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INTRODUCCION:

La atencidn en proceso de final de vida es uno de los &mbitos sanitarios mas complejos y
sensibles a los que un profesional se enfrenta. Los profesionales que intervienen en las unidades
paliativas conforman un equipo multidisciplinar de manera que se atiendan todos los &mbitos
de la vida del paciente: ademas de su salud, con sus respectivos médicos y enfermeros/as, areas
como la psicologia, el trabajo social, la espiritualidad, la higiene y la alimentacidn, etc., con
sus respectivos profesionales para cada ambito. Estos profesionales conforman un equipo
interseccional, que debe colaborar entre si, compartiendo informacion, delimitando los roles
de cada uno y cooperando entre si, de forma que consigan una intervencion efectiva, donde no
hagan reiterar el discurso de la persona, y conozcan las necesidades globales de esta. Este
equipo conforma la atencion integral al paciente ayudando no solo a los sintomas sino también
a sus necesidades espirituales, psicologicas y sociales. Esta atencion integral tiene como

objetivo ver a la persona como un todo, a parte de su enfermedad o sus problemas de salud.

En este trabajo, el contenido se centrara principalmente en el papel del trabajador/a social en
las unidades paliativas. Los/las trabajadores/as sociales, como miembros recientes del equipo
que conforman las unidades paliativas, se encargan de atender a las necesidades sociales que
pueden surgir o estan presentes en este proceso final de vida, como problemas econdmicos, o
ausencia de redes sociales. Y aunque, esta intervencion en las carencias sociales son funciones
de alta importancia en esta profesion, la funcion principal que realiza el/la trabajador/a social
es el acompafiamiento a la unidad familiar, acompafiando a todo el nucleo familiar, incluido el

propio paciente, a aceptar el duelo proximo, concepto que conocemos como duelo anticipado.

Tanto los/las trabajadores/as sociales como el resto de profesionales se encuentran en una
situacion de alta vulnerabilidad para las personas con las que intervienen. Es muy evidente que,
se necesita una gran formacion teorica y especializada en paliativos, en cuidados al final de la
vida y en duelo, asi como una introspeccion personal. Cada uno de los profesionales para hacer
una intervencion efectiva hacia el sufrimiento y la vulnerabilidad de una unidad familiar, debe
poseer ademas habilidades necesarias en este contexto, como ser capaces de escuchar

activamente y empatizar, asi como de poner distancia emocional para evitar su propio desgaste
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profesional. Debe cerciorarse ademas de no tener duelos propios que no hayan sido transitados
y trabajados, ya que podria afectar a la objetividad (contratransferencia) y el grado de
implicacion en su actividad profesional, que més alla del vinculo profesional no se mantendria

la distancia 6ptima.

En este contexto de fragilidad parta la persona ingresada en paliativos, se deben tener en cuenta
una serie de consideraciones éticas que estan implicados en este proceso de final de vida del
paciente/usuario, los cuales estan directamente ligados a sus derechos individuales como, la
confidencialidad, el consentimiento informado, la no discriminacion, etc. asi como una serie
de deberes de los/las profesionales a los que estan sujetos de manera que se ejecuten estos
derechos. Las fuentes culturales y espirituales de la persona también deben de ser conocidas y
consideradas, ya que puede influir significativamente en la intervencion que realizamos y en la

manera de percibir la muerte y el transito de la vida a esta.



MARCO TEORICO

Concepto

Segtn la OMS (1), los cuidados paliativos son: “El enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes
para la vida a través de la prevencién y alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion
temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicologicos y espirituales”. La OMS hace una estimacion de alrededor de 40 millones de
personas en el mundo que necesitan ser atendidas de manera paliativa, que va en incremento
debido al envejecimiento de la poblacion, asi como por el reciente aumento de enfermedades
cronicas. La Organizacion Mundial de la Salud también nos muestra cuales son los principales
aspectos que se encuentran en esta area sanitaria, entre los que destacan: las principales ventajas
que son, el alivio del sufrimiento del paciente de manera fisica, psicologica y espiritual; la
mejoria en su calidad de vida, la reduccion de las hospitalizaciones innecesarias, ya que se
pueden prestar en el hospital, pero tambien en el propio domicilio, en centros de salud, o centros
de enfermedades terminales; y por ultimo, otras caracteristicas a destacar son; la

multidisciplinariedad, con varios tipos de profesionales sanitarios y voluntarios.

Como se ha mencionado, los cuidados paliativos pueden desarrollarse tanto dentro de un
hospital, donde los pacientes son hospitalizados hasta la posibilidad de estabilizar su situacion
clinica, con la opcidn de ser derivados a su casa 0 a otro tipo de centro con atencion paliativa
si lo desean; o, por el contrario, continuar hospitalizados hasta su fallecimiento. Otro tipo de
centro donde se atiende a este tipo de pacientes son las residencias de ancianos que tienen un
area especializada similar a un hospicio, donde las personas ingresan en caso de que necesiten
de cuidados especiales y en su domicilio, sus redes familiares, no tuvieran la disponibilidad de
proporcionar estos cuidados. En estas residencias, las unidades de paliativos cuentan con
acceso médico disponible las 24 horas, asi como de otros servicios profesionales; con el
objetivo de aliviar sus sintomas y que pueda tener un proceso de final de vida comodo y

tranquilo junto a sus seres queridos, mejorando su calidad de vida hasta su muerte.



La OMS nos explica que se trata de una atencion a pacientes que padecen enfermedades que
son potencialmente mortales y a sus familiares de manera integral. Y la declaracion de
SECPAL (2) (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos) del afio 2015, junto con el Consejo
General de Colegios Oficiales de Médicos, nos dividen hasta 4 situaciones clinicas posibles
que se pueden presentar en los cuidados paliativos: la primera, que coincide con La OMS, se
trata de una enfermedad que sea incurable, y que esté avanzada, concretamente como una
enfermedad que esté progresando gradualmente y que no esté presentando ningun avance
curativo, derivando la misma a un fallecimiento en un corto o un medio plazo de tiempo, (dias
0 semanas). Otro caso que se puede dar es la situacion de agonia, que se trataria también de
una enfermedad que pudiera derivar en la muerte del paciente en escasos dias u horas, pero que
mientras la padece existe un deterioro muy intenso en el estado fisico y cognitivo de la persona,
provocando una debilidad extrema, asi como posibles trastornos cognitivos o de conciencia, y
trastornos alimenticios. El sintoma refractario es otro ejemplo posible en esta unidad, y se trata
de cualquier situacion en la que no haya posibilidad de atender de manera controlada con los
recursos disponibles y aplicados la situacion en un plazo de tiempo considerable, y que, para
paliar este sufrimiento, se suele recurrir a la sedacion paliativa. Finalmente, la sedacion
paliativa es el Ultimo suceso que concurre en esta declaracion, como he mencionado
anteriormente, su objetivo es acabar con el sufrimiento agonizante del paciente que es causado
por algin o varios sintomas refractarios. Se requiere obtener el consentimiento activo e
informado del paciente para llevar a cabo su disminucion de la consciencia mediante el uso de

farmacos.

Equipo multidisciplinar

(El Instituto Nacional de Cancer, 2017) define los cuidados paliativos como los cuidados
necesarios para mejorar la calidad de vida de aquellos pacientes con enfermedades graves o
aquellas que ponen en riesgo sus vidas, como es por ejemplo el cancer. Son unos cuidados que
atienden a los pacientes de manera integral, no solo enfocandose en su enfermedad, si no
haciendo una intervencion con la persona en su totalidad. Es un area que requiere atender
distintos aspectos de la vida del paciente, no solo su salud, si no también areas como la
psicologia, el espiritualismo y el trabajo social, deben intervenir debido a los factores
emocionales, sociales, espirituales y psicolégicos que se ven involucrados en un proceso de

final de vida.



Es cuando se introduce entonces la figura del trabajador/a social en el ambito sanitario,
concretamente en las unidades de paliativos, con el fin de atender a la persona desde sus
necesidades sociales. (Kisnerman, 1981) describe el trabajo social como la disciplina que se
ocupa de conocer las causas y efectos de los problemas sociales y lograr que los hombres
asuman una accion organizada, tanto preventiva como transformadora que los supere. Esta
definicion la podemos vincular directamente con los cuidados paliativos por la manera de
conocer todas las causas integralmente en el &mbito social, es decir, todos aquellos grupos de
socializacion y diversos factores que influyen y que estan involucrados en este proceso: familia,

amigos, economia, situacién emocional.

En los cuidados paliativos no solo se trata de combatir la enfermedad, si no también se hace un
enfoque en la prevencion y la transformacion de aquellos aspectos que puedan lograr una mejor
calidad de vida. Como son, para el/la trabajador/a social, el acompafiamiento del paciente y sus
familias, fortalecer sus redes de apoyo y la adaptacion a los cambios. De manera que, el/la
trabajador/a social adquiere un rol facilitador de este proceso asegurando el mayor bienestar
posible. Mas adelante nos centraremos en el papel de trabajo social, en concreto, en sus diversas
funciones, roles y habilidades necesarias para una intervencion efectiva en la unidad de

paliativos, una vez conceptualizamos en profundidad los cuidados paliativos.

Retomando el tema de la interseccionalidad, ver al paciente como un todo desde todas sus
intervenciones necesarias, ¥ no solo desde su enfermedad, nace el concepto de atencion
integral: segun (Vanzini, 2010), la atencion integral significa dar respuesta al conjunto de
necesidades de los pacientes y familiares. Contribuye al cierre de la biografia de una persona
y acompafia al desenlace de una historia de vida. Cada profesional contribuye en su propia
especialidad, de manera que, las personas en final de vida puedan irse con dignidad, sin dolor
ni sufrimiento. Por tanto, para la atencion integral hay que atenderle desde varias areas
multidisciplinares. (Ojeda, 2001) nos comenta que, la medicina paliativa, debe ser llevada a
cabo por equipos multidisciplinares formados por médico/as, enfermeros/as, psicdlogos/as,
trabajadores/as sociales, asesores/as espirituales, voluntarios/as, auxiliares...etc. El equipo
multidisciplinario esta integrado por distintos profesionales de diferentes &mbitos, ya que este
sufrimiento que padece, no se trata de un problema de salud aislado, sino que afecta también a

distintos aspectos de su vida, como es su vida social, su estado emocional y su autonomia.



Algunas de las funciones que deben ser desempefiadas por cada profesional que integre este
equipo multidisciplinar son: la clara delimitacién de roles, de manera que cada uno tenga sus
propias tareas y funciones; poner en préctica valores como la cooperacion, la solidaridad, el
respeto...etc; reconocer a los demas como profesionales y a la vez como personas, valorando
sus sentimientos; compartir un objetivo en comun; cumplir la participacién activa en las tomas
de decisiones; utilizar una comunicacion asertiva, asumir la responsabilidad de los aciertos y

errores...etc.

Historia de las unidades paliativas

En el siglo XIX se comenzd a desarrollar la ciencia médica con descubrimientos terapéuticos
para curar enfermedades, profesionalizando a los medicos para que aprendieran a curar, en
lugar de dejar a los pacientes “a manos de dios”; aliviando los sintomas de la enfermedad de

manera que pudiera mejorar su bienestar.

Los hospices son espacios disefiados para proporcionar el mayor confort y bienestar emocional
y fisico posible durante el proceso de final de vida de una enfermedad, atendiendo tanto al
paciente como a su familia, en una fase avanzada y terminal. Ya no se trata de un tratamiento
curativo, si no un cuidado total activo donde todos los profesionales se involucran, gracias a

este nuevo movimiento de los cuidados paliativos.

El primer hospicio, el Saint Christopher, fue creado en 1967 por la pionera de los cuidados
paliativos, Cicely Saunders, quien incorpor6 un cambio de perspectiva al proceso de final de
vida, integrando mas figuras profesionales como psicologos y espiritistas ademas de meédicos.
Cicely Saunders aport6 una vision humanista a los cuidados paliativos, donde la atencion a su
enfermedad seria complementada con el control del dolor fisico, la comunicacion, asi como la

atencidn psicoldgica, social y espiritual.

Este hospicio fue el primero del proximo movimiento hospice que se acabaria desarrollando en
lo que conocemos hoy como los cuidados paliativos. Proporcionando unos cuidados integrales
desde todas las disciplinas profesionales necesarias, no para tratar de alargar su vida, si no

mejorar la calidad de esta mientras se encuentre en este proceso de final de vida.

El/la trabajador/a social en paliativos: habilidades, funciones, riesgos

Para definir el papel especifico de un trabajador o trabajadora social, primero debemos conocer

las diversas funciones que debe desempefiar el trabajador/a social en este campo. Funciones
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las cuales, todas son desarrolladas con el fin de atender a las necesidades sociales que puedan
surgir en este proceso. Se trata de gestionar los recursos disponibles atendiendo las necesidades
sociales que puedan aparecer durante el proceso de enfermedad, ayudando a la mejora de
calidad de vida del paciente y sus familiares. Estas necesidades pueden ser de caracter
econdmico, como por ejemplo la insuficiencia de ingresos; de caréacter laboral, como por
ejemplo la pérdida del empleo debido a la dificultad para mantenerlo en esta situacion; de
caracter social, como un deterioro en sus relaciones sociales o una falta de apoyo familiar...etc.
El/ la trabajador/a social no solo atiende estas necesidades, si no que trata también de
prevenirlas, detectando los factores de riesgo y proteccion, asi como las prioridades de la

unidad familiar que se ve perjudicada por esta situacion.

El rol de un/a trabajador/a social se trata de identificar la situacion social de esta familia,
atendiendo a todas las problematicas que se presentan, aplicando el “accionar profesional”:
diagnosticando la realidad familiar y la situacion del paciente paliativo, analizando esta
realidad, estableciendo factores de riesgo y prioridades a intervenir, asi como descartar

problematicas sobre las que no se vaya a intervenir.

Las funciones en si mismas que deben ser puestas en practica por la figura del/la trabajador/a
social son, entre muchas: asesorar y gestionar los recursos disponibles, valorar el riesgo
psicosocial del paciente y la familia, hacer una mediacion entre paciente-familia o paciente-
instituciones, acompariar durante el proceso a la unidad familiar, evaluar el proceso de cambio
que pueda realizar el paciente terminal, etc. (Espinosa Cazarez, Lopez Murillo,, 2023) nos
vincula estas funciones que se deben desempefiar, con la intervencion integral, atendiendo
también a la estabilidad emocional y a la aceptacion de la situacion de la mejor manera que se
pueda implementar, utilizando estas habilidades: Facilitar a las personas a aceptar la muerte
Como un proceso natural, y no como un castigo. Preparar a las personas para asumir cualquier
tipo de pérdida; Educar a tratar de forma humana cualquier caso cercano a la muerte; Entender
la dinamica de la pérdida desde un punto de vista humano, donde se acentla la importancia de
las emociones; Y aplicar el principio de autonomia que le permite al individuo tomar sus
propias decisiones relacionadas con su propio proceso de final de vida, respetando la dignidad

y la libertad.

Para que se cumplan estas funciones de manera efectiva y exitosa, debemos tener interiorizadas

una serie de habilidades sociales y comunicativas. Estas habilidades no solo estaran dedicadas
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al trato con el paciente, sino también con su familia o cercanos. Para intervenir con la unidad
familiar por completo, debemos primero analizar cuél es el rol del paciente dentro de esa misma
unidad familiar, asi como el tipo de relaciones que mantiene con cada miembro, asi
desarrollaremos un buen diagndéstico y plan de intervencion eficaz. Una vez se conozcan en
detalle las relaciones familiares, debemos atender las necesidades de cada componente,
analizando y priorizando factores de riesgo. No s6lo centrandonos en los problemas si no
también enfocando y potenciando sus fortalezas.

Centrandose en las habilidades concretas que debe tener el trabajador social, al trabajar con
personas en una situacion de vulnerabilidad, como es un proceso de final de vida, algunas que
debemos de interiorizar antes de intervenir en paliativos son: para empezar, tener una
autoconciencia de uno mismo, siendo conscientes de nuestros sentimientos y aclarando
nuestros conflictos internos. No podemos tener procesos de duelos abiertos ya que puede
afectar a nuestra objetividad profesional. Ademas, al trabajar en una unidad de paliativos se
requiere una formacion aun mas superior para poder trabajar con pacientes y familias que se
encuentran en este proceso de final de vida. Enfrentarse a una situacion de sufrimiento y
vulnerabilidad de una unidad familiar requiere de una gran formacion tedrica, ademas de
habilidades especificas y un trabajo introspectivo previo. En esta situacion de duelo y pérdida
se necesita habilidades de relacion de ayuda y habilidades comunicativas, como, por ejemplo,

la asertividad, la escucha activa, la empatia, etc.

Para conseguir una relacion de ayuda eficaz se debe desarrollar una confianza entre el
profesional y el paciente. Para ello deben de existir dos factores que la compongan, primero, la
empatia por parte del/la trabajador/a social, comprendiendo su punto de vista cognitivo y
emocional de su enfermedad; el segundo factor es el propio vinculo entre ambos, con lazos

emocionales, respeto, compromiso e interés.

Y, en cambio, si no estamos dotados de estas habilidades, podemos llegar a asumir algunos
riesgos. Como por ejemplo el concepto de” burn out”, definido por Feundenberger, (1974)
como: “la respuesta al estrés laboral cronico, que se pone en evidencia por la actitud y
sentimientos negativos dirigidos hacia las personas con las cuales se trabaja, hacia el propio rol

profesional y hacia la percepcion de agotamiento emocional”.

Hay una serie de fuentes de malestar profesional que son alimentadas por costumbres del
propio oficio de trabajador/a social, que, sin las habilidades bien formadas, afectarian
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negativamente a la vida tanto profesional como personal del/la trabajador/a social.
Comenzando por, la escucha constante de historias personales de usuarios que estan llenas de
problemas, y reflejan dolor, sufrimiento y malestar. Siendo un profesional sensible, al escuchar
personas que cuentan narrativas de sufrimiento, se tiende a empatizar con este de manera
subjetiva, pensando siempre en que esta persona es la parte buena de la historia, y el resto, la
parte responsable o negativa. Tratar de omitir este juicio, haciendo una escucha activa, requiere
un esfuerzo extra, que puede llevar al desgaste. La empatia consiste en predisponer a la persona
de manera consciente y voluntaria, con el objetivo de comprender la situacion del otro, segun
lo que esté contando y el significado de su discurso. Una escucha activa y empatica supone
percibir el malestar del otro en nosotros mismos, y el hecho de experimentar, aunque sea
superficialmente, el dolor del otro genera desgaste. (Figley, 1995) nos explica el término de la
fatiga por comprension como un sentimiento de profunda empatia por el sufrimiento del otro,
junto con el deseo de aliviar ese dolor o resolver sus causas. Para ello, seria clave el concepto
de la ecpatia o distancia emocional, controlando nuestra reaccion empética mediante la
exclusion de forma consciente y activa de los sentimientos transmitidos por los demas. Esto
nos protege de la subjetividad hacia el usuario, asi como de la induccién de sus emociones en

nuestro propio bienestar.

Las consecuencias que pueden llevar como resultado de un desgaste, pueden ser tanto
personales como profesionales: para comenzar, se percibiran consecuencias somaticas en el
bienestar fisico como por ejemplo agotamiento, falta de energia, menos fuera, dolor de cabeza,
malestar estomacal, insomnio, tensiones musculares...etc; nuestro bienestar emocional y
cognitivo también tendra una serie de reacciones, como por ejemplo el desbordamiento

emocional, irritabilidad, falta de motivacion, desinterés, sensacion de vacio, etc.

Para evitar todas estas reacciones debemos llevar a cabo una serie de medidas preventivas tanto
personales, de autocuidado, como sociales o profesionales. Empezando por el nivel individual,
los estandares conocidos como autocuidado son: el descanso, la alimentacion, asi como,
mantener un ocio y unas relaciones sociales. De manera mas consciente, reflexionar acerca de
la propia préactica profesional, de su impacto en nosotros mismos, o comentando con otros
profesionales. Son muy importantes también las estrategias de manejo del estrés, o actividades
que ayuden a canalizarlo, como por ejemplo el yoga o el mindfulness. En la dimension
profesional debemos establecer relaciones positivas y de confianza con nuestros usuarios,

practicando la respuesta empatica y fundando una alianza.
12



Consideraciones éticas

En esta area sanitaria donde nos centramos en la atencion de una persona que esta en proceso

final de vida hay involucradas una serie de consideraciones éticas, derechos y deberes.

Para poder aplicar estos derechos y deberes, debemos tener claro una serie de conceptos: Para
comenzar, el objetivo de las unidades paliativas, y de la regulacion ética de estas, que se trata
de morir con dignidad. Que supone vivir dignamente hasta el fallecimiento, considerando a la
persona como un ser humano, y no como un enfermo, respetando siempre sus creencias, valores
y sus deseos. Este concepto se asocia también a morir sin sufrimiento, y con la presencia de

sus seres queridos, en un entorno agradable.

Los profesionales deberan también realizar una buena practica medica al momento de finalizar
su vida. No atendiendo de manera curativa, si no al control de sus sintomas, su dolor y la
intervencidn de sus necesidades psicologicas, sociales y espirituales. No se trata de atrasar su

muerte, si no mejorar su calidad de vida hasta el Gltimo momento.

Por ultimo, el consentimiento informado, se trata de la manifestacion libre y en pleno ejercicio
de sus facultades. Vinculado con el respeto de la autonomia, pero sin abandonar la implicacion
profesional en la toma de decisiones. Dando siempre una informacion clara y asesorando, pero

respetando que el paciente tome sus propias decisiones.

Todos estos conceptos han sido formulados en la declaracion de SECPAL-OMC, (2015), con
el objetivo de: “asignar a las palabras un significado preciso para ayudar a los médicos en su
practica profesional, a los pacientes y, en general, a todos los ciudadanos a comprender y

entender sobre sus posibilidades y derechos”

Una vez tengamos esta base tedrica, podemos aplicar los siguientes deberes y derechos como
profesionales de una unidad de paliativos: iniciando con lo mas basico, los derechos humanos.
Los cuales son inherentes a cualquier humano por el simple hecho de serlo, sin ningun tipo de
diferenciacion de raza, género, clase social o edad. Estos derechos humanos son: universales,
es decir, inherentes a todos los seres humanos en cualquier sistema politico, econémico, o
cultural; son irrenunciables, no se puede renunciar a ellos o trasladar a otro; son juridicamente

exigibles, estan reconocidos internacionalmente y se exige su respeto y cumplimiento; son
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integrales, independientes e indivisibles, estan relacionados entre si, pero no se puede sacrificar

un derecho para defender otro.

En relacion con las personas con enfermedades terminales, existen una serie de derechos como:
el derecho a la salud, derivado del derecho a la vida, con el objetivo de hacer efectivo el derecho
a la vida, protegiendo todos los aspectos involucrados en su salud y su vida, a parte de la
enfermedad. El derecho a la no discriminacion, en razon de cualquier raza, sexo, religion clase
social. El derecho a la autonomia, que se refiere a la capacidad de decidir del enfermo terminal,
bajo su deseo o voluntad, respetando su capacidad de tomar decisiones de manera autonoma y
libre. Parte de este derecho surge el derecho a la informacion adecuada y oportuna como la
obligacion de dar una informacion veraz y suficiente de manera que se pueda cumplir que la
persona tome una decision de manera autbnoma. Ademas, el derecho a la confidencialidad, es
decir, toda la informacion que esté relacionada a la salud de la persona, 0 ambitos personales
relacionados con su situacion medica, o su diagndstico, debe ser totalmente confidencial

utilizados Unicamente en el area profesional.

Todos estos derechos son deberes de ejecucion y respeto por parte de los profesionales, de

manera que se cumplan cada uno de los derechos de manera efectiva.

Avance de unidades paliativas

Para finalizar con el marco teorico seria productivo reflejar la realidad del impacto positivo de

las unidades paliativas, aunque todavia queda mucho por evolucionar.

Actualmente, Espafia ha aumentado su nimero de equipos especializados en paliativos, con
una cifra de 0.96 por cada 100.00 habitantes, lo cual en el 2019 era un 0,6; siendo la
recomendacion una cifra de 2 servicios por cada 100.000 habitantes segun el Atlas of Paliative
Care europeo. Nos posicionamos en el nimero 25 de 51 paises europeos. En cuanto a la
formacidn, de las 53 facultades de medicina, actualmente 23 de ellas contienen una asignatura
dedicada a cuidados paliativos. Es insuficiente comparado con Francia, Reino Unido o Paises

Bajos, ya que esta asignatura es obligatoria en todas sus facultades.

Los participantes de la SECPAL manifestaron que, aunque los estudiantes reconocen la
importancia del aprendizaje de los cuidados paliativos, muchos de ellos salen sin una formacion

adecuada debido al reducido nimero de facultades que imparten la asignatura.
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También encontramos diferencias entre comunidades auténomas en cuanto a aspectos
relevantes como los criterios de inclusion de pacientes, la formacion exigida a los
profesionales, asi como el organismo de los profesionales y las figuras que lo deben integrar.
No existe un baremo que defina qué es y qué se necesita en una unidad de paliativos en cuanto

a calidad y servicios, por tanto, se necesita un avance en ese aspecto.

Influencias culturales y espirituales de la atencion paliativa

La atencion de casos de final de vida requiere una atencion integral brindada por equipos
interdisciplinarios, como se ha mencionado anteriormente. Cada profesional dentro de su
materia debera de reconocer a la persona, respetarla, asi como debera reconocer y respetar los
valores, la cultura y las creencias de esta, de manera que se pueda mejorar su calidad de vida
al maximo de manera individualizada hasta el momento del fallecimiento. La influencia
cultural afecta incluso a la forma en el que se da la informacion de la posibilidad de
fallecimiento al paciente y su familia. La implementacion de los cuidados paliativos no es
universal, y va a depender de las distintas zonas culturales y geogréficas, incluso dentro del
occidente, al estar compuesto de distintas culturas, valores, costumbres, creencias y tradiciones.
Cada cultura contiene distintos valores, estilos de vida y una interpretacion sobre el cuidado de

la persona enferma.

Por ejemplo, en Espafa, culturalmente, la muerte es interpretada como un tema tabu, llegando
a negarla o a evitar hablar sobre esta. Y es por estas diferencias en la interpretacion de este
proceso final de vida que, debemos implementar los cuidados paliativos hacia la cultura

correspondiente del paciente, lo que tiene el nombre de “cuidados culturales”.

Este concepto de ‘“cuidados culturales” nace con la enfermera y antropdloga Madeleine
Leininger quien creo la teoria que implementaria este concepto, con el objetivo de ayudar a
alas enfermeras a realizar un cuidado adaptativo a un mundo cambiante y multicultural. "El
cuidado humano es un fenémeno universal, pero las expresiones, procesos y patrones varian
entre las culturas” Celis- Sarmento, N.S., Pérez-Sandoval, L.P., Ortiz-Mahecha, A.L. (2021,
p36)). De manera que se atienda a la persona con calidad y coherencia cultural debemos
comprender los cuidados desde la perspectiva de Leininger, aplicando los cuidados segun sus

creencias, su forma de vivir, el contexto y los sentimientos del paciente.
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Para esta enfermera, el concepto de cultura se refiere a “los valores, creencias, normas,
simbolos, préacticas y modos de vida de individuos, grupos o instituciones, aprendidos,
compartidos y transmitidos de una generacion a otra “Celis- Sarmento, N.S., Pérez-Sandoval,
L.P., Ortiz-Mahecha, A.L. (2021, p36)). La cultura implementada en los cuidados paliativos
hace valorar al individuo desde sus costumbres, sus habitos, sus normas de comportamiento,
su estilo de vida y sus creencias, de manera que se pueda conocer como estos factore influyen

en su proceso de enfermedad.

La cultura del paciente es importante y debe ser considerada como parte de la atencion de
cuidados paliativos. Esta cultura, va a influir en la forma de comunicarse, en la toma de
decisiones, asi como en la eleccion de los tratamientos y la expresion e interpretacion de este

proceso de final de vida. (Celis- Sarmento, et al. 2023)

Un profesional de la salud debe conocer la diversidad de los cuidados culturales, ya que, al
conocer al paciente que es atendido, asi como sus creencias, costumbres y valores, se aplica un
cuidado integral. El concepto de cuidado cultural, entonces, mejora la calidad de la
intervencion asistencial. (Celis- Sarmento, N.S., Pérez-Sandoval, L.P., Ortiz-Mahecha, A.L.
2021). Conocer las creencias culturales de los pacientes guiard las intervenciones de los
profesionales, de manera que se implementen conductas de proteccion frente a conductas de

riesgo en el vinculo.

Madeleine Leininger desarrollo otra teoria basada en la diversidad y la universalidad de los
cuidados culturales, llamada el modelo del “Sol Naciente”. Esta teoria nos ensefia que, jhay
diversos factores para tener en cuenta en el cuidado de una persona, ya que influyen en esta
atencién y en la salud del paciente. Estos factores son de distintos &ambitos como: sociales, de
parentesco, politicos, econdmicos, de estilo de vida, religiosos, filoséficos, tecnoldgicos,
educativos. La aceptacion de esta teoria nos ayuda a identificar la dimension cultural y social
de la persona, que va a funcionar como una base para la toma de decisiones y la forma de
cuidado. (Celis- Sarmento, et al. 2023)

La influencia espiritual en el “Ambito sanitario, es algo que también debe tomar importancia en
cuanto a la personalizacién del cuidado de la persona, y mas aun si se trata de cuidados
paliativos, donde la persona se enfrenta a un proceso de final de vida. “Es inevitable que

cuestiones de naturaleza espiritual surjan espontaneamente cuando nos aproximamos al final
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de la vida” doc 20. Los cuidados paliativos pueden llevar al individuo a hacerse preguntas

acerca de su situacion, lo que, segun (Puchalski & Ferrell, 2010), es llamado "viaje espiritual”.

La dimension espiritual tiene como objetivo aliviar el sufrimiento de los pacientes, haciéndoles
encontrar un propdsito o un sentido a su situacion, asi como respetar su dignidad y proporcionar

su bienestar emocional y espiritual.

Si se implementa una asistencia espiritual de forma efectiva, ayudara al paciente a encontrar
un sentido a su enfermedad, manteniendo su esperanza y aceptando su proximo fallecimiento.
Ciertas investigaciones demuestran cémo atender a estas necesidades espirituales aportan una
mejor en la calidad de vida de las personas ingresadas, mejoras a nivel fisico; como nos
demuestra el estudio de (Barreto, et al, 2015), que encontraron que, de una muestra de 113
pacientes diagnosticados de cancer terminal que padecian también malestar espiritual a
consecuencia de su evaluacion, casi la mitad de los pacientes, en concreto el 44% sufrian
mayores niveles de depresion y menor tolerancia al dolor. Esta relacion entre el malestar

espiritual y el control sintomatico, también fue encontrada por (Barreto, et al, 2015).

Las necesidades espirituales que surgen en cada paciente son individuales y personales, pero
hay una serie de necesidades espirituales que suelen presentarse, como: necesitar ser
reconocido como persona, darle sentido a su situacion y su existencia, librarse del sentimiento

de culpabilidad, asi como sentirse perdonado. (Mellquist, .2016).

(Barbero, 2009), nos define las necesidades espirituales como “necesidades de las personas,
creyentes o no, a la busqueda de un crecimiento del espiritu, de una verdad esencial, de una
esperanza, del sentido de la vida y de la muerte, o que estan todavia deseando transmitir un
mensaje al final de su vida”. Segun la OMS (Barbero, 2009), lo espiritual se refiere a aquellos
aspectos de la vida que tienen que ver con experiencias que trascienden los fenémenos
sensoriales. Generalmente, la sociedad relaciona lo espiritual con lo religioso, porque para
muchos lo espiritual tiene una dimension religiosa, a pesar de que son conceptos diferentes. La
vida espiritual puede tener componentes de aspecto religioso, pero también fisicos,
emocionales, psicoldgicos y sociales. Se vincula con la busqueda del sentido y el propdsito de
la vida en si. Para las personas gque estan atravesando por un proceso de final de vida también

tiene que ver con la necesidad de ser perdonado, y la reconciliacién.
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De hecho, (Barbero, 2009), nos enumera una serie de necesidades espirituales que se suelen
dar en este proceso de aceptacion de la muerte de uno mismo, en concreto, son 9, y se nombran

en el presente trabajo, las mas importantes a consideracion propia:

Como primera necesidad espiritual, que puede surgir es, la necesidad de ser reconocido como
persona, Una enfermedad terminal pone en peligro la identidad de la persona que la padece,
pudiendo quebrar el vinculo de la conciencia con el cuerpo, generando una posible
despersonalizacion del paciente. Esta despersonalizacion podria generar aislamiento social del
paciente y un sentimiento propio de inutilidad. Y por eso, es importante que la persona sea
reconocida, no en el sentido de un paciente vinculado a una enfermedad, si no una persona con
capacidad para tomar sus propias decisiones, que se sienta valorada, y que pueda mantener

relaciones sociales de calidad.

Otra necesidad que puede aparecer es la de releer su propia vida, en el sentido de revisar su
propia vida, expresando su historia y encontrando un sentido a la misma. necesita ser
escuchado en este proceso de releer su vida, de manera que pueda cerrar el ciclo vital de forma

positiva, aceptando su propia historia.

Darle un sentido a su existencia, por tanto, es otra de las posibles necesidades espirituales que
puede requerir la persona. La aproximacion de la muerte segn (Barbero, 2009) es la ultima
crisis existencial que se va a presentar en el individuo. Esta busqueda de sentido puede resultar
complicada, al estar compuesta de cambios, renuncias y decisiones importantes, es conocido

COMO un proceso de renacer.

Por ultimo, las necesidades de perdonar y sentirse perdonado, tanto consigo mismo como con
vinculos sociales que haya tenido. Una enfermedad terminal puede llevar a la persona a sentir
culpa, tratando de entender la enfermedad, vista como un castigo, o recordando decisiones o
actuaciones previas. Surge entonces la necesidad de sentirse perdonado, por si mismo, con
Dios, o con terceras personas. Si consigue este perdon, tendra la posibilidad de sanar relaciones

y aliviarse espiritualmente.

Duelo anticipado

El duelo anticipado se trata de un proceso complejo mediante el cual la persona se enfrenta a
la posibilidad de anticipar su muerte o la muerte de un ser querido. (Loitegui, 2008). Frente a

esta amenaza de pérdida se desencadenan una serie de reacciones a nivel fisico, psicologico y

18



conductual. (ISFAP, s.f.) define el duelo anticipado como un tipo de duelo que ocurre cuando
un individuo tiene la posibilidad de anticipar la muerte propia o de un ser querido. Como se ha
mencionado, se trata de un proceso dificil que abarca multiples dimensiones. Segun ((ISFAP,
s.f.)) puede revocar a siete distintos factores que se ven involucrados al reconocer una
enfermedad propia o de alguien cercano: para comenzar, el sentimiento de pena por el duelo
que se ha de enfrentar, los mecanismos de afrontamiento que se implementan en la persona, las
modificaciones en la unidad familiar que supone la muerte inminente de la persona, la
reorganizacion psicosocial de la misma, con la respectiva planificacién de aspectos futuros,
una basqueda del equilibrio a nivel individual y familiar frente a los cambios, y la intencién de

facilitar un fallecimiento apropiado.

Es decir, junto con los sentimientos de tristeza, ansiedad, y enfado que pueden surgir una vez
se conoce la situacion terminal, la unidad familiar y el individuo empezarian a tratar de traer a
la realidad la muerte de la persona, imaginandose mentalmente las distintas formas que puede

llevar al fallecimiento de la persona, ademas de ir adaptandose poco a poco a la situacion.

Por tanto, (Loitegui, 2008) nos explica que, segun la perspectiva de la autora Rando, el duelo
anticipado se trata de la aceptacion gradual de la realidad y de la inevitable pérdida. Este
proceso se compone de tres aspectos fundamentales para su efectividad: por un lado, se ven
implicados una serie de sentimientos que son inherentes al duelo, que, dependiendo de la
persona, pueden ser mas inclinados hacia la pena y la tristeza, hacia el enfado y la rabia, o hacia
la ansiedad y el agobio. El segundo factor seria la reorganizacion individual y familiar frente a
la proxima perdida. En la unidad familiar, al perder a un miembro de la familia, hay un cambio
en los roles familiares, asumiendo cada miembro nuevos roles o abandonando antiguos roles,
asi como se manifiestan sus sentimientos. Por ultimo, se produce un desapego lento y
progresivo de desapego hacia la persona, y una facilitacién hacia una muerte tranquila y

apropiada para la persona.

En la unidad familiar se pierden ciertos aspectos con la muerte de la persona, pero se incluyen
unos nuevos, como, antes mencionado, los roles familiares, asi como se pierden y se ganan

costumbres, seguridad y control; todo ello son aspectos de identidad familiar

Se divide entonces este concepto en dos distintas perspectivas, por una parte, el punto de vista

del propio paciente, que debe aceptar su propio fallecimiento, y por la otra parte, la perspectiva
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de las personas que tienen una relacion afectiva con la persona que padece una enfermedad

terminal (familia, amigos, cercanos...).

Este proceso, puede ser consciente o inconsciente para cada individuo. Ademas, no todo aquel

que adelanta una muerte, no tiene por qué estar pasando por un duelo anticipado.

Lo significativo de este proceso es que, no se trata de aceptar la muerte de la persona una vez
que fallece, como un duelo habitual, sino, de anticipar ese duelo antes de que este ocurra,
permitiendo a la persona aceptar la muerte como algo natural e inevitable, aplicando

mecanismos de afrontamiento para que el proceso sea menos doloroso.

Martinez-Fuentes, P. (2013). “El proceso del duelo anticipado ocurre a partir del momento en
que se recibe el diagnostico de una enfermedad mortal, o potencialmente mortal, por las

pérdidas, concretas o simbdlicas, que ese diagndstico pueda traer para la persona 'y su familia

13

Segun (Martinez-Fuentes, 2013). existen 3 fases del duelo; en primer lugar, la fase de
embotamiento de la sensibilidad. Ocurre desde el momento inicial en el que la persona es
diagnosticada con una enfermedad terminal. Este diagndstico al comienzo no es asimilado, y
puede durar dias hasta que las personas comprendan el diagndstico y las consecuencias
vinculadas a este. Los sentimientos que produce ese diagnostico, que, normalmente a primera

instancia son de ira y de enfado, no se externalizan, estableciendo una barrera emocional.

La segunda fase es la fase de la incredulidad, apareciendo mecanismos de defensa como la
negacion, que ayuda a dar una falsa sensacion de control a la persona, posponiendo la
aceptacion del diagndstico. La angustia también puede presentarse en esta fase, tratando de
informarse o buscar tratamientos alternativos para la persona enferma de manera compulsiva.
También es posible que surjan sentimientos de ira hacia el médico que informd de la situacion.
Para la propia persona como para sus familiares es comun sentirse frustrados en esta fase,

generando también impotencia y depresion.

La tercera y ultima fase es la fase de reorganizacién, que surge a medida que la enfermedad va
avanzando. Los familiares se van adaptando progresivamente a los cambios que surgen en sus
vidas, y a las distintas pérdidas que pueden surgir como consecuencia del tratamiento, como
pérdidas econdmicas, sociales, fisicas o psicoldgicas., temporales...etc. Estas pérdidas ayudan

a la aceptacion de la realidad. En esta Gltima fase, la familia comienza a asumir que su ser
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querido fallecerd, y comenzardn a ver cOmo sera su nueva realidad sin él/ella, asi como la

soledad a la que se deberan enfrentar.

Estas fases también se van dando en el propio individuo, que va transitando progresivamente
por ellas de manera similar que lo hacen sus cercanos. Al comienzo negara la situacion, v,
cuando ya no sea posible negarla, surgiran sentimientos de rabia hacia los profesionales o sus
cercanos, incluso contra si mismo. Tras la rabia, puede llegar la tristeza, debido a los cambios
que se estan produciendo en su vida. Es importante no tomarse los sentimientos de la persona
como algo personal, y dejar que exprese sus sentimientos y hable de sus necesidades, de manera

que, llegue tras todo el proceso, la aceptacion.

El/la trabajador social en el acompafiamiento al duelo

Es claro que aquella persona que atienda a personas en un proceso de final de vida requiere un
conocimiento técnico acerca del duelo y del proceso de duelo que sobrepasa cada persona que
se encuentra en esa situacion. El trabajo con el duelo requiere conocer el proceso de acep
progresiva que se desencadena. El/la trabajador/a social que atienda esta situacion vulnerable
debe ser sensible al dolor de las personas que padecen el duelo, reconociendo cuales son las
reacciones comunes en este proceso. Trabajar con familias que tienen a una persona en riesgo
de fallecimiento se debe conocer cuales son las distintas etapas por las que van a transitar hasta
llegar a la aceptacion de la situacion, asi como el impacto que supone en sus vidas y su
equilibrio emocional. Como trabajador/a social se debe evaluar el funcionamiento de la unidad
familiar, en cuanto a los roles familiares que existen, y la calidad de la comunicacion entre los
distintos miembros, asi como en qué etapa vital se encuentran y el papel que juega en la familia
el paciente. Otros aspectos relevantes que debe analizar como trabajador/a social son los
patrones emocionales y cdmo se integran en la familia, asi como las relaciones o patrones de

poder y aspectos socioculturales. (Lema, & Varela, 2021).

Algo que también es crucial, es que el/la trabajador/a social tenga trabajado sus propios duelos
personales. Si el/la profesional tiene adecuadamente trabajados sus propios duelos, puede
ayudar a atender a personas en esa situacion, indagando en su propia experiencia. Siendo
entonces mas facil empatizar, ponerse en la perspectiva de las personas afectadas y entender lo
que estan sintiendo. Sera también mas facil identificar los recursos que tiene la familia asi como

los asuntos que tienen pendientes.
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Las funciones de la atencion social se trataran entonces de identificar y destacar los recursos
que poseen las personas que forman parte de la unidad familiar en proceso de duelo. Potenciar
nuevas habilidades como mecanismos de afrontamiento, e impulsar los puntos fuertes de la

familia, son también funciones que son base en este proceso.

Ruiz-Mosquera, A.C., Palma Garcia, (2023). “la persona esta desarrollando un proceso de
duelo y requiere de escucha, atencion e intervencion profesional. Ademas, es importante
resaltar que, asi como cada persona es diferente, las vivencias y la forma de experimentar este
proceso social y emocional también sera distinta, atendiendo a las dimensiones que se vean

afectadas”.

(Worden, 1997), nos ejemplifica una serie de técnicas que puede ayudar a realizar una
intervencién muy eficiente segun la funcion que desempefiemos en el momento. Por ejemplo,
para aceptar la realidad, se puede utilizar los recuerdos como herramienta, como por ejemplo
mediante anécdotas o fotografias que tengan importancia emocional para la persona o familia.
Trabajar las emociones con las personas afectadas, implica alternar los sentimientos de dolor,
tristeza y angustia, con la vida diaria y las responsabilidades; para normalizar la situacion,
realizar actividades rutinarias ayuda a disminuir las intensas emociones de angustia y

sufrimiento, para volver a la normalidad diaria.
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OBJETIVOS:

Objetivo general: Analizar la relevancia del papel del trabajador o trabajadora social en la

unidad de paliativos
Obijetivos especificos:

- Explorar las funciones del trabajador/a social en el ambito paliativo

- Determinar el impacto del rol social en un proceso de final de vida

- Identificar los beneficios de intervenir en el entorno social del paciente

- Conocer el momento de incorporacion del trabajador/a social en la unidad de paliativos
- Evaluar como la perspectiva social aporta a la eficacia en la intervencion

multidisciplinar

HIPOTESIS DE INVESTIGACION:

La hipotesis de este trabajo acerca de la visibilidad del papel y las funciones del trabajador
social es la siguiente: hay una falta de visibilidad y conocimiento sobre las funciones y tareas

de los/as profesionales de Trabajo Social en la unidad de paliativos.

Desde mi propia experiencia, esta hipotesis se refleja tanto en los usuarios como en el resto de
profesionales del equipo multidisciplinar. En ocasiones se considera al trabajador social como
un administrativo, confundiendo sus gestiones de recursos dirigidas a las personas usuarias con

tareas administrativas; en otras ocasiones se confunde y mezcla con las funciones de los/as
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profesionales de la psicologia, ya que ambos se dedican al apoyo y contencién para lograr un
bienestar emocional y mental de la persona, cada uno en su area correspondiente; se toma al
trabajador social como un simple rol de “prestador econdémico”; o, directamente se desconoce
totalmente de que se trata la figura profesional dedicada al area social. En mis practicas
laborales, pude observar como, cuando la trabajadora social se presentaba como profesional,
muchos de ellos mostraban una incomprension del perfil profesional, necesitando aclaraciones
acerca de qué es un trabajador/a social y que competencias tiene. Esa confusion y falta de

claridad puede llevar al no aprovechamiento de las tareas de los profesionales.

METODOLOGIA:

Este trabajo es de tipo cualitativo, donde haremos una investigacion descriptiva-exploratoria
mediante entrevistas a trabajadores sociales u otro tipo de profesionales que se encuentren en
el &mbito paliativo, concretamente trabajando en una unidad de paliativos, recogiendo los
conocimientos y experiencias de varias figuras profesionales. El objetivo de esta investigacion
es determinar los beneficios del trabajador/a social en la unidad de paliativos, ya que, a pesar
de no ser tan reciente, sigue siendo un papel poco visibilizado en el &mbito sanitario. Mediante
estas entrevistas, profundizaremos en cuales son las funciones del trabajador/a social en esta
area, qué ventajas ofrece al resto de profesionales en cuanto a eficacia y coordinacion, asi como

su impacto en los pacientes y sus familias.

Muestra de la investigacion:

Como he mencionado, la muestra a la que vamos a entrevistar seran profesionales que
actualmente trabajen en el ambito paliativo, principalmente consultaremos con trabajadores
sociales, ademas de otros profesionales del ambito para conocer su perspectiva en esta area
multidisciplinar. EI muestreo sera intencional, con posibilidad de utilizar el muestreo “bola de
nieve” para ampliar nuestro nimero de participantes. EI tamafio de la muestra consistira entre
10 y 15 participantes. Por ultimo, los criterios de inclusion seran: que sea un profesional con al
menos un afio de experiencia en la unidad de paliativos, que esté dispuesto a participar,
compartiendo sus experiencias, opiniones y conocimientos. Los criterios de exclusién se

trataran de aquel profesional que no tenga experiencia en este campo.
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Herramientas de recogida de datos:

Las entrevistas seran semiestructuradas, con un guion de preguntas, que reflejaremos mas
adelante. Una duracién estimada de entre 30 y 60 minutos, donde se registraré la entrevista
mediante una grabacion de audio, utilizando el teléfono movil. Para la trascripcion de la

entrevista, utilizaremos la herramienta (-) para la transcripcion literal.

Procedimiento:

Para comenzar deberemos reclutar a todos los participantes, contactando a los profesionales
mediante correo electronico. En dicho correo se les informara del propésito de la investigacion
(Analizar la relevancia del papel del trabajador/a social en la unidad de paliativos), asi como
del procedimiento: se les informara de que se trata de una entrevista semiestructurada,
adjuntando el guion de preguntas de la misma en caso de que deseen prepararla. Informando
ademas acerca de la proteccion de datos y la confidencialidad, haciendo a los profesionales una

vez acepten su participacion, firmar un documento de consentimiento informado.

La realizacion de la entrevista se realizara de manera presencial, en un lugar privado a eleccion
del participante, pudiendo ser su lugar de trabajo; o su equivalente de manera telematica
mediante la plataforma Teems, para asi poder facilitar la disponibilidad del profesional. Se
informara al participante que el audio de esta entrevista sera registrado. Una vez acceda se

procedera a seguir el guion de preguntas.

Una vez se finalice la entrevista serd transcrita, y si el participante desea, daremos

posteriormente los resultados.

GUION DE LA ENTREVISTA:

La entrevista se dividira en 8 secciones, ordenadas segun los objetivos de investigacion y las
distintas tematicas dentro de la unidad de paliativos, como por ejemplo el equipo
multidisciplinar, los avances y ventajas del papel del trabajador social en paliativos, y los

riesgos para los profesionales que trabajen en esta area sanitaria.
Comenzando por la primera seccion, se trata de introducir la entrevista y contextualizarla.

“Para introducir esta entrevista, me gustaria agradecer su participacion en ella, aportando su
experiencia y conocimientos profesionales para mi investigacion. Se trata de una entrevista

semiestructurada, con un guion de preguntas abiertas que seguiremos segun las secciones. El
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objetivo de esta investigacion es determinar la relevancia del papel del trabajador/a social en
la unidad de paliativos. Recuerdo que esta entrevista es totalmente andénima y confidencial, y
se utilizardn sus respuestas Unicamente para la investigacion. Esta entrevista serd grabada y
posteriormente transcrita, si me da permiso podemos comenzar. Para terminar con la
introduccidn, recordar que se trata de una entrevista con respuestas abiertas, de totalmente libre

respuesta, sin respuestas correctas o incorrectas.

Una vez se finalice la contextualizacion de la entrevista, y se haya obtenido el consentimiento

del participante, se realizaran las siguientes preguntas:

Seccidn 2: Perfil y experiencia profesional

- ¢Cudl ha sido su trayectoria profesional hasta llegar a paliativos?

- ¢Cuanto tiempo lleva dedicandose profesionalmente a la unidad de paliativos? ¢;Ha
estado en distintas instituciones: residencias, hospitales, domicilios...?

- ¢COmo describiria su figura profesional dentro del equipo multidisciplinar en este

ambito sanitario?

Seccidn 3: funciones vy rol del trabajador/a social

- Desde su experiencia, ¢cuales diria que son las principales funciones de un trabajador/a
social en un area paliativa?

- ¢Enqué momento considera que se incorpora el trabajador social en la intervencion con
el paciente?

- ¢Como considera que se integran las funciones del trabajador social con el resto del
equipo multidisciplinar?

- ¢Considera que existe una claridad en las funciones con respecto a otros profesionales?

- ¢Hay un reconocimiento acerca de estas funciones que desempefia el trabajador/a
social?

- ¢Consideras que hay formacién en duelo, atencién al paciente y familias en paliativos

para los profesionales te trabajo social?

Seccidn 4: impacto del trabajador/a social en paliativos

- ¢Qué impacto considera que ofrece un trabajador social en un proceso de final de vida?
- ¢Qué beneficios aporta la perspectiva social al usuario y su unidad familiar?

- ¢Enqué sentido considera que mejora la calidad de vida de los pacientes?
26



- ¢Tiene alguna experiencia o caso que nos pueda contar donde la perspectiva social ha

cambiado la intervencion con un paciente?

Seccidn 5: Equipo multidisciplinar

- ¢Cudl considera que es el equipo multidisciplinar adecuado que debe cumplir cada
unidad de paliativos para dar una atencion integral?

- ¢Cbémo percibe que es la colaboracion desde su experiencia entre profesionales de
distintos &mbitos?

- ¢Cree que la perspectiva del trabajador social ayuda a la eficacia del equipo?

- ¢Considera que existen riesgos o limitaciones en la colaboracidn interdisciplinar?

Seccidn 6: Visibilidad del trabajador/a social:

- ¢Considera que actualmente esta suficientemente visibilizado y valorado el papel del
trabajador social en el ambito sanitario?

- ¢Como cree que podria aumentar esta visibilidad?

Seccidn 7: Riesgos profesionales en el trabajo paliativo

- ¢Cuales considera que son los principales riesgos emocionales o psicologicos de
cualquier profesional que trabaje en paliativos?

- ¢Ha vivido en algin momento de su carrera emocional el fendmeno llamado
agotamiento emocional o burnout?

- ¢Cuales cree que son los factores que mas potencian estos riesgos?

- ¢Tiene algin consejo o estrategia para mantener el equilibrio emocional en este trabajo?

- ¢Existen algunas medidas o0 apoyos de la institucion que ayuden a evitar estas posibles

consecuencias emocionales o psicologicas?

Una vez finalizan las secciones de preguntas, procedemos a finalizar la entrevista con la seccion

de cierre:

“Finalizando ya con la entrevista, ;Le gustaria afiadir algo mas que considere importante y no

hayamos mencionado?”

“Me gustaria volver a agradecer su tiempo y su participacion, y recordarle que es confidencial
y de uso Unicamente investigativo. Tiene la opcién de recibir los resultados de esta
investigacion si lo desea. Muchas gracias, hasta luego”.
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RESULTADOS:

Se entrevisto a un total de 7 trabajadores sociales de forma telematica a través de la plataforma
Teams, con una duracion de la entrevista aproximada de 30 minutos, y siguiendo el guion de

preguntas proporcionado.

PERFIL DEL PROFESIONAL.:

El perfil profesional de la muestra entrevistada se trata de profesionales de trabajo social
centrados en el area sanitaria con distintas carreras y especializaciones. Son profesionales con
una amplia trayectoria, como trabajadoras sociales que desarrollan su trabajo en el &mbito de
la salud, con hasta 30 afios de experiencia. Predominando sus funciones dentro de la salud
mental, con intervencidn directa, y otros papeles de gestion como por ejemplo coordinador de
trabajo social. Toda la muestra se encuentra actualmente trabajando en un equipo de paliativos
como trabajadores sociales, algunos ademas con funciones de gestor@. Algunas de las
personas entrevistadas cuentan con una trayectoria mas prolongada en el sector de entre 5y 10
afios, mientras que, otros profesionales se han incorporado mas recientemente en los Gltimos
afios, tras dedicarse con anterioridad a otras areas sanitarias como la drogodependencia, la salud
mental, emergencias sociales, etc. Ademas, existe una gran variedad de instituciones en las que
desarrollan su papel social paliativa, desde hospitales, residencias, asociaciones, hasta atencién

domiciliaria y centros de salud.

FUNCIONES DEL TRABAJADOR@ SOCIAL:

Sobre las funciones desempefiadas por parte del/la trabajador/a social en un area de paliativos,
se les pregunté inicialmente cuéles consideraban que eran las funciones principales que realiza

el o la trabajadora social. En términos generales, las funciones mas mencionadas por las
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personas entrevistadas son: el acompafamiento al paciente y su familia, acompafiando
profesionalmente durante el proceso de final, para facilitar asi la intervencion. “Mi funcion
principal creo que es acomparfiar a la familia y acompafarles en ese proceso e implica: conocer
su realidad, escucharles y a partir de ahi, movilizar todo lo que pueda para que ese camino sea
el mas sencillo y agradable para ellos”. En este preciso acompafiamiento surge la segunda
funcién desempefiada, que es, la valoracion o interpretacion diagnéstica de la situacion,
detectando asi cuéles son las demandas de los pacientes o familias, asi como sus necesidades
que necesitan ser cubiertas. “Pues en mi caso es valorar en el domicilio, porque es como el
matiz fundamental la situacion social, econémica, relacional del paciente”. La gestion y
coordinacién de los recursos necesarios para sus necesidades sociales es otra de las
mencionadas; asi como el apoyo emocional a la familia “el acompafamiento emocional, es
bastante importante, no el acompafamiento intervencional”; “la parte de pasar a la accion o de
apoyar en estas cosas cotidianas es puro trabajo social, de resolucion de problemas, de
acompafiamiento en un momento de crisis, porque es una crisis que hay que normalizar”. Por
altimo, la mediacion entre los miembros familiares, ayudando a organizar y reestructurar los
roles familiares previamente al fallecimiento. Se mencionaron también las funciones
siguientes: interpretacion diagndstica en el sentido de, facilitar la comprension del diagnéstico
médico a la familia; resolucion de problemas de estilo mas cotidiano que pueden surgir en las
familias, asi como todas las relacionadas por la intervencion tras la muerte de la persona, como,

por ejemplo, el seguimiento.

Una respuesta que si fue muy comun acerca de cuél era el momento ideal en el que el
trabajador@ social debia incorporarse a la intervencion, siendo, en su totalidad, para los
profesionales, desde el propio inicio de la intervencion. Desde su primer diagndstico, o incluso
desde su entrada en paliativos. “psicologia y trabajo social, deberian de intervenir ya la
evaluacion del inicio”; Aunque, varios mencionan que, en la practica, esto no es una realidad.
Pues, en muchas ocasiones debido a la saturacién de pacientes y falta de recursos humanos,

suelen incorporarse a mitad de la intervencion.

Sobre como es la integracion de las funciones sociales en el equipo multidisciplinar, la
respuesta general, desde la experiencia de cada entrevitad@, es positiva, con una buena
coordinacion, y trabajo en conjunto y complementario. Aunque, se debe mencionar que,
algunos reconocieron tener problemas con el intrusismo o la predominancia de la perspectiva

médica frente a la social. La claridad de estas funciones respecto a las del resto del equipo
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también fue valorado positivamente, destacando el avance reciente sobre esta claridad y
conocimiento del papel del trabajo social en el &mbito sanitario. A pesar del avance, sefialan
que sigue habiendo, segun la experiencia de algunos entrevistados, solapamiento en las
funciones, o, una reduccion de las funciones percibidas por los demas del trabajo social, como
simple gestion y administracion. “A veces se solapan, y, lo que hacen es que se repitan

funciones o incluso a veces que se dejen areas por cubrir”.

Por altimo, algo a destacar es, la manifestacioén general de una insuficiencia de formacién en
duelo y cuidados paliativos en lo que se trata de la formacion reglada, es decir, una falta de
formacion en la carrera de trabajo social en duelo y cuidados paliativos; considerando su
existencia como algo necesario para adquirir las herramientas y capacidades necesarias para
dedicarse a ello posteriormente. Se ha de reconocer, que, aunque la mayoria valore que en la
formacion reglada no concurre una formacion suficiente, si se menciona la existencia de
recursos mas especializados postgrado, como el master de cuidados paliativos, como
oportunidades formativas adecuadas para el desempefio de este trabajo. También se menciona,
la falta de formacion por parte de las instituciones de forma gratuita, sin hacer a los
profesionales tener que buscar su propia especializacion, en el ambito de trabajo de paliativos.
“Formacion, a ver, el grado os habilita. Pero no os capacita. Esto lo dices tii muy bien, pero yo

creo uno solo tiene que dirigirse hacia donde va”;

IMPACTO DEL TRABAJADOR/A SOCIAL

Se les preguntd a los entrevistados acerca de los principales beneficios o el impacto positivo
que aporta el/la trabajador/a social dentro del ejercicio de sus funciones hacia las familias
afectadas. Siendo, aquellos mas mencionados: para comenzar, trabajar como una figura de
apoyo emocional, facilitando el proceso a la familia, conteniendo sus sentimientos y dando
siempre una respuesta empatica y asertiva; “Las familias quedan muy tranquilas cuando tu les
aterrizas en la realidad lo que esté pasando. Si, porque muchas veces el médico se enfoca en
revisar, escribir y son muy pocas las palabras o las devoluciones que le hacen a la familia o
incluso el paciente ““. Precisamente, también se ha descrito al trabajador@ social como una red
de apoyo o seguridad, sosteniendo y conteniendo a las familias que se encuentran desbordadas
y con una alta sensacién de vulnerabilidad; también se le ha descrito como un facilitador del
proceso, aquel que acomparia durante todo el proceso incluso tras la muerte de la persona, o

cuando no existen necesidades sociales. “somos un poco como facilitadores en todo el proceso.
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Vale, lo diria un poco asi. Es verdad que la familia esta viviendo por un proceso y un momento
como muy personal, donde salen tantas cosas de la vida de una persona que a veces realmente
lo Gnico que quieren es un acompafiamiento”. Otros aspectos menos mencionados son: la

mediacion entre las familias, y la prevencion de situaciones riesgo.

Toda la muestra efectivamente reconoce que la aportacién que realiza la vision social en
paliativos si que mejora notablemente la calidad de vida de los pacientes y sus familias. Gracias
a estas funciones de apoyo, acompafiamiento, gestién y asistencia, consiguen reducir la
ansiedad y el estrés que conlleva la situacion, dando un alivio emocional. “mejora mucho la
calidad de vida porque es un momento de alto estrés y alta vulnerabilidad, y eso te da mucha
relajacién. la sensacién de tener la resolucion del problema cotidianos es muy importante, y de

que esas dificultades sociales que uno tiene a veces da verglienza incluso decirlas”.

En cuanto a algunas experiencias acerca de como el trabajo social ayuda precisamente a
mejorar la calidad de vida de las personas en procesos de final de vida, cada uno de los
entrevistados conto algunas de las propiamente vividas. Desde cOmo una intervencion simple,
como un recurso de residencia a una pareja que dependia de los cuidados de la persona en
paliativos; hasta una problematica social mas compleja como detectar y asistir, en, ademas de
la sintomatologia médica de una mujer en paliativos, conocer la realidad de una madre con una
gran sobrecarga por ser la Gnica cuidadora de su hija con factores como sindrome de Didgenes,

consumo de alcohol y falta de cuidado.

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR:

El equipo multidisciplinar basico que considera la mayoria de los expertos entrevistados que
debe conformar un equipo de paliativos es: el personal médico y de enfermeria, profesional de
psicologia y un profesional de trabajo social; de manera que se realice una atencion integral.
“yo creo que médicos, enfermeria, trabajo social, y psicologia. ese es el equipo basico de
paliativos”. En cambio, algunas personas afiadieron ademas otras figuras necesarias desde su
punto de vista como: tecnicos auxiliares, asesor espiritual, voluntariado, terapeutas
ocupacionales y fisioterapeutas, nutricionistas... “Obviamente médico o médica, enfermero o
enfermera, equipo psicosocial. ¢Incluiria algin referente espiritual? Vale, no cura, referente
espiritual, como bésico, como bdasico, pero podria incluir muchos mas perfiles necesarios”; “El
personal médico, enfermeria, TCAE, psicologia, trabajo social, apoyo espiritual o pastoral,
también segun las propias necesidades de la persona”.
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Sobre la colaboracion entre los distintos profesionales dentro del equipo multidisciplinar de
paliativos, la respuesta general fue positiva, desde la propia experiencia de los entrevistados.
Destacando una buena comunicacion entre ellos, con el objetivo en comun de buscar el
bienestar del paciente. De forma més minoritaria se menciond que habia falta de comunicacion
y de reuniones entre los profesionales, asi como una predominancia sobre el modelo médico,

quedando mas descuidada la parte social.

En términos absolutos, todos ellos afirmaron que el trabajador social claramente ayuda a la
eficacia de la intervencidn del equipo multidisciplinar, gracias a su perspectiva social, es capaz
de priorizar necesidades y problemas, asi como de hacer méas rapidas las intervenciones
mediante la coordinacion y la derivacion a recursos; reduciendo asi la sobrecarga del resto de
profesionales del equipo. “Si, totalmente. cuando hay un trabajador social, el equipo funciona
mejor”; “Si no hay trabajador social, no es que el equipo no vaya a Ser eficaz, es que no va a
estar completo. Entonces va a quedar una parte sin explorar y sin trabajar”. Algunos mencionan
incluso que son los principales resolutores de problemas, y detectores de necesidades fuera del
ambito médico. “Desde Trabajo Social aportamos una visibn muy amplia y estructurada,

ayudando a diferenciar lo urgente de lo importante y clarificar prioridades”.

Para finalizar, algunos de los riesgos o limitaciones de esta cooperacion grupal en paliativos,
los mas mencionados fueron: para comenzar, la falta de claridad de los roles profesionales,
pudiendo hacer que se solapen unos con otros, o incluso que exista el intrusismo, vacios en la
atencion la duplicacién de intervenciones, confusion con las distintas responsabilidades, etc.;
cuestiones que podrian afectar gravemente a la eficacia de la intervencion del equipo.
“duplicidad de intervencion. vacios de atencion y confusion sobre responsabilidades”. También
se mencionaron minimamente otros posibles riesgos como: la existencia de jerarquias en el
equipo multiprofesional, estereotipos o infravaloracion de alguna figura profesional, o incluso
posibles faltas de respeto o conflictos. “En la multidisciplinariedad tienes que partir del respeto

a la intervencion del otro”.

VISIBILIDAD DEL TRABAJADOR/A SOCIAL

La respuesta general acerca de la visibilidad de TS en el ambito sanitario es, que todavia no

esta suficientemente reconocido o valorado, aunque se menciona cierto avance recientemente.

Las principales ideas son, que todavia, el trabajador/a social no esta reconocido como

profesional sanitario; que existe un desconocimiento y una confusion acerca de sus funciones,
32



llegdndose a confundir con otras como la psicologia, o simplificAndolo a simple
administracion; asi como una sensacion de que esté infravalorada. “Yo creo que va cogiendo
fuerza, pero lastimosamente nos siguen confundiendo con un psic6logo mas”; “ahora mismo
estamos ante una explosion del trabajo social sanitario muy potente, muy potente”; “* Creo

que se ha mejorado mucho en los Gltimos afios y que queda todavia que pelea”.

Las principales sugerencias que realizan los profesionales para poder mejorar esta visibilidad
fueron, entre otras: el reconocimiento formal como profesidon sanitaria, “el ambito del
trabajador social sanitario deberia haberse reconocida como profesién sanitaria y llevar a una
especializacion”, la propia participacion activa de los trabajadores sociales en potenciar esta
visibilidad, hablando y divulgando acerca de su profesion, mayor investigacion y publicaciones
0 articulos que den voz a esta profesion, “lo que hay que hacer es publicar, investigar,
doctorados y especializacién”. Asi como, en menor medida se menciond, una mejora de la
formacion especializada, asi como cambios en la estructura y legislacién, como por ejemplo

mejorar las condiciones laborales y salariales; y, mayor participacion en politicas publicas.

RIESGOS DEL TRABAJADOR SOCIAL.:

Los riesgos que puede sufrir el trabajador/a social al estar expuesto a tales situaciones de
vulnerabilidad, como son los procesos de final de vida; concretamente, de tipo emocional o
psicoldgicos, los mas comentados han sido: el agotamiento emocional, debido a que, se
encuentran constantemente expuestos a situaciones de alta intensidad emocional, estrés o
ansiedad debido a falta de personal y el exceso de pacientes y trabajo para cada profesional,
“el principal riesgo es, que es un espacio de intervencidén con mucha sobrecarga emocional, en
la que trabajar con el duelo y en la pérdida afecta a uno personalmente inevitablemente”. El
desgaste emocional o también llamado desgaste por compasion, cuando se sobre implica un
profesional de forma empatica; el riesgo de trasladar tus propias vulnerabilidades o situaciones
familiares a las intervenciones; asi como la enarenacion propia al sentido de la muerte, etc.
“Estas enfrentandote a la muerte dia a dia a la muerte, la enfermedad. puedes tener un exceso

de empatia, donde no puedas aguantar mas tanto sufrimiento”.

Sobre estos riesgos, se establecieron también ciertos factores de riesgo personales inherentes a

la persona, o profesionales; entre, los que destacaron: la ausencia de espacios de supervision,

asi como un escaso apoyo institucional; la falta de formacion especifica para desempefiar las

funciones del trabajo social en paliativos, “Si tii no cuentas con las herramientas necesarias, te
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vas a vincular, te vas a enganchar y vas a sufrir “; sobrecarga de trabajo y falta de tiempo para
las intervenciones, situaciones personales no superadas o recientes... “La historia vida de cada
uno. Hay a veces formaciones en el &mbito de salud mental que tienen que ver con la narrativa
y la historia de vida del terapeuta. es importante tener en cuenta a la hora de enfrentarte a ciertas

situaciones”.

En cambio, acerca de las estrategias de afrontamiento o prevencion de estas posibles
consecuencias emocionales, se encuentran: entre las individuales mas comentadas se
posicionan, el autocuidado de forma diaria, realizando asi actividades de ocio y desconexién,
0 incluso escribir para reflexionar, usar las creencias o la espiritualidad personal, o acudir a
terapia psicoldgica cuando se considere necesario. Entre el equipo, de forma grupal, se
mencionan: el apoyo mutuo entre compaferos, creando espacios de desahogo o incluso de
utilizar el humor sobre las situaciones complicadas; tener periddicamente reuniones de equipo,

o0 incluso alguna actividad de relajacion o meditacion.

En concreto, se les preguntd acerca del agotamiento emocional, para conocer si habian estado
en esa sensacion en algin momento de sus carreras 0 no. Y, exceptuando dos personas que si
lo habian experimentado, debido al exceso de carga, la insuficiencia de recursos humanos, o la
existencia de jerarquia profesional; lo habitual ha sido que, no han presenciado personalmente

este sentimiento.

Para finalizar, la mayoria consider6 que, actualmente no existen medidas de apoyo
institucionales que ayuden a evitar que ocurran estos riesgos personales, los consideran
insuficientes o desiguales dependiendo de los centros y la territorialidad. Haciendo que, tengan
que buscar los propios profesionales personalmente sus propias estrategias preventivas. “No,
nunca jamas en mi vida he tenido ni un supervisor de mi trabajo”; “Yo creo que es algo que
nos falta y que yo creo que nos vendria genial. Algo que tienen los psic6logos y que en trabajo
social no se da tanto. Que es, esos espacios de supervision donde poder compartir, donde poder

expresar y descargar, generar espacios de autocuidado”.

CONCLUSIONES:

- Los y las profesionales de trabajo social consideran que, idealmente debe comenzar su

intervencién al mismo tiempo que el resto de profesionales, es decir, justo al inicio con el
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primer contacto. La realidad es que se incorporan a mitad de la intervencion debido a que hay

una gran saturacion de casos Y falta de personal.

- Se necesita més visibilidad y claridad de las funciones del trabajador social, ya que, existe un
desconocimiento acerca de las tareas desempefiadas por el trabajador/a social; cominmente
confundidas con otros profesionales como administrativos o psiclogos, o, siendo

simplificadas a gestion de recursos.

- Se necesita mas formacidn especializada en duelo y en paliativos para el trabajo social. Tanto
en la formacién reglada como en las propias instituciones, deberian de brindar ciertas horas de

formacion en paliativos y duelo.

- Loatrabajadores sociales tienden a buscar individualmente estrategias de autocuidado ya que
no existen suficientes medidas institucionales de autocuidado o supervision para evitar que
puedan sufrir efectos negativos emocionales como el agotamiento emocional o el desgaste por

compasion.

ESTRATEGIAS:

Algunas de las estrategias propuestas en el presente trabajo para avanzar sobre las conclusiones

sacadas son las siguientes:

1.- Acerca de la incorporacion tardia, se deberian establecer ciertos protocolos de actuacion de
manera que se deba proceder de primera mano junto con el trabajador social, incluso para la
primera valoracion inicial, realizdndola de manera interdisciplinar. Se menciona que, una de
las causas de por qué ocurre esta incorporacion tardia es la sobrecarga y falta de recursos

humanos, siendo importante reforzar las plantillas en paliativos o realizar priorizacion de casos.

2.- Para conseguir una mayor visibilidad y una claridad de a qué se dedica el/la trabajador/a
social en el area paliativa, lo mas conveniente es que exista una mayor informacién y

comunicacion al respecto; formaciones o exposiciones publicas, articulos guias interna, etc.

3.- Como se menciond anteriormente se necesita mas formacion en duelo tanto en la parte
reglada como en la institucional; las instituciones deberian ofrecer mas formacion acreditada
de forma continuada, asi como se deberian de crear asignaturas obligatorias en las
universidades acerca del duelo y los cuidados paliativos. Incluir en los planes de estudios de

Grado de TS, lineas de formacién sobre estos temas, tan necesarios en la intervencién con
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diferentes colectivos. También contar con formacion especializada y complementaria por parte
de los colegios profesionales, con TS especializados en paliativos, desde la prevencion hasta

la propia intervencion con equipos interdisciplinares.

4.- Por Gltimo, se necesitan implementar méas espacios de supervision institucionales, asi como
protocolos de prevencion de efectos como el burnout o el desgaste por compasién; cobra
importancia también equilibrar la carga de trabajo y que los profesionales puedan tener

espacios de apoyo o terapia psicolégica de forma institucional.

La supervision profesional en equipos de cuidados paliativos es una herramienta esencial de
apoyo, formacion y cohesion para los profesionales que atienden a pacientes con enfermedades

avanzadas y sus familias.

Dada la alta carga emocional y la complejidad de las decisiones en este &mbito, la supervision
actta como un pilar fundamental para prevenir el desgaste profesional (sindrome de burnout)

y mejorar la calidad de la atencion.
Se deben tener en cuenta los siguientes aspectos que son clave en la supervision en paliativos:

e Apoyo emocional: Espacio para compartir experiencias, aliviar tensiones y procesar el
duelo por la pérdida de pacientes.

e Resolucion de conflictos: Analisis de casos complejos y mejora de la toma de
decisiones interdisciplinaria.

e Formacion continua: Desarrollo de habilidades técnicas y éticas, y realizacién de cursos
especializados en paliativos, duelo, etc.

e Cohesion del equipo: Fortalecimiento del trabajo en equipo entre médicos, enfermeras,

psicologos, trabajadores sociales y otros especialistas.

La supervision debe ser un proceso estructurado, seguro y confidencial, frecuentemente
enfocado en los equipos de atencion domiciliaria y de soporte que enfrentan situaciones de alta

complejidad.

Para un afrontamiento saludable, se recomienda que los equipos implementen, tal como indican
las Estrategias de afrontamiento en profesionales de cuidados paliativos, reuniones
clinicas y sesiones de debriefing o conversacion estructurada y reflexiva que se realiza tras

finalizar una experiencia para analizar acciones, sentimientos y resultados. Su objetivo
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principal es aprender de la experiencia, mejorar el desempefio futuro y, en contextos criticos,

prevenir secuelas psicoldgicas.
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