos de atencion.
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— Evaluar el proceso de la enfermedad del paciente y su situacion psicosocial para adaptar

el plan de intervencion a sus necesidades (Moro & Lerena, 2010).

Observamos como lo social va adquiriendo mayor importancia porgque, queramos 0 ho,
condiciona e influye de una forma importante. Obviar este hecho solo contribuye a una
obstaculizacion y bloqueo en la resolucién de problemas que, sin el abordaje pertinente,

terminaran emergiendo (Valois Nufiez, 1971).

El Trabajo Social como disciplina y profesion necesita el reconocimiento en la estructura
organizativa, alejandose de la mera gestion de recursos. La necesidad de mejorar nuestro trabajo
profesional objetivando y concretando las problematicas emergentes y sumidas de la persona

usuaria, estableciendo prioridades y promoviendo las relaciones sociales entre si.

Toda intervencidn profesional debe pivotar sobre el acompafiamiento como relacion de ayuda, en
saber estar al lado de la persona durante las tres partes del proceso (antes-durante-después de la
muerte). Procurar la participacion activa de la persona ofreciéndole el apoyo necesario, sin
desatender a la familia-cuidador/a informal y el contexto comunitario en general (Lima
Fernandez, 2017).

3.2. Trabajo Social Comunitario: dimension comunitaria en los cuidados al

final de la vida

3.2.1. El Trabajo Social Comunitario, concepto y dimensiones:

El Trabajo Social Comunitario originalmente parte de un enfogue psicosocial en la intervencién
social. El Trabajo Social Comunitario se remonta a los afios 40-50 adquiriendo principalmente un
caracter preventivo, aproximandose a las situaciones sociales interviniendo con grupo e
individuos de un entorno especifico, fomentando la sensibilizacion, concienciacion, movilizacion
y organizacion (Prieto Lobato, 2018a). A continuacién expondremos y analizaremos las
aproximaciones tedricas-conceptuales que han establecidos algunos de los autores mas relevantes

en la historia del Trabajo Social Comunitario.

Pionero del Trabajo Social Comunitario es el italiano M. Marchioni (1999) que propone una
aproximacion del concepto basado en la “organizacion de comunidad” y el “desarrollo

comunitario”. En Espafia, la intervencién comunitaria se compone de ambas ramas sociales.

En primer lugar, la organizacién comunitaria se entiende como la coordinacion entre los
diferentes servicios sociales para comprender y acercarse a las carencias y/o demandas de las

personas. Por lo tanto, necesitamos explotar parte de los recursos existentes en el medio para
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atender y cubrir las necesidades de la poblacion, incidiendo especialmente en aquellos colectivos

en riesgo y/o situacion de exclusién social.

El desarrollo comunitario se aplica en paises en via de desarrollo o subdesarrollados. Espafia es
un pais desarrollado, sin embargo, la realidad social no es igual para todos puesto que hay sectores
de la poblacién que, hoy en dia, se ven més afectadas y desprotegidas a nivel socioeconémico.
Por lo tanto, debemos plantear intervenciones que mejoren su situacion, evitando la divisién social
y favoreciendo procesos reales de integracion social de los colectivos excluidos por diferentes

motivos sociales (Marchioni, 1999).

R. Rezsohazy (1988:18) define el desarrollo comunitario como “la acciéon coordinada y
sistematica que, en respuesta a las necesidades o la demandas social, trata de organizar el progreso
global de una comunidad territorial bien delimitada o de una poblacién objetivo con la

participacion de los interesados” (Raya Diez, 2005).

Atendiendo a las definiciones expuestas y aproximandonos a los conocimientos tedricos actuales
concluimos que este modelo busca mejorar la calidad de vida de las personas inmersas en la
comunidad, contando a su vez con la participacion, coordinacion e implicacién de agentes
externos publicos (servicios sociales y sanitarios) encargados de facilitar y proporcionar recursos
existentes en el medio. Este modelo pretende trabajar con las personas que pertenecen a la

comunidad, en lugar de para la gente.

Este modelo comunitario promueve valores participativos y de liderazgo, utilizando como
herramienta principal el trabajo con grupos de la comunidad. Hay que destacar que este modelo
de intervencion parte del enfoque basado en activos. Cormac Russell alude a la necesidad de
trabajar con las potencialidades, centrandose en las fortalezas personales para que el/la

protagonista del proceso de intervencion logre empoderarse.

Twelvetrees (1988) lo define como “la naturaleza y los objetivos del Trabajo Social,
considerando a este como agente de cambio que interviene en la comunidad. El Trabajo Social
debe, desde este enfoque, mantener un contacto continuo con la comunidad y trabajar a través
de grupos” (Lillo & Rosello, 2010).

Autores como Cristina de Robertis y H. Pascal (1994) destacan el Trabajo Social Comunitario
considerando la realidad como un todo con diferentes dimensiones (individual, grupal y
comunitaria), exponiendo la dimensién colectiva del individuo y la dimension individual de la
intervencion comunitaria. Entendemos por lo tanto que existe una relacion de reciprocidad entre

lo individual y colectivo (Raya, 2015).
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3.2.2. Niveles de intervencidon del Trabajo Social Comunitario:

A lo largo de este estudio hemos hablado de la importancia del apoyo social informal puesto que
tiene efectos positivos sobre la salud y el bienestar de las personas que se enfrentan al final de la

vida, sirviendo a su vez como medio de integracion social.

El apoyo social es definido por Nan Lin (1981) como “la ayuda accesible o disponible por una
persona a través de los lazos sociales que mantiene con otras personas, grupos o con la comunidad
en su conjuntos” (Prieto Lobato, 2018a). El autor destaca tres niveles de apoyo social informal
que deben ser reconocidos por la sociedad como d&mbitos vitales para el cuidado de la persona:

1. Relaciones intimas (familia) y de confianza (relaciones interpersonales): el circulo més
préximo generan un sentimiento de compromiso y reciprocidad por el bienestar del otro.
Las relaciones interpersonales proporcionan un sentimiento de vinculacion el cual es
fundamental durante la Gltima etapa de su vida. Haciendo alusién a lo anterior, uno de los
sentimientos méas predominantes es la soledad, es decir, sentirse s6lo aunque tengan personas
en las que apoyarse. En ocasiones, durante el proceso, florecen sentimientos y emociones
negativos que no son mMas que un agravante para la persona usuaria ya que generan
desconfianza de si mismos y de las personas gue le apoyan y acompafian hasta el final de sus
dias, aislandose de sus apoyos reales y objetivos. Las redes primarias, por tanto, ejercen un
papel fundamental para evitar, mitigar o erradicar la percepcién de ausencia de apoyo

personal y social.

2. Grupos de ayuda mutua (GAM): la OMS define lo define como “grupos pequefios y
voluntarios, estructurados para la ayuda mutua y la consecucién de un propoésito especifico.
Estan integrados habitualmente por iguales que se relnen para ayudarse mutuamente y
comparten una ideologia” (Prieto Lobato, 2018a). Los grupos de ayuda mutua aportan a los/as
protagonistas del proceso un sentimiento de identidad personal. La incesante necesidad de
sentir que formamos parte de algo, que empatizan y comprenden nuestra realidad psicosocial

mas intima.

3. Comunidad: es el estrato mas general sumergido en un sentimiento de pertenencia y
compromiso mutuo que vincula a los individuos en una unidad colectiva. El nivel de apoyo
comunitario o vecinal constituyen uno de los principales escenarios sociales e informales de
interaccion. Las expectativas asociadas a esos roles favorecen al cumplimiento de las mismas,
siendo una oportunidad de desarrollo personal que revierte en una mejor autoestima de

la persona (Garcia, Enrique; Herrero, 2006).
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En el siguiente epigrafe detallaremos las funciones de los/as trabajadores/as sociales en los
diferentes niveles de apoyo social informal.

3.2.3. Funciones del Trabajo Social Comunitario y los niveles de apoyo informal

al final de la vida:

El Trabajo Social Comunitario extiende la accion colectiva por medio de un conjunto intencional
de actividades, relaciones, recursos y formas organizativas que tienen por objeto transformar las
interacciones colectivas que se desarrollan en un espacio social determinado. EI Trabajo Social
Comunitario aborda problematicas que van mas alla de entorno inmediatos y del ambito de su
vida privada. Este método de intervencidn es visto como una practica de organizacion social que
trabaja con las personas durante la Gltima etapa de su vida integrandolas en la comunidad siendo

esta la verdadera protagonista del proceso de cambio social (Maiti & Bidinger, 1981).

Algunas de las tareas son comunes a los diferentes procesos organizativos del trabajo social

comunitario:

Detectar necesidades y potencialidades del espacio social que se trate (barrio, comunidad,

institucion, etc.).
— Formar y establecer estructurar entre los sujetos que comparten una problematica social.

— Utilizar los recursos existentes y disponibles en el medio para su optimizacion.

— Acciodn a través de grupos para mejorar la realidad psicosocial del individuo y su familia-

cuidador/a informal.

El Trabajo Social en contextos comunitarios se basa en procesos comunicativos que promueven
el empowerment comunitario que implica tres dimensiones estratégicas participativas: a) crear y
fortalecer redes de relaciones inclusivas, b) generar un compromiso colectivo en torno a
necesidades sentidas, a través de la coordinacion interinstitucional e interdisciplinar y ¢) promover
y organizar procesos de participacion descentralizada. El empoderamiento comunitario esta
directamente relacionado con el capital social. En Trabajo Social Comunitario supone mejorar
las capacidades y habilidades de las personas implicadas que persiguen un objetivo comun en los
grupos y organizaciones, dosificando las relaciones sociales y mejorando la confianza entre pares
de iguales (Pastor Seller, 2004).

Las competencias, habilidades y destrezas inherentes a los/as profesionales no se modifican segun
el campo de actuacidn, sino que se adaptan a las necesidades, circunstancias y contexto del sujeto.
Esto quiere decir que el Trabajo Social mantiene su esencia como profesional en el planteamiento

y atencion psicosocial siendo capaz a su vez, de adecuar el método de intervencion.
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Tras delimitar el papel del Trabajo Social Comunitario detallaremos las funciones que
desempefian los/as profesionales en los diversos niveles de apoyo informal: redes sociales
primarias, grupos de ayuda mutua y la comunidad. La existencia de estos niveles de apoyo social
es lo que protege al individuo y su familia-cuidador/a informal evitando o disminuyendo los

procesos de exclusion social, revirtiendo negativamente sobre su estado de salud critico.

Relaciones intimas y de confianza

Las relaciones intimas y de confianza, conociéndose también como redes sociales primarias,
son un factor de proteccion en especial, en personas que sufren un deterioro progresivo derivado
de una enfermedad cronica avanzada o en fase terminal. Es por este motivo por el que también

hay que cuidar de quienes cuidan.

La intervencion profesional en este nivel de analisis centra los esfuerzos en crear, mantener y
recomponer los lazos sociales del sujeto a partir de acciones comunitarias que evidencian

practicas de apoyo y acompafiamiento. Hacemos alusién a la praxis del Trabajo en Red:

a. Contactar con la red resituandola frente a la problematica y proporcionar apoyo,
asesoramiento y prescripcion de tareas para ayudar a la red para esta sea capaz de
proporcionar ayuda. La dedicacion exclusiva al cuidado del sujeto impide o dificulta
el autocuidado y trabajo personal. Por lo tanto incidimos en la importancia de buscar
alternativas y métodos de intervencion que faciliten la expresion de los sentimientos,
pensamientos y problemas, creandose un ambiente de cuidado al cuidador (apoyo

emocional).

b. Desarrollar intervenciones puntuales especializadas, facilitar y proveer de recursos,
servicios y prestaciones sociales en el medio, favoreciendo al mismo tiempo el respiro de

la red (apoyo material).

c. Reconstruccion de la red de apoyo informal, ayudando a la red a desarrollar su propio

rol en términos personales y en relacion con el sujeto (Campos Vidal, 1996).

Grupos de Ayuda Mutua (GAM)

Los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) ocupan el segundo nivel de analisis comunitario y son
una forma de proporcionar apoyo social informal entre personas que comparten una realidad
social. Entendiéndose este aspecto resefiable comprendemos que el sentimiento de identidad
personal que las personas adquieren en la Gltima fase de su vida es fruto del intercambio de ayuda

mutua que, a su vez, se ayudan a si mismos. Estos grupos aportan una red de relaciones social que
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proporcionan altos grados de solidaridad y promueven el empoderamientos de los miembros

pudiendo aportar nuevas formas de intervenir y abordar su problematica social.

Los GAM tienen la capacidad de gobernarse a si mismos, pero la intervencion de los/as
profesionales del trabajo social pretende comprender y colaborar alejandose del control. Algunos

investigadores consideran que el rol profesional debe ser de:

a. Organizador comunitario: facilitar el desarrollo del grupo, prever espacios de reunion,
dar a conocer esta forma de apoyo (beneficios, aspectos positivos, liberacion en la

participacion, etc.).

b. Proveedor de asistencia técnica: orientar sobre los procesos administrativos, dotar de
herramientas a los/as dirigentes del grupo de ayuda mutua para facilitar la dinamizacion

de este, etc.

¢. Facilitador-mediador: el/la profesional hace de bisagra entre los GAM y redes sociales
formales (instituciones publicas y privadas, sistema de servicios sociales y sanitarios,
etc.), facilitando el acceso y explotacion de recursos técnicos.

La actitud profesional requiere de un intercambio de aprendizaje, flexibilidad y respeto mutuo

durante el proceso, aportando y buscando soluciones conjuntas (Prieto Lobato, 2018).
Comunidad

Atendiendo al rol del trabajador social en organizacién de la comunidad, M.G. Ross (1967)

combina diferentes funciones:

a. Papel de guia: acercamiento a la comunidad, estimulando un sentido de necesidad para
una vida de calidad. Identificacion profesional con la comunidad, comprendiendo las
situaciones por las que vive la misma, teniendo la capacidad de promover y establecer
relaciones adecuadas con las personas en fase terminal integrados en la comunidad y sus

grupos.

b. Papel de capacitador: facilita el proceso de organizacion de la comunidad, motivando y
estimulando a los sujetos que forman parte de esta. Agente catalizador que ayuda a las
personas a conocerse y comprenderse favoreciendo una comunicacion fluida y cercana
entre las personas y grupos o miembros de la comunidad. Esto ayuda a la exteriorizacién
de los sentimientos producidos por una realidad social compartida derivada de la

enfermedad. Asimismo, el/la profesional traslada gradualmente las responsabilidades e

pag. 17



Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

iniciativas a los individuos de la comunidad promoviendo la autonomia personal e

integracion comunitaria.

c. Papel experto: facilitar informacién y orientacion sobre la situacion de la comunidad

con la que interviene en los diferentes momentos del proceso.

d. Papel de terapeuta: el/la profesional realiza un diagnostico y tratamiento de la
comunidad. Para ello debe detectar las ideas y actitudes que puedan generar conflictos y
desintegracion en la comunidad, pudiendo intervenir en aquellos puntos que afecten al

transcurso natural de esta (Raya, 2015).

En conclusion, la intervencion social en la Gltima etapa de la vida desde la dimensién comunitaria
pretende potenciar las capacidades personales, grupales y de la comunidad, explotando los
recursos existentes en entorno, a través de la participacion del propio individuo como de la

comunidad en el que esté integrado.

3.2.4 Modelos de intervencion social en los cuidados al final de la vida:

Los modelos de intervencién en Trabajo Social permiten representar o describir la realidad, el
cual estd avalado por supuestos tedricos o teorias. La intervencion social es una accién
programada sobre un grupo o colectivo con el fin de promover un cambio social para mejorar su
calidad de vida y bienestar. La intervencién esta delimitada por unas actividades y tareas
previamente programadas, estableciendo y concretando una metodologia de trabajo que

promueve un/a profesional y/o la comunidad en su defecto destinadas a la consecucién de un fin.

T. Fernandez, R. de Lorenzo y O. Vazquez (2012:295) concretan que la intervencién no sélo
implica el desarrollo de una accion programada, sino que actlia sobre “una realidad social para

estudiarla, analizarla, modificarla y cambiarla en la consecucion de una mejora positiva” (Losada,

2016).

A continuacion explicaremos los modelos actuales de intervencion social que mejor se adaptan
para la consecucion de su calidad de vida y bienestar social, siendo herramientas bisagra para su

integracion social.

Modelo de Intervencion en Crisis

Este modelo se caracteriza por una terapia a corto plazo, es decir, estan limitadas en el tiempo ya
que se abordan problematicas inmediatas. Segin Du Ranquet (1996:179) “crisis es un estado de

conmocion, de paralisis en una persona que sufre o ha sufrido un gran shock”. Trasladando la
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explicacion del término sobre el &rea de intervencion social, atiende a dos momentos
transcendentales en la vida del sujeto: a) diagnostico de su enfermedad crdnica avanzada o
terminal y b) fallecimiento del paciente o persona usuaria a causa de la enfermedad (efecto sobre
familia y redes sociales). EI denominador comun en las situaciones de crisis son el estado de
desorientacion y desequilibro en el que los sujetos y sus familiares experimentan. Esto se debe
por la confrontacion con su realidad y la incapacidad para poder hacer frente a esa situacién
terminal, el individuo y su familia se encuentran frustrados, disgustados, preocupados y

estresados.

La crisis se entiende como una oportunidad y ha sido adaptado, como sefiala Thompson
(1991:28), a la intervencién en Trabajo Social pudiéndose a) minimizar los impactos negativos
derivados de la problematica social y b) maximizar las potencialidades que posee (sujeto-familia).
Rapoport (1970), James y Gilliland (2001), Payne (1998) y otros autores destacados diferencian
dos tipos de crisis: 1) desarrollo o maduracion y 2) accidentales o situacionales. Los cuidados al
final de la vida podriamos enmarcarlos en el segundo tipo puesto que la aparicion y diagndstico
de laenfermedad que atiende a cuidados paliativos acontece de manera inesperada, es decir, puede
ocurrir en cualquier momento de la vida y a cualquier persona. Las crisis accidentales o
situacionales son inesperadas, repentinas, urgentes (amenazan el bienestar fisico y psicoldgico) y

masivas.

Parad y Parad (1990:4) define la intervencidn en crisis como “un proceso activo que influye sobre
el funcionamiento psicoldgico en la etapa de desequilibro por la conmocion y que tiene como
finalidad aliviar el impacto inmediato y reactivar las capacidades latentes y manifiestas de las
personas”. De la abundante literatura existente se han puesto en comun las principales

caracteristicas que definen el modelo y método de intervencidn en crisis:

a. Intervencién inmediata: para evitar el posible aislamiento de la persona ante la
conmocion y la escasez de herramientas personales para hacer frente a la problematica

emergente.

b. Brevedad en la intervencion: movilizan, refuerzan y focalizan los puntos fuertes de los
sujetos implicados en el proceso con el fin de reducir la probabilidad de la aparicion de

estados de desamparo.

c. Centrada en la persona y estructurada: tras establecer la relacion de ayuda y el
contacto (sujeto-trabajador/a social), se organizan los acontecimientos 0 hechos y se

planifica la accion junto con la persona para resolver las necesidades mas urgentes.
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d. Contactos frecuentes y de diversa duracion: encuentros programados en intervalos de
tiempo maés cortos con el fin de ayudar a tranquilizar y organizar los pensamientos

alterados a causa de la crisis emergente.

e. Asesoramiento e intervencidn de otras problematicas: los profesionales informan,
guian, estructuran, facilitan y median. Asimismo acompafian a las personas usuarias con

el fin de apoyarles en caso de que estos no tengan la capacidad para actuar por si mismos.

En definitiva, este modelo de intervencion pone el foco en el aqui y ahora (here and now),
centrandose en el individuo para que éste sea capaz de comprender y percibir su situacion de crisis
de manera progresiva y adaptativa y, a su vez, haciendo frente a sus problemas con el apoyo y

ayuda de su familia, grupo o comunidad (Viscarret J. J., 2007).

Modelo de Atencidn Integral Centrado en la Persona

Este modelo se remonta a la década de los 60, por la sociedad de Servicio Comunitario de Nueva
York. Reid (1985:147) sefala que “el modelo ha sido valido en el campo del investigador en
numerosos paises y circulos cientificos, ademas de ser expresamente aplicado en el trabajo de

grupo y en el trabajo de la familia”.

Este modelo pretende ayudar en la resolucién de problemaéticas emergentes en relacién con sus
situaciones sociales y mejorar sus capacidades para afrontar las adversidades. Los elementos

basicos sobre los que se apoya la intervencién centrada en la tarea son:

a. Delimitacién del problema: identificacién de los problemas mas relevantes, explorando
maés adelante el resto de las dificultades manifiestas y latentes. Un aspecto caracteristico
de este modelo es que es la persona usuaria quién designa su problematica, pasando a un
segundo plano la consideracion del profesional. El trabajador/a social debe ayudar a la
persona usuaria a identificar la dificultad o problematica a resolver. Observamos que el
profesional realiza una tarea de acompafiamiento en el proceso, alejandose del rol experto

que, en otras ocasiones, ejercia sobre los sujetos.

b. Objetivos: formular y establecer las metas a alcanzar. Estos deben ser a) realizables por
parte de la persona protagonista de la intervencion y b) observables y evaluables. Los
objetivos son un reflejo de los deseos y anhelos; la consecucién de estos genera beneficios
de aprendizaje (adquirir herramientas para afrontar futuros problemas), comprension
(aproximarse a la realidad social y entender el desencadenante de la problematica) y de

cambio de conducta (adquisicidn de nuevos habitos y estilos de vida) en la persona.
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c. Limitacion temporal: las intervenciones breves y limitadas en el tiempo genera
resultados eficaces ya que se movilizan y concentran los esfuerzos tanto del profesional
como del protagonista de la intervencion. Du Ranquet (1996:25) “una decisiéon comun
tomada sobre la duracién de la intervencion y sobre el nimero de entrevistas permite

evitar las numerosas dificultades que plantea la terminacion del tratamiento”.

d. Las tareas: el proceso para el desarrollo de tareas es el siguiente a) desarrollar una
estrategia global que conduzca desde el problema al objetivo (general-particular), b)
delimitar en cada sesion las tareas a desarrollar y ¢) promover la secuencia de desarrollo

de estas.

e. El contrato: Epstein (1992) “forma contemporanea de establecer el acuerdo entre la

persona usuaria y el trabajador social” (Viscarret J. J., 2007).

Finalmente, el modelo promueve la participacion e implicacién del sujeto para promover sus
proyectos de vida. El profesional se desprende de un rol experto-control, asumiendo un papel
secundario de acompafiamiento durante el proceso y, a su vez, deriva progresivamente la

responsabilidad de la toma de decisiones al propio protagonista.

Modelo de Trabajo en Red-Perspectiva Relacional

Segun C.Sluzki, la red social personal “es la suma de todas las relaciones que el individuo percibe
como significativas. La red contribuye sustancialmente a su reconocimiento como individuo,
construyendo una de las claves centrales de la experiencia individual de identidad, bienestar,
competencia y protagonismo, incluyendo los habitos de cuidado de la salud y la capacidad y
adaptacion a una crisis”. Las redes basicas de interaccion son a) familia, la unidad o ndcleo
familiar que prestan cuidados al paciente-persona usuaria, b) amistades, en las que podemos
indagar en las relaciones de vecindad siendo un apoyo fundamental para la persona y c) la
comunidad, conformando un sentimiento de pertenencia ya que comparten una realidad social
comun (Dabas, 2001).

La perspectiva relacional se basa en la confianza de las personas sobre la comunidad, siendo
esta capaz de dar respuesta a sus problematicas, por lo que promueve la relacién y cooperacion
entre las redes sociales informales y formales (relaciones institucionalizadas). Este modelo de
intervencion supone la superacion del modelo burocrético-asistencial, refugiandose en el capital
humano. El Trabajo Social en Red atiende a dos aspectos: a) saber crear y gestionar las redes
sociales y b) mantener conexiones significativas entre las cualidades humanas de las relaciones

humanas.
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Investigaciones sociol6gicas confirman que la salud fisica y psicosocial esta correlacionada
positivamente con la densidad, el significado y la funcionalidad de las redes informales. Es por
ello por lo que se deben activar también otras redes de contacto y apoyo psicolégico, siendo un
aliciente y un refuerzo el intercambio de experiencias de la vida cotidiana, favoreciendo a la
persona que forma parte del proceso (y segun su grado de autosuficiencia) el maximo de

autonomia vital.

El rol de los/as profesionales en los servicios sociales de red se centran en a) ubicar a la persona
en su ambiente, no s6lo familiar, sino también en la comunidad local, b) activar intervenciones
sociales que sostengan y potencien sus habilidades sociales, ¢) promover el desarrollo de una red
de servicios entre el sector publico-privado-mercantil, d) fomentar la confianza de las personas
en la comunidad ya que estas colaboran en la resolucion de contingencias, mejorando su calidad

y bienestar de vida.

El Trabajo Social no debe limitarse a las dificultades que emergen de las circunstancias personales
(enfermedad que requiere de cuidados durante la Gltima etapa de su vida), sino que debe buscar
la solucién en las acciones sobre las relaciones sociales. Las redes sociales constituyen un sistema
de proteccion basado en “sistemas relacionales” en las que se pueden combinar intervenciones

formales-informales y publico-privadas (De la Rosa, 2018).

Todo ello lo entendemos a partir de un contexto, es por ello por lo que hablamos de la asistencia
comunitaria 0 community care, es decir, “una interseccion en el campo de los servicios de la
persona formal e informal con el fin de realizar la mejor respuesta posible en términos de
personalizacion, flexibilidad, adecuacion relacional, eficacia y eficiencia de la intervencion”. La
community care “favorece a la persona usuaria la capacidad de reanudar, consolidad o crear

relaciones que, en condiciones normales, son origen de ayudas y apoyos” (GOmez, 1998).

Modelo de Acompafnamiento Social

Las situaciones de riesgo y/o exclusién social a las que se exponen las personas no sélo se debe a
la falta de recursos econdémicos, como hemos analizado y explicado anteriormente también afecta

a las personas que padecen enfermedades crénicas avanzadas o en fase terminal.

El acompafiamiento, como metodologia de intervencion social, permite orientar la accién
profesional hacia procesos de cambio. Funes y Raya (2001;33) hacen referencia al término como
sindnimo de avanzar al lado de (compartir un proyecto en comun con el sujeto de intervencion).
“Es creer en sus potencialidades, ayudarle a tomar conciencia y a desarrollarse, sea cual sea su

estado actual. Acomparfiar es mediar entre las instituciones, mas o menos burocratizadas de una
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sociedad y las personas que, por estar excluidas no puedan hacer valer sus derechos” (Raya Diez

& Civera Caparros, 2014).

La finalidad del acompafamiento social es facilitar su desarrollo personal en los diferentes
ambitos de su vida, atendiendo el grado de valia personal, promoviendo su autonomia e
integracion social a través del intercambio reciproco de relaciones sociales. Centra los esfuerzos
en relaciones personales y continuadas de apoyo y mediacion, facilitando la incorporacion social

del sujeto y familia-cuidador/a informal.
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4. ATENCION DE NECESIDADES FISICAS, PSICOSOCIALES
Y ESPIRITUALES AL FINAL DE LA VIDA

Durante el estudio de los cuidados al final de la vida hemos detectado que, tanto las personas
como la familia-cuidador/a informal, quedan desatendidas. Esto requiere la atencién de las
necesidades biopsicosociales y espirituales manifiestas y latentes durante y al final del proceso de
intervencion. La aparicion y evolucion progresiva de la enfermedad cronica avanzada o terminal
genera problematicas y carencias que han de ser atendidas con el fin de facilitar el desempefio de
las actividades basicas de su vida diaria, promover el respiro familiar y cuidar a las personas

inmersas en el proceso (sujeto-familia-cuidador/a informal).

Es importante resaltar que las intervenciones profesionales se adaptan a cada caso particular,
apoyandose en herramientas de valoracion especificas. El instrumento multidisciplinar PECVEC
-Perfil de Calidad de Vida para Enfermos Cronicos- permite conocer la realidad biopsicosocial
de las personas al final de su vida, pudiendo atender las carencias y demandas de estas. Este
método de valoracion es un cuestionario aleman estandarizado, adaptado al espafiol y orientado a
enfermos crénicos y en personas sanas. El cuestionario recoge seis factores, los cuales podemos

enmarcar en tres grandes bloques (fisico, psicoldgico y social):
1. Fisioldgica o capacidad fisica, alude a la capacidad de rendimiento fisico e intelectual.
2. Psicoldgica o funcidn psicoldgica, capacidad de regeneracion psiquica (relacién o disfrute).

a. Estado de animo positivo, animosidad positiva (buen humor, optimismo, alegria,

equilibrio emocional, etc.).

b. Estado de &nimo negativo, animosidad negativa (depresion, desesperacion, tristeza,

amenaza, etc.).

3. Funcionamiento social, capacidad de relacion e interaccion social, asi como mantenimiento

de estas.

4. Bienestar social, pertenencia a un grupo, es decir, el apoyo socioemocional expresado
(Fernandez-Lopez, J.A., Hernandez-Mejia, R., Siegrist, 2001). Ver Anexos (1).

A continuacion analizaremos, segun estudios y valoraciones realizadas previamente por agentes
especializados, las necesidades biopsicosociales y espirituales de las personas afectadas y su

familia-cuidador/a informal.
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4.1. Necesidades fisicas o bioldgicas

Alude al control y seguimiento de la evolucion de su enfermedad y posible deterioro fisioldgico
y cognitivo. De esta manera los/as profesionales del area de salud podréan diagnosticar y detectar
las necesidades del paciente, tales como: aseo personal, alimentacion, actividad fisica, reposo,
control de la enfermedad, etc. Los/as profesionales del sistema de salud en colaboracion con otros
profesionales (psicologos/as y trabajadores/as sociales) utilizan el instrumento NECPAL. Esta
herramienta de valoracion permite identificar las necesidades de cuidados paliativos sometido a
criterios y parametros clinicos. Ver Anexos (2).

4.2. Necesidades psicosociales

En ocasiones, las necesidades psicosociales no se detectan y, por ende, no se atienden. Los
aspectos psiquicos y sociales quedan fueran de su funcién por la falta de reconocimiento
profesional en un entorno sanitario. Estas problemaéticas tienen un valor en el paciente, pudiendo

ralentizar o avanzar la evolucion el estado de la enfermedad cronica avanzada o terminal.

En Espafia, la familia es la principal proveedora de apoyo y cuidados de salud. La gran mayoria
de los cuidados lo asumen mujeres (parejas, esposas 0 hijas). Donoso y Saldias definen el rol del
trabajador social familiar como “la unidad de trabajo con la familia y sus relaciones sociales,
se pretende atender los problemas psicosociales que afectan al grupo familiar, generando un
proceso de relacion de ayuda, que busca potenciar y activar tanto los recursos de las propias

personas, los de la familia y de las redes sociales” (Saldinas Guerra, Paulina; Donoso Diaz, 1998).

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer ha clasificado las necesidades de los sujetos como 1)
necesidades desvinculadas a recursos externos, 2) necesidades vinculadas con la gestion de
recursos (caracter instrumental o material) y 3) necesidades relacionadas con la familia-

cuidador/a informal.

4.2.1. Necesidades sociofamiliares:

Necesidades que ponen el foco en la parte cualitativa de la intervencion, es decir, la optimizacion
de recursos internos de la persona (capacidades y fortalezas), la unidad familiar, la comunidad,

etc.

— Apoyo psicosocial: la presencia de una enfermedad avanzada progresa e incurable, junto
con la aparicion y desarrollo de numerosos problemas fisicos origina una fuerte demanda

de apoyo y atencion psicosocial. Esto se reduce a escuchar de manera activa a la persona,
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cuidar y promover su autocuidado, a mantener relaciones sociales y crear otras nuevas

con el entorno.

Apoyo sociofamiliar: trabajar junto con la familia en la adaptacion de roles, reajuste de
las funciones y respiro familiar. Alude a la intervencién profesional con la familia, asi

como a la coordinacion y derivacion a otros recursos de caréacter publico y privado.

4.2.2. Necesidades instrumentales o materiales:

Aludimos a las necesidades instrumentales o materiales como la demanda de recursos, fungibles

0 no y de apoyo, para la promocion de la autonomia y prevencion de la dependencia. Los/as

profesionales del trabajo social emplean el indice de Barthel, esta es una herramienta que permite

valorar las capacidades funcionales de la persona usuaria, concretamente la dependencia o las

capacidades y dificultades para desempefiar las actividades basicas de la vida diaria (ver anexo

3). A continuacién presentamos algunas de las prestaciones que podemos detectar con la persona

usuaria y su familia durante el proceso de intervencion con estas:

Informacion, asesoramiento y orientacion de recursos y tramites: dar a conocer sus

derechos sociales, el acceso al sistema sociosanitario y aspectos juridicos.

Prestacion de recursos econémicos para gastos derivados de la enfermedad:
prestacion econdmica destinada a recursos o servicios (ortopedia, servicio de ayuda a
domicilio, farmacos, etc.) y/o cubrir las necesidades basicas de la vida diaria (vivienda,

alimentacion, cuidado personal, etc.) para la persona usuaria y su familia.

Recursos técnicos (cama articulada, unidad portétil de oxigeno, andador, etc.) y/o
materiales ortoprotésicos y la adaptacion del hogar a la situacion de salud: a través
de programas de ayudas técnicas publicas (préstamos de centros de salud y hospitales) y

ayudas del Tercer Sector.

Unidad de cuidados paliativos domiciliarios, integrales y multidisciplinares:
evitando ofrecer una atencion y cuidado institucionalizado. Movilizacion de la unidad de
cuidados domiciliarios constituido por un equipo multidisciplinar (médico/a,
enfermero/a, psicologo/a y trabajador/a social). Los/as profesionales deben coordinarse
permanentemente, derivando, informando y gestionando diversos recursos y Servicios

sociales para garantizar el bienestar del paciente y su familia.
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4.2.3. Cuidando de quienes cuidan:

Las personas cuidadoras necesitan ser cuidadas, siendo las necesidades de acompafiamiento y
apoyo las mas demandas. La Escala Zarit es una herramienta que nos permite valorar y medir la
sobrecarga del/la cuidador/a informal registrando como se sienten a veces las personas que cuidan

a otras. Ver Anexos (4).

— Acompafamiento: escucha activa, apoyo psicosocial y emocional, empatia,

comunicacion, etc.

— Voluntariado y soporte de respiro familiar-cuidador/a informal y la gestién
relacionada con el cuidado del paciente: las actividades de voluntario son una via de
respiro familiar-cuidador/a informal, asi como la gestion, tramitacién, movilizacion y

coordinacién publica-privada y del Tercer Sector (Cleary, 2019).

4.3. Necesidades espirituales

La conferencia de expertos en Cuidados Paliativos de Ginebra (2013) afirma “la espiritualidad es
un aspecto dinamico e intrinseco al ser humano a través del cual las personas buscan significado,
un propo6sito y una transcendencia, experimentando una relacion consigo mismos, con la familia,
con la comunidad y con la sociedad” (Qureshi et al., 2012). La Asociacion de Profesionales
Sanitarios Cristianos han desglosado las posibles necesidades espirituales mas comunes de los

enfermos croénicos o terminales:

— Necesidad de ser reconocido como persona: entendiéndose como la necesidad
inherente del sujeto a no ser reducido o identificado exclusivamente por su enfermedad.
Desconocer e ignorar sus roles sociales y responsabilidades personales promueven una
sensacion de aislamiento e indtil. Demandan la garantia de soporte, evitando su abandono

por enfermedad terminal.

— Necesidad de releer su vida: necesidad de ser escuchado y de hablar de su vida pasado,
surgiendo el deseo de ser reconocido en lo mejor de si mismo (por lo que fue y lo que
hizo).

— Necesidad de encontrar sentido a la existencia: alude a la autodeterminacién, es decir,

encontrar sentido a la vida y la muerte.

— Necesidad de liberarse de la culpabilidad (perdonarse) y de reconciliacion (ser

perdonado): en ocasiones la culpabilidad emerge generando un malestar psicolégico y
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dificultando que ésta descanse en paz. Al contrario sucede lo mismo, la necesidad de

reconciliarse y sanar la relacion consigo mismo y con los otros.

— Necesidad de transcender: de ir mas alla de si mismo para sentirse realizado como ser

social (transcendencia ética) o por la identificacion teoldgica (transcendencia religiosa).

— Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosas: demanda heredada de
nuestra cultura y que, con independencia de la vinculacion e identificacion religiosa,

tenemos una forma especifica de expresar los sentimientos (Barbero, 2002).

La comunicacion y el seguimiento realizado con las personas usuarias y su familia-cuidador/a
informal nos permiten empatizar, facilitando la movilizacion de recursos, servicios y prestaciones

sociales y comunitarias para garantizar una vida digna.
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5. POLITICAS SOCIOSANITARIAS EN LOS CUIDADOS AL
FINAL DE LA VIDA Y LA DIMENSION COMUNITARIA

5.1. Las politicas sociales como instrumentos para hacer efectivos los derechos

sociales.

Las politicas sociales actuales analizan las cuestiones sociales con el fin de prevenir y solucionar
la problemaética planteada entre la poblacidn. No s6lo se limita a los servicios publicos (sanidad,
educacion, pensiones, vivienda y servicios sociales personales), sino que estd emergiendo un
nuevo enfoque que centra los esfuerzos en comprender cdmo afecta en la vida de las personas.
Entendiendo la politica social desde la perspectiva tradicional y méas actual podemos sefialar que
esta intimamente relacionada con el bienestar social. El bienestar social hace referencia a los
acuerdos sociales que existen para delimitar las necesidades de los individuos y grupos en una
sociedad y afrontar las problematicas sociales. Para ello, es indispensable reconocer los derechos

sociales como un acceso generalizado, universal y publico de los servicios sociales.

Analizando y comprendiendo ambos conceptos entendemos que el Trabajo Social, desde servicios
sociales, tiene competencias y responsabilidades directas sobre este asunto. La politica social
como disciplina estudia el modo de intervencion de esas instituciones en el bienestar de las
personas (Adelantado, 2000).

Natividad de la Red y Carmen Barranco defienden la intensificacion de la dimension proactiva
del Trabajo Social a través del desarrollo y aplicacidn de las politicas sociales, promoviendo la
igualdad de posiciones entre los miembros de la sociedad. La escasa inversion en servicios
sociales viene dada de su origen histérico, trayectoria y naturaleza. En tiempos de crisis
socioecondmica se ven mas afectados por los recortes y, por ende, la atencidn a necesidades y
problematicas sociales se agrava, dificultado el abordaje a gran parte de la poblacion afectada.
Las politicas sociales en Trabajo Social requieren de la implicacion y coordinaciéon de las
entidades publicas, privadas y sociales. Gracias a la movilizacion y participacion de la ciudadania
y de las personas usuarias de los servicios sociales se generan e impulsan politicas sociales
adaptadas a sus necesidades mas personales (De la Red Vega, Natividad; Barranco Expdsito,
2014).

5.2. Los cuidados al final de la vida en las politicas publicas.

El objetivo de este capitulo es aproximarnos y conocer las Politicas Sociales y Sanitarias sobre la

atencion en los cuidados al final de la vida. En primer lugar, presentaremos la legislacion de
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cardcter nacional y autondémico que atiende esta probleméatica social. A continuacion,

explicaremos los planes y estrategias de actuacion y abordaje.

Previa a la introduccion de la legislacion que ampara y protege a las personas en materia de salud
y servicios sociales, debemos mencionar un referente normativo, la Constitucion Espafiola de
1978. En materia de salud, el articulo 43 reconoce el derecho a la proteccion de la salud. La
competencia en de este servicio, compete a los poderes publicos, garantizando el acceso publico
y universal, organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las
prestaciones y servicios necesarios. En lo referente al sistema de servicios sociales, cabe destacar
el articulo 148.1.20 que reconoce a las Comunidades Auténomas la competencias en materia de

asistencia social. El articulo 149.1 sefiala la competencia exclusiva del Estado en 1.2

La regulacion de las condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los
esparioles en el ejercicio de los derechos y en el cumplimiento de los deberes
constitucionales (art.149.1.1 CE).

5.2.1. Legislacion en el sistema de salud y de servicios sociales:

La ley estatal sanitaria que regula la atencién al final de la vida es:

— Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud:

La ley tiene por objeto, segun lo dispuesto en las disposiciones generales, regular las acciones de
coordinacién y cooperacion de las Administraciones publicas sanitarias, en el ejercicio de sus

respectivas competencias, garantizando la equidad, la calidad y la participacion sanitaria.

Las prestaciones recogidas en el catalogo se ponen a disposicién y alcance de la poblacién con el
fin de garantizar las condiciones basicas y comunes, considerando la atencion terminal como
una de las prestaciones basicas tanto en Atencion Primaria (AP) como en Atencién Hospitalaria
(AH) (art.1).

El articulo 8.2 (bis) Cartera comUn basica de servicios asistenciales del Sistema Nacional de Salud
recoge “la prestacion de estos servicios se hara de forma que garantice la continuidad asistencial,
bajo un enfoque multidisciplinar, centrado en el paciente, garantizando la maxima calidad y
seguridad en su prestacion, asi como las condiciones de accesibilidad y equidad para toda la

poblacion cubierta”.

La prestacion de atencidon primaria es nivel basico e inicial de atencion, que garantiza la

globalidad y continuidad de la atencién a lo largo de toda la vida del paciente, actuando como

pag. 30



Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

gestor y coordinador de casos y regulador de flujos. Comprenderé actividades de promocién a la
salud, educacion sanitaria, prevencion de la enfermedad, asistencia sanitaria, mantenimiento
y recuperacion de esta, asi como la rehabilitacion y el trabajo social (art.12.1). La atencion
primaria comprenderd (art. 12.2.c) las actividades en materia de prevencién, promocion de la

salud, atencién familiar y atencion comunitaria.

La prestacion de atencién especializada garantizara la continuidad de la atencion integral al
paciente, una vez superadas las posibilidades de atencion primaria y hasta que aquél que pueda
reintegrarse en dicho nivel (art.13). La atencién sanitaria especializada comprendera (art.13.2.f)

la atencién paliativa a enfermos terminales (Marin Arguedas, 2003).
Respecto a la normativa autondmica en materia de salud destacamos:

— Ley 8/2010, de 30 de agosto, de ordenacion del sistema de salud de Castilla y Leodn:

Atendiendo a lo dispuesto en el Capitulo 111 de Ordenacién Funcional de Atencion Sociosanitaria
(art.23) y, coincidiendo con el articulo 14 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y
Calidad del Sistema Nacional de Salud, comprende:

1. El conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente crénicos, que por sus
especiales caracteristicas y vulnerabilidad 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 reinsercion social.

4. El Sistema Publico de Salud de Castilla y Ledn y el de Servicios Sociales coordinaran sus
servicios y recursos a fin de dar continuidad y respuestas integradas a las necesidades

sociosanitarias de los ciudadanos.

El Titulo VI en materia de Planificacion, calidad y acreditacion, Capitulo I (Planificacion) art.
54.1 Estrategias regionales del salud y programas sanitarios especiales irdn dirigidas
especialmente a los problemas de salud mas prevalentes, a los més relevantes, a los que supongan
una especial carga sociofamiliar (...), a los enfermos cronicos e invalidantes y a aquellos
problemas que, por sus especiales caracteristicas, deban abordarse con una perspectiva de
intervencion regional. En lo dispuesto en el siguiente apartado sefiala los grupos de personas en
situacion de especial vulnerabilidad, destacando entre ellos las personas que padecen
enfermedades cronicas e invalidantes y las que pertenecen a grupos especificos de riesgo
(Ley 8/2010, de 30 de Agosto, de Ordenacion Del Sistema de Salud de Castillay Ledn, 2010).
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La ley autonémica en materia de servicios sociales que atiende y protege a las personas que

requieren cuidados al final de la vida es:
— Ley 16/2010, de 20 de diciembre, de Servicios Sociales de Castilla'y Leon:

La ley presente tiene por objeto promover y garantizar en la Comunidad de Castilla y Ledn el
derecho de acceso, en condiciones de igualdad, a un sistema de servicios sociales de caracter
universal y hacer efectivo el derecho subjetivo a las prestaciones esenciales del sistema de
servicios sociales de responsabilidad publica (art.1.1). La finalidad del sistema de servicios
sociales es proporcionar una adecuada cobertura de las necesidades personales basicas y de las
necesidades sociales, para promover la autonomia y el bienestar de las personas y asegurar

su derecho a vivir dignamente durante todas las etapas de su vida (art.5.1).

La atencidn integrada (art. 83) se prestara desde los recursos propios del sistema de servicios
sociales de responsabilidad publica y desde el sistema de salud. Dicha atencién ha de prestarse
de manera homogénea en todo el territorio de la Comunidad mediante la distribucion equitativa
de recursos (Ley 16/2010, de 20 de Diciembre, de Servicios Sociales de Castillay Le6dn, 2011).

— Ley de Accidn Social v Servicios Sociales de Castillay Ledn. Marco de actuacion en

Castilla y Ledn de la Intervencion Comunitaria:

La Ley recoge los principios por los que se rige el Sistema de Accion Social, sefialando la
Animacioén y Desarrollo Comunitario. La mision del servicio tiene por objeto mejorar la calidad
de vida todos los ciudadanos, favoreciendo la inclusion y promocion social y previniendo las
factores de desigualdad y situacion riesgo de exclusion social. Entendemos que este servicio esta
dirigido a toda la comunidad, sin distinciones. Al hablar de intervencién social comunitaria es
importante destacar la funcion preventiva que desempefia, distinguiendo los siguientes niveles de

actuacion:

a. Prevencién Primaria: promocion y participacion social de toda la comunidad con el fin de

fortalecer las redes sociales, siendo un nivel de proteccion para las personas en situacion y/o
riesgo de exclusion social. El sistema publico de Servicios Sociales se coordina con la

comunidad, sin capitalizar actuaciones propias.

b. Prevencion Secundaria o Especifica: conjunto de acciones que atienden problematicas

sociales en sectores especificos o colectivos de la poblacion. Promueven estrategia para paliar
los factores de riesgo (incrementan la probabilidad de que se generen procesos de exclusion)

y movilizar factores de proteccion (de apoyo y contribucion al pleno desarrollo del individuo).
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c. Prevencién Terciaria o Inclusion Social: conjunto de actuaciones dirigidas a situaciones de

exclusion social en las que se encuentran los individuos, grupos o comunidades.

Asimismo, Castilla y Leon dispone de tres areas de intervencion: a) Informacion vy
Sensibilizacion a la poblacion sobre las necesidades y problematicas sociales emergentes y
latentes, asi como sobre los derechos y recursos sociales de interés para la comunidad, b)
Desarrollo personal y Redes sociales, promoviéndose aptitudes y actitudes que promueven el
desarrollo personal y en la comunidad, sirviendo de apoyo y autoayuda (redes formales o
institucionales y redes informales, con las que se establecen vinculos proximos ya que comparten
una realidad y problemaética social) y ¢) Participacién Social y Asociacionismo, orientar y
apoyar a la poblacion a crear estructuras organizativas, las cuales coadyuban en la descongestion
del sistema y la explotacion de recursos existentes, operativizando y maximizando los procesos
de intervencion (Ley 16/2010, de 20 de Diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y Ledn,
2011).

5.2.2. Planes de atencion a los cuidados al final de la vida:

— Plan Nacional de Cuidados Paliativos (2001):

En 2001, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé las Bases para el desarrollo del Plan
Nacional de Cuidados Paliativos, recoge un modelo de atencion integral en la red asistencial y la
coordinacion requerida de niveles y con la participacion de los equipos disciplinares para las
personas que cuidados al final de la vida. En él se establecen las bases generales y especificas de
actuacion, cuidado y apoyo siendo las personas afectadas y su familia-cuidador/a asistidos
protegidos por el sistema de salud y servicios sociales. Los principios generales buscan facilitar
la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales dentro de un programa de atencion integrado
y personalizado para cada paciente. Actualmente se mantiene vigente el Plan Nacional de
Cuidados Paliativos (Sistema Nacional de Salud, 2001).

— Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn (2017-2020):

A nivel autonémico contamos con El Plan de Cuidados Paliativos de Castillay Ledn (2017-2020)
que destaca por su abordaje integrado y la coordinacion entre los servicios sociales y sanitarios.
Castilla 'y Leon es una de las nueve Comunidades Auténomas que especifican la figura de los/as
trabajadores/as sociales profesionales capacitados e indispensables para formar parte del equipo
multidisciplinar. Pese a esto, es cierto que actuamos en la sombra debido al escaso reconocimiento

entre la comunidad sanitaria.
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En Plan de Cuidados Paliativos incluye la colaboracion externa, sefialando a los Equipos de
Atencion Psicosocial (EAPS) que trabajan en coordinacion, integrados en los recursos
asistenciales de cuidados paliativos del SACYL. Los/as profesionales ofrecen apoyo espiritual,
psicologico y social, atendiendo sus necesidades y aliviando su sufrimiento al final de la vida
(Séez Aguado, 2017).

En la Linea Estratégica 6 “Politicas intersectoriales y participacion de la sociedad”, defiende que:

“es necesario definir una cartera de servicios sociales, que se complementen con los

sanitarios, pues no hay que olvidar gue el lugar de atencion de la persona al final de la

vida va a depender, por una parte, de la complejidad clinica, pero también y de forma

importante de la disponibilidad de una red familiar y social que preste apoyo suficiente ”
(Nufio-Solinis, 2020).

El Plan de Cuidados Paliativos de CyL recoge la atencion integral de la unidad paciente/familia-
cuidador/a informal con necesidad de cuidados paliativos. El objetivo es implantar el Proceso
Asistencial Integrado (PAI) para elaborar un plan de intervencion personalizado y adaptado a la
situacion y necesidades de los sujetos inmersos en el proceso. Las acciones que integra el PAI

son las siguientes:

— ldentificar a los pacientes que requieran de cuidados paliativos y atender a la familiar-

cuidador/a informal susceptible de atencion.

— Realizar una valoracion integrada multidisciplinar de la unidad, incluyéndose

necesidades y anhelos con el fin de mejorar el bienestar y calidad de vida de estos.

— Elaborar un plan terapéutico y de cuidados, personalizado, actualizado y coordinado por
el EAP. Los/as profesionales podran facilitar al familiar-cuidador/a informal un

dispositivo asistencial a lo largo de las 24 horas/365 dias del afio.

— Detectar y garantizar las necesidades especificas de los familiares a lo largo del proceso

de cuidados.

— Facilitar apoyo emocional basico al paciente y su familia en cualquiera de los ambitos de

atencion sanitaria segun las necesidades de estos (Saez Aguado, 2017).

Esta propuesta de atencion es, principalmente, de carécter sanitario aunque como hemos sefialado
anteriormente, plasma algunas de las estrategias de actuacion de caracter psicosocial con el
paciente y la unidad familiar-cuidador/a informal principal de apoyo. Las personas en cuidados
paliativos también deben recibir una atencion integral y de calidad, sin desatender sus deseos y

valores personales hasta el final de sus dias.
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5.2.3. Estrategias de cuidados al final de la vida:
Las Estrategias Nacionales impulsadas en materia de cuidados al final de la vida son:

— Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (2007),

aprobada por el Consejo Interterritorial:

La mision de la Estrategia es mejorar la calidad en la atencidn a los/as pacientes en fase terminal
y sus familias-cuidadores/as, respondiendo a sus necesidades de manera integral y coordinada
entre el sistema de salud y de servicios sociales. La Estrategia Nacional establece y delimita unos
compromisos comunes y alcanzables para todas las Comunidades Autdnomas. Pese a esto, la
descentralizacion territorial es un propulsor de recursos, programas y servicios heterogéneos, ya
gue las competencias exclusivas en materia de salud y servicios sociales recae sobre cada una de

ellas.

— Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos de 2010-2014 (actualizaciéon):

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa (2009) los cuidados paliativos como “un
componente esencial de una atencidn sanitaria basada en el concepto humano de dignidad,
autonomia, derechos humanos, derechos de los pacientes y una percepcion generalizada de
solidaridad y cohesion social. Ademas recomienda los cuidados paliativos como un modelo de

politicas sociales y de salud innovadoras” (Ministerio de Sanidad, 2014).

La Estrategia Nacional procura apoyo y atencion psicolégica y sociofamiliar especializada y
adaptada a sus necesidades. Las intervenciones dependen de profesionales del ambito de salud
mental y trabajadores/as sociales, con una formacidn y experiencia previa en cuidados paliativos.

Asimismo, forman parte del equipo multidisciplinar de cuidados paliativos correspondiente.
Las Estrategias impulsadas por Castilla'y Ledn en lo referido a Cuidados Paliativos son:

— Estrategia de Atencién al Paciente Cronico en Castilla y Le6n (2013):

En 2013 se promueve la Estrategia de Atencidn al Paciente Crénico en Castillay Ledn con el fin
de dar una respuesta global al paciente crdnico, reconfigurando el modelo de atencién y
asegurando la continuidad asistencial desde las diferentes instituciones (publicas y privadas) que
gestionan y prestan servicios integrales. EI modelo de atencién integral a la cronicidad supone
una respuesta a las necesidades cambiantes de la poblacion y una mejora importante de la

organizacion asistencial (Saez Aguado, 2013).
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La Estrategia autonémica menciona las valoraciones a realizar con el paciente, teniendo el
Trabajo Social competencia directa en las valoraciones sociales y de cuidador familiar. En primer
lugar, la valoracién social busca identificar situaciones sociofamiliares, econdmicas Yy
ambientales que condicionan, pudiendo perjudicar, la evolucién del paciente, revirtiendo

negativamente en su calidad de vida.

La composicion de la unidad familiar, los apoyos formales e informales disponibles, las
condiciones de habitabilidad, la situacion laboral y la capacidad individual y familiar son factores
que estudiar. En segundo lugar, la valoracion del cuidador familiar se realiza junto con el/la
enfermera del equipo multidisciplinar. Estos profesionales son responsables de analizar el estado
de salud (necesidades fisicas, psicoemocionales y sociales), la capacidad de autocuidados y
cuidado v, la deteccion de un posible riesgo o no derivado de la carga y el cansancio que requiere

el cuidado y atencion permanente (Salud, 2014).

La propuesta y desarrollo de esta Estrategia incluye procesos integrados y la coordinacion
intersectorial entre el sistema sanitario y social, ya que tienen comparten competencias,

adaptandose a la persona y sus necesidades sanitarias y psicosociales.

En el marco de la Ley 16/2010, de 20 de diciembre, de Servicios Sociales de Castilla 'y Ledn
se ha desarrollado el Plan Estratégico de Servicios Sociales (2017-2021) y la Estrategia de
Prevencion de la Dependencia para las Personas Mayores y de Promocion del Envejecimiento
Activo en Castillay Ledn (2017-2021).

— Estrategia de Prevencion de la Dependencia para las Personas Mayores y de la

Promocion del Envejecimiento Activo en Castilla y Ledn (2017-2021):

Esta Estrategia innovadora no s6lo atiende a las personas mayores con el fin de promover su
autonomia personal alcanzando un envejecimiento activo gracias a su participacion comunitaria,
sino que atiende circunstancias especiales que requieren cuidados al final de la vida. La
prevencion de la dependencia y la promocién del envejecimiento activo amplia el campo de
intervencion a las personas que padecen cambios en la salud o en los patrones de enfermedad y
muerte, integrando asi a las personas en situacion de dependencia y/o discapacidad u Alzheimer

y otras demencias.

Uno de los ejes estratégicos que recoge es el apoyo al entorno sociofamiliar y cuidados de
proximidad con el fin de asegurar una atencion domiciliaria de calidad. Alejandose de la
atencion institucionalizados tradicional se asegura la continuidad de los cuidados en el hogar.

Asimismo, una de las acciones que integra la estrategia es “ofrecer apoyo a la persona afectada y
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a su entorno familiar, para la preparacion del final de la vida, coordinando los servicios sociales,
sanitarios, juridicos y otros que, en cada caso, se puedan valorar como necesarios” (Consejeria de

Familia e Igualdad de Oportunidades, 2017).

Esclarecemos por tanto que, las Politicas Sociales tienen por objeto construir procesos y
herramientas de interaccidn entre los actores sociales implicados, dando visibilidad a un colectivo
en riesgo y/o situacion de exclusién social y sensibilizando y concienciando a la poblacion general

de problematicas cotidianas que requieren de respuestas integrales y de calidad.
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6. EXPERIENCIAS DE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA:
ANALISIS DESDE LA PERSPECTIVA COMUNITARIA

El apoyo y la compafiia por la comunidad vecinal ha estado siempre presente en nuestras vidas
desde generaciones. El final de la vida es un proceso que demanda en silencio el acompafiamiento,
encuentro y apoyo de la comunidad, alejandose de un sufrimiento aislado y una muerte en soledad.
Actualmente estan surgiendo iniciativas comunitarias que son las verdaderas protagonistas del
acompafiamiento empético y compasivo del otro. La intencion latente de aliviar el dolor y pasar
a la accion formando parte del cuidado de quién lo necesita.

6.1. Descripcion de las experiencias

6.1.1. Getxo Zurekin, Comunidades Compasivas: la importancia de la comunidad

al final de la vida:

Allan Kellehear, sociélogo y autor de Compassionate Cities. Public Heath and end-of-life care
sostiene que este movimiento se basa en que “las comunidades tomen conciencia y
responsabilidad en la promocidn de sus propia salud, incorporando los procesos de la enfermedad
cronica, avanzada o al final de la vida” (Mota Vargas, 2020). A. Kellehear, fundador de las
Comunidades Compasivas, pretende abordar los cuidados al final de la vida desde una dimension
comunitaria, ya que todos somos responsables en el cuidado de las personas con enfermedad

cronica.

Este movimiento internacional ha servido de inspiracion a otros agentes sociales para desarrollo
y promocion de proyectos comunitarios cuyas lineas de actuacion se apoyan en la compasion.
Entendemos el término compasién como el compromiso y la responsabilidad del ser humano de

mitigar o aliviar el dolor y sufrimiento derivado de la enfermedad crénica avanzada.

Naomi Hasson, responsable y promotora del proyecto ‘Getxo Zurekin’ (Getxo Contigo), se ha
unido a esta iniciativa social para dar una atencion integrada centrada en la persona apoyandose
en lacomunidad como agente de cambio. El objetivo es generar redes comunitarias que ayuden
a sus cuidados dotando de apoyo emocional (tanto profesionalizado como de manera informal) y

desarrollen las capacidades para dar una respuesta al final de la vida.

‘Getxo Zurekin’ es una iniciativa que pretende confluir un modelo de atencion integrada
sociosanitaria y comunitaria, mejorando la eficacia y eficiencia de las intervenciones con las

personas afectadas por una enfermedad avanzada, en situacion de dependencia o al final de la
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vida. En esta linea, el proyecto contempla acciones en cuatro &mbitos diferentes: sensibilizacién,

capacitacion y preparacion, investigacion e implementacion.

i.  Sensibilizar y concienciar a la poblacién de Getxo acerca de la realidad social a las que
se enfrentan las personas en la Ultima etapa de su vida. La participacion e implicacion de
las personas en la comunidad es imprescindible para mitigar el sufrimiento, el cual

necesita ser compartido con otros.

ii. Capacitar y preparar a la comunidad vecinal para que adquieran las competencias,
aptitudes y habilidades en el &mbitos de los cuidados paliativos y atencion a personas al

final de la vida (métodos de cuidado, apoyo emocional, comunicacién o escucha activa).

iii.  Investigar los retos relacionados con la enfermedad avanzada, la Gltima etapa del final
de la vida y el proceso de duelo, analizando las oportunidades y recursos existentes en el
medio para disefiar e implementar acciones adaptadas y garantes de un bienestar desde la

dimensién comunitaria.

En el proyecto participan distintos agentes de la comunidad de Getxo que intervienen en la
atencion a las personas y familias siendo voluntarios, profesionales sociosanitarios y servicios

de hospitalizacion a domicilio y cuidados paliativos, asociaciones locales (Getxo Zurekin, 2019).

6.1.2. Pastoral de la Salud: una experiencia eclesial de cuidados en comunidad
(Barakaldo):

La espiritualidad aviva la posibilidad de empaparse por el mundo de Dios, independientemente
de la creencia religiosa que se tenga en él. Este sentimiento religioso abre camino a la

transformacion en el sentido de la trascendencia del espiritu.

El Proyecto Pastoral de la Salud es una experiencia eclesial de cuidados en comunidad
promovida desde la Unidad Pastoral de Barakaldo. Esta iniciativa pretende, mediante personas
concretas, cuidar y acomparfiar a personas enfermas de la comunidad y a sus familias a través de

la Iglesia de un Dios.

Esta iniciativa va dirigido al cuidado religioso-espiritual de la persona enferma, su familia y sus
cuidadores en tres espacios complementarios: parroquias, residencia de mayores y el Hospital de
San Eloy. El servicio de atencion integral lo presta un voluntariado, siendo en su mayoria mujeres,
enviado a cuidar las necesidades religiosas y espirituales de las personas enfermas, asentando las

bases en la fe y comunidad cristiana.
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Las lineas basicas del proyecto se desarrollan en consonancia con el Proyecto de la Unidad
Pastoral que, defienden la dignidad de las personas enfermas, dando visibilidad a su realidad
social gracias a su integracién en la comunidad cristiana. Asimismo, se pretende garantizar las
necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espirituales, brindando apoyo y solidaridad y, ayudando
a afrontar la muerte y acompafiar a las familias en el proceso de duelo. La comunidad de salesianos
se coordina con diversos profesionales sanitarios del Hospital de San Eloy, quiénes disponen de
una atencién de urgencia sacramental acompafada por los curas de la Unidad Pastoral para
facilitar un acompafiamiento religioso-espiritual en la Gltima etapa de su vida tanto en el domicilio

como en el hospital.

Pastoral de la Salud trabaja desde un abordaje de los cuidados en red participando desde la Mesa
de Caridad y Justicia (MCS) y, a su vez, se coordina con asociaciones y grupos de Barakaldo con

el fin de acoger y promover iniciativas sociales para la propia comunidad.

Esta experiencia religiosa-espiritual pretende, en definitiva, cuidar a las personas desde una fe
compartida (0 no) y tejer redes en la accién pastoral dentro fuera de la Iglesia desde la conviccion

de que son una “familia humana” (Pastoral de la Salud, n.d.).
6.1.3. INTecum: proyecto de atencion al final de la vida (Castilla'y Ledn):

El envejecimiento de la poblacion, unido a habitos de vida no siempre saludables, son causa de
gue las enfermedades croénicas y degenerativas vy, las situaciones pluripatol6gicas hayan

adquirido en los perfiles de morbimortalidad un protagonismo antes reservado.

Es por este motivo por el que la Junta de Castilla y Ledn, a través de la Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades y la Consejeria de Sanidad, ha planteado la necesidad de abordar una
experiencia innovadora que dé una atencién integral centrada en la persona al final de la vida,
denominada Proyecto INTecum. En referencia al marco legislativo, este se ampara en la Ley
16/2010, de 20 de diciembre de Servicios Sociales de Castillay Leon por la que se aprobd el Plan
Estratégico de Servicios Sociales (2017-2021) y la Estrategia de Prevencién de la Dependencia

para las Personas Mayores y Promocidon del Envejecimiento Activo (2017-2021).

Esta iniciativa social, promovida en el territorio de la provincia de Palencia, tiene como finalidad
implantar un modelo de atencion para que las personas integradas en el Proceso Asistencial
Integrado (PAI) de cuidados paliativos de SACYL y que tengan una enfermedad incurable,
avanzada o progresiva, tengan la posibilidad de permanecer en su domicilio, prescindiendo de
la institucionalizacion y ofreciéndole cuidados sociosanitarios adaptados a las necesidades de

esta. Asimismo, este Proyecto acoge a las familias y cuidadores/as, dotdndoles de conocimientos
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suficientes para mejorar los cuidados y prestando atencion integrada, favoreciendo la creacion de
grupos de cuidadores, acompafiamiento en el proceso del duelo.

El Proyecto INTecum abarca diversas estrategias operativas para mejorar la calidad de vida de
las personas inmersas, cabe destacar la elaboracion e implementacion de un Plan de Apoyos al
Proyecto de Vida y la coordinacidén sociosanitaria, asi como entre entidades publicas y
privadas. El Plan de Apoyos al Proyecto de Vida es un instrumento técnico que integra la
proyeccién vital e individual de las personas en los diferentes &mbitos de su vida (apoyos
sociales y plan de cuidados sanitarios), dando respuesta a las necesidades fisicas, psicosociales y
espirituales. La coordinacion de los diversos agentes sociales implicados promueve una atencién

integral y centrada en la persona que facilita el proceso de acompafiamiento y apoyo.

Este compendio de actuaciones permite una respuesta adaptada a las expectativas y anhelos de
las personas en la Ultima etapa de su vida con el fin de mantener su estilo de vida en la comunidad,
apoyando a la red natural de las personas y el desarrollo de la cohesion social (Junta de Castilla
y Lebn, 2019).

6.2. Herramienta de analisis de experiencias: check list o lista de chequeo

La lista de comprobacién o check list es una herramienta cualitativa que nos permite registrar la
presencia o ausencia de lo que pretendemos analizar, estudiar y comparar. A continuacién vamos
a delimitar las propiedades a recopilar, construyendo una serie de cuestiones que contrastaremos,
sistematizando las experiencias expuestas en el epigrafe anterior. Las preguntas planteadas
atienden a una serie de iniciativas y razonamientos manifiestos en cada proyecto a nivel

individual, estas son:

La intervencién en la dimensién sanitaria de los cuidados al final de la vida.

La intervencion en la dimension social de los cuidados al final de la vida.

La dimensién informal: atencion a la comunidad y participacion de voluntariado.
Intervencion con familias y cuidadores/as.

Papel del sistema de servicios sociales.

La coordinacion de los servicios sociales y los servicios de salud.

El nivel de intervencion comunitario.

El modelo de intervencion que tiene como referencia.

© oo N o g s~ w D E

La participacion de los equipos multidisciplinares.
10. El papel de un/a trabajador/a social.
11. Referencia legal y de planificacion.

12. Fundamento ético o religioso.
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6.3. Analisis y comparacion de experiencias

ITEMS

Dimension sanitaria de los

cuidados al final de la vida

Dimension social de los cuidados

al final de la vida

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN LA COMUNIDAD

GETXO ZUREKIN

Si. Promueven una atencion sanitaria
en Centros de Salud, Hospitales y
Residencias (médicos paliativos).
Intervienen profesionales de ambito
sanitario, tales como médicos/as,
enfermeros/fas y auxiliares para
garantizar un cuidado y apoyo integro
al final de la vida, adaptandose a sus
necesidades y demandas fisioldgicas.

Si. En respuesta a los cuidados al final
de la vida se promueven actuaciones
de caracter social, cabe destacar las
siguientes:

e Sensibilizacion social.

PASTORAL DE LA SALUD

Si. Por medio de un Servicio de
Asistencia Religiosa, la Iglesia y la
Institucion Hospitalaria (Hospital
San Eloy) prestan atencién sanitaria-
espiritual a las personas ingresadas en
el hospital. Los hospitales estan
atendidos por equipos de Atencion
Religiosa (sacerdotes, religiosos/as y
laicos/as).

Médicos y enfermeras prestan su
servicio voluntario después de su
compromiso en comunidades
terapéuticas  garantizando  una
atencion a los cuidados paliativos,
acompafiandose de un apoyo
espiritual.

Si. Aludimos a una atencion y apoyo
emocional, social y espiritual
informal. Pastoral de la Salud lleva a
cabo intervenciones sociales
promovidas por personas voluntarias.
Desconocemos el grado de

PROYECTO INTECUM

Si. Atencion sanitaria programada, a
demanda y de urgencia segin la
cartera de servicios del Plan de
Cuidados Paliativos. Esta implicada
la Consejeria de Sanidad, Gerencia
Regional de Salud y la Direccion
General de Asistencia Sanitaria
(Centro de Salud, Hospital San
Telmo y Hospital Rio Carrién de
Palencia).

Asimismo, el personal sanitario
podra acudir al domicilio para
realizar las intervenciones pertinentes
en caso de ser necesario, haciendo
efectiva una intervencion de calidad.

Si. El eje reside en mejorar la calidad
de vida de las personas al final de la
vida, manteniendo a la persona
usuaria en su domicilio, si lo desea,
promoviendo cuidados continuados
sociosanitarios adaptados a sus
necesidades. Permanecer en el



Dimensién informal: atencion a
la comunidad y participacion de

voluntariado

o Responsabilizaciéon a la
colectividad social en los
cuidados al final de la vida.

e Proteccion y atencion social
de las personas y sus
necesidades manifiestas vy
latentes.

o Enfoques hacia el cambio
social para promover la
integracion social de la vision
de los cuidados paliativos, la
muerte y el duelo.

e Movilizacion y optimizacion
de recursos, prestaciones y

servicios, asi como apoyo
psicoemocional y  social
requerido.

Las intervenciones dependen de
profesionales cualificados que se
apoyan y dotan de habilidades a la
comunidad en su conjunto.

Si. Entre los agentes sociales este
proyecto cuenta con la colaboracion de
las personas voluntarias y la
comunidad, sirviendo de apoyo Yy
acompafiamiento emocional durante el

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

implicacién y participacién de
profesionales del Trabajo Social.

Si. Aludimos a una atencion,
principalmente, de caracter informal
ya que recae sobre un voluntariado
enviado a cuidar las necesidades

domicilio, por voluntad propia,
sugiere la implicacion y
participacién de la comunidad con
la persona usuaria y su familia o
cuidador/a para generar redes
vecinales.

La intervencién social que, revierte
sobre los/as trabajadores sociales,
supone la movilizacién de recursos,
prestaciones y servicios de caracter
econémico, material y de servicio,
alejandose de actuaciones
asistencialistas. Asimismo, prestan
apoyo y acompafiamiento psicosocial
durante y tras el proceso. El objetivo
del abordaje social es promover la
autonomia e integracion en los
diferentes niveles de la sociedad,
siendo un sujeto activo del sistema.
Entendemos, por tanto, que se
fomenta y procura una intervencién
social de los cuidados al final de la
vida.

Si. Esta iniciativa promovida por la
Junta de Castillay Leon y, que cuenta
con la colaboracion de la Asociacion
Espafiola contra el Cancer prestan
formacion de voluntarios y la gestion
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Intervencion con familias y

cuidadores/as

Papel del sistema de servicios

sociales

proceso, especialmente, en los
momentos de duelo con la familia y
los/as cuidadores/as.

Si. Identificacién de las necesidades
para mejorar la forma de afrontar las
situaciones al final de la vida a las
familias.  Realizan  talleres  de
formacion a cuidadoras formales, cuyo
objetivo central es capacitar en
cuidados paliativos y empoderar a las
cuidadoras para una mejor atencion.

Si. Explota los recursos sociales
existentes en el medio y cuentan con la
colaboracion  de  organizaciones
sociales para mejorar su salud y
bienestar al final de la vida dentro de
la propia comunidad. Promueven un
modelo de atencidn integrada social y
comunitaria que mejora la eficacia y
eficiencia de las intervenciones y el
bienestar de las personas en los
procesos de enfermedad avanzada

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

religiosas y/o espirituales de las
personas enfermas.

Si. Crean “Grupos de Duelo” (o
pueden participar en el existente en el
Centro de Salud) para acompafiar a
quiénes sufren la pérdida de los seres
queridos y  necesitan  apoyo.
Organizan  encuentros con las
familias de las personas mayores
(respiro familiar).

No. No hay referencias de
intervenciones de los Servicios
Sociales. Pese a esto, colaboran con
Céritas Diocesana (organizacion
perteneciente a la Iglesia Catdlica) y
residencias de titularidad privada y
religiosa.

del acompafamiento de las personas
enfermas. Ademaés, durante el
proceso de atencion se contempla la
posibilidad de promover el apoyo de
las personas voluntarias.

Si. Las familias y cuidadores, al igual
que la persona usuaria, son
susceptibles de valoracion,
seguimiento y coordinacion
sociosanitaria, asi como atencion al
duelo tras el fallecimiento de la
persona ofreciendo informacion,
recursos y apoyo emocional bésico.
Ademas, el proyecto integra
actuaciones de capacitacion-
formacion y apoyo a cuidadores
informales.

Si. Las dificultades que presenta el
abordaje de los cuidados al final de la
vida requieren una intervencion en el
ambito de los Servicios Sociales. La
coordinacion efectiva de los servicios
sociales y el sistema sanitario
garantiza que las personas tengan una
atencion programada y de urgencia
en el hogar. Las entidades implicadas
son: Gerencia Territorial de Servicios
Sociales de Palencia y la Diputacion
Provincial de Palencia (Area de
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Coordinacion de los servicios

sociales y los servicios de salud

El nivel de intervencion

comunitario

(participacion de los  Servicios
Sociales).
Si. Coordinacion de los agentes

inmersos que intervienen en la
dimension social y sanitaria con las
personas y familiares.

Si. Getxo Zurekin es un proyecto social
que tiene por objetivo crear redes de
cuidados, movilizando comunidades
para dotar de apoyo emocional y dar
respuestas a las situaciones en la
Gltima etapa de la vida. Este proyecto
promovido en el municipio de Vizcaya
asienta las bases en las Comunidades
Compasivas que planean la
integracion social de los paliativos
haciendo que la comunidad sea
responsable del cuidado a través de la
compasion. Por tanto, concluimos que
esta iniciativa asienta las bases en la
comunidad.

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

No. Desconocemos si existe una
coordinacion entre los servicios
sociales y el sistema de salud. No
obstante, Pastoral de la Salud y las
Organizaciones Sanitarias Integradas
(OSI) alnan esfuerzos (religiosos y
sanitarios) para garantizar una
acompafiamiento integral.

Si. Pastoral de la Salud es una
iniciativa social que contribuye en
despertar la conciencia de la Salud
Integral a la comunidad cristiana.
Trabajan a nivel nacional para
estimular a las comunidades locales,
ofreciendo capacitacion religiosa
para una “nueva evangelizacion” del
mundo de la salud. Los agentes
inmersos en la Pastoral promueven la
integracion de las personas enfermas
en la comunidad.

Familia, Dependencia e Igualdad de
Oportunidades y Centro de Accion
Social).

Si. Coordinacion estrecha con el
sistema sanitario publico mediante un
proceso sociosanitario comuin. El
equipo de coordinacion en este
proceso lo conforma la persona
usuaria, el familiar de referencial,

personal de referencia de los
servicios sociales (CEAS),
coordinador de caso social y
sanitario.

Si. INTecum opera con los diferentes
niveles de intervencion: las
relaciones intimas y de confianza y la
comunidad.
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El modelo de intervencion que

tiene como referencia

Participacion de los equipos

multidisciplinares

Papel de un/a trabajador/a social

Si. El proyecto destaca por un modelo
de atencidn integral centrada en la
persona. Asimismo se complementa
con el modelo de acompafiamiento
social.

Si.

Si. Aluden la figura del trabajador/a
social como promotora social para
facilitar la conexion de recursos
comunitarios y apoyo a las personas y
familias en situacion de dependencia,
enfermedad avanzada o final de la
vida.

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

Si. Los modelos de intervencién de
referencia son el modelo de atencion
integral 'y el modelo bioético
personalista (valor a la persona como
valor ontoldgico y trascendente).

No. Desconocemos la participacion
de equipos multidisciplinares.

No. No hay referencias de
intervenciones realizadas por
profesionales del Trabajo Social.

Si. La iniciativa social contempla
diversos modelos de atencion, entre
los que encontramos el modelo de
atencion integral (en el domicilio), el
modelo de calidad de vida (Robert L.,
Schalock y Miguel Angel Verdugo) y
modelo asistencial articulado en
torno a la Atencion Primaria. Estos
modelos de intervencion estan
supeditados al Plan de Apoyos del
Proyecto de Vida, en el que integra
los cuidados sanitarios y sociales al
final de la vida de la persona.

Si.

Si. El proyecto INTecum discierne a
los profesionales del Trabajo Social
segun sus roles y responsabilidades:
e Trabajador Social Sanitario
(Atencion Hospitalaria).
e Trabajador Social (Equipo de
Atencion Primaria).
e Profesional de la Gerencia de

Servicios  Sociales  del
Equipo Mixto Provincial
(EMP).

e Coordinador de Caso.
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Referencia legal y de

planificacion

Fundamento ético o religioso

Si. Seamparaen la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidén a
las personas en situaciéon de
dependencia, pero los participantes
del proyecto, a nivel de regulacidn,
ven la necesidad de integrar una Ley
de Cuidados Paliativos.

No. El proyecto Getxo Zurekin no
tiene fundamento religioso.

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

No. Este proyecto no se ampara en un
marco legislativo.

Pese a esto, las intervenciones
sanitarias destinadas a las personas en
cuidados paliativos
institucionalizadas en las
Organizaciones Sanitarias Integradas
(OSI) estan delimitadas por la
normativa pertinente profesional.

Si. Pastoral de la Salud asienta las
bases en la creencias de un Dios,
siendo JesUs de Nazaret. Asimismo,
las intervenciones promovidas con la
comunidad (cristiana) tienen un corte
religioso. La Iglesia es el sujeto
original, formando parte de esta las
personas  enfermas,  familiares,
sacerdotes, religiosos/as,
asociaciones profesionales e
instituciones catélicas.

Si. El proyecto, en materia de
Servicios Sociales de Castillay Leon,
se ampara en la Ley 16/2010, de 20
de diciembre de Servicios Sociales
de Castilla y Leon. La Junta de
Castilla y Le6n, mediante Acuerdo
28/2017, aprobo el Plan Estratégico
de Servicios Sociales (2017-2021) y
la Estrategia de Prevencion de la
Dependencia de las Personas
Mayores y de Promocién del
Envejecimiento Activo en Castilla y
Le6on  (2017-2021). Contempla
también la Ley Organica 1/2004, de
28 de diciembre, de Medidas de
Proteccion Integral contra la
Violencia de Género.

No. El proyecto INTecum no tiene
vinculacion religiosa, pese a esto, se
atienden las necesidades de caracter
espiritual.
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6.3.1. Ideas clave de las experiencias:

Avanzando en nuestro analisis de experiencias, ahondaremos en las informaciones y datos

obtenidos y contrastados en el epigrafe anterior.

Estas iniciativas sociales se apoyan en la medicina y cuidados paliativos. El tratamiento de las
enfermedades cronicas avanzadas o en fase terminal, sin posibilidad de curacion, requieren un
apoyo sanitario, ya sea en el hospital o en el domicilio, para ralentizar el proceso y mitigar el
dolor ocasionado. El apoyo profesional y especializado del personal sanitario sugiere una
comprension de la enfermedad, dotando de apoyo fisioldgico y psicoemocional, especialmente en
procesos de institucionalizacién. La integracion sanitaria en los proyectos supone un aliciente

para las personas y familias que alargan su vida hasta el deceso.

Del mismo modo, los cuidados al final de la vida precisan intervenciones, informales o
institucionales, de caracter social. El enfoque social de los cuidados al final de la vida supone
un cambio de perspectiva durante el proceso de afrontamiento; reanimando y fortaleciendo a las
personas inmersas en esta realidad social. Es por este motivo por el que las experiencias integran
actuaciones sociales que, a su vez, se complementan con la atencion sanitaria, aunando esfuerzos

para promover unos cuidados integrales y de calidad.

Pastoral de la Salud, a diferencia del resto de iniciativas sociales, contemplan apoyo social
religioso e informal. Las intervenciones promovidas sugieren una desvinculacion con el sistema
publico de servicios sociales y, por lo tanto, la exclusion de los/as profesionales del trabajo social
en los cuidados al final de la vida. Estas actuaciones son susceptibles de una desproteccion
juridica de las personas usuarias durante el proceso de intervencidn, ya que no existe un marco
legal y normativo que integre y delimite las actuaciones promovidas. El proyecto, pese a
garantizar una intervencion sanitaria, no contempla la coordinacién con los servicios sociales y,
por ende, no integran equipos multidisciplinares los cuales abordan cuidados continuados y

especializados.

Pese a esto, las intervenciones sociales informales ponen el foco en la comunidad que insta de la
participacion de personas voluntarias, suscitando una operatividad en las acciones ejecutadas.
Esto es una motivacion para fomentar la creacion de vinculos y lazos sociales horizontales,
desvinculandose de relaciones burocréticas e institucionalizadas que, en ocasiones, ralentizan los
procesos. Asimismo, ofrecen una atencion integral y bioética a las familias y cuidadores/as

informales para acompafiar en el proceso de duelo.

Esta experiencia se caracteriza, especialmente, por la movilizacion de la comunidad cristiana para

garantizar un acompafiamiento religioso-espiritual al final de la vida, desprendiéndose de



Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

actuaciones institucionalizadas. Es cierto que cuentan con la colaboracion de Caritas
(organizacion perteneciente a la Iglesia Catolica) que facilita el acceso y adquisicion de recursos
y servicios especializados para atender las necesidades y demandas necesarias en la Gltima etapa

de su vida.

El proyecto Getxo Zurekin e INTecum comparten semejanzas en la organizacion y métodos de
intervencion de los cuidados al final de la vida. Estas iniciativas sociales movilizan intervenciones
sociales, institucionales e informales, para fomentar la construccion de tejidos sociales sélidos
gue redimen el sentimiento de angustia y soledad entre las personas. Estos apoyos sociales
informales surgen por la implicacion de los diversos profesionales y agentes sociales, entre los
gue destacamos el Trabajo Social. Los/as trabajadores/as sociales adoptan un rol de mediador y
son responsables de efectuar y procurar una atencion integral y holistica centrada en la persona y
sus proyectos de vida, desprendiéndose de la mera movilizacion y gestion de recursos sociales.
El proyecto INTecum incorpora el papel del trabajador/a social diferenciando diversos roles segln
las responsabilidades atribuidas. El trabajador social del Equipo de Atencién Primaria o Atencién
Hospitalaria debe informar a la poblacién acerca del proyecto piloto. El trabajador social sanitario
elabora la propuesta del plan provisional de apoyos (informe sociosanitario) y al Equipo Mixto
Provincial. El Coordinador de Caso es el responsable de elaborar el plan de apoyos sociales e
integran el plan de cuidados sanitarios. La categorizacién de responsabilidades supone una
descongestion del sistema de servicios sociales, evitdndose la sobrecarga laboral al profesional

que revierte negativamente sobre las personas usuarias inmersas.

Durante afios, los cuidados al final de la vida han recaido sobre la familia y los/as cuidadores
informales que, generalmente, lo conforman mujeres. Las experiencias comunitarias acogen a las
personas responsables del cuidados, evitando la sobrecarga que, en ocasiones, generan problemas
de salud fisica, mental y emocional. Asimismo, fomentan la creacién de grupos de duelo para

sobrellevar la pérdida en grupo o en comunidad.

En relacion con la anterior, esclarecemos que las experiencias enmarcan actuaciones en el &mbito
de los servicios sociales. Este dato nos permite ahondar y conocer como se gestionan los apoyos
y qué ayudas sociales movilizan. En Getxo Zurekin hemos detectado, gracias a los testimonios de
los sujetos y familiares inmersos en el proyecto que, el sistema publico de servicios sociales no
contempla el elemento relacional y humano como elemento central. Entendemos que esto genera
confusion entre los participantes ya que las bases del proyecto se asientan en la comunidad y, por

ende, en el desarrollo de redes y vinculos sociales.
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Es importante que los/as trabajadores sociales sistematicen la practica para detectar posibles
contingencias y evitar reproducirlos. De esta forma rompemos con el estigma que sufren los
servicios sociales y mejoramos los métodos y técnicas de intervencion, haciendo eficientes las

actuaciones promovidas con los agentes internos y externos de socializacion.

Por lo tanto, el sistema publico y social se coordina para garantizar evitar una ralentizacion de los
procesos y un colapso en el sistema pablico, pudiendo movilizar y optimizar recursos econémicos,
materiales 0 de servicio. Estas actuaciones sociosanitarias deben ampararse en un marco
legislativo sirviendo de apoyo juridico que garantizan unos derechos y deberes y el acceso al
sistema publico a las personas usuarias. El Proyecto INTecum, por ejemplo, precisa los cuidados
al final de la vida bajo la Ley 16/2010, de 20 de diciembre de Servicios Sociales de Castilla y

Ledn que garantiza el acceso a las personas usuarias y familiares en materia de servicios sociales.

Estas experiencias, en su conjunto, pretenden dar una respuesta integral a los cuidados al final de
la vida, asentando las bases en la comunidad que es el eje central de apoyo y acompafiamiento
durante y tras el cese del proceso de intervencion. Consideran la comunidad un agente de cambio
puesto que es la responsable de garantizar un cuidado informal e interpersonal a las personas que
no pueden ser curadas y, entre los actores secundarios. Asi es como florecen nuevas relaciones y

vinculos sociales de proteccion que emergen de una realidad social compartida.
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7. CONSIDERACIONES FINALES

A lo largo de muchos afios, las politicas sociales paliativas y el absentismo de un abordaje
psicosocial de los cuidados al final de la vida han dificultado una atencién integral y holistica
centrada en la persona. Las personas enfermas han caido en el olvido por el sistema en el que
estan inmersos y para el que han participado de manera activa previamente a su afeccion. Pese al
abandono de las personas en su Ultima etapa de su vida, son nuestros seres queridos quiénes

siempre han protegido y acompafiado al familiar enfermo.

Los cuidados al final de la vida suponen hacer efectivos el derecho a vivir y a tener una muerte
digna, en paz y sin sufrimiento. Esto solo es posible gracias a la ruptura de los métodos
tradicionales de intervencién que sugieren nuevas formas de acompafar, cuidar y aceptar el
deceso, integrando la comunidad como agente social de cambio. Los cuidados al final de la vida
desde una dimensién comunitaria pretenden desvincularse de la muerte social que, en ocasiones,
es la estigmatizacion de la enfermedad cronica o en fase terminal lo que dificulta o impide que
ésta interactle con el entorno e inter pares sintiéndose segura, libre de cargas morales. La
comunidad no solo sugiere apoyo entre las personas inmersas en el proceso, sino gque contribuye
y ayuda a cerrar heridas evitando que el pasado les atrape, redimiendo el dolor y la angustia de

quiénes se quedan en este mundo.

Este estudio bibliografico aproxima al lector a un planteamiento vanguardista de los cuidados al
final de la vida, sirviendo de punto de inflexion entre lo que fueron y lo que son en la actualidad.
Entender que las personas se aferran a sus seres queridos y al pice de esperanza porque es lo que
realmente les mantiene vivos. Analizar esta realidad social permite visibilizar y acercarnos a los
cuidados al final de la vida que, en ocasiones, se difumina por ausencia de conocimientos y

prejuicios sociales.

A partir de este trabajo hemos podido comprender y comprobar que el trabajador social tiene
suficientes competencias y capacidades para intervenir y dar respuestas integrales centradas en
sus proyectos de vida, alejandose de la mera movilizacion de recursos y servicios disponibles en
el medio. Con las personas usuarias promovemos actuaciones psicosociales que, en coordinacion
con el sistema sanitario en un periodo corto de tiempo, garantizamos unos cuidados continuados
y adaptados a la enfermedad. Con la familias y cuidadores/as informales sugerimos intervenciones
que fomenten el respiro o sobrecarga familiar y grupos de duelo para acompafiar en el proceso de
superacion de la pérdida del paciente. Estas funciones se complementan con la participacion de
la comunidad que procura la creacion de tejidos sociales solidos e intercambio de experiencias

entre pares bajo relaciones informales y horizontales.
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Por lo tanto, el Trabajo Social como disciplina y ciencia social supone un cambio de paradigma
de los cuidados al final de la vida que empodera a los protagonistas de la intervencion,
potenciando sus capacidades e incrementando su autonomia y autoestima personal, siendo sujetos

activos del sistema y mejorando su calidad y bienestar de vida.
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ANEXOS

Anexos 1.- PECVEC

Comunidad al final de la vida. Perspectiva desde el Trabajo Social.

THELR pnglisis factorial de cada una de las escalas
del cuestionario PECVEL'E (ejes principales.
Un =dlo factor extraide; n= 50)

Factorial Camanalidad

L. Capacidad tisica (varancla explicasz 44,.34%)

Capacidad funcional 0,55 045
Trzhajo diario 054 0,52
Trahapo tisico 0ES 043
Concentracidn 0,73 0,54
Soportar esirés ] 0,61
Continuar aficiones .61 .47
Animarsa 0,51 0,66
Fatiga 0,50 0,25
1. Funcidn pescoddgics (varianciz eaplicada: 44,75%)
Desconactar 052 Q.67
Ovidar preccupationes 0,65 0,44
Comer con ap=tito 043 (IR
Darmir bE2 038
Distnutar con 2iga 0E3 068
Luchar 0,68 Q.46
Hatar por s=ntirss mejor 0ES Qa7
Soponar decepoknes 0,54 0,30
IIl. Estada de dndmo positive® (varizncla explicada: 63, 94%)
Atentn y concanirado (i12] 048
Felz 0,57 Q.76
Activo bg2 ill:t]
Tranquile 0,76 0,58
Esp=ranzado 0,24 a1
V. Estafio de dnimo negative” (variancla explicada: 55,26%)
Triste 0,53 0,68
Tenso y nerdoso 0,79 0,63
Apdtico e indifzrantz 0,74 0,54
Preocupado 0,&3 0,69
Cansado b8 046
Enfadado 0,75 0,69
Azustado 0.E3 Q.40
Desegperada 0E9 048
W Funcidn 2ocaal (vananca explicada: 45,66%)
Interesarse por algo b0.ra 049
Contacto con amegos 0ra 062
fyudar a los demas E2 039
Contar a otros 0458 0,23
Interesarse por obos 0.E5 04z
Hacer algo con oiros 0,77 0,59
V1. Beenestar social (vanancia explicada: 40,34%)
Solo 5 0,29
Cercanc a una persana 0,74 0,55
A pusto con la tamilia b0.ra 049
Ser rechazado 049 0,24
Ser comprendido bE? 045

La Excala de Beenestar Fsico estd basada en 12 suma de las penhaciones de

18 [tems gus miden sintomas fisicos. Mo se |e aplica andliss factonal

*Estado de dnimo posdivo + estado de animo negatan = bienestar

picolégico.
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Anexos 2.- NECPAL

IMSTRUMENTO HECPAL-CCOMS-ICOE VERSIGN 3.0 2016

“Demanda” o “Mecesidad™ miuumuwummnmarmumm O% BEHNo
TS EEuled & diioshd s di Standida tairilia, & mienbeag ol
wquina?
- Moskidad! identificoda par profidionakis msmbas dal syps O% BEMNo

Sintermas persistentes Dialor, deniided, enonasie, derae, = Z sintoiras (ESAS) pershientas o O5 ENo
digsitives. _ safvectanos

Indicadores especifices Cﬂﬂdﬁl.'.l-“x.l:'l:"‘hpﬂl-ﬂﬂ.. Rareal, o« Per o desenwalanor corm aree 0% EHHo

ANC, Dari = Critifios di sevaricad y progrisicn
ﬂmmmm

Cotfeasiny gt

Pregumta Safpresa (PS) | PS5 + (Mo me Sorprenderic) o Propaner cedificecidn coma Peciente con Cronicdad
F'S - {Me Sororenderic) Awnzeds [PCA

Pardmetros MECPAL + (de 1+ 0 15+]

MECPAL NECPAL - (Ningun perametra) | v/
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Anexo 3.- Indice de Barthel (Valoracion de dependencia)

ALTMENTACION

IMDEPENDIENTE. Capaz de wsar cualguler instrumento. Come en un tlempo razonable. 10
AYUDA. Necesita ayuds para cortar, extender manteguilla... 5
DEFPENDIENTE [1]
BANO

IMDEPENDIENTE. Se lava completo en ducha o bafo. Entra ¥ sale del bafio sin una persona 5
presente.

DEPENDIENTE [1]
VESTIDO

IMDEPENDIENTE. Se viste, se desnuda y ajusta la ropa. Se ata los zapatos. Se pone braguens o 10
corse, sl lo precsa.

AYUDA. Necesita ayuda pero, al menos, la mitad de las tareas las realiza en un tlempo razonable. 5
DEPENDIENTE [1]
ASED PERSONAL

IMNDEFPENDIENTE. Se lava cara, manos y dientes. Se afelta y maneja el enchufe sl usa magquina 1o
aléctrica.

DEFPENDIENTE [1]
DEPOSICION

CONTIMENTE. Mo presenta eplsodios de Incontinencla. i necesita enemas o supositorios, s2 arregla | 10
solo.

IMNCONTINENTE OCASIONAL. Eplsodios ocaslonales o necesita ayuda para usar enemas o 5
supositorios.

INCONTINENTE [1]
MICCION

CONTINENTE. Mo presenta eplsodios de incontinencia. 51 necesita sonda o calector, atiende a su 10
culdado solo.

INCONTINENTE OCASIONAL. Eplsodios ocasionales. Necesita aywda en &l uso de sonda o colector. 5
INCONTINENTE [1]

US0D DE RETRETE

INDEFENDIENTE. Usa el retrete o cufia. Se slenta, se levanta solo o con barras. Se limpla y se pone | 10
I= ropa solo.

AYUDA. Necesita ayuda para mantener el equilibrio, limplarse o ponerse v quitarse la ropa. 5

DEPENDIENTE [1]

TRASLADO SILLON-CAMA

INDEFENDIENTE. Mo necesita ninguna ayuda. Sl usa sllla de ruedas, lo hace Independientementea. 15

MINIMA AYUDA. Necesita una minima ayuda o supenvisiin. 10

GRAN AYUDA. Es capaz de sentarse, pero necesita mucha aslstencia para el traslado. 5

DEFPENDIENTE [1]

DEAMBULACION

IMDEPENDIENTE. Camina, al menos, 50 metros Independienteamente o con aywdas (bastdn, 15

andador...).

AYUDA. Puede caminar, al menaos, 50 metros pero necesita ayuda o supervisidn. 10

INDEPENDIENTE SILLA DE RUEDAS. Propulsa su silla de rusdas, al menos, 50 metros. 5

DEFENDIENTE [1]

ESCALERAS

IMDEFPENDIENTE. Sube o baja escaleras sin supervision aungue wse barandilla o Instrumento de 10
| apoyo.

AYUDA. Necesita ayuda fisica o supervisidn para subir o bajar escaleras. 5

DEFPENDIENTE [1]

PUNTUACION TOTAL
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Anexos 4.- Escala Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR (TEST DE ZARIT)

iPiensa que su familiar b2 pide mas ayuda de |z gue realmente necesita?

iPiensa que, debido al tiernpo que dedica a su familiar, no tiene tiempa suficienta
| para usted?

15e siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidade de su familiar con otras

responsabilidades (trabajo, familia)?

iSiente werglienza por |a conducta de su familiar?

45 siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

iPiensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente 12 relacidn que usted
tiene con otros miembros de su familia?

ATiene rmiedo por €l future de su familiar?

LFiensa que su familiar depende de ustad?

i5e siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

iPiensa que su salud ha empeorade debido 2 tener gue cuidar de su familiar?
iPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener gue cuidar
de su familiar?

APiensa que su vida social s2 ha visto afectada negativamente par tener que cuidar
de su familiar?

i5e giente incdmoda por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar
de su familiar?

4Piensa gue su familiar le considera a usted la Unica persona que le pusds cuidar?
4APiensa que no tiens suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a
su familiar, ademas de sus otros gQastas?

APiensa que no serd capaz de cuidar 3 su familizr por mucho mas tiempa?
4i5e siente que ha perdido el control de su vida desde gque comenzd la enfermedad
de su familiar?

iDesearia pader dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

45 siente indecisa sobre qué hacer con su familiar?

iPiensa que deberla hacer més por su familiar?

4Fiensa gue podria cuidar mejor 2 sw familiar?

Globalmente, équé grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

TOTAL

OPCIOMNES
1= Nunca 2= Rara vez 3= Algunas veces 4= Bastantes veces 5= Casisiempre
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