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Resumen

El envejecimiento de la poblacién exige una mayor implicacion del sistema sanitario en
mejorar la calidad de vida de las personas que se encuentran en la etapa final de sus
vidas. Sin embargo, las necesidades y problematicas a las que se enfrentan estas
personas y sus familias no son solo de cardacter sanitario, sino que tienen una dimensién
social muy notable y relevante en la que los/as trabajadores/as sociales adquieren un
papel esencial en orden a garantizar que dichas necesidades sean atendidas de forma
integral. La atencidn integral y continuada a los familiares y cuidadores no profesionales
de las personas al final de la vida resulta, también, estratégica para el Trabajo Social ya
que ellos se enfrentan a una situacidén novedosa que conlleva un impacto emocional
directo en sus vidas. Asimismo, la intervenciéon con las redes sociales primarias,
secundarias e institucionales se convierte en un eje fundamental para la organizacién y
prestacion de cuidados desde una responsabilidad comunitaria.

El presente trabajo consiste en una revisién bibliografica sobre la importancia que
adquieren los cuidados al final de la vida, los diferentes niveles y modelos de
intervencidon que se pueden aplicar, los recursos y servicios a los que pueden acceder y
el papel que tienen los/as trabajadores/as sociales en dichas intervenciones. Asimismo,
se han seleccionado tres experiencias profesionales que abordan los cuidados al final de
la vida desde diferentes planteamientos y perspectivas. La comparaciéon entre ellas
permite analizar, entre otros aspectos, el espacio y las funciones de los profesionales del
Trabajo Social. El trabajo se cierra con una reflexion de amplio espectro sobre los
cuidados al final de la vida y el Trabajo Social.
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Abstract

Population’s ageing demands a greater implication of the health system in improving
the life quality of people who are in the final stages of their lives. However, the needs
and problems faced by these people, and by their families as well, are not only related
to health. They also have a very relevant and notable social dimension in which social
workers acquire an essential role in order to guarantee that said needs are taken care
of in a comprehensive way. The comprehensive and continuing attention to the relatives
and to the non-professional care providers of people who are in the final stages of their
lives, also becomes strategic in Social Work. This is because relatives and care providers
face a new situation which entails a direct emotional impact on their lives. Besides, the
intervention with primary, secondary and institutional social networks, becomes a
fundamental axis for the organization and provision of care, from a communal
responsibility.

The present essay consist in a bibliographic review about the importance of end of life
care, as well as the different levels and models of intervention that can be applied, the
resources and the services that can be accessed, and the role that social workers have
during such interventions. Moreover, three professional experiences have been
selected. These experiences address end of life care from different approaches and
perspectives. The comparison between the three of them allows to analyse, among
other aspects, the space and the function of Social Work professionals. The essay is
concluded with a wide spectrum reflection on the end of life care and Social Work.
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Introduccion

A lo largo de mi trayectoria académica he estudiado y comprobado que la profesion del
Trabajo Social engloba un amplio abanico de problematicas, sectores y colectivos con
los que poder intervenir y promover el cambio social hacia unos estandares de bienestar
adecuados que se encuadren y se dirijan acciones hacia la igualdad y la inclusién social.
Sin embargo, la intervencion para alcanzar dicho cambio social o abordar una
problematica en concreto va a ser diferente en funcion del entorno, de la realidad social
a la que nos enfrentemos y de la tipologia de colectivo al que nos vamos a dirigir.

Durante los cuatro afios de estudios universitarios en el grado de Trabajo Social, he
detectado que uno de los ambitos que menos reconocimiento tiene en la disciplina del
Trabajo Social es el de los cuidados paliativos o los cuidados al final de la vida. A partir
de la formacion que he recibido y de la percepcién que extraigo de los diferentes
profesionales que he podido conocer considero que el escaso reconocimiento se debe
a que la sociedad tiende a pensar que los cuidados al final de la vida solo estan
relacionados con el dolor fisico cuando en realidad estos abarcan mucho mds que eso:
necesidades bioldgicas, necesidades sociales, necesidades emocionales, necesidades
espirituales, necesidades socioecondmicas, etc.

En este sentido, considero que se debe dar un giro respecto a este pensamiento, ya que
los cuidados al final de la vida no han de centrarse en la atencién a la muerte, sino en
torno a la vida, es decir, deben estan enfocados a garantizar una atencidn integral que
luche por mejorar la calidad de vida y el proceso de enfermedad de todas aquellas
personas que se enfrentan a la etapa final de su vida, incluidos los familiares, el entorno
cercano de la persona que sufre la enfermedad y la propia comunidad en su conjunto,
ya que esta puede ser un recurso en si mismo en el abordaje de estas situaciones.

Por estas razones, me gustaria destacar y reconocer el papel esencial que cobra la
profesidn del Trabajo Social en el ambito de los cuidados como figura de apoyo
fundamental, sobre todo en los cuidados al final de la vida. Esto se debe a que los
profesionales de esta disciplina son los encargados de llevar a cabo una intervencién
individualizada e integral que aminore los efectos negativos del proceso de final de vida
tanto para la persona enferma como para sus familiares o su entorno mas cercano ya
gue estos se ven afectados en multiples ambitos de sus vidas como puede ser el ambito
emocional, social, econdmico, fisico...

El objetivo principal de el/la trabajador social en situaciones de final de vida es ofrecer
los cuidados, la atencidn, el acompafiamiento y los apoyos necesarios en cada situacion
para que estas personas sean capaces de afrontar y gestionar el proceso de final de vida,
asi como el cambio y adaptaciones que este trae consigo de la mejor forma posible.
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1. Aproximacion conceptual a la etapa de final de vida: perspectiva social
e individual

1.1. El final de la vida como reto social

Los cambios demograficos y epidemioldgicos producidos en las ultimas décadas por el
proceso de modernizacidn, tales como: el envejecimiento de la poblacion, el aumento
de la esperanza de vida, el incremento del ndmero de personas que padece
enfermedades oncoldgicas y crénico-degenerativas... han supuesto un reto para la
sociedad. Esto se debe a que esta ha tenido que elaborar un nuevo enfoque que
coordine y organice los servicios sanitarios y sociales para conseguir, de esta forma,
atender las nuevas necesidades sociales (Prieto Lobato et al., 2020, p. 1).

Moto Vargas (2020) como presidente de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
establece lo siguiente:

La incidencia y prevalencia de las enfermedades crénicas estd en aumento y sera
mayor en los proximos afios. Entre un 1 y un 1,5 % de la poblacién padece
enfermedades crdnicas complejas en fase avanzada con altas necesidades de
cuidados. Envejecimiento, dependencia y soledad van de la mano. Todo esto
lleva a que los sistemas sanitarios y sociales actuales se vean incapaces de acoger
la demanda existente, poniendo en peligro la sostenibilidad de los mismos,
siendo necesario, cada vez mas, apostar por modelos de atencion integrada que
incluyan a la comunidad. (p. 14)

Ante la falta de apoyo de las administraciones, las familias asumen la atencién vy el
cuidado de sus familiares y siguen siendo la primera institucion de servicios sociales en
la sociedad espafiola. No obstante, los cambios sociales de los ultimos afios han

alcanzado el “modelo de cuidados compartidos” entre hombres y mujeres, pero a este
modelo le falta un sistema de proteccién social que favorezca la conciliacion de la vida

familiar en el hogar con el entorno social y laboral (Munuera Goméz, 2016, p. 62).
Esta misma autora establece que:

En Espaia se pueden identificar seis tendencias en la organizacién de los
cuidados segun la comunidad auténoma. Asi, esta organizacién puede recaer en
la familia, en la Administraciéon o en los servicios sociales, y puede contar con
prestaciones econdmicas o con una relevante presencia de cuidadores no
profesionales contratados. (p. 63)

La muerte es un proceso inevitable por lo que la atencidn de personas al final de la vida
se ha llevado a cabo durante toda la historia de la humanidad. Sin embargo, cada
entorno cultural aborda la muerte de una manera diferente, en funcién de sus creencias.
La trabajadora social Cicely Saunders fue una de las pioneras en desarrollar programas
dirigidos a personas en situacién de final de vida y su entorno sociofamiliar.
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Saunders (1980, citado en Novellas, 2017, pp. 38-39) considera que el dolor total del
enfermo estd condicionado por las esferas fisicas, psiquicas, sociales y espirituales. Por
esta razén es necesario contar con profesionales de diferentes disciplinas debido a que
las personas del entorno de los enfermos también sufren y por ello es preciso que la
familia reciba una atencion multidisciplinar y multidimensional que les ayude en la
comprensién de la evolucidn de la enfermedad, en capacitarlos como cuidadoresy en la
resolucién de problemas relacionales, organizativos y practicos.

1.2. Dimensiodn sanitaria, social y cultural del final de la vida

Las enfermedades crdénicas suelen tener un proceso progresivo hasta llegar a la etapa
de enfermedad avanzada incurable. La Organizacion Médica Colegial establece que la
enfermedad avanzada incurable es:

La enfermedad de curso gradual y progresivo, sin respuesta a los tratamientos
curativos disponibles, que evolucionard hacia la muerte a corto o medio plazo en
un contexto de fragilidad y pérdida de la autonomia progresivas. Se acompafia
habitualmente de sintomas multiples y provoca un gran impacto emocional en
el paciente, sus familiares y en el propio equipo profesional. (Gdmez Sancho et
al., 2010, pp. 177-179)

En funcion del tipo de enfermedad cronica, se pueden diferenciar tres trayectorias
clinicas que llevan al paciente a una situacion paliativa (Pérez Redondo et al., 2019, parr.
6):

La primera, asociada al cancer, con un declive lento y una fase terminal clara; la
segunda, relacionada con patologias organicas caracterizadas por un declinar
gradual, con episodios de deterioro agudo y recuperacién parcial; y finalmente
la ultima, relacionada con la demencia y caracterizada por un declive lento y
progresivo.

A medida que la enfermedad oncoldgica o no oncoldgica avanza, las personas que la
padecen no solo sufren sintomas fisicos, sino que presentan sintomas psicolégicos,
emocionales, espirituales y existenciales, y a su vez, suele producirse una pérdida de
autonomia. Cuando el paciente es consciente de su progresivo deterioro y dependencia,
asi como de ciertos aspectos sociales como pasar de ser un miembro activo a sentirse
un miembro pasivo en la sociedad, percibir ser una carga para los demas, la pérdida de
sus propios roles o el sentirse solo, son hechos que pueden afectar de forma negativa al
afrontamiento de la situacion de enfermedad (Guerrero Torreles, 2017, p. 18).
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El sufrimiento que conlleva la aceptacién del final de la vida se define como:

Un complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado por la sensaciéon
qgue tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento
de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla. (Chapman y
Gavrin, 1993, citado en Verdu Masia, 2017, p. 27)

La Dra. Kiibler Ross (1989, citado en Simén Carrique, 2017, p. 7) describié un proceso
evolutivo para la adaptacién del proceso de final de vida en el cual diferenciaba distintas
etapas emocionales que, en funcidn de cada persona, pueden variar tanto en intensidad
como en duracion y son los siguientes: el shock, la negacidn, el enfado, la negociacién o
al pacto, la depresidn y la resignacién o aceptacion.

La atencion al final de la vida constituye una demanda progresiva de atencién social y
de salud, la cual implica una respuesta integral conjunta por parte del sistema sanitario
y por parte de los servicios sociales (Juanma et al.,2020, p. 1). Es aqui donde cabe resaltar
la importancia de intervenir desde las necesidades psicosociales, ya que esto provoca
gue se pueda iniciar un proceso de escucha activa, priorizando los derechos de las
personas, expresando tranquilidad al paciente y a los familiares y evitando suposiciones
(Nomen, 2008).

Por todas estas razones razén, los pacientes con enfermedades crénicas o con cancer
son susceptibles de recibir atencidn paliativa.

1.3. Necesidades de la persona en la etapa final de la vida

Cuando aparecen procesos de enfermedad las necesidades de las personas tienden a
agravarse. Algunos autores como Vanzini (2010) y Yerpes y Tejoén (2011) clasifican las
necesidades de los enfermos en la etapa final de la vida en cuatro grupos:

- Necesidades bioldgicas: necesidad de aseo personal, alimentacién, de
reposo... La respuesta se da en funcidon de los sintomas que presente el
paciente. Cuanto menos es el sufrimiento de la familia, mejor se encontrara
el paciente. En este sentido, el papel del trabajador/a social es
imprescindible.

- Necesidades sociales: necesidades econdmicas, laborales, sociales,
depresion... estan orientadas a la gestion de recursos destinados a atender
las necesidades provocadas por la enfermedad y que ayudan a los familiares
en el cuidado del paciente. Se deben tener en cuenta tanto los factores de
riesgo como los de proteccidn, ya que si existe vulnerabilidad social en la
familia, esto puede ser un riesgo para el paciente.
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- Necesidades emocionales: el objetivo es analizar los sentimientos del
paciente y de su familia debido a que ambos, directa o indirectamente, se
encuentran en un proceso doloroso que provoca estrés y pueda llegar a
agotar a los familiares.

- Necesidades espirituales: representan las inquietudes interiores. Hacen
referencia a la capacidad de resiliencia de las personas, entendida esta como
la capacidad de los seres humanos para superar situaciones traumaticas y
adversas.

Para poder cubrir dichas necesidades, la coordinacidn de los servicios sociosanitarios y
la valoracién del riesgo biopsicosocial familiar y personal es imprescindible para elaborar
un procedimiento de actuacion adecuado (Pozo Brito, 2017, p. 11).

2. Los cuidados al final de la vida

2.1. Dimension sanitaria de los cuidados al final de la vida
2.1.1. Contexto histérico, normativo y politicas sociales de la atencion paliativa

En 1967 la atencidn paliativa empezé a desarrollarse con la creacion del centro “St,
Cristopher’s Hospice”, fundado por la trabajadora social Cicely Saunders en Inglaterra.
Este centro estaba destinado a atender a las personas enfermas en situacién terminal y
a sus respectivos familiares. El movimiento “Hospice” se extendid por todo el mundo y
en Espafia, en 1982 se cred la primera Unidad de Cuidados Paliativos en el hospital
“Marqués de Valdecilla” en Santander, promovida por Jaime Sanz Ortiz (Secpal, 2014).

En 1984 el Dr. Gémez-Batiste cred en Catalufia la primera prueba piloto de atencién
domiciliaria de pacientes enfermos en situacion terminal en la comarca de Osona. Tres
afos mas tarde, en 1987, el hospital Santa Creu de Vic creé una unidad especifica de
Cuidados Paliativos, en equipo de soporte hospitalario y un equipo domiciliario (Calsima-
Berna et al., 2015, citado en Simdn Carrique, 2017, p. 3).

El Programa “Vida Als Anys” creado en 1986 integrd los servicios sociales y sanitarios en
una Unica prestacién con el objetivo de ofrecer una respuesta integral a las necesidades
de las personas mayores enfermas. El 1988 se dio un paso mas, ya que con la creacion
del Departamento de Bienestar Social el programa “Vida Als Anys” se extiende a
colectivos de personas con enfermedades crdnicas, de convalecencia o terminales
(Servei Catala de Salut, 2004).

A nivel nacional, en 1992, se cred la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
y en 1993, el Ministerio de Sanidad publicé la Guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL.

En cuanto al marco normativo-legal es imprescindible destacar que todos los
profesionales que trabajar en las UCP (trabajadores/as sociales, médicos/as,
enfermeras/os, etc.) deben actuar de acuerdo con la legislacion vigente en materia de
cuidados paliativos.
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Actualmente no existe una ley estatal que regule los cuidados paliativos de forma
especifica, sin embargo, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la
Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de informacién y
Documentacién Clinica, hace referencia a los cuidados paliativos y a los derechos de
los/as pacientes para tener una muerte digna como es el derecho a la informacién y a
no recibirla.

Ademas, el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2000), configuré el Plan
Nacional de Cuidados Paliativos, el cual establece que para ofrecer unos cuidados
paliativos de calidad es imprescindible desarrollar programas especificos de cuidados
paliativos con profesionales capacitados y formados en la materia. En 2005 la Comisién
de Sanidad del Congreso de los Diputados aprobd una proposicién de no Ley, instando
al gobierno a evaluar la situacion de los CP en Espafia.

Seguidamente, en el afio 2006, se publica oficialmente la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atenciéon de las Personas en
Situacion de Dependencia cuyo objeto principal es garantizar la igualdad y el caracter
publico y universal de las prestaciones.

En el afo 2007 se aprobé la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del SNS con el
objetivo de promover un modelo asistencial sociosanitario que ofrezca una respuesta
integral y coordinada a las necesidades de las personas enfermas en fase de final de vida
y a sus familiares. También contempla la necesidad de abordar dicha fase en los
pacientes no oncolégicos. Dicha Estrategia fue actualizada en 2014 con los avances
legislativos aprobados en la Unidén Europea y se introdujeron los Cuidados Paliativos
Pediatricos.

A pesar de no existir una ley estatal de cuidados paliativos, a partir de 2010 empezaron
a aumentarse los planes y leyes autondmicas para regular su administracién, como por
ejemplo:

- Andalucia: “Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de
la persona en el proceso de muerte”.

- Canarias: “Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad
de la persona ante el proceso final de su vida”.

A razon de esta desigualdad en funcidn de la localizacion territorial, varias Comunidades
Auténomas (CCAA) no tienen unidades con las que poder prestar la atencidon adecuada
a las personas enfermas y a sus familiares, es decir, no hay una distribucién equitativa
de recursos ni de cuidados paliativos ya que no todas las CCAA garantizan la misma
atencidn paliativa.

A nivel autondmico, en la comunidad de Castilla y Leén (CyL), se pueden destacar los
siguientes documentos normativos sobre salud y CP:
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- IV Plan de Salud 2016-2020: documento que sirve como herramienta de
planificacion a los profesionales para hacer efectivo el derecho a la proteccién
integral de la salud de los ciudadanos de CyL. Este incluye el Proceso Asistencial
Integrado de CP (Consejeria de Sanidad, 2016).

- Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Leén 2017-2020: desarrolla un modelo
asistencial sociosanitario en red para atender de forma integral a los pacientes
con enfermedad en fase de final de vida y a sus familiares. Para ello utiliza una
Cartera de Servicios homogénea y de calidad en todas las areas de Salud, la cual
parte del modelo de participacion activa y atencién centrado en la
persona/paciente (Junta de Castillay Ledn, 2017).

2.1.2. Concepto de cuidados paliativos

Desde finales de los afios ochenta la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) abordé el
tema de los cuidados paliativos, pero al principio sélo estaban vinculados con el cuidado
de los pacientes que sufren algun tipo de cdncer terminal. Sin embargo, con el paso de
los afos este tipo de cuidados se han extendido a pacientes no oncoldgicos, es decir, a
aquellos que padecen alguna enfermedad grave que conlleva peligro de muerte. La OMS
reconoce la atencion al final de la vida como un derecho humano universal que tiene
por objeto principal la prevencidn y alivio del sufrimiento y la mejora de la calidad de
vida tanto de los pacientes como de sus familiares. En 2002 este organismo internacional
amplio la definicién de los cuidados paliativos (CP) conceptualizdndolos de la siguiente
forma:

Un modo de abordar la enfermedad avanzada e incurable que pretende mejorar
la calidad de vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad como de
sus familias, mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento a través de un
diagndstico precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del dolor
y de otros problemas tanto fisicos como psicosociales y espirituales. (Sepulveda
et al., 2002 p. 94)

LA OMS en esta definicién describe al ser humano como un ente bio psico social, sin
embargo, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) se basa en una
concepcidn mas integral y activa de la terapia, que comprende la atencion de los
aspectos psicolégicos, bioldgicos, sociales y espirituales de las personas en fase de final
de vida. De acuerdo a esta idea (Moro & Lerena, 2010) defienden los CP como todos los
cuidados activos y continuos de las enfermedades que no tienen tratamiento curativo
con la finalidad de alcanzar la maxima calidad de vida y cubrir todas las necesidades
tanto del paciente como de su entorno mas préoximo.
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Para (Sepulveda Bermedo, 2009) los cuidados paliativos comprenden los siguientes
puntos fundamentales:

- Proporcionan alivio del dolor y de otros sintomas penosos.

- Son una afirmacién de la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

- No pretenden adelantar ni aplazar la muerte.

- Integran los aspectos psicoldgicos y espirituales de la atencién del paciente.

- Ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo mds activo
posible hasta el momento de la muerte.

- Ofrecen un sistema de apoyo para que las familias puedan sobrellevar la
enfermedad del paciente y durante su propio duelo.

- Utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y
sus familias, incluyendo ayuda en el duelo, si procede.

- Mejora la calidad de vida y también pueden influir positivamente en el
transcurso de la enfermedad.

- Se pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad, junto con otras
terapias que pretenden prolongar la vida, como la quimioterapia o la
radioterapia.

- Incluyen las investigaciones necesarias para comprender y gestionar mejor
complicaciones clinicas penosas.

Agrafojo (2015, citado en Andrés Fernandez et al., 2018) expone que cuando se crearon
las Unidades de Cuidados Paliativos en Espaia (1989) se contemplé la idea de que el
dolor social debia abordarse, ya que sino el paciente y la familia seguirian
experimentando dificultades y carencias que influirian en el proceso de la enfermedad.

Cabe destacar que el marco de los CP incluye la figura del trabajador social sanitario
como parte de la atencion integral en todos los ambitos del binomio “paciente - familia”,
desarrollando su rol profesional en un contexto interdisciplinar (Andrés Fernandez et al.,
2018).

Las personas implicadas en la atencién de las personas que requieren cuidados paliativos
son: las personas y sus familias, el sistema sanitario, el sistema de servicios sociales y la
comunidad. La implicacién de los servicios sociales debe estar integrada con los servicios
sanitarios y comunitarios, donde se incluyen los servicios prestados por los Equipos de
Promocidn de la Autonomia Personal (EPAP). Por ultimo, se encuentra el entorno social
mas inmediato, la comunidad, formado por los vecinos y el barrio.

La persona que se encuentra en cuidados paliativos pasa por diferentes fases, que van
desde el sufrimiento, a la aceptacion vy, finalmente, cuando la persona acepta la
despedida.
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2.1.3. Cuidados paliativos para personas de edad avanzada

Las mejoras de las condiciones socioeconémicas y los avances tecnoldgicos de las
Ultimas décadas han traido consigo, como he indicado anteriormente, un cambio
demografico notable que se traduce en un envejecimiento poblacional causado por la
disminucion de la tasa de fecundidad y el aumento de la esperanza de vida.

El envejecimiento es entendido como:

La consecuencia de la acumulacion de una gran variedad de dafios moleculares
y celulares a lo largo del tiempo, lo que lleva a un descenso gradual de las
capacidades fisicas y mentales, un aumento del riesgo de enfermedad, y
finalmente a la muerte. (OMS, 2018, parr. 8)

Cabe destacar que el envejecimiento no conlleva necesariamente recibir cuidados
paliativos o sufrir algun tipo de enfermedad, sino que supone una dificultad de
adaptarse a situaciones de estrés a consecuencia de la pérdida de las capacidades.

Sin embargo, la poblacién geriatrica, entendida esta por la poblacién referida a personas
mayores, compone una parte sustancial de los pacientes que se acercan al final de su
vida y soportan un mayor riesgo de sufrir patologias crdnicas de origen no oncoldgico.
Por lo tanto, los cuidados paliativos deben formar parte de la asistencia integral a las
personas mayores, permitiéndoles vivir con dignidad la ultima etapa de sus vidas (Pérez
Redondo et al., 2019, parr. 4).

La SECPAL (2002, citado en Pozo Brito, 2017) establece que se puede dividir a los
pacientes de cuidados paliativos en dos grandes grupos:

1. Oncoldgicos: el cancer es la segunda causa de muerte en mayores de 65 afios,
por tanto, hay una mayor proporcién de pacientes que requieren atencion
paliativa.

2. No oncolégicos: son los pacientes que sufren alguna patologia cuya
prevalencia incrementa con la edad y puede provocar complicaciones en
funcion de la enfermedad de la que se trate, pudiendo ser estas:
enfermedades cardiovasculares, neurolégicas, cerebrovasculares, etc.

La identificacion de la etapa de final de vida de los pacientes con enfermedad avanzada
no oncoldgica es una de las principales dificultades. Por esta razon, es fundamental que
el equipo multidisciplinar elabore un plan de cuidados individualizado que incluya tanto
al paciente como a su entorno familiar, para ello se debe aplicar la valoracidn geriatrica
integral (VGI) (SECPAL, 2002, citado en Pozo Brito, 2017, p. 28).
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2.1.4. Servicios y recursos sanitarios en los cuidados al final de la vida
Olivella Madrid (2016, pp. 260-263) sefiala que los servicios, prestaciones y recursos a
nivel sanitario son los siguientes:
= Recursos y servicios sanitarios

1) Atencidén primaria: es el primer nivel de atencidn del sistema de salud donde los

profesionales deben evaluar y atender a las personas en fase final de vida
determinando si es necesario la derivacion a recursos de atencion
especializada.

2) Atencion especializada: es el segundo nivel asistencial y se presta a través de la

red hospitalaria, es decir, se ofrece una atencion especializada a los problemas
de salud que no pueden abordarse desde la atencién primaria.

3) Atencidn sociosanitaria: proporciona atencién a las personas con necesidades

sociosanitarias complejas que suelen ser las personas que se encuentran en
situacion de final de vida.

= Servicios de hospitalizacion sociosanitaria

1) Unidad de larga estancia

2) Unidad de media estancia o convalecencia

3) Unidad de cuidados paliativos: pretende controlar los sintomas de las personas

con enfermedades incurables en fase avanzada y de final de vida y ofrecer
apoyo emocional tanto a la persona afectada como a sus familiares. Se ubican
en hospitales de agudos, especificos o de tipo sociosanitario.

4) Unidad de media estancia polivalente: atiende indistintamente a pacientes

convalecientes o de cuidados paliativos.

= Servicios de atencion diurna sociosanitaria

1) Hospital de dia sociosanitario: ofrece servicios de asistencia y tratamiento a

aquellas personas o pacientes sociosanitarios que no necesiten ingreso
hospitalario.

2) Unidad de evaluacion integral ambulatoria en equipos de geriatria, cuidados

paliativos y trastornos cognitivos: es una herramienta de apoyo especializada

para la atencidon primaria y otras redes sociosanitarias donde realizan una
evaluacién integral con el objetivo de elaborar un plan de intervencion global.

3) Unidades de cuidados paliativos de agudos y equipos de soporte hospitalario:

son equipos de apoyo externo dirigidos al tratamiento de problemas que
necesiten una atencion especifica dentro de la atencidn sociosanitaria.
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4) Equipos de soporte a la atencién domiciliaria: llevan a cabo una atencidn

integral directa ya que intervienen prestando apoyo en el domicilio en los casos
complejos y coordinan los recursos entre los diferentes niveles asistenciales.

= Equipos de atencidn psicosocial

Colaboran con los equipos de atencidn primaria y especializada en el
acompafiamiento a las personas en situacién de final de vida y a sus familiares.

2.2. Dimension social profesional de los cuidados al final de la vida

Como he expuesto anteriormente, los cuidados al final de la vida requieren atencién en
cuatro dimensiones fundamentales: la psicoldgica, la bioldgicos, la social y la espiritual.
En este trabajo voy a abordar la dimensién que hace referencia al aspecto social, cuyo
profesional de referencia es el/la trabajador/a social.

El Trabajo Social Sanitario es la especialidad de Trabajo Social que se lleva a cabo dentro
del sistema sanitario el cual engloba la atencién primaria, la atencién sociosanitaria y la
atencidén especializada. Se puede definir como:

Una practica especializada del Trabajo Social y un proceso relacional
psicoterapéutico que trata de ayudar a un cliente [individuo, pareja, familia o
grupo] a afrontar sus conflictos psicosociales, superar su malestar psicosocial y
lograr unas relaciones interpersonales mas satisfactorias, utilizando sus
capacidades personales y los recursos de su contexto socio-relacional. (ltuarte
Tellaeche, 2017, citado en Trabajo Social Clinico, 2019, p. 5)

Asimismo, Pinkus et, al. (1997 citado en Trabajo Social Clinico, 2019) conceptualiza la
funcién del Trabajo Social clinico de la siguiente forma:

El/la trabajador/a social clinico es un proveedor de atencion de salud para
individuos, familias y grupos cuando hay problemas en el funcionamiento
biopsicosocial. Los objetivos del trabajador social clinico son tanto preventivos
como terapéuticos y los métodos utilizados son variados, éstos incluyen
cualquier combinacién de psicoterapia clinica, psicoterapia de grupo, terapia
familiar e intervenciones con los sistemas sociales y el medio ambiente. (p. 5)

Por tanto, el trabajador social aborda las necesidades sociales no solo del paciente, sino
también las de su familia y su entorno social. El profesional del Trabajo Social acompana
en el sufrimiento e inseguridad que nacen en situaciones al final de la vida, actua bajo
las habilidades comunicativas como la escucha activa o el soporte emocional y ademas,
asesora en ayudas especificas. Cabe destacar que también proporcionan informacién,
apoyo y educacion sobre el proceso de duelo para que los familiares puedan superar la
muerte y se adapten a la vida tras perder a un ser querido (Garcia Pérez et al, 2015, pp.
85-86).
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Desde que los cuidados paliativos empezaron a aplicarse en el contexto hospitalario,
los/las trabajadores/as sociales pasaron a ser un miembro esencial de los equipos
interdisciplinares que se dedican a los cuidados en la etapa final de la vida. Dichos
profesionales elaboran el lamado “diagndstico social” que complementa el diagndstico
médico con el fin de conseguir el tratamiento o intervencion idonea para cada paciente
gue aborde no solo los sintomas fisicos, sino también los aspectos y necesidades sociales
que surjan en el proceso de la enfermedad o final de vida.

La guia de cuidados paliativos desarrollada por la SECPAL (2014) establece que el equipo
interdisciplinar en los cuidados al final de la vida debe estar compuesto por: médicos/as,
enfermeros/as, auxiliares de enfermeria, psicélogos/as, trabajadores/as sociales,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, asistentes/as espirituales, agentes de
pastoral sanitaria, etc. Ademds expone que el voluntariado con formacién es una buena
forma de crear un vinculo entre los equipos y la comunidad.

Estos equipos interdisciplinares de los hospitales deben garantizar el maximo bienestar
posible a sus pacientes y a la familia a través de los cuidados y el apoyo profesional. En
la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (2007) se ve reflejado
gue estos equipos se organizan a través de los equipos de soporte domiciliario,
hospitalario y en las unidades de cuidados paliativos, que son unidades de
hospitalizacidn especificas para enfermos/as que afrontan su ultima etapa de vida y sus
familiares. En los servicios hospitalarios es fundamental trabajar desde el modelo
psicosocial, el cual tiene en cuenta los aspectos psicoldgicos y sociales de cada persona
de forma individualizada.

2.2.1. Servicios y recursos sociales en los cuidados al final de la vida

Olivella Madrid (2016, pp. 260-263) seifala que los servicios, prestaciones y recursos a
nivel social son los siguientes:

= Red de recursos y servicios sociales de apoyo estatales o autonémicos

1) Servicios:
- Servicio de atencidon domiciliaria (SAD).
- Servicio de teleasistencia.
- Servicio de centro de dia.
- Servicio de centro de noche.
- Servicio de atencidn residencial.
- Servicio de orientacion juridica.
- Servicios y programas de descanso y soporte familiar (voluntariado, grupos
de apoyo, etc.).
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2) Prestaciones:
- Prestaciéon econdmica vinculada al servicio.
- Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales.
- Prestacion econdmica de asistencia personal, ayudas ortoprotésicas vy
subvenciones para ayudas técnicas.
- Pensiones contributivas, pensiones no contributivas y subsidios.

3) Solicitudes (Andrés Fernandez et al., 2018, p. 26):
- Ley de promocion de la autonomia y atencién a personas en situacion de
dependencia.
- Grado de discapacidad.
- Incapacitacién judicial.
- Solicitud social de servicio de ayuda a domicilio.
- Solicitud de teleasistencia.
- Solicitud de centro de dia.
- Solicitud de centro residencial.
- Servicio de préstamo de ayudas técnicas.

2.3. Dimension informal de los cuidados al final de la vida

Para garantizar un buen cuidado en las etapas de final de vida, el acompafamiento
adquiere un cardacter esencial ya que esto supone tener en cuenta la dimensidn fisica,
psicolégica, social y espiritual de las personas y sus familiares, dimensiones
imprescindibles para poder garantizar unos cuidados de calidad.

A fin de promover iniciativas que se impliquen en la creacién de redes de
acompafiamiento es importante que se impliquen las distintas instituciones de cada
ciudad o territorio como pueden ser: el ayuntamiento, los servicios sanitarios, sociales y
educativos, las asociaciones, los centros residenciales, las parroquias, etc.

Tal y como expone Moto Vargas (2020) “complementar la atencién sanitaria con una
adecuada atencién social y comunitaria es un requisito necesario e imprescindible si
gueremos ofrecer una verdadera atencion centrada en la persona” (p. 15).

Por estas razones, la atencidn a las personas en procesos de final de vida incluye el
acompafamiento profesional de sus familiares debido a que estos se vuelven mas
vulnerables al ver que uno de sus miembros puede llegar a fallecer. El profesional de
Trabajo Social debe centrarse en los efectos que la enfermedad produce en las personas
enfermas y en sus familiares y ha de respetar en todo momento sus actitudes, sus
creencias y sus estilos de vida (Riquelme Olivares, 2020, p. 54). En definitiva, el
acompafiamiento es imprescindible como forma de garantizar el apoyo social que Ila
familia y el individuo necesita ya que favorece el bienestar y la relacion con el paciente.
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Dicho apoyo social hace referencia a la forma de ayuda que una persona puede recibir
a través de sus redes sociales, es decir, de los lazos sociales que mantiene con otras
personas, grupos o con la comunidad en su conjunto. No obstante, tener una red social
amplia no significa que una persona cuente con apoyo suficiente cuando lo necesite.

El apoyo social se puede clasificar en tres categorias (Cuidados de larga duracién a cargo
de la familia, 2007, p. 8):

- Apoyo emocional: es la ayuda proveniente de sentirse querido y aceptado por
su entorno mas cercano. Este tipo de ayuda refuerza el sentido de pertenenciay
la autoestima.

- Apoyo informativo y estratégico: hace referencia a aquel que capacita a las
personas a afrontar situaciones dificiles o resolver problemas concretos.

- Apoyo material o instrumental: consiste en la ayuda y/o servicios que se prestan
en situaciones problemdticas que no pueden resolverse por uno mismo. Un
ejemplo de este tipo de apoyo son los cuidados de larga duracién o los cuidados
al final de la vida de personas dependientes. Este tipo de apoyo es el que se

I”

denomina y se conoce como “apoyo informa

El apoyo informal es un tipo de apoyo o cuidado prestado por familiares, amigos o
vecinos de forma altruista y prolongada en el tiempo, es decir, no es un cuidado que se
preste en un momento puntual determinado. Este término se define de la siguiente
manera (Rodriguez Rodriguez, 2004):

Consiste en el cuidado y atencién que se dispensa de manera altruista a las
personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia,
fundamentalmente por sus familiares y allegados, pero también por otros
agentes y redes distintos de los servicios formalizados de atencién.

Por tanto, es un tipo de apoyo que no se ofrece por parte del mercado ni de
profesionales de los servicios sociales o sanitarios, sino que los que lo garantizan son las
redes sociales mas proximas de la persona que precisa cuidados asi como las
asociaciones de ayuda mutua y el voluntariado, que actldan y prestan atencion de forma
altruista.

Cabe destacar que dentro de la Unidn Europea, el sistema de bienestar espafiol es uno
de los paises donde la familia es la figura que mas cuidados provee a los miembros que
la componen y es el pais con menos prestaciones publicas dirigidas al apoyo a las
familias. Por esta razén se puede decir que los mecanismos de cobertura publica
respecto a los cuidados que precisan las personas al final de la vida son insuficientes,
por ello, la red de atencidon mayoritaria que existe en Espafia ante esta necesidad social

III

es la familia, ofreciendo el denominado “apoyo informa
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Ademas de prestarse a nivel individual y familiar, el apoyo social también puede
garantizarse a nivel grupal y comunitario, y algunas asociaciones o entidades de
voluntariado lo ofrecen a través de los tipos de grupos de apoyo que destaco a
continuacion. En cada uno de ellos se pueden encontrar caracteristicas que
correspondan a la definicién de otro tipo de grupo, es decir, en un grupo socioeducativo
se pueden encontrar elementos que sean mas propios de un grupo socio-terapéutico y
viceversa (Novellas Aguirre, 2004, p. 41):

- Grupos socio-terapéuticos: la intervencion psicosocial se centra en tratar las
dificultades que producen sufrimiento a las personas, por ello ponen el énfasis
en mejorar la comprension, las responsabilidades sociales, la participacion y las
relaciones con la familia y con el entorno.

- Grupos de apoyo: pueden englobarse dentro de los grupos socio-terapéuticos y
estan orientados a compartir las reacciones emocionales que les surjan a partir
de su situacion de sufrimiento. Es beneficioso para las personas que de forma
individual se sientan inseguras pero frente a un grupo de iguales se sienten
comodos y apoyados a la hora de exponer sus sentimientos.

- Grupos socioeducativos: estan destinados al aprendizaje de nuevos
conocimientos y habilidades sociales que les permitan gestionar mejor sus
actitudes frente al conflicto y evitar asi situaciones de aislamiento social o de
abandono personal. En este grupo entrarian los cuidadores de personas
dependientes, con enfermedad oncoldgica o no oncolégica que se encuentren
en etapa de final de vida, y por lo tanto, estos se encuentran expuestos a
situaciones de mucho estrés, desgaste emocional y cansancio fisico.

- Grupos de ayuda mutua: estan formados por personas que padecen la misma
problematica y en estos grupos no es necesaria la presencia de un profesional,
aunque si el grupo lo desea, puede solicitar su presencia.

- Grupos de voluntarios: se componen por personas que de forma altruista
ofrecen acompafiamiento a los enfermos.

Esta ultima tipologia de grupos de apoyo puede entenderse como un ejemplo de apoyo
gue se puede ofrecer a nivel comunitario ya que es la propia comunidad la encargada
de promoverlos. Estdan compuestos por personas que de forma voluntaria dedican una
parte de su tiempo a cuidar y acompanar a aquellas personas que lo necesiten como
pueden ser las que se encuentran en situacion de final de la vida.

Se entiende por voluntariado:

Una forma de ayuda social que consiste en ofrecer recursos humanos y
materiales para un fin determinado. A diferencia de otras formas de aportacién
como las donaciones econdmicas, el voluntariado consiste en realizar de forma
altruista un trabajo que es necesario para una causa concreta. (ACNUR, 2016,
parr. 3)
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Para conseguir un apoyo integral y de calidad que repercuta de forma positiva en la
calidad de vida del enfermo y el bienestar de su familia, es imprescindible que el
voluntariado colabore con otros profesionales. Por esta razén el Plan de Cuidados
Paliativos de Castilla y Ledn recoge la participacién del voluntariado en la atencién de
las personas que se encuentran en la etapa final de su vida a través de acciones de
formacién, coordinacién con otros profesionales y con las asociaciones de pacientes y
familiares (Gerencia Regional de Salud, 2017, p. 50).

A modo de mencién destaco que a nivel comunitario también ofrecen apoyo social en
situaciones de final de vida las llamadas “comunidades compasivas”, tema que
conceptualizaré en el apartado 3.3.3.

No obstante, a pesar de los beneficios del apoyo social informal, este también supone
algunos problemas, entre los cuales estd la claudicacién familiar. En el siguiente
apartado abordaré la importancia que tiene prevenir la aparicidon de esta.

2.3.1. Prevencion de la claudicacion familiar

Tamarit (2013) considera que la enfermedad genera en las familias un gran impacto ya
que esta cambia sus roles y la figura del/la cuidador/a principal adquiere un papel
relevante, por ello, para poder cuidar, necesitan también ser cuidadas.

El cuidador principal es:

La persona que dedica gran parte de su tiempo y esfuerzo a que la persona
dependiente pueda realizar las actividades basicas de la vida diaria, sin ser este
remunerado econdmicamente, y es asignado para tal efecto por diferentes
motivos y percibido por el resto de la familia como el responsable de los
cuidados. (Roig et al., 1998, citado en Navarro y Iruarrizaga, 2016, p. 91)

La redistribucion familiar en la atencién paliativa domiciliaria es imprescindible para
evitar la sobrecarga del cuidador principal, ya que, cuantos mas familiares se impliquen
en los cuidados de la persona enferma, menos posibilidades existen de que aparezca la
llamada “claudicacion familiar” definida por De Quadres et al. (2003) como “La
manifestacion, implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer
una respuesta adecuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa de un
agotamiento o sobrecarga” (p. 189).

No obstante, se puede dar la situacién en la que el/la cuidador/a no pueda continuar
cuidando mas en el domicilio a causa de la sobrecarga que esto provoca, por lo que ante
estas situaciones existen tres alternativas (Simén Carrique, 2016, p. 32):

- Ingreso en centro sociosanitario de forma temporal o permanente.
- Cambio de la figura del cuidador/a principal.
- Contratar un cuidador/a externo.
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En este sentido, la intervencidn desde el Trabajo Social para prevenir dicha claudicacién
radica en promover la coordinacidon con otros recursos o servicios como puede ser el
Servicio de Atencion a Domicilio (SAD) que permite al cuidador tener un respiro, lo cual
tiene como efecto una mejora en su calidad de vida y como consecuencia en la persona
receptora de cuidados, ya que estos seran de mayor calidad si el cuidador/a principal
puede disfrutar de su vida social o personal. Asimismo, los/as trabajadores/as sociales
deben fomentar el acompafiamiento continuado y la realizacién de reuniones familiares
para organizar la adaptacién a la nueva dinamica familiar generada por la situacién de
final de vida, potenciando los recursos materiales y humanos de las familias vy
proporcionando técnicas educativas de cuidados a las personas que los ejercen. El fin
ultimo es conseguir que se impliguen mds miembros de la familia en la atencién y asi
evitar que solo exista un cuidador principal que asuma la mayor parte de los cuidados.

3. El Trabajo Social en los cuidados al final de la vida
3.1. Objetivos del Trabajo Social en los cuidados al final de la vida

Los objetivos del Trabajo Social en la atencidén a personas y familiares que afrontan
situaciones de final de vida han sido abordados por autores como Moro Yerpesy Lerena
Tejon (2011) y Bermejo et al. (2011) a lo largo de los ultimos afios. A partir de sus escritos
se pueden destacar como objetivos generales:

- Proporcionar la maxima calidad de vida tanto al enfermo/a, como su familia
y cuidador/a principal, proporcionando una atencidn integral llevada a cabo
por un equipo multidisciplinar que dé respuesta a todas sus necesidades.

- Garantizar la dignidad, el bienestar y la autonomia de los/as pacientes y sus
familiares asi como el apoyo durante y después del proceso de enfermedad.

- Conocer la realidad sociosanitaria, personal y familiar que permita elaborar
una intervencioén individualizada.

Y como objetivos especificos en la intervencidn con personas en etapa final de vida:

- Busqueda de recursos técnicos (camas, sillas, bafiera...) que permitan adaptar
el domicilio del paciente a sus nuevas necesidades.

- Proporcionar al paciente los recursos humanos necesarios para cada
momento (personal sanitario, psiclogo/a, trabajador/a social...).

- Prevenir la claudicacién familiar a través de recursos o servicios como puede
ser el SAD, el voluntariado o los programas de acompanamiento, asi como
colaborar en la organizacién de tareas familiares para evitar la sobrecarga del
cuidador principal y que todos los miembros de la familia se sientan
participes en los cuidados.

- Evitar el desarraigo social del enfermo/a, ayudandole a mantenerse el
maximo tiempo posible en su domicilio para que tenga una muerte digna.
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- Acompaiiar, orientar, escuchar, informar y apoyar a la persona y sus
cuidadores haciéndoles participes de todas las decisiones que se tomen.

- Evaluar el proceso de cambio del paciente en el transcurso de su enfermedad
mediante el seguimiento de casos para poder adaptar las intervenciones al
momento en el que se encuentre, asegurando la continuidad asistencial.

3.2. Funciones del Trabajo Social en los cuidados al final de la vida

Los profesionales del Trabajo Social son el puente de unién entre las necesidades de las
personas/familiares a los que atiende y las instituciones, servicios, recursos o
herramientas existentes. Han de abordar de forma integral las necesidades
sociosanitarias atendiendo al modelo de atencién centrado en la persona,
entendiéndose por atencidn integral la que supone:

La participacidn de los distintos niveles asistenciales, un abordaje conjunto de la
problemdtica clinica, funcional, psiquica y social; también la participacion
armonica, estructurada e independiente de los diferentes profesionales
implicados, uniendo lo sanitario con lo social. El equipo debe estar formado al
menos por un profesional de Medicina, otro de Enfermeria y otro de Trabajo
Social. (Addelkader et al., 2007, citado en Ordieres Buarfa - Mohamed, p. 13)

Entre las funciones principales de el/la trabajador/a social se encuentran las siguientes
(Garcia Pérez et al., 2015, pp. 88-89):

- Funcién preventiva: consiste en disminuir los posibles factores de riesgo
social para poder mejorar y tener un control de la salud. Se debe reforzar la
accién y la participacién de la comunidad y apoyar a los cuidadores para
prevenir la “claudicacién familiar”.

- Funcién asistencial: se trata de ayudar a las personas y a sus familiares a
resolver cualquier problematica psico-social que les surja. Consiste en hacer
un estudio integral de la situacién-problema que permita identificar los
factores limitantes y potencialidades del contexto de cada persona o
paciente, establecer un tratamiento social continuado, proporcionarles las
herramientas e informacidn necesaria para que puedan adaptarse al proceso
de enfermedad y de duelo al que se enfrentan, intervenir en las familias para
abordar conflictos relacionados con la cobertura de necesidades del paciente
paliativo y su entorno y facilitar la gestidén del voluntariado asistencial.

- Funcién de trabajo comunitario: se centra en potenciar la participacion y
capacitacion para el autocuidado y la autorresponsabilidad. Consiste en
conocer los recursos de la Zona y Area de Salud, atender las demandas de las
organizaciones de la comunidad, movilizar los recursos institucionales,
mantener un contacto continuado con las instituciones de la comunidad y
participar en la formacion de voluntarios de la zona.
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- Funcion investigadora: participar en investigaciones interdisciplinares para
captar las intervenciones mas eficaces y los factores sociales que tengan
relacidn en el proceso de salud-enfermedad.

- Funcién de coordinacion: se basa en desarrollar actuaciones de coordinacion
intra e interinstitucional frente a problematicas socio sanitarias.

- Funcion formativa: consiste en participar en las unidades docentes de forma
continuada, aportando los aspectos psico-sociales y de participacidon
comunitaria.

Todas las actuaciones que lleve a cabo deben regirse bajo los principios que se recogen
en el Cdédigo Deontolégico del Trabajo Social, entre las que recalco la
autodeterminacion, la individualizacién de cada situacidn, la aceptacién incondicional
del paciente y su familia y la confidencialidad.

3.3. Niveles de la intervencion social al final de la vida: consideracion desde el
Trabajo Social
La realidad social se puede abordar de diversas maneras, por ello existen distintos
niveles de intervencidén social, los cuales pueden clasificarse en: micro - social, referente
a los individuos y en macro - social, referente a los grupos y las comunidades. Sin
embargo, aunque sean dos niveles diferentes estdn muy relacionados y son
complementarios entre si.

3.3.1. Nivel individual y familiar

Este nivel corresponde a la intervencidn social micro y su preocupacion principal es la
propia persona. Tal y como recoge el art. 17 del Cédigo Deontoldgico, el/la trabajador/a
social debe garantizar a toda persona la igualdad de oportunidades y el apoyo y el acceso
a los recursos y servicios que necesite para cubrir sus necesidades, especialmente a
aquellas que se encuentren en una situacion de mayor vulnerabilidad social, como en
este caso son los cuidados de las personas en la etapa final de la vida.

En este nivel de intervencidn, el profesional de Trabajo Social se ocupa de ayudar a las
personas a resolver los problemas sociales que afecten a sus vidas como pueden ser
dificultades, carencias, conflictos, riesgos... es decir, acercar a la persona los recursos
oportunos para conseguir una mejora en su calidad de vida (Rosa Gimeno, 2018, p. 14).

Hay que tener en cuenta que en la etapa de final de la vida, cada persona reacciona y
afronta la situacién de forma distinta. El paciente enfermo pasa, segun Kibler-Ross
(1969, citado en Centro de Psicologia Integral, 2019) por diversas fases de duelo, y en
cada una, los profesionales han de saber detectar las necesidades que aparezcan y
atenderlas para garantizar asi, un cuidado de calidad. Las fases son las siguientes:
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- Negacion: momento en el que el paciente niega la realidad y cuestiona el
diagndstico que le han dado.

- Ira: una vez acaba la fase de negacidn, aparecen sentimientos de impotencia
por no poder controlar la situaciéon y tiende a culpabilizar a factores externos
de lo que le ocurre, desencadena ira y enfado.

- Negociacidn: la persona tiende a pensar que puede influir en la situacién e
incluso pasan a pensar que se van a curar a pesar de no existir tratamiento
alguno. En esta fase la intervencion de los profesionales es imprescindible ya
que son los que les van a aportar esa seguridad que necesitan.

- Depresion: es el momento en el que comienzan a asumir las pérdidas que
implica la enfermedad, se sienten sin motivacion, tristes y desesperados. En
muchos casos aparecen sentimientos de aislamiento social.

- Aceptacion: es el estado de calma provocado por la comprensién de la
enfermedad y la posible muerte. Hace referencia al duelo, proceso
fundamental a abordar en cuidados paliativos.

El/la trabajador/a social ha de garantizar a las personas una atencién integral e
individualizada, poniendo los medios necesarios para conseguir que estos alcancen las
expectativas personales que se hayan propuesto. En este proceso de intervencion, la
comunicacidon pasa a ser una herramienta terapéutica esencial que la persona en su
etapa final de vida necesita para ser ayudado y ayudarse a si mismo. Tal y como expone
(Andrés Fernandez et al., 2018, p. 16) la comunicacién implica: la escucha activa,
escuchar lo que las personas demandan, no lo que los profesionales intuyan; la empatia,
se debe evitar el paternalismo y proporcionar un espacio de armonia donde la persona
se sienta cdmoda para expresar sus miedos, respetando en todo momento sus ritmos;
y analizar su lenguaje no verbal, asi como cuidar lo que expresan los profesionales con
sus gestos ya que esto puede afectar a la persona atendida.

La metodologia que ha de seguir el/la trabajador social en sus intervenciones en los
cuidados al final de la vida es la siguiente (Andrés Fernandez, et al., 2018, pp. 16-17):

- Informar sobre la existencia del servicio de Trabajo Social y sus funciones.

- Escuchary conocer los datos relevantes de la persona enferma, cdmo vive su
enfermedad, cudles son sus apoyos, sus inquietudes, reducir su
incertidumbre, etc.

- Propiciar la manifestacién de los miedos, dudas y sentimientos.

- ldentificar todos los recursos personales, familiares y sociales con los que
cuenta el paciente y trabajar para reforzarlos y ampliarlos.

- Facilitar el contacto con sus familiares para evitar la soledad y el aislamiento.
Respetar la dignidad del paciente.

- Ofrecer disponibilidad, seguridad y confianza asi como orientar sobre
alternativas para mejorar su situacion.

- Acompafiar en la decisién tomada y ayudar en su vivencia diaria.
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Es importante destacar que la atencidén a las personas que se encuentran en la etapa
final de sus vidas incluye los cuidados y el acompainamiento profesional de sus
familiares. Esto es debido a que la persona afectada suele pasar a tener cierto grado de
dependencia, lo cual supone que la familia tenga que asumir un cambio en su vida
cotidiana que implica un proceso de adaptacion a la nueva situacion donde suele estar
implicita la figura de cuidador principal.

La familia se puede definir como “un conjunto en interaccién, que mantiene una
estabilidad en su organizacidn, su historia le hace ser particular y tiene un cédigo propio
para ofrecer la cobertura de las necesidades basicas de sus miembros” (Pérez et al.,
2008, citado en Riquelme Olivares, 2017, p. 55). La interaccidn que existe entre los
miembros de la familia influye en la metodologia de intervencion del/la trabajador/a
social, profesional encargado de analizar los factores de riesgo y los factores de
proteccion de cada nucleo familiar con el objetivo de llevar a cabo intervenciones
orientadas a reducir los aspectos negativos y potenciar los positivos.

Los procesos de adaptacion a las situaciones de final de vida implican cambios en las
siguientes areas de la vida cotidiana de las personas y sus familias (Andrés Fernandez et
al., 2018, pp. 19-20):

- Area familiar: los miembros de la familia han de compatibilizar su vida con el
cuidado del enfermo, momento en el que se pueden dar incompatibilidades
gue es necesario abordar para evitar la ruptura del equilibrio familiar. Es
imprescindible que el/la trabajador/a social ofrezca apoyo a la familia en la
reorganizacion familiar y les oriente y ayude en la busqueda de los recursos
adecuados para cada situacién.

- Area econémica y laboral: el paciente se encuentra en situacién de baja por
invalidez, baja laboral o jubilacion por lo que los ingresos no suelen ser
elevados y los gastos derivados de la enfermedad suelen incrementarse.
Ademas, la vida laboral de los familiares o cuidadores principales suele verse
afectada porque tienen que dedicar mucho tiempo al cuidado del familiar
enfermo, por ello, el/la trabajador/a social ha de ofrecer la orientacion
laboral oportuna y conveniente en cada caso.

- Area relacional: cuando la persona en situacién de final de vida vuelve a su
domicilio tras un ingreso hospitalario se ha se llevar a cabo una readaptacién
socio - familiar de horarios, rutinas... El trabajador/a social debe ayudar a la
persona y a sus familiares en este proceso de cambio y buscar alternativas
para que todos puedan disfrutar de su tiempo libre ya que esto hard mas
llevadero el afrontamiento de la etapa final de vida.
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Por tanto, entre las labores clave de el/la trabajador/a social en la atencién al final de la
vida se puede destacar la realizacién de una evaluacidn biopsicosocial y espiritual donde
se analizan las caracteristicas y dindmicas familiares, las cuales definen el tipo de
intervencién que se llevara a cabo para ayudar a la familia a amoldarse a los cambios
gue surgen en el proceso de adaptacion a la enfermedad. Tal y como expone Cohen y
Bauer (2016, p. 176) es necesario que dicho profesional coordine y optimice la
planificacion de un alta médica junto con el resto del equipo multidisciplinar, que
supone un enfoque integral con los pacientes, sus familias y los cuidadores, asi como la
incorporacion, si fuese necesario, de equipos médicos duraderos en el domicilio.
Ademas, el/la trabajador/a social actia como figura facilitadora de comunicacién en los
procesos de toma de decisiones que han de tomar las familias, velando siempre por el
bienestar de la persona que se encuentra en la etapa final de su vida.

En este proceso de adaptaciéon a la nueva situacién pueden darse situaciones de
desequilibrio, por ello es imprescindible que los/as trabajadores/as sociales intervengan
en la prevencidn de la claudicacién familiar, para lo cual se deben tener en cuenta el tipo
de familia, el lugar de residencia, el tipo de comunicacidn o relacion familiar... Por esta
razén, deben garantizar la continuidad asistencial y han de motivar la implicacién en los
cuidados del mayor nimero de miembros de la familia posible y hacer que el conjunto
familiar pueda verse como unidad cuidadora en conjunto, pudiendo evitar asi la
sobrecarga del cuidador principal (Novellas Aguirre, 2004, p. 19).

La importancia de la prevencion de la claudicacién familiar se puede ver reflejada en la

siguiente frase verbalizada por una trabajadora social “el cuidador/a debe cuidarse, para
poder cuidar, ya que esto es fundamental para realizar una buena relacién entre la

persona que cuida y la persona cuidada” (Simén Carrique, 2016, p. 29).

3.3.2.  Nivel grupal

Este nivel puede referirse tanto a la intervencién micro como a la intervencién macro.

= Laintervencidn micro va dirigida a los integrantes del propio grupo, un ejemplo
serian los grupos de autoayuda que la OMS los define como “grupos pequefios y
voluntarios, estructurados para la ayuda mutua y la consecucién de un propésito
especifico. Estan integrados habitualmente por iguales que se reunen para
ayudarse mutuamente y comparten una ideologia”.
Estos grupos de apoyo aportan una red de relaciones sociales, facilitan la
adquisicion de informacidn y conocimientos, ayudan a una mejor percepcién de
los problemas gracias al intercambio de experiencias comunes de los miembros
del grupo, ofrecen oportunidades para afrontar los problemas y promueven el
empoderamiento de los miembros (Prieto Lobato, 2019, p. 5).
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En estos grupos de apoyo el foco de atencién del profesional del Trabajo Social
radica en favorecer la cohesién del grupo fomentando la puesta en comun de
sus dificultades, vivencias y problematicas con el objetivo de alcanzar mejoras en
cada persona implicada (Rossell Poch, 2016, p. 215).

= Sin embargo, la intervencidn macro es una intervencién mas general, es decir,
tiene el propdsito de conseguir cambios en el espacio social y comunitario a
través del trabajo en red, cuyo fin es trabajar de forma conjunta para organizar
proyectos y colaborar en la resolucion de problemas comunitarios. En estos
grupos que se pueden denominar “grupos de accion social”, el/la trabajador/a
social se centra en ayudar a que el grupo se organice en torno a un objetivo
social, potenciando la participacién y la toma de decisiones conjunta (Rossell
Poch, 2016, pp. 215-217). Es decir, el profesional trata de conseguir cambios
externos, mientras que en los grupos de autoayuda la accién va destinada a
lograr cambios positivos en las personas que los forman.

A pesar de existir distintas formas de ofrecer informacién, apoyo y asistencia a las
personas que se encuentran en la etapa de final de vida, a las que prestan cuidados o a
las que estan en proceso de superar la pérdida de algun ser querido, los grupos han
adquirido un valor muy importante ya que dan la oportunidad de que las personas
puedan desahogarse y superar los sentimientos negativos que les desencadena la
situacion por la que atraviesan. A través de estos se puede conseguir reducir el
aislamiento provocado por padecer una enfermedad, por ser el cuidador principal de
una persona dependiente o por haber sufrido alguna pérdida, es decir, ayudan a
gestionar situaciones dificiles.

El Trabajo Social de grupo esta considerado como una metodologia de intervenciéon y
atencién psicosocial fundamental debido a que se ha demostrado que ofrece
posibilidades de ayuda que incluso son mas idéneas que la atencidn individual, familiar
0 comunitaria. Varios autores han destacado los beneficios que ofrece el Trabajo Social
con grupos, entre los cuales se pueden destacar (Heap, 1981, citado en Rossell Poch,
2016, p. 221):

- Un grupo de personas con necesidades similares puede ser fuente de ayuda
y apoyo mutuo para tomar consciencia y comprender, a través de los demas,
las propias reacciones, las causas que las originan y la posibilidad de cambio.

- Se ha podido comprobar que los cambios de actitud producidos a través del
grupo suelen ser mas consistentes que los obtenidos por otros medios.

- Enlos grupos organizados por trabajadores sociales se fomentan los valores
de respeto, aceptacién y participacién democrdtica, y se estimula
responsabilidad y el empoderamiento de los participantes.
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- En los grupos socio-terapéuticos formados por personas que sufren
enfermedades graves y pérdidas propias o de algun familiar, el grupo permite
expresar intensas emociones en un clima de comprensién, tolerancia y
apoyo. Los miembros del grupo sienten que el grupo les ayuda y se dan
cuenta de que ellos mismos pueden ser una ayuda para los demas.

En este sentido, es necesario que los/as trabajadores/as sociales conozcan las dindmicas
grupales para que puedan comprender los fendmenos que se puedan producir y poder,
de esta manera, alcanzar los objetivos deseados. El grupo cohesionado ser3, a la vez, el
medio y el contexto de ayuda y cambio.

En la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Catalan de Oncologia, algunas de las
personas que asistian a los grupos para familiares de personas enfermas en situacién de
enfermedad avanzada solicitaban continuar en el grupo tras el fallecimiento de su
familiar. Este es un buen indicador del beneficio de la participacion grupal en situaciones
de crisis (Rossell Poch, 2016, p. 225).

El Trabajo Social grupal permite tanto a las personas que se encuentran en la etapa final
de su vida como a su entorno mas préximo (ya sean familiares, amigos, cuidadores...)
conocer la enfermedad y todo lo que esta supone. Estos grupos proporcionan un espacio
de reflexion donde las personas comparten experiencias mutuas y se ayudan tanto a
nivel personal como familiar. Dependiendo del tipo del grupo del que se hable, se
necesita la intervencion de algun profesional que se encargue de procurar un
funcionamiento democratico del grupo (Novellas Aguirre, 2004, pp. 40-41).

De acuerdo con la clasificacién que he planteado en el apartado 2. 3 de los tipos de
grupos que ofrecen apoyo informal, el/la trabajador/a social tiene en cada uno una labor
fundamental e interviene de distinta forma en funcidn de la tipologia o el fin que se
persiga en cada uno de ellos:

- Grupos socio-terapéuticos: el profesional debe centrar su objetivo en mejorar la
comprensién, las responsabilidades sociales, la participacion y las relaciones con
la familia y con el entorno.

- Grupos de apoyo: el profesional se va a encargar de favorecer que el cambio vy la
ayuda venga dada por la propia intervencion de los miembros.

- Grupos socioeducativos: el papel de los profesionales es fundamental para
adquieran habilidades sociales que les permitan gestionar mejor situaciones
problematicas, estresantes o de abandono personal.

- Grupos de ayuda mutua: no es necesaria la presencia de un profesional, no
obstante, siempre que el grupo lo solicite, pueden contar con la figura de un
trabajador/a social para que les oriente, les de la informacidn que necesiten o les
reconduzca hacia los objetivos a alcanzar en momentos de crisis.

- Grupos de voluntarios: el/la trabajador/a social interviene para garantizar que
los voluntarios brinden un acompafiamiento de calidad.
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No obstante, cabe destacar que en cada grupo mencionado se pueden encontrar
caracteristicas que correspondan a la definicidon de otro tipo de grupo, es decir, en un
grupo socioeducativo se pueden encontrar elementos que sean mas propios de un
grupo socio-terapéutico y viceversa (Novellas Aguirre, 2004, p. 41).

3.3.3.  Nivel comunitario

La intervencidn social comunitaria es:

Un proceso que se realiza para la consecucion del bienestar social de la
poblacién, con la participacion directa y activa de ésta en el analisis,
concienciacién y resolucién de los problemas que afectan a la comunidad,
partiendo por tanto de la propia comunidad y de la utilizacién, potenciacién o
creacién de los recursos de la misma. (Lillo y Roselld 2004, citado en Jazmine
Parra & Enrique Vargas, 2016, p. 161)

Este tipo de intervencién pretende maximizar la iniciativa y la participacién de la
poblacion, articular intereses individuales y colectivos, facilitar la cooperacion vy
potenciar los recursos endégenos (Rosa Gimeno, 2018, p. 15).

En el Trabajo Social, la intervencién a nivel comunitario puede definirse como:

El proceso educativo a partir del cual se estimulan las iniciativas y se promueve
la participacién de individuos y grupos con la finalidad de conseguir un bienestar
colectivo. El trabajador social es un profesional formado en la comprensién de
ayuda al individuo sano o enfermo, en sus problemas familiares y personales, en
su relacion con la comunidad a la que pertenece, en la relacidén que existe entre
los problemas socioecondmicos y los estados de salud y enfermedad, y en asociar
las alteraciones que se producen en relacion con la enfermedad. (Novellas
Aguirre, 2004, p. 43)

Por lo tanto, el/la trabajador/a social debe centrar sus objetivos en conseguir que los
individuos sean capaces de convivir en armonia en su medio ambiente vy
responsabilizarse en resolver sus problemas diarios.

El modelo de atencién al que tienden actualmente los cuidados al final de la vida se
presta de forma complementaria por los servicios sociales, los servicios sanitarios y las
redes de la comunidad, las cuales pueden ser internas (familiares y amigos) y externas
(vecinos, entidades del tercer sector o la administracion...) y proporcionan cuidados de
forma diferente a la mera provisidon de servicios sociosanitarios. Los agentes que
conforman las comunidades compasivas, entendidas estas por “una comunidad que
conoce que cuidar a los demas en momentos de crisis de salud y duelo no es una
actividad exclusiva del sistema de servicios de salud y sociales, sino una responsabilidad
de todos” (Gomez Batiste et al., 2020, p. 91), pretenden que la sociedad se sensibilice
respecto a las necesidades que surgen en las personas en situacion de final de vida y se
coordine para aplicar redes de cuidado que las cubran bajo la base de la compasion.
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En Espafia, como consecuencia del envejecimiento, el aumento de enfermedades
cronicas y la soledad de las personas mayores, las comunidades han desarrollado
iniciativas compasivas y programas de comunidades compasivas que apoyan las
necesidades y cuidados de las personas al final de la vida. Estas iniciativas estan
motivadas por el altruismo de ciertos grupos de la comunidad que se mueven para
generar conciencia social y empoderar a las comunidades hacia la accién comunitaria.
Gracias a estas, que han sido en un gran mayoria desarrolladas por el Tercer Sector de
Accidn Social, se ha conseguido (Librada Flores y Donado Nortes, 2020, pp. 41-44):

- Articular un modelo basado en la complementariedad de los recursos, sus
dispositivos y sus fines, configurando el domicilio y el entorno comunitario
de la persona como el espacio preferente de cuidados en la enfermedad
avanzada y final de vida.

- Prestar a las personas que se encuentran en la etapa de final de vida, una
verdadera atencién integrada sanitaria, social y comunitaria.

- Ofrecer una respuesta de apoyos y cuidados de intensidad gradual vy
coordinada en funcion de la pérdida de capacidad, la dependencia a ella
asociada y de la complejidad sanitaria de la persona, es decir, en funcién de
las necesidades reales de las personas.

- Utilizar los recursos presentes en una comunidad de manera coordinada y
cooperativa, evitando la duplicidad o la disgregacidon de acciones con la
consiguiente pérdida de recursos y mejorando la eficacia de los mismos.

- Permitir una atencidon individualizada en funciéon de las necesidades
integrales y preferencias de la persona, adaptada a la evolucion del ciclo vital
y orientada a la mejora de la calidad de vida y del bienestar.

Los comunidades compasivas, por tanto, tienen como objetivo principal fomentar la
implicacion ciudadana en los cuidados de las personas que se encuentran en situacion
de final de vida fomentando su bienestar, apoyando a las personas de su entorno mas
cercano y colaborando en los apoyos que prestan los profesionales sociosanitarios.

Librada Flores et al. (2015, citado en Prieto Lobato, 2020, p. 27) expone que la oferta de
servicios sociales y sanitarios en los cuidados al final de la vida es incompleta siempre y
cuando esta no cuente “con el apoyo y acompanamiento de familiares y voluntarios de
una comunidad empoderada y capaz por si misma de cuidar de sus vecinos y familiares”.
Por esta razén, para poder garantizar unos cuidados de calidad es fundamental que los
miembros que forman las comunidades compasivas como pueden ser los profesionales,
los vecinos, las asociaciones, los servicios publicos, los politicos... colaboren a través de
un trabajo en red con el modelo de atencidén centrado en la persona. Estos, seran los
encargados de impulsar la toma de conciencia de que el cuidado de las personas al final
de la vida no es solo responsabilidad de los profesionales de la salud, sino de todos los
ciudadanos, asi como de participar en la deteccion de sus necesidades y en la prestacion
de los servicios de acompafiamiento y de cuidados que estos necesiten.
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3.4. Modelos de intervencidn al final de la vida y su aplicacién al Trabajo Social

Para la ciencia, un modelo es una herramienta de analisis capaz de describir y construir
la realidad. Es un esquema de actuacion que surge a partir de conocimientos tedricos y
tiene una aplicacidn practica. Por ello, en Trabajo Social, un modelo se entiende como
una construccion tedrico-metodoldgica que sirve para guiar el proceso de intervencién
social, el cual engloba los aspectos tedricos, funcionales, metodoldgicos y filoséficos de
una forma determinada de llevar a cabo la practica profesional (Viscarret Garro, 2007,
pp. 296-301). Escartin Caparros et al. (1997) seiala que cada modelo en Trabajo Social
es una miniteoria, una categoria operacional y un instrumento de analisis.

En la disciplina del Trabajo Social existen muchos modelos de intervencién. De acuerdo
a su relevancia, interés, consenso a nivel profesional y sobre todo, por su aplicabilidad,
he seleccionado los tres que considero que mejor se adaptan a la atencién de los
cuidados al final de la vida y los expondré a continuacién.

3.4.1. Modelo de intervencion en crisis

La intervencidn en crisis es un modelo de ayuda que consiste en ayudar a una persona
y/o familia o grupo a enfrentarse a situaciones traumaticas favoreciendo la canalizaciéon
de emociones negativas que pueden situarles en situaciones de riesgo grave, dotandoles
de habilidades y herramientas que les aporten nuevas capacidades para superar dicha
situacion (Orellana Pérez, 2015, p. 23).

Viscarret Garro (2007, p. 312) establece que la adaptacién del modelo de intervencién
en crisis a la disciplina del Trabajo Social se debe a que la practica de estos profesionales
se desenvuelve a través del contacto permanente con personas, grupos o familias que
experimentan estados de crisis en diferentes momentos de la vida.

Algunos autores como Parad (1965, citado en Viscarret Garro, 2007, p. 314) refieren que
la aplicacidon del modelo de intervencidn en crisis en Trabajo Social debe ser una primera
ayuda técnica y emocional que oriente y fortalezca a la persona en la situacion
traumatica por la que estd pasando a través del aprendizaje de nuevas habilidades.
Ademads, propone que la intervencidén debe ser inmediata, estructurada y sin que se
prolongue en el tiempo debido a que tal y como expone Johnsson (1998) en una
situacion de crisis el individuo es muy sensible a las influencias, por lo que son mejores
las respuestas breves y rapidas con el objetivo de evitar que aparezcan estadios
depresivos bajo el estrés. En las situaciones de crisis aguda el/la trabajador/a social
debe estructurar el caos en el que la persona estd inmersa y tratar de reducir las secuelas
que la situacién de crisis pueda ocasionar. La funcion del profesional se centra entonces
en movilizar los recursos del entorno y de la propia persona con el objetivo de que pueda
superar la situacion traumatica en la que estaba inmersa y, en un futuro, sea capaz de
enfrentarse a la realidad de forma auténoma.
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Cabe destacar que en este tipo de modelo, a diferencia de otros, no es tan importante
conseguir un vinculo fuerte entre el profesional y la persona, no obstante, este tiene que
motivar el optimismo y la esperanza de la persona que se encuentra en situacion de
crisis a lo largo de todo el proceso.

Por tanto, es un modelo que se puede aplicar en la atencidn de los cuidados al final de
la vida porque se centra en apoyar activamente a las personas que pasan por un proceso
de ruptura vital, facilitando el descubrimiento de sus propios recursos, capacidades y
habilidades para poder hacer frente a los problemas que se les interpongan, recuperar
su equilibrio emocional y organizar su vida con las adaptaciones necesarias, las cuales
vienen derivadas del deterioro o pérdida de algin miembro de la familia. Ademas, la
intervencidon en crisis se realiza desde un enfoque interdisciplinar y se puede aplicar
tanto a nivel individual como familiar y grupal, aspectos fundamentales en los cuidados
y la atencién al final de la vida tanto de la persona afectada como de su entorno mas
cercano.

En este modelo los/las trabajadores sociales actian como agente de cambio y apoyo en
las situaciones de final de vida ya que son los encargados de estudiar todos los factores
qgue afectan a la situacion problema, detectando las necesidades tanto de la persona
como de su familia. Ademas, hacen una valoracién y un diagndstico social a partir del
cual elaboran una intervencién integral e individualizada ofreciendo una respuesta
rapida y eficaz para evitar la prolongacion o la agravacidn de la situacidn de crisis.

Estas respuestas sirven al individuo en situacion de crisis y a su entorno familiar como
guia para adquirir responsabilidades, ser capaces de actuar de forma colaborativa,
restablecer el equilibrio de la unidad familiar y facilitar, asimismo, la comunicacién entre
las personas afectadas, hecho que va a hacer que se fortalezcan los vinculos familiares
y ayudara a la superacidén de la etapa de duelo en la que se encuentran.

3.4.2. Modelo ecoldgico-sistémico

El modelo ecoldgico-sistémico tiene como objeto la relacidon de las personas con su
entorno y esta dirigido a la intervencidn familiar. La teoria de los sistemas pone énfasis
en las interacciones que existen entre la realidad y los fendmenos que la componen e
indica que el sistema es tan importante como el medio ya que ambos son el resultado
de la interaccién que se produce entre ellos, de forma que cualquier cambio que se
produce en el medio social afecta al sistema y viceversa (Hernandez Aristu, 1991, p. 141).

En la disciplina del Trabajo Social es imprescindible tener en cuenta esta interaccidn ya
que los procesos sociales no pueden entenderse de forma aislada y para poder
intervenir correctamente se deben tener presentes los cambios que se producen tanto
en el entorno social como en las propias personas.
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Es decir, tal y como expone (Viscarret Garro, 2007, p. 337) la utilizacién en Trabajo Social
del modelo sistémico tiene como objetivos:

Mejorar la interaccidn, la comunicacion de las personas con los sistemas que les
rodean; mejorar las capacidades de las personas para solucionar los problemas;
enlazar a las personas con los sistemas que puedan prestarles servicios, recursos
u oportunidades; exigir que los sistemas funcionen de forma eficaz y humanay
contribuir al desarrollo y mejora de la politica social.

El modelo ecoldgico-sistémico tiene como propdsitos (Germain y Gitterman, 1980,
citado en Viscarret Garro, 2007, p. 339):

- Hacer un diagndstico de la problematica existente, teniendo como base un
enfoque sistémico donde la interaccidn y la comunicacion entre los sistemas es
fundamental.

- Plantear una intervencién que tenga en cuenta elementos sistémicos.

Dicho de otro modo, la perspectiva ecoldgica defiende que las necesidades y los
problemas que se originan en la sociedad estan causados por las continuas interacciones
de las personas con los entornos donde estas se desarrollan por lo que la accién ha de
centrarse en potenciar las capacidades de adaptacién de las personas y mejorar sus
entornos.

Este modelo deja atrds la perspectiva de intervencion tradicional lineal y apuesta por la
relacion horizontal entre la persona y el/la trabajador/a social, el cual, en la aplicacion
de este modelo, considera que la persona no es el elemento central del problema sino
que situa como elementos centrales de este a todas los fendmenos implicados en la
situacion problema (Jiménez y Ramirez, 2012, p. 3).

La utilizacion de este modelo por parte del/la trabajador/a social implica que, en el caso
de los cuidados al final de la vida, se considere a la estructura de la familia y a las
relaciones de sus miembros como uno de los aspectos fundamentales de la intervencién.

Tal y como exponen Jiménez y Ramirez (2012, p. 6), a través de este modelo, el/la
profesional analiza el macro sistema en el que se desenvuelve el individuo y la familia y
la forma en la que este afecta al problema. Por esta razén, en los procesos que implican
una situacién de final de vida el/la trabajador/a social debe poner el énfasis en que los
individuos superen el momento de crisis y alcancen una buena calidad de vida con la
participacién de toda la familia, teniendo siempre en cuenta su entorno.

Ademas, el/la profesional procura evitar responsabilizar de forma exclusiva al individuo,
la familia o al contexto de la situacidén problema existente ya que las causas y sus efectos
se deben a la interaccion de multiples factores que componen los sistemas, es decir,
dependen tanto del entorno fisico como de las personas que lo habitan (Jiménez y
Ramirez, 2012, p. 5).
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En el caso de situaciones de final de vida el/la trabajador/a social debe centrar su
intervencién en perseguir un cambio en las interacciones del sistema de las
personas/familias afectadas y de este con el medio o entorno que les rodea, con el fin
de encontrar un equilibrio que posibilite la superacion de la situacién de final de vida en
la que estan inmersos.

En definitiva, la propuesta del enfoque ecoldgico-sistémico en Trabajo Social en
situaciones de final de vida contempla la idea de tener en el foco de la atencidn la
interaccion existente entre los seres humanos y el entorno que les rodea, por lo que
el/la profesional de dicha disciplina debe fomentar la adquisicién de nuevas habilidades
sociales que eviten el aislamiento social de la persona y fortalezcan su autoestima
mediante la interaccidn positiva con los miembros de su familia y con los distintos
elementos del entorno como pueden ser los servicios sociales, los grupos de ocio, sus
relaciones laborales, etc.

3.4.3. Modelo de atencion integral centrado en la persona (AICP)

Segun la Fundacién Pilares (2020, parr. 6) este modelo promueve las condiciones
necesarias para alcanzar mejoras en todos los dmbitos de la calidad de vida y el bienestar
de la persona, respetando sus intereses, preferencias, derechos y dignidad, fomentando
su participacion activa. Para alcanzar dichos objetivos se complementan tanto
los servicios y programas de intervencidon y atencién como las caracteristicas
del ambiente.

Partiendo de esa base, sus dimensiones basicas son (Rodriguez Rodriguez, 2013):

- La atenciodn integral: es aquella que se logra cuando, a la hora de planificar
servicios o programas dirigidos a personas con necesidades de apoyo, se
contemplan de manera holistica todos los ambitos y necesidades que nos
constituyen como personas: los relacionados con la salud fisica, con el
funcionamiento psicolégico, los del campo social y los que se refieren al entorno
medioambiental en el que nos desenvolvemos. (p. 25)

Es decir, requiere una atencion transversal en coordinacion con los diferentes
servicios, recursos y niveles tanto sociales como sanitarios.

- La atencion centrada en la persona: persigue promover que quien la recibe sea
capaz, mediante los apoyos precisos, de ver minimizada su situacién de
fragilidad, discapacidad o dependenciay, al tiempo, poder desarrollar al maximo
su autonomia personal para seguir desarrollando y controlando su propio
proyecto de vida. (p. 40)
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La AICP considera a la persona como el centro del proceso de atencion por lo que el plan
de apoyo se elabora con la participacién activa de la persona, favoreciendo la mayor
independencia posible en las actividades de la vida diaria y la preservacién de su
autonomia personal con el objetivo de garantizar una verdadera inclusién social. Por lo
gue, este modelo supone ir mas alla de la atencién individualizada cldsica ya que,
ademas de adaptar la intervencion a las caracteristicas individuales de las personas, se
estimula la participacion activa de estas en el desarrollo de sus propios proyectos de
vida (Fundacién Pilares, 2020, parr. 7).

La idea bdasica de este modelo es que nadie tiene mds conocimiento sobre uno mismo
que la propia persona, y que es ésta quien cuenta con las claves necesarias para tomar
el control de su vida llevando a cabo los cambios necesarios, proceso en el que el/la
trabajador/a social es la figura de apoyo para lograrlo.

La mayoria de las personas que afrontan la etapa final de su vida requieren apoyos de
diferente tipo e intensidad segin el momento y las limitaciones funcionales o de
participacién que presenten. No obstante, gracias al derecho subjetivo de igualdad de
oportunidades estas personas tienen derecho a compensar su situacion de desventaja a
través de una serie de apoyos que son ofrecidos por parte de los poderes publicos, los
proveedores privados y la sociedad en general (Fundacidn Pilares, 2020, parr. 1), siendo
el/la profesional del Trabajo Social un agente imprescindible en garantizar este derecho
a la ciudadania.

La aplicacion de este modelo implica que el/la trabajador/a social elabore las
intervenciones de forma participativa y coordinada con los distintos actores que pueden
cooperar, promocionando el autocuidado, reforzando el apoyo a las familias implicadas
con acompafiamiento profesional y garantizando una atencidén personalizada y
continuada en el tiempo. “Dicho profesional de referencia es el encargado de garantizar
la coherencia de los programas, apoyos o servicios de atencidn y la coordinacion de las
intervenciones” (Fundacion Pilares, 2020, parr. 6). Ademas, como profesional encargado
de la gestidon de casos, ha de conocer la biografia, las preferencias, los deseos e
identificar las capacidades personales, incluso cuando se trate de casos en los que exista
un deterioro importante. Partiendo de esa informacién el/la trabajador/a social ofrecera
apoyos en funcion del plan de vida elaborado por la persona, y en el caso de tratarse de
una persona con grave afectacion cognitiva serd necesario el ejercicio de la
autodeterminacién indirecta, es decir, la formacion de un grupo de apoyo formado por
su entorno cercano (familiares, amigos u allegados), los cuales seran los encargados de
tomar las decisiones en funcidon de las preferencias de la persona afectada.

Cabe destacar que la ayuda ofrecida debe ser individualizada, y por tanto, debe ser
flexible y adaptada a cada etapa en la que se encuentran los individuos afectados por la
situacion de final de vida (Rodriguez Rodriguez, 2013, pp. 79-81).
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A razén de los beneficios expuestos respecto al modelo de atencidn integral centrado
en la persona, considero que es el que los/as trabajadores/as sociales deben utilizar en
la atencion al final de la vida ya que a través de este no solo se ofrecen cuidados basicos,
sino que se favorece el empoderamiento y se garantiza el acompafiamiento necesario
para llevar a cabo una intervencion orientada al bienestar, la autonomia, la participacién
activa y la continuidad de los proyectos de vida de las personas y familiares que se
encuentran en dicha situacion con el apoyo de los equipos multidisciplinares, la
tecnologia y los servicios formales requeridos en cada caso.

3.5. Instrumentos y herramientas de intervencion en los cuidados al final de la
vida
Los/as trabajadores sociales cuentan con una serie de herramientas o instrumentos
basicos y especificos que les facilita poder llevar a cabo sus funciones. Los dos que voy
a citar a continuacidon son instrumentos bdasicos para poder intervenir de forma
adecuada en la atencidn a los cuidados paliativos o al final de la vida.

3.5.1. Historia socio-familiar

Este instrumento se utiliza para recabar toda la informacién que necesita la/el
trabajador social y el resto de los profesionales del equipo acerca de las personas que
se encuentran en situacion de final de vida y su entorno. Dicha historia ha de contener
datos en relacidn con los siguientes aspectos (Pozo Brito, 2016, pp. 51-52):

- Areaindividual y familiar: datos del paciente, estructura familiar, entorno social
y relacional e identificacidn de factores protectores y factores de riesgo.

- Area social (entorno): recursos familiares para afrontar situaciones de estrés,
recursos economicos, condiciones de la vivienda, entorno fisico (zona, barrio,
servicios...) y participacién social.

- Enfermedad: tipo y origen, recursos que posee la familia para afrontar la
enfermedad e identificacidn de recursos a activar para la intervencidn social.

- Observaciones: aquellos datos relevantes que no se encuentren en los apartados
anteriores.

Para poder recabar toda la informacidon necesaria sobre el paciente y su entorno
sociofamiliar se utiliza la técnica de la “entrevista” que es una herramienta fundamental
en Trabajo Social para obtener los datos que permiten comprender cada caso, detectar
necesidades, clarificar las demandas y poder asi llevar a cabo una intervencion integral
adecuada e individualizada (Novellas Aguirre, 2004, p. 34).
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3.5.2.  Mapa de recursos sociales

Este instrumento permite tener al alcance todos los recursos sociales que pueden
proporcionarse a los pacientes y familiares del territorio donde el/la trabajador/a social
trabaje. Es decir, una vez se cuente con la informacién de la historia sociofamiliar y se
hayan detectado las necesidades concretas de cada persona, el/la trabajador social es
el encargado de gestionar y ponerse en contacto con los servicios necesarios que puedan
satisfacer las necesidades de las personas en situacién de final de vida. Un mapa de
recursos cuenta con la siguiente informacién (Pozo Brito, 2016, p. 53):

- Recursos sociales comunitarios: red basica de servicios sociales en las que se
encuentran los recursos necesarios para el desarrollo personal y social de
personas, grupos y comunidades.

- Recursos sociales especializados: recursos dirigidos a mejorar la calidad de vida
de colectivos concretos (teleasistencia, atencion y soporte familiar, etc.).

- Centros de servicios especializados: hace referencia a la informacién sobre los
distintos centros que ofrecen atenciéon y cuidado (residencias, centros de
recuperacion, viviendas tuteladas, etc.).

Entre los instrumentos especificos pueden destacarse (Prieto Lobato et al., 2020, p. 17):

- Manual del trabajador social sanitario para realizar la valoraciéon social:
propone utilizar la Escala Gijon para detectar el riesgo social.

- Valoracion de la complejidad IDC-PAL 2014: es una herramienta que sirve para
diagnosticar la complejidad de los pacientes con enfermedad en fase avanzaday
terminal. Estd compuesta por 36 elementos agrupados en tres dimensiones con
el objetivo de diferenciar situaciones no complejas, complejas o altamente
complejas en funcién de si requieren recursos avanzados o especificos de
cuidados paliativos o al final de la vida.

- Registro de visita domiciliaria o diario de atencion social

3.6. Servicios y prestaciones de apoyo

Como he destacado en el apartado anterior, el mapa de recursos es un instrumento que
contiene todos los servicios y recursos sociales de apoyo con los que cuentan los/as
trabajadores/as sociales para atender las necesidades de las personas.

Una vez estos profesionales han valorado las necesidades, los factores de riesgo y los
factores de proteccién de cada persona, elaboran el diagndstico social y determinan el
tipo de recurso o servicio adecuado para cada situacion. Por ejemplo, en los casos que
exista una situacion de alta hospitalaria de un familiar dependiente, el servicio de
Trabajo Social es el intermediario entre la persona y/o familia y el recurso social, ya que
esta figura profesional es la encargada de informar, orientar y facilitar los tramites de
solicitud y acceso a recursos y prestaciones asi como de garantizar la continuidad
asistencial (Andrés Fernandez et al., 2018, p. 25).
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En el dmbito de los cuidados al final de la vida, los recursos especificos de atencién que
se pueden proporcionar estan indicados en el apartado 2 en funcién del ambito al que
pertenezcan, el cual puede ser sanitario o social.

4. Experiencias profesionales en los cuidados al final de la vida

Este apartado tiene el objetivo de analizar y comparar varias experiencias que se han
llevado a cabo en el ambito nacional en relacién con el marco tedrico y la
conceptualizacidn que se ha hecho sobre los cuidados al final de la vida a lo largo del
TFG.

La metodologia que hemos utilizado para llevar a cabo este apartado es un analisis
documental de la informacién que aparece en los documentos disponibles de la red de
internet, es decir, mi instrumento de trabajo y fuente de informacién han sido las
paginas web las cuales me han permitido hacer una sintesis de cada experiencia
profesional seleccionada.

Una vez llevada a cabo esta lectura de experiencias he elaborado una ckecklist o lista de
verificacidn recogiendo los aspectos clave sobre cémo se plantean en la literatura los
cuidados al final de la vida. A continuacion, he trasladado los aspectos recogidos en la
lista verificacion a una tabla comparativa a través de la cual he comparado las distintas
experiencias abordadas.

En dltimo lugar, he extraido una serie de conclusiones acerca de dicho analisis de

experiencias.

Cada uno de los pasos mencionados se corresponde con un subapartado de este punto
4, el cual trata de abordar las experiencias profesionales en los cuidados al final de la
vida.
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4.1. Descripcion de las experiencias profesionales en los cuidados al final de la
vida

4.1.1. Pades!?

El Programa de Atencidon a Domicilio y Equipo de Soporte (PADES) es un recurso de la
red sanitaria publica de Cataluiia dirigido a ofrecer una asistencia multidisciplinar a la
persona enferma y a su familia, es decir, se trata de equipos formados por expertos en
al ambito de cuidados paliativos y en la atencién a personas con enfermedad crdénica
avanzada, integrados por profesionales del dmbito de la medicina, la enfermeria, el
Trabajo Social y la psico-oncologia. Estos actian en el domicilio ofreciendo cuidados y
atencion integral a la persona que se encuentra en situaciéon de final de vida, asi como
cuidados y atencién a su familia, afectada también por la préoxima pérdida
(GrupMutuam, 2018, parr. 1).

Los principales objetivos del programa PADES son (GrupMutuam, 2018, parr. 3):

- Garantizar una atencion integral (sanitaria, social, emocional y espiritual).

- Controlar los sintomas que puedan aparecer en el proceso de enfermedad.

- Ofrecer educacidn sanitaria a los cuidadores de la persona enferma.

- Coordinarse con otros dispositivos de la red sanitaria y de la red social
(servicios sociales, Equipos de Atencidon Psicosocial (EAPS), Equipos de
Atencidn Residencial (EAR), Unidad de Valoracidn Geriatrica Integral (UVGI),
hospitales sociosanitarios, hospitalizacion domiciliaria, hospitales de agudos,
etc.).

- Facilitar las adaptaciones que conlleva la propia enfermedad.

El Grupo Mutuam es el encargado de gestionar nueve equipos PADES en la ciudad de
Barcelona, uno en la ciudad de Girona y un equipo PADES de atencién continuada en
Barcelona, el cual ofrece atencion sanitaria a los pacientes las 24 horas del dia los 365
dias del afio. El equipo trabaja realizando visitas de seguimiento en el domicilio de las
personas enfermas y hacen una valoracion integral de las necesidades de estas con el
objetivo de poner en marcha la atencién que se precise en cada caso.

El objetivo de el/la trabajador/a social en estos equipos es intervenir a nivel preventivo
para evitar la aparicion de la claudicacion familiar en el domicilio y en las familias
cuidadoras, es decir, detectar las dificultades familiares que emergen a raiz de los
cuidados y abordarlas a tiempo ofreciendo acompanamiento, atencién y soporte con el

! GrupMutuam. (2018). Programa de Atencion Domiciliaria y Equipos de Apoyo (PADES).
Informacién extraida el 9 de abril de 2021 de: https://www.mutuam.es/servicios-

sanitarios/pades

Simon Carrique, |. (2016). El/ abordaje del Trabajo Social ante la prevencion de la
claudicacion familiar en la Atencion Paliativa Domiciliaria. [Trabajo de Fin de
Grado, Universidad de Barcelonal].
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objetivo de mejorar la calidad de vida tanto de los familiares como de la persona en
situacidén de final de vida (Simén Carrique, 2016, pp. 1-2).

Para ello, se considera imprescindible conocer la historia de la persona enferma, la red
sociofamiliar, quién es su cuidador principal y si existe algun conflicto familiar previo o
posterior a la aparicidon de la situacion de enfermedad o dependencia de la persona
afectada (Simén Carrique, 2016, pp. 28-29).

4.1.2. Intecum?

El proyecto Intecum se trata de un proyecto piloto que se ha desarrollado entre los afios
2018-2020 en la provincia de Palencia. Este, consiste en ofrecer una atencion integral y
proactiva a las personas con enfermedad en fase avanzada o terminal, proporcionando
los apoyos necesarios para que puedan seguir viviendo en su hogar mientras evoluciona
su enfermedad (Junta de Castilla y Ledn, 2018, p. 4).

El programa va dirigido a las personas que formen parte del Proceso Asistencial
Integrado de Cuidados Paliativos de Sacyl por padecer una enfermedad avanzada
incurable y tener un prondstico de vida inferior a 6 meses. Asimismo, el programa ira
destinado a prestar atencion a los cuidadores familiares.

Con sus actuaciones, el programa pretende dar una respuesta integrada desde los
servicios sanitarios y sociales para facilitar que la persona pueda permanecer en su
domicilio habitual y dirigir su propio proyecto de vida a través de un apoyo personalizado
y de calidad en torno a las necesidades fisicas, emocionales, espirituales y sociales de la
persona enferma y de su entorno familiar, ofreciendo acompafiamiento y fomentando
su participacion social activa (Junta de Castilla y Ledn, 2018, parr. 10). Asimismo, se
presta una atencion integrada a la persona cuidadora a partir del acompafiamiento en
el duelo y de figuras como el/la asistente personal, el/la cual garantiza la cobertura de
necesidades de las personas enfermas al mismo tiempo que favorece el respiro familiar
o del cuidador principal.

2 Servicios Sociales de Castilla y Ledn. (2018). Proyecto Intecum. Atencidn al final de la
vida. Informacion extraida el 29 de marzo en:
https://serviciossociales.jcyl.es/web/es/personas-mayores/proyecto-intecum-

atencion-final.html

Junta de Castilla y Ledn. (2018). Proyecto INTecum. Atencion al final de la vida.
Documento técnico. Informaciéon extraida el 29 de marzo en:
https://serviciossociales.jcyl.es/web/es/personas-mayores/proyecto-intecum-

atencion-final.html
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El proyecto ofrece recursos y servicios como (Junta de Castilla y Ledn, 2018, parr. 14):

- Valoracién de la accesibilidad del hogar.

- Ayudas econdmicas o subvenciones para facilitar adaptaciones en el hogar y
ayudas técnicas para promover su autocuidado y autonomia personal.

- Teleasistencia avanzada con otros sistemas de seguridad como apoyo en
emergencias.

- Profesional de referencia y figuras como el asistente personal para poder
desarrollar el proyecto de vida elaborado por las personas.

- Cuidados sanitarios y sociales de proximidad: servicios de asistencia personal en
intensidad y cobertura suficientes.

- Asistencia sanitaria a domicilio programada y de urgencia seglin cartera de
servicios.

- Voluntariado.

- Apoyo a las familias: gestiéon del duelo como apoyo emocional y espiritual para
afrontar el proceso de enfermedad.

Es una iniciativa que ha puesto en marcha la Junta de Castilla y Ledn a través de las
Consejerias de Familia e Igualdad de Oportunidades y la Consejeria de Sanidad, la cual
se desarrolla gracias a la participacién de las siguientes entidades colaboradoras (Junta
de Castillay Ledn, 2018, p. 8):

- Gerencia Territorial de Servicios Sociales de Palencia.

- Centrode salud del area de salud de Palencia y el Hospital San Telmo de Palencia.
- Diputacién Provincial de Palencia: Centros de Accion Social (CEAS) de Palencia.

- Ayuntamiento de Palencia.

- Fundacién San Cebrian (FSC), Asprodes y Plena Inclusién.

- Asociacién espafiola contra el Cancer (AECC) de Palencia.

- Universidad de Valladolid.

- Organizaciones de personas mayores, mujeres, jovenes, vecinales... de Palencia.

4.1.3 Badajoz Contigo?

“Todos Contigo” es un programa promovido por New Health Foundation, un equipo
profesional comprometido con un enfoque de salud publico en los cuidados paliativos,
el cual pretende trasladar a la comunidad la importancia de los cuidados al final de la
vida. New Health Foundation (2016, parr. 1) promueve:

3 New Health Foundation. (2016). Todos contigo. Informacidn extraida el 10 de abril en:
http://www.newhealthfoundation.org/que-es-todos-contigo/
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Un nuevo movimiento social internacional que implica a los ciudadanos en crear
comunidades y ciudades compasivas, ayudando a las personas cercanas a vivir mejor
la enfermedad avanzada y el periodo de final de la vida a través de cuidados y
acompafiamiento, complementando asi la atencidn sanitaria de los cuidados
paliativos.

El programa trata de visibilizar la importancia de cuidar, potenciar y empoderar a todas
las personas y entidades que trabajar en el cuidado, sensibilizar a los responsables
politicos, empresarios y ciudadanos sobre la importancia de atender y proteger a los que
mas lo necesitan. Dado que los servicios publicos no logran garantizar una cobertura
integral en los cuidados a todas las personas que lo necesitan, el programa trata de
garantizarla a través del desarrollo de un sentimiento colectivo en los miembros de la
comunidad que conlleve su implicacién en los cuidados y en el acompafiamiento de
aquellas personas que lo necesiten, pudiéndose asi crear comunidades compasivas que
permitan solventar dicha problemdtica (New Health Foundation, parr. 3).

“Todos contigo” ha supuesto la creacidn de numerosas ciudades compasivas. Una de
ellas es Badajoz, que ha desarrollado el proyecto denominado “Badajoz Contigo” a
través de la Asociacidon Cuiddndonos. “Esta asociacion estd formada por ciudadanos de
Badajoz de distintos ambitos profesionales que han apostado por la iniciativa, entre
ellos, componentes del Colegio de Médicos de Badajoz y la Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos” (Badajoz Contigo, 2017, parr. 2).

Gracias a la implicacién de Badajoz en esta iniciativa que supone la participacion
comunitaria en los cuidados y el acompanamiento de las personas en situacion de final
de vida, se ha conseguido complementar la atencidn sociosanitaria que ofrecen los
cuidados paliativos garantizados por el sistema sanitario.

Las actuaciones que han sido impulsadas por este proyecto son 17 jornadas de
sensibilizacién y cursos formativos destinados a la gestion y desarrollo de comunidades
compasivas y a la formacion de personal para prestar cuidados, acompafiamiento y
atencidn al final de la vida a aquellas personas que lo requieran.

Entre los recursos que ofrece el proyecto pueden destacarse: una guia de consejos ante
la enfermedad avanzada y final de la vida, instrumentos para cuidar y acompanar,
testimonios de profesionales que trabajan con personas en la etapa final de sus vidas
(Badajoz Contigo, 2017).

El proyecto de desarrollar una Ciudad Compasiva en Badajoz, dirigido por Silvia Librada,

se presentd el 15 de junio de 2016, pero la primera presentacion oficial se llevé a cabo
el 10 de enero de 2017 y fue apoyada por el presidente de la Junta de Extremadura, el
alcalde de Badajoz, el presidente de la SECPAL, el presidente del llustre Colegio Oficial
de Médicos de la Provincia de Badajoz (ICOMBA), y el decano de la Facultad de Medicina
de la UNEX (Badajoz Contigo, 2017, parr. 6).
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4.2, Lista de verificacion

A la luz del marco tedrico desarrollado en los primeros apartados del trabajo, hemos ido
seleccionando aquellas ideas clave y elementos que hemos considerado mads
significativos en la intervencidn directa que se lleva a cabo en los cuidados al final de la
vida.
Los siguientes “items” seleccionados son los que nos van a permitir llevar a cabo la
comparacion de las tres experiencias seleccionadas:

- Dimensidn sanitaria en los cuidados al final de la vida.

- Dimensidn social en los cuidados al final de la vida.

- Dimensién informal en los cuidados al final de la vida.

- Coordinacién sociosanitaria (servicios sociales y los servicios sanitarios).

- Participacién de equipos multidisciplinares.

- Niveles de intervencién donde actuan.

- Modelos de intervencién de referencia.

- Atencidn de los profesionales del ambito de lo social.

- Papel especifico de el/la trabajador/a social.

4.3. Tabla comparativa de las experiencias profesionales

La siguiente tabla es una herramienta que permite comparar de manera visual y
directiva los elementos principales que caracterizan a los tres programas destinados a la
atencién de las personas en situaciones de final de vida mencionados el subapartado
4.1.

Es una tabla de doble entrada compuesta por cuatro columnas. La columna de la
izquierda aparece cada uno de los items de la lista de verificacién y en las tres columnas
restantes aparecen las tres experiencias: Pades, Intecum y Badajoz Contigo.

He intentado cumplimentar toda la tabla a partir de la informacién disponible pero, cabe
destacar que la documentacién que existe en las paginas web es limitada y no puedo
extraer de esta toda la informacién que me hubiese gustado tener para cumplimentar
bien todos los items y caracterizas las actividades de todos los profesionales del dmbito
de lo social.
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PADES | wmm |  sapaozconteo |
Dimension Cobertura mayor, ofrece cuidados | Garantiza una asistencia sanitaria a | Compromiso de salud publica en
sanitaria paliativos en el domicilio de forma | domicilio programada y de urgencia segun | los cuidados paliativos.

continuada: control de sintomas y | cartera de servicios a través del “Plan de

aplicacion de los farmacos y ayudas | cuidados sanitarios”. Ofrece educacidn

técnicas necesarias en cada caso. para la salud: autocuidado de la persona,

informacion a la familia y a la comunidad.

Dimension Cobertura social menor, no obstante, | Ofrece una cobertura social integral: | Sensibiliza a la ciudadania
social ofrece acompafiamiento, atenciéon vy | evaluacién de riesgos del hogar, | respecto a la importancia que

coordinacidn con los servicios o recursos | adaptaciones, ayudas técnicas, | adquieren los cuidados al final

sociales que la persona necesite para | teleasistencia, servicios de asistencia | de la vida.

garantizar su bienestar y el de su familia: | personal, gestién del duelo, apoyo a las

valoraciéon de las relaciones familiares, | familias, centros multiservicios...

manejo de las necesidades basicas del

paciente y valoracién de su red social

externa asi como de sus dificultades

econdmicas.
Dimension Informacién no disponible. Presencia de voluntariado. La Asociacién | Intervencion comunitaria
informal Espafiola Contra el Cancer (AECC) de | presente en la creacion de

Palencia se encarga de formar voluntarios
para que puedan llevar a cabo cuidados
paliativos en la atencion domiciliaria
ofrecida por el proyecto, colaborando con
los asistentes personales y con los equipos
de intervencién.

ciudades compasivas: formar a

las organizaciones de
voluntariado de Badajoz sobre la
importancia del

acompafiamientoy el cuidado de
las personas al final de la vida.
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Coordinacion
sociosanitaria

Ofrece asistencia sociosanitaria integral
(sanitaria, social, emocional y espiritual).

Ofrece asistencia sociosanitaria integral
(sanitaria, social, emocional y espiritual).

La sensibilizacién implica a los
profesionales sociosanitarios.

Equipo
multidisciplinar

Estd integrado por médicos, enfermeros,
trabajadores/as sociales, psicélogos y
oncologos pertenecientes a la red
sanitaria y social (EAPS, EAR, UVGI, etc.).

Estd formado por un Equipo Mixto
Provincial (EMP) integrado por un Grupo
de Trabajo de Servicios Sociales (GTSS) y un
equipo sanitario, Unidad de Continuidad
Asistencial (UCA).

Coordinacién de la FSC, la AECC y el CEAS
para la provision de apoyos.

Informacién no disponible.

Niveles de

intervencion

Individual y familiar.

Ofrece  educacién sanitaria a los

cuidadores informales de la persona
enferma (que suelen ser miembros de la
unidad familiar de la persona en situacién

de final de vida).

Individual, grupal, familiar y comunitario.

La FSC apoyara a la familia con la formacién
de grupos de autoayuda.

Especial atencion a los cuidadores,
ofreciendo  periodos de descanso,
acompafiando en el duelo y fomentando la
corresponsabilidad de los cuidados.

Comunitario: campafias de
sensibilizacidn social a través de
medios de comunicacion, redes
sociales y talleres: “Como cuidar
a través de las manos y del oido”
y los “Juegos clasicos como
forma de encuentro entre
abuelos y nietos”.

Modelos de

intervencion

Modelo de atencion integral centrado en
la persona.

Modelo de atencion integral centrado en la
persona / Modelo de intervencidn en crisis
(gestion del duelo).

Modelo ecoldgico-sistémico ya
gue tiene como objeto Ia
relacion de las personas con su
entorno social.

Intervencidn
de los
profesionales
del ambito de
lo social

Los Servicios Sociales dentro de los cuales
se encuadran los/as trabajadores/as
sociales cuyas funciones se explican a
continuacion.

Los profesionales que llevan a cabo la

intervencion social del proyecto son:

= La Gerencia de Servicios Sociales: es la
coordinadora del proyecto y la
encargada de formar a los profesionales
de CEAS que vayan a intervenir.

Informacién no disponible.
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La coordinacidn existente entre el
programa Pades y otros dispositivos de la
red social hace que se puedan considerar
como profesionales sociales
complementarios de la atencién ofrecida
por dicho programa los siguientes
equipos:

® los Equipos de Atencidon Psicosocial
(EAPS): formados por psicélogos
sanitarios que prestan apoyo
psicolégico, emocional y espiritual a las
personas en situacion de final de vida y
a sus familiares.

» Los Equipos de Atenciéon Residencial
(EAR): formados por médicos vy
enfermeros expertos en geriatria que
mejoran la atencion a personas
mayores a través del internamiento
residencial (la derivacion a estos
equipos se aplica cuando la atencién en
el domicilio se considera escasa).

= Unidad de Valoracion Geriatrica
Integral (uval): formado por
gerontélogos, enfermeros,
neuropsicologos y TS, los cuales realizan
una evaluacidon global exhaustiva del
estado de salud de las personas
mayores.

El GTSS: formado por un representante
de la Gerencia de Servicios Sociales
(encargado de las tareas de
coordinacidn del grupo), un profesional
de la Diputacidn Provincial de Palenciay
otro profesional del Ayuntamiento de
Palencia, se encarga de garantizar la
coordinacion de los recursos vy
prestaciones sociales, asi como de
analizar los casos mds complejos y
elaborar propuestas de mejora.

El EMP: toma las decisiones
relacionadas con garantizar cuidados
sociosanitarios de calidad para que las
personas puedan permanecer en su
domicilio. Estos comunican al EAP y al
CEAS la documentacion asociada a cada
caso.

La FSC: actua como Coordinador de
Casoy es la que acude al domicilio de las
personas beneficiarias del proyecto
para elaborar la historia de vida y la
propuesta del plan de apoyos integral
(PAI), teniendo en cuenta el plan de
cuidados sanitarios y el informe
sociosanitario facilitado por la TSS.
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Intervencidn
de la figura del
Trabajador/a
Social

Su papel principal es observar la realidad
social, dando voz a las necesidades, gustos
y preferencias de los enfermos y sus
familiares, ofreciendo acompafiamiento,
atencién y el soporte necesario.

El objetivo de la intervencion de el/la
trabajador/a social es mejorar la calidad
de vida tanto de los familiares como de la
persona en situacién de final de vida y
prevenir de esta forma la sobrecarga del
cuidador y la consecuente claudicacion
familiar, poniendo el énfasis en valorar los
esfuerzos de las personas cuidadoras y
atender el desgaste emocional que estos
sufren, ofreciéndoles un respiro.

El trabajador social sanitario (TSS) sera el
encargado de la deteccion de los posibles
beneficiarios del proyecto, de informarles,
de resolver todas sus dudas y entregarles el
acuerdo de adhesion facilitado por la
Gerencia de Servicios Sociales. Este enviara
el acuerdo de adhesion firmado y la
documentacién necesaria para elaborar la
propuesta del plan provisional de apoyos
(informe sociosanitario) al Equipo Mixto
Provincial para llevar a cabo el proyecto
Intecum.

Asimismo, serd el encargado de formar a
las personas cuidadoras en tareas
derivadas del plan de cuidados que se
establezca en cada caso.

El/la trabajador social de referencia de
servicios sociales del CEAS es el encargado
de aprobar el PAI elaborado por el
coordinador de caso de FSC junto con la
propia persona y su entorno social, asi
como de supervisar que los planes de
apoyo se adaptan al proyecto de vida de la
persona.

Informacién no disponible.
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4.4, Ideas clave extraidas de la comparacion de las experiencias profesionales

El analisis que voy a realizar a continuacion es un analisis necesariamente limitado
debido a que la informacidn disponible en las paginas web no es muy extensa por lo que
no es suficiente como para extraer todas las caracteristicas y aspectos técnicos y
formales de cada proyecto o experiencia profesional seleccionada. No obstante, las
consideraciones que voy a llevar a cabo las realizo desde la prudencia y desde la
conviccidn de que la informacidn con la que cuento y en la que me baso para extraer las
siguientes conclusiones es muy escasa.

Se trata de tres experiencias profesionales diferentes que tienen en comun el objetivo
de abordar la importancia de los cuidados al final de la vida pero lo hacen llevando a
cabo una atencién, una perspectiva y una visién diferente ya que sus intervenciones
tienen un alcance distinto.

» El programa “Pades” y el proyecto “Intecum” garantizan, a través de los
profesionales implicados, una atencién domiciliaria integral dirigida a las personas
gue se encuentran en la etapa final de sus vidas y a sus familiares con el objetivo de
gue dichas personas puedan seguir viviendo en su domicilio habitual, sin embargo,
el programa “Badajoz Contigo” parece no llevar a cabo una atencién directa con las
personas en situacion de final de vida, sino que interviene a nivel comunitario y su
principal cometido se centra en sensibilizar y capacitar a ciudadania en el
acompafamiento y cuidado de las personas que afrontan la Gltima etapa de su vida.

» Por otro lado, a pesar de que las experiencias ofrezcan una coordinacién
sociosanitaria integral la dimension sanitaria y la dimensién social tienen una
presencia mas o menos significativa en funcion del proyecto del que se hable. En el
caso del programa “Pades” la dimensidn sanitaria tiene mayor relevancia que la
dimensién social ya que intervienen mas profesionales sanitarios y la atencién se
centra en garantizar cuidados paliativos, es decir, los profesionales de lo social
llevan a cabo funciones complementarias y puntuales sin ser necesario un
seguimiento exhaustivo y continuado de los aspectos sociales que afectan a las
personas beneficiarias del programa. No obstante, en el proyecto “Intecum” ocurre
lo contrario, esto es que la dimensidn social adquiere mayor importancia o impacto
gue la dimensidn sanitaria debido a que se garantiza una atencion social de forma
integral a través de un Equipo Mixto Provincial (EMP) integrado por un Grupo de
Trabajo de Servicios Sociales (GTSS) y un equipo sanitario. Ademas, este ultimo
proyecto cuenta con la participacion de la FSC que actia como coordinador de caso
y con la trabajadora social de CEAS para la gestidn y provisién de apoyos. Por ultimo,
en la experiencia profesional de “Badajoz Contigo” cabe destacar la importancia de
la dimensidn social como programa que pone su foco en sensibilizar y formar a la
comunidad sobre la importancia que tienen los cuidados al final de la vida.
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» Por otro lado, centrandome en la dimensién informal, se puede decir que el
proyecto Intecum cuenta con la participacion de la AECC de Palencia, entidad
encargada de formar voluntarios para que estos intervengan en el domicilio de las
personas en situacién al final de vida complementando sus actuaciones con las de
los familiares y los asistentes personales del proyecto. Esta presencia de la
dimensién informal es otra diferencia respecto a la atencién ofrecida en el
programa “Pades” ya que este no la contempla. Sin embargo, el programa “Badajoz
Contigo” centra sus actuaciones en el nivel comunitario por lo que todas sus
intervenciones estdn dirigidas hacia la dimensién informal con la participacion
necesaria de los ciudadanos para alcanzar sus objetivos.

» En este sentido cabe mencionar que a pesar de que la intervenciéon de “Badajoz
Contigo” se limite al nivel comunitario, tanto el programa “Pades” como el
Programa “Intecum” intervienen en varios niveles: los dos comparten el nivel
individual y familiar, pero el proyecto “Intecum” cuenta también con una
intervencion a nivel grupal (grupos de autoayuda) garantizada por la FSC y una
intervencion a nivel comunitario gracias a la participacion de personal voluntario.

» En cuanto a los modelos de intervencion, el programa “Pades” y el proyecto
“Intecum” comparten el modelo de atencién centrado en la persona ya que sus
actuaciones estan orientadas a la intervencidn directa con las personas y su entorno
social mdas cercano. En ambas experiencias profesionales prima el valor de
garantizar la dignidad, los derechos y ofrecer una atencion integral de forma
individualizada en la cual la propia persona sea la que toma las decisiones en el
proceso de intervencién con el objetivo de mantener sus gustos, preferencias y
actuar en torno al proyecto de vida elaborado por cada persona o sus respectivos
familiares. A diferencia de este modelo y a razén de que su intervencién se lleva a
cabo en el nivel comunitario, el modelo de intervencién que parece haberse
considerado en el programa “Badajoz Contigo” es el modelo ecolégico-sistémico.
Esto se debe a que no se interviene de forma directa con las personas en situacion
de final de vida y tiene como objeto la relacion de las personas con su entorno social.

» Referente a la intervencion que lleva a cabo el profesional de Trabajo Social, en el
caso del programa “Badajoz Contigo” no dispongo de informacion suficiente para
saber si cuentan con un TS en su equipo de intervencién comunitaria, sin embargo,
en el programa “Pades” y el proyecto “Intecum” si que tengo conciencia de que
cuentan con la figura de el/la trabajador/a social en sus planes de intervencién. La
principal diferencia que encuentro es que en el programa “Pades” el TS se centra en
ofrecer el acompafiamiento y la atencion necesaria para prevenir la claudicacion
familiar, poniendo énfasis en cuidar y proteger a las personas cuidadoras, pero en
el caso del proyecto “Intecum” la intervencién de los TS es mucho mas integral ya
gue tienen un desglose de funciones mas extenso y cuentan con TS de CEAS y TS de
Atencidn Primaria de Salud.
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5. Conclusiones
A partir del contenido del trabajo realizado he extraido las siguientes conclusiones:

1. Para garantizar la calidad de vida y el bienestar de las personas al final de la vida es
necesario que los cuidados se ofrezcan a través de los sistemas de proteccién social
publicos y a través de los apoyos profesionales que, junto con el apoyo informal,
deben intervenir de forma colaborativa para garantizar la cobertura de sus
necesidades y las de su entorno mas cercano. Sin embargo, el problema radica en
que el sistema de proteccion social espafiol no se ha adaptado a los cambios sociales
al mismo ritmo que estos han ido acaeciendo en los ultimos afios dado que el
envejecimiento y los cambios en el modelo de familia no se han abordado de forma
correcta. Esto ha tenido como consecuencia que las personas en situacién de final
de vida y sus familiares en ocasiones se sientan desprotegidos y aparezca, de este
modo, el riesgo de la “claudicacién familiar”.

2. Los servicios sociales deben dar mas cobertura e importancia a los cuidados al final
de la vida ya que estos, muchas veces, requieren cuidados de larga duracién que
implican atenciones de gran complejidad las cuales; para desarrollarlas de forma
correcta, se debe contar con unos conocimientos minimos y el apoyo de
profesionales formados en la materia.

3. Desde mi punto de vista los recursos publicos orientados a la atencién domiciliaria
de las personas enfermas o en situacién de final de vida son escasos, por lo que
los/as trabajadores/as sociales deben luchar para que el sistema de proteccion
publica dé prioridad a la atencidn de estas personas, invirtiendo mas recursos en la
creacién de servicios que garanticen la cobertura de sus necesidades.

4. Llas necesidades de las personas que se encuentran en situacion de final de vida son
cambiantes por lo que la continuidad y coordinacidn asistencial es imprescindible
para garantizar unos cuidados integrales de calidad. Sin embargo, el volumen de
pacientes a los que ha de atender cada profesional del Trabajo Social tiene como
consecuencia que estos carezcan del tiempo suficiente para realizar una
intervencién o seguimiento adecuado vy, a veces, se ven condicionados a asignar
recursos o servicios inadecuados que no cubren de forma integral las necesidades
de estas personas o sus familiares.

5. El hecho de no contar con tiempo suficiente hace que los/as trabajadores/as
sociales no puedan intervenir de forma preventiva. Esto conlleva que muchas veces
aparezcan problemas que podrian evitarse (claudicacion familiar, estadios
depresivos, agravacién de necesidades sociales, problemas relacionales,
econdmicos...) si a estos profesionales se les brindasen mas recursos sociales o el
ratio de personas por profesional disminuyese debido a que podrian planificar y
adaptarse mejor al abordaje social de las situaciones que se les presenten.
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6. Para poder garantizar unos cuidados de calidad es imprescindible contar con un
equipo multidisciplinar cualificado y una coordinacién sociosanitaria adecuada, ya
que, estas personas no solo padecen dolencias fisicas, sino que viven un proceso en
el que las necesidades sociales, emocionales y espirituales son muy diversas y es
imprescindible abordarlas de forma integral para poder garantizar una buena
calidad de vida hasta el momento de su fallecimiento. En este sentido, los distintos
profesionales que aportan la coordinacién sociosanitaria deben intervenir en varios
niveles de actuacion (individual/familiar, grupal y comunitario) para conseguir que
la persona afectada y sus familiares se sientan protegidos y acompafiados y se
adapten al proceso de final de la mejor forma posible.

7. En la atencidn ofrecida a las personas en situacion en final de vida se debe siempre
incorporar el apoyo a los cuidadores informales ya que, muchas veces, estos se ven
expuestos a mucho estrés y sobrecarga lo cual afecta a su estado de salud fisica,
psicolégica y social y repercute de forma directa en la calidad de los cuidados que
estos pueden aportar a la persona que esta afrontando la ultima etapa de su vida.
Es decir, igual de importante es cuidar a la persona en situacion de final de vida que
al cuidador informal y al entorno cercano de esta.

8. Una vez analizados los distintos niveles de intervencion considero que la
intervenciéon comunitaria en los cuidados al final de la vida tiene un impacto muy
escaso y estd poco desarrollada. Por ello, desde la disciplina del Trabajo Social en
Atencion Primaria se debe trabajar en la creaciéon de proyectos y programas de
sensibilizacidén orientados a los ciudadanos que aborden los cuidados al final de la
vida y la importancia que tiene que la comunidad y las redes sociales diferentes al
entorno familiar se impliquen en la implementacion de este tipo de cuidados. Desde
mi punto de vista creo que se debe incentivar a las asociaciones y a las entidades
sociales en la promocion y ampliacion de los servicios de voluntariado que se
prestan a las personas en situacidon de dependencia, discapacidad, enfermedad o
cuidados al final de la vida.

9. Enlalinea de la anterior consideracidn pienso que es imprescindible que el sistema
integre el voluntariado en los equipos de atencidn, les reconozca y les dote de
recursos con el objetivo de que estén lo suficientemente formados para poder
ofrecer cuidados al final de la vida, ya que, esta figura, contribuye con su apoyo no
solo a la calidad de vida del enfermo, sino también a la del entorno familiar,
previniendo la aparicion de la denominada “claudicacion familiar” o “sobrecarga del
cuidador”.
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10.El plan de atencion individualizado (PAl) que elaboren los profesionales
sociosanitarios debe atender tanto a las necesidades de la persona en situacion de
final de vida como a las de sus familiares o cuidadores informales, procurando la
implicacion y participacién en la atencidn del mayor nimero de miembros posibles
de la familia con el objetivo de lograr unos cuidados compartidos que no
sobrecarguen al cuidador principal.

11. El acompafiamiento de profesionales en el proceso de afrontar la etapa de final de
vida adquiere una importancia esencial para que dicha situacién sea sobrellevada
por los familiares y la persona afectada de la forma mads llevadera posible, sin
olvidarnos de la atencién al duelo ya que los familiares también sufren las
consecuencias del proceso de final de vida de su ser querido.

12. La intervencién de el/la trabajador social en situaciones de crisis como es
enfrentarse a la etapa final de vida no debe centrarse solo durante y después del
momento de crisis, sino que dichos profesionales deben intervenir en la prevencién
de la aparicion del estrés y consecuencias provocadas por la crisis, planificando
estrategias de intervencion con el individuo y la familia para que estos consigan
alcanzar una estabilidad emocional que les permita enfrentarse a la situacién de
crisis con herramientas para reincorporarse a la sociedad sin ningun problema.

13. El modelo de atencidn al que deben de orientar los/as trabajadores/as sociales sus
intervenciones en los cuidados al final de la vida es el modelo de atencidon centrado
en la persona ya que es un modelo que respeta la individualidad, permite a la
persona expresar sus sentimientos y participar en la toma de decisiones de su
proyecto de vida o de aquellos aspectos que correspondan a sus cuidados, siendo
este el protagonista de su propia intervencion.

14.Tras analizar los beneficios derivados del programa “Pades” y del proyecto
“Intecum” considero que se debe dar priorizar a las atenciones individualizadas que
permitan que las personas en situacién de final de vida puedan permanecer en su
domicilio o entorno habitual deseado. Para ello se deben aplicar los cuidados,
servicios o adaptaciones necesarias en cada caso: la ayuda a domicilio, la
teleasistencia, los centros de dia, las ayudas técnicas, los/as asistentes personales,
la intervencion y apoyo familiar, el acompafiamiento continuado, etc.

15. Finalmente, me gustaria destacar que el rol del Trabajo Social en este ambito va mas
alla de gestidon de servicios o recursos y entre sus principales funciones se pueden
destacar: acompaniar, orientar, escuchar de forma activa a los deseos de la persona
en situacion de final de vida con el objetivo de cubrir sus necesidades sociales,
emocionales y espirituales para alcanzar su maximo bienestar posible, ser un
intermediario entre la familia y la persona enferma cuando se requiera, mejorar la
calidad de vida del paciente haciéndole participe de las decisiones que se tomen,
valorar el trabajo que realiza la familia cuidadora, etc.
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