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Fiel a su mision fundacional de velar por la atencidn a las personas en situacion
de vulnerabilidad, en el afo 2008 la Obra Social ”la Caixa” puso en marcha el
Programa para la Atencion Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas,
cuyo objetivo es contribuir a la mejora de la calidad de vida de estas personas,
trabajando junto con los profesionales que las atienden.

Tras diez aflos de implementacion del programa, con 42 equipos de aten-
cion psicosocial actuando en mas de 100 hospitales y con mas de 120 equipos
domiciliarios en todo el territorio espafiol, sigue siendo una necesidad profun-
dizar en la visién integral del tratamiento de la persona en situacién de enfer-
medad avanzada.

Esta vision global u holistica contempla la atencién de los aspectos socia-
les intrinsecos desarrollando numerosos materiales y recursos para facilitar la
labor no tan solo de las personas que forman parte del programa, sino también
de todos aquellos profesionales que atienden a personas que se encuentran en
situacion de final de vida.

El presente Manual para la atencién psicosocial y espiritual a personas con
enfermedades avanzadas. Intervencion social pretende servir de guia a los pro-
fesionales de la salud que se dedican a la atencién paliativa vy, en particular, a
los que ejercen el trabajo social.

La Obra Social ”la Caixa” quiere agradecer el esfuerzo de todas aquellas
personas que han contribuido a esta publicacién, que, por fin, tenemos la gran
satisfaccion de ver editada. Esperamos que resulte un instrumento util para
todos aquellos que se dedican a cuidar a otras personas.

?K Obra Social "la Caixa”




Cuando tengo que explicar qué es el trabajo social, me gusta destacar que
trabajamos para que las personas vivan una vida que merezca ser vivida. Desde
los distintos ambitos de intervencién en los que estamos presentes, luchamos
para gue se respeten los derechos de las personas y para que las legislaciones
incluso los amplien. A diario, lidiamos con adversidades a las que debemos dar
solucion, pero es en los hospitales y centros de salud donde vemos la muerte
de cerca. Constatamos que la enfermedad nunca llega sola. Estd rodeada de
multiples factores sociales que dificultan todavia mas la gestidn de la situacion.

Los trabajadores sociales conocemos de cerca la situacién vivida por las
personas que estdn a punto de perder a un familiar o a una persona muy cer-
cana. Al problema médico se suma el desgaste que suponen los cuidados, la
preparacién para un duelo inminente y la reorganizacién consiguiente para el
dia a dia del entorno mas cercano.

Este manual de intervencién social es fundamental. La atencién a las per-
sonas con enfermedades avanzadas debe ser integral y tener en cuenta a todo
su entorno. La vulnerabilidad social constituye un factor relevante en el pro-
ceso de final de vida. La falta de recursos dificulta aun mas el proceso. Y es
que, como hemos desarrollado en esta publicacién, la complejidad social del

entorno aumenta cuando este incluye a una persona con una enfermedad avan-
zada.

Es un orgullo para mi el haber participado en la elaboracién de este manual,
una pieza fundamental en la intervencidn social en un campo donde el tra-
bajo social todavia tiene mucho que decir y mostrar. Los trabajadores sociales
luchamos por conseguir el bienestar de las personas, nuestra razdén de ser. Es
por ello por lo que, cuando una vida llega a su fin, cuando las vicisitudes de un
grupo se multiplican, tendemos aln con mayor energia nuestra mano.

Ana Isabel Lima Fernandez

Presidenta del Consejo General del Trabajo Social (CGTS)
Presidenta de la Federacion Europea de Trabajo Social (FITS Europa)
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Introduccion

Anna Novellas Aguirre de Carcer
Maria del Pilar Munuera Gémez

Jun Lluch Salas

Este manual se centra en los aspectos sociales y familiares que es necesario
contemplar en la atencién psicosocial ante situaciones de enfermedad avan-
zada o final de vida. A través del mismo, se pretende capacitar a los profesio-
nales para que desarrollen una vision global e integral de la situacién, a la vez
gue se amplia la mirada acerca de los estilos y formas de afrontar la muerte en
nuestro entorno social y cultural.

Los contenidos se presentan a lo largo de distintos capitulos que han sido
elaborados por profesionales con amplia experiencia, con el objetivo de com-
plementar los contenidos presentados en la primera parte del manual, Manual
para la atencion psicosocial y espiritual a personas con enfermedades avanza-
das. Intervencioén psicoldgica y espiritual. Asi, lo que se pretende es una visidn
global de los niveles de intervencidn desde la practica multi e interdisciplinaria.

La atencidn a las personas que se encuentran en el final de su vida es algo
gue se viene realizando a lo largo de toda la historia de la humanidad. No obs-
tante, la forma en que cada sociedad ha tratado estos procesos de muerte es
muy diversa. La implicacién y el estilo de abordaje varian dependiendo del
entorno cultural, social, econédmico, histérico, etc. en donde ocurre. Cada socie-
dad tiene incorporados una serie de creencias y mitos alrededor del hecho de
morir que configuran sus aspectos tanatoldgicos. A mediados del siglo pasado,
empezd a aumentar la preocupacioén social por atender los procesos de muerte
en toda su complejidad, reconociéndose como un fendmeno que requiere pro-
fesionales preparados que puedan prestar atencidn de forma integral a cada
una de las dimensiones que afectan al entorno de la persona enferma y sus
familiares. La finalidad de esta estrategia es conseguir que el proceso de final
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de vida pueda llevarse a cabo con reconocimiento del afecto y respeto por la
dignidad de la persona enferma que se encuentra en el final de su vida.

En la evolucidn de la forma de atencidn sociofamiliar en los procesos de final
de vida, algunos términos o conceptos, como cuidador principal, debido a que
las estructuras familiares estdn cambiando, han dado paso a nuevos términos,
como por ejemplo entorno cuidador o entorno relacional. Estas expresiones
conllevan significados y pautas de interaccion mas amplios y diversos que defi-
nen las respuestas de las relaciones familiares. En la actualidad, se tiende a evi-
tar que el peso de la atencidon y los cuidados se deposite en una sola persona,
fomentdndose la participacidon de todos los implicados en la relacidn con la
persona enferma. Esta pauta de cuidado promueve una interaccion plural, para
evitar la sobrecarga en una sola persona, y permite la posibilidad de desarrollar
un proceso de duelo mas participativo y saludable. Se pretende, en fin, ges-
tar un tipo de filosofia participativa mediante aportaciones que proporcionen
una vision amplia acerca de las potencialidades, capacidades y necesidades de
todos los que estan cerca de la persona enferma.

En este manual sobre la atencidn social se pretende evitar que los profesiona-
les se vean condicionados por juicios de valor, prejuicios o estereotipos referen-
tes a la persona enferma y a su entorno cercano. Para ello, se identifican tanto
los factores protectores como las evidencias y fendmenos que actian como
condicionantes que podrian dificultar la evolucidn de un proceso adecuado de
atencion. Esta identificacion permite poner en marcha tacticas de participacion
en la deteccidn de problemas, pautas de apoyo y procesos educativos.

La expresion complejidad social aparece como un indicador referido a la
necesidad de un determinado tipo de intervencidn, que debe ser llevada a cabo
por unos profesionales especificos, a fin de atender situaciones concretas que
podrian estar obstaculizando el correcto procedimiento de la atencidon. Hablar
de situaciones complejas invita a comprenderlas y analizarlas, estimulando a los
profesionales a buscar vias de mejora que simplifiquen y faciliten un desarrollo
favorable del proceso. En este caso, el trabajo social es una de las disciplinas
que entran a formar parte de la atencién sanitaria global para el tratamiento de
aquellos fendmenos familiares y sociales que no son estrictamente sanitarios,
pero que se producen debido a la enfermedad o a lo largo de la evolucién de
la misma.

En el contexto interdisciplinario de la atencion en situaciones de final de
vida, el trabajador social aporta al equipo sus aproximaciones diagndsticas y
las enmarca con una doble finalidad: en primer lugar, atender a las necesida-
des planteadas por el equipo asistencial, aportando su juicio profesional, y en
segundo lugar, tratar al entorno cuidador o relacional poniendo en marcha la
metodologia y las técnicas propias de su profesiéon. En la actualidad, se trabaja
desde el prisma de la interdisciplinariedad, y es impensable que una disciplina
pueda desarrollarse de forma aislada, sin contar con la colaboracidén de otras
disciplinas que ayuden a alcanzar los objetivos planteados. Ello supone un plus
ante la responsabilidad profesional, pero asegura la riqueza de las acciones

22 | Introduccién

propuestas y la coordinacién en una atencidn integral de la persona enferma y
su familia que de otra forma no seria posible.

Teniendo en cuenta que el diagndstico social no es estatico, el presente
manual aporta conceptos y términos que permitirdn a los profesionales reali-
zar un encuadre que facilite la realizacidn de hipdtesis y la planificaciéon de las
intervenciones en funcién de las potencialidades, prioridades y posibilidades
de éxito. Se plantea un tratamiento basado en las capacidades de las personas
y en la transformacién del entorno. En este sentido, para llegar a un consenso
diagnostico, se requiere disponer de una terminologia suficiente que permita
definir y exponer de forma clara y comprensible dicho dictamen para todos los
actores asistenciales. De esta forma, el manual pretende evitar las estigmatiza-
ciones y los topicos como forma de apoyo. El objetivo es prescindir de juicios
de valor y estereotipos asegurando el vinculo terapéutico, para incrementar asi
el propio reconocimiento de las personas, su autoconfianza y la seguridad en
si mismas. Esta forma de apoyo facilitara la autonomia y permitird que sean los
propios actores los que se sientan capaces de defender sus derechos al tomar
sus propias decisiones.

Asimismo, se aportan elementos que facilitan la mediacién ante situacio-
nes de conflicto, contrariedades o discordias entre los agentes implicados, en
las que el trabajador social debe mostrar respeto por las decisiones, ayudar
a las partes implicadas a consolidar los vinculos de relacidn, y priorizar para
alcanzar consensos.

Por lo tanto, el texto que tiene entre sus manos pretende ser el manual que
todo profesional debe consultar de cara a la intervenciéon. Asi, se presentan
supuestos para un proceso dindmico de atencidn mediante el didlogo terapéu-
tico o de educacioén expresiva entre el profesional y las personas atendidas. Se
trata, desde un proceso sereno de reflexion profesional, de retomar datos a la
vez que se interpretan, reforzar los vinculos y promover el capital creativo. Este
enfoque permite que sean los propios actores quienes desarrollen su impresion
diagnostica vy, junto con los profesionales, determinen un plan de accion.

El manual incorpora técnicas de intervencidn propias de la atencidn social
en situaciones de final de vida, como la intervenciéon grupal, la investigacion y
la atencién al duelo tanatoldgico, entre otras. Las estrategias se han abordado
desde la perspectiva tedrica y académica, con algunos capitulos traducidos
del Oxford Textbook of Palliative Social Work y, también, las buenas practicas
de los profesionales colaboradores. Si bien es cierto que los textos traducidos
emplean algunas concepciones poco usadas en nuestro entorno profesional,
estas aportaciones tedricas van a resultar muy enriquecedoras, al promover
una mejor gestion del conocimiento para la practica profesional actual.

El presente manual parte de la contextualizaciéon del libro Trabajo social en
cuidados paliativos, editado por Aran Ediciones, y del Modelo de trabajo social
en la atencién oncolégica, editado por el Instituto Cataldn de Oncologia. Su
intencidén es servir de base para la realizacidon de nuevos documentos y aporta-
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ciones que amplien el conocimiento en este contexto, adaptandose a los posi-
bles cambios sociales, culturales, econdmicos, etc. que puedan producirse.

Se trata de una obra valiente, que abre nuevas vertientes a la reflexidon sobre
un tipo de intervencidon a realizar en el proceso del final de la vida de las per-
sonas. En definitiva, las aportaciones que incorpora este libro van encamina-
das a propiciar el desarrollo personal y competente de los profesionales de la
atencién social y, en consecuencia, el crecimiento emocional y relacional de las
personas implicadas en procesos de enfermedad avanzada o situaciones de
final de vida.
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Diversidad cultural y
sensibilidad prospectiva
para la atencidon social en
situaciones de final de vida

Autora: Analia Abt Sacks

Las dimensiones culturales frente
a los procesos de morir y la muerte

Al analizar el conjunto de los cuidados que pueden proporcionarse al final de
la vida de una persona, se deberia considerar, al mismo tiempo, cudles son las
definiciones culturales respecto al proceso de morir y a la muerte que ellay su
nucleo familiar comparten, en la medida en que son portadoras de la trama de
significaciones de la comunidad de pertenencia, asi como del contexto social
mas amplio en el que se encuentran inmersos.

Antropoldégicamente hablando, entendemos la cultura como el rasgo mas
propiamente humano y universal. Puede definirse como el conjunto de saberes,
valores, comportamientos, actitudes y significados construidos y transmitidos
en el seno de una comunidad determinada, asi como los artefactos que mate-
rializan ese conocimiento tacito compartido y no del todo consciente. Se trata
de un conjunto de respuestas producto del proceso histérico que se expresa
en instituciones y practicas, organizadas en sistemas. La cultura contribuye a
reproducir el sistema social, y también lo ha transformado mediante la incor-
poracién de procesos de cambio, de la capacidad creadora del ser humano!.!

La muerte, como emergente del fendmeno cultural, revestird también la
doble caracteristica de ser un hecho humano universal vy, a la vez, enorme-
mente diverso en sus manifestaciones y significados. La preocupacién por la

1. Neufeld, M.R. «Crisis y vigencia de un concepto: La cultura en la éptica de la antropologia». En:
Lischetti, M. (comp.). Antropologia. 2.2 ed. Buenos Aires: Ed. Eudeba, 2003.
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muerte ha ocupado un lugar privilegiado entre los mitos, ritos y actividades
creadoras del ser humano, ya que constituye el acontecimiento irrecusable por
excelencia.? Desde una mirada antropoldgica, la muerte constituye un campo
de analisis notable, en la medida en que presenta importantes variaciones acti-
tudinales y rituales, emanadas de los distintos sistemas de creencias y saberes
que podemos encontrar en cada sociedad. Desde esta perspectiva, la primera
cuestion a tener en cuenta es que la muerte serd no solamente entendida, sino
principalmente atendida, bajo una multiplicidad de formas culturales, y que
cada una de ellas requiere abrir la propia mirada para realizar un analisis parti-
cular e intentar comprenderla.

El objetivo de los cuidados paliativos es brindar cuidado activo e integral, es
decir, en las distintas dimensiones psicofisicas, sociales y espirituales que afec-
tan a una persona cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo, con
especial énfasis en el control del dolor y el sufrimiento, para proporcionar la
mejor calidad de vida posible. Asimismo, contempla ofrecer asistencia al grupo
familiar de la persona enferma, que constituye la unidad de cuidado.

Como punto de partida, en el ambito de los cuidados paliativos es funda-
mental tener presente que, dentro del conjunto de actores sociales involucra-
dos en la tarea de proporcionar cuidados al final de la vida de una persona,
convivirdn en el guehacer cotidiano y de forma subyacente o implicita concep-
ciones diferenciales frente al dolor y la muerte.

Cabe aclarar aqui que, si bien la muerte es definida como un proceso, para
los fines analiticos es importante diferenciar dos aspectos. Por un lado, la
muerte propiamente dicha, momento preciso en el que se produce el deceso,
esto es, la muerte como acontecimiento; y por otro lado, el proceso de morir,
en el que el deterioro paulatino del cuerpo y el avance de la enfermedad se
reconocen como el camino inevitable que conducird al deceso.

En cada escenario cultural se definen no solamente estos dos momentos,
sino también, por ejemplo, quiénes pueden o deben estar a cargo del cuidado
y resolver las acciones necesarias hasta el desenlace final de la vida de una
persona. Desde este punto de vista, por lo tanto, la muerte y el morir deben
ser pensados como hechos sociales respecto de los cuales los grupos y comu-
nidades sustentan saberes y acciones que son delimitados culturalmente. La
muerte de cualquier ser humano conlleva un complejo conjunto de creencias,
emociones y actos que otorgan sentido a ese peculiar acontecimiento. Por ello,
cuando se trabaja en equipos de cuidados paliativos, es importante saber dife-
renciar y explicitar cudles son las pautas culturales que orientan las acciones
emprendidas por el personal asistencial que estdn en concordancia con las
que sustenta la persona enferma y/o la familia, y cuales no lo estan.? De igual
modo, el equipo asistencial deberd comprender qué pautas culturales guian las

2. Thomas, L.V. La muerte. Barcelona: Paidds, 1991.

3. Abt, A. «Los aportes de la antropologia a los cuidados paliativos». Med Pal (Madrid), 2004;11:30-
34,
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acciones que llevan a cabo los distintos miembros que componen la unidad de
cuidado.

La nocién de trayectoria del padecimiento puede contribuir a desvelar
dichas pautas de la cultura. El concepto intenta reflejar los eventos fisioldgicos
de la enfermedad, asi como la definicién que le otorga el sujeto involucrado, e
incluye el impacto que tiene la misma en su dmbito emocional, laboral y social.
Este proceso implica las percepciones y las acciones llevadas a cabo a lo largo
del tiempo para enfrentarse a todas las facetas del padecimiento, no tan solo
por la persona enferma, sino también por otros participantes involucrados:
familia o grupo doméstico y prestadores de salud.*

Serd necesario, asi pues, indagar en las practicas naturalizadas, es decir,
aquellos comportamientos que, siendo obra del proceso cultural, circulan en el
lenguaje social —tanto del equipo profesional y la institucion de salud como de
las personas enfermas y cuidadores— como si fuesen «naturales», y por lo tanto
resultan no cuestionables. En este sentido, si bien es fundamental conocer las
dimensiones culturales y los criterios del cuidado al final de la vida que estan
presentes en el interior de cada persona enferma y su familia, no debe excluirse
igualmente el andlisis de las modalidades en que es vehiculizada e implemen-
tada la filosofia del cuidado paliativo en los programas y servicios asistenciales,
el trato que recibe la persona que esta enferma y su familia en las instituciones
de salud, y las concepciones y supuestos en gue basan su practica los profesio-
nales sociosanitarios.

Ademas de las concepciones diferenciales que encontramos en la pobla-
cidn que podriamos denominar autéctona, los servicios de cuidados paliativos
deben estar preparados para la atencién a la diversidad, cuando la persona
enferma o la familia sean portadores de cosmovisiones muy distintas respecto
a los procesos de salud-enfermedad-atencidn, al asistir al «otro cultural».

No existen recetas para brindar un cuidado paliativo adecuado frente a la
diversidad cultural, ya que en la practica siempre resulta un desafio, frente a
las multiples presiones que sufren los propios equipos de salud (escaso tiempo
disponible para cada consulta y seguimiento, reducidos espacios de encuen-
tro para la comunicacion entre profesionales y de articulacién entre servicios,
entre otros aspectos), o debido a la cultura organizacional misma, asumir una
actitud de desconocimiento frente a las concepciones respecto al cuidar y al
morir que sustenta cada persona enferma y su familia.

Uno de los objetivos primordiales de los cuidados paliativos es acompafar
en el proceso de morir a través de una atencién integral, procurando el alivio
del dolor y de otros sintomas. Respecto a este aspecto, serd importante para
el equipo tratante tomar en consideracion los significados culturales atribui-

4. Mercado, F,; Robles, L.; Ramos, |.; Torres, T.; Alcantara, E.; Moreno, N. «La trayectoria de los
enfermos con diabetes en el sector popular de Guadalajara». En: Mercado Martinez, F.; Robles
Silva, L. (ed.). Investigacion cualitativa en salud. Perspectivas desde el Occidente de México.
México: Universidad de Guadalajara, 1998, p. 229.
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dos a la experiencia del dolor para poder intervenir adecuadamente, ya que el
dolor no es solo un hecho fisiolégico, sino también existencial: quien sufre es
el sujeto. El dolor puede recordar el precio de la existencia y la dicha elemental
de disponer de uno mismo sin obstdculos, sin nada que lo vuelva extrafio a
si mismo y lo aleje de los demas. El alivio, por su parte, como bien sefiala Le
Breton,® tiene el valor de reinstalacion en el mundo, aunque para quienes se
encuentran en situaciones de final de la vida esto quizas sea posible solo de
forma provisional y muy acotada en el tiempo.

Es por ello por lo que, en entornos multiculturales o pluriculturales,® sera
necesario indagar con mayor grado de detenimiento y mayor apertura —tanto
cognoscitiva como emocional— en las concepciones sobre el proceso de morir
y la muerte que regulan las acciones emprendidas en el cuidado al final de la
vida en cada conjunto cultural. Qué aspectos del cuidado de la persona enferma
es relevante atender, quiénes pueden realizar estas tareas, cdmo deben reali-
zarse y hasta cudndo o hasta déonde intervenir en el cuerpo son algunos de los
interrogantes a tener en cuenta, entre otros posibles.

Los criterios ético-culturales de cada persona y su grupo familiar (lo que se
denomina unidad de cuidado) deberan integrarse en los marcos éticos de la
practica clinica (por ejemplo, proporcionar solamente tratamientos y cuidados
clinicamente indicados en cada caso) y en la normativa juridica institucional, con
el propdsito de brindar una atencién intercultural en salud. Este concepto remite
al proceso de interrelacion entre culturas a través del respeto y reconocimiento
de las diferencias y convergencias entre personas y grupos. Implica confianza
y comunicacion efectiva para comprender al «otro» desde su lengua y su cos-
movision, ya gue esta ultima expresa un modelo explicativo propio ante las cau-
sas de la enfermedad y la muerte (modelo etioldgico-terapéutico). Asimismo,
requiere un posicionamiento de aprendizaje mutuo de experiencias y saberes,
los cuales deberan ser incorporados al proceso de atencion. La interculturalidad
es, asi, no tan solo un marco de referencia ético para los servicios sanitarios, sino
también, aun hoy, una meta a alcanzar que contribuird a la equidad en salud.”

5. Le Breton, D. Antropologia del dolor. Barcelona: Ed. Taurus, 1999.

6. Existen distintas formas de conceptualizar la diversidad cultural en las sociedades actuales,
tales como multiculturalidad, pluriculturalidad e interculturalidad. Cada una de ellas parte de
distintas concepciones y apunta a desarrollar practicas relacionadas con la diversidad en la
sociedad y sus instituciones de manera diferencial, incluyendo la salud. El multiculturalismo
reconoce la existencia de una multiplicidad de culturas dentro de un espacio, aunque se en-
cuentren separadas o segregadas entre si. El pluriculturalismo hace referencia a la convivencia
historica de varias culturas en un mismo territorio, aunque no exista entre ellas una interrela-
cién realmente equitativa. La nocién de interculturalidad, en cambio, supone complejas relacio-
nes, negociaciones e intercambios culturales; busca desarrollar una interaccion entre personas,
conocimientos y practicas culturalmente distintas. Esta interaccidén reconoce y parte de las
asimetrias econdmicas, sociales, politicas, de género, de poder y de las condiciones institu-
cionales que limitan que el «otro cultural» pueda ser considerado como sujeto, con identidad,
diferencia y agencia (capacidad de actuar).

7. Lerin PiAdn, S. «Antropologia y salud intercultural. Desafios de una propuesta». Desacatos
2004;016:111-125.
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Las pautas culturales no tan solo influyen en qué acciones pueden llevarse a
cabo al final de la vida de una persona, sino que las definen: qué aspectos del
cuidado pueden ser delegados en personas ajenas a la familia (equipo de salud
u otros referentes), qué aspectos pueden ser verbalizados, expresados y cono-
cidos por la persona enferma u otros miembros del grupo doméstico-fami-
liar y cudles deberian no ser mencionados. Tomando como criterio la atencién
centrada en la persona,® deberian darse las condiciones de escucha necesa-
rias para que la persona que estd enferma exprese sus deseos y preferencias,
y para decidir en qué casos o bien esta delega o comparte esas decisiones con
su familia, o bien esta Ultima las asume por la imposibilidad de autonomia y
autodeterminacion de la persona que esta enferma, y ausencia de documento
de voluntades anticipadas que determine las limitaciones en dichas decisiones.

Iniciar un abordaje desde generalizaciones abstractas acerca de caracteris-
ticas supuestamente «inmanentes» a los conjuntos sociales o grupos étnicos no
ayudard a comprender la particularidad de cada persona enferma y brindarle
un cuidado personalizado. Lo que si es importante es reconocer gue existen
otros universos simbodlicos y, por lo tanto, otras légicas culturales para hacer
frente al proceso de morir y a la muerte. En consecuencia, serd necesario des-
pojarse de etiquetas, representaciones y otros supuestos que obstaculicen una
atencién centrada en la persona.

Importancia de las narrativas del
padecimiento de personas asistidas en
programas de atencion al final de la vida

Las narrativas de cada persona enferma y de sus cuidadores-familiares sobre la
experiencia respecto a la enfermedad, su avance y su irreversibilidad constituyen
una via privilegiada para comprender esos sentidos, significados, valores, deseos
y preferencias. Aun cuando la experiencia excede siempre a su descripcion o
exposicion, las narrativas buscan reivindicar la propia experiencia del sufrimiento.®

La estrategia narrativa es la modalidad mediante la cual una persona y su
grupo se representan y relatan una serie de acontecimientos presentados en
un orden significativo y coherente, mencionando actividades descritas junto
a otras experiencias asociadas a ellas, asi como los sentidos que les aportan
las personas afectadas.’ Las narrativas requieren del equipo profesional una
escucha empatica y abierta, ya que los aspectos mas significativos de la expe-

8. Coulter, A. Engaging patients in health care. Nueva York: Open University Press, 2011.

9. Frank, A. The Wounded storyteller. Body, illness, and ethics. Chicago: The University of Chicago
Press, 1995.

10. Good, B.J. Medicina, racionalidad y experiencia. Una perspectiva antropoldgica. Barcelona:
Bellaterra Edicions, 2003.
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riencia con respecto a la enfermedad, el proceso de morir y la muerte deben
ser integrados en las decisiones clinicas, evaluando las necesidades de la per-
sona enferma en cuanto a informacién, deseos y toma de decisiones.

Esta tarea requiere coordinar la atencién al final de la vida de forma con-
sensuada entre el equipo profesional y la persona enferma y sus familiares. Es
mas facil de implementar si el espacio de escucha y el vinculo de confianza
y respeto mutuo para hablar sobre estos temas se establece tempranamente
en la relacién entre ambos. Hay que tener en cuenta que, dependiendo del
momento de la trayectoria de la enfermedad en el que se encuentre la unidad
de cuidado al contactar con los dispositivos asistenciales, las funciones de cui-
dado y acompafiamiento podran ser distintas, en funcidn de las posibilidades y
propodsitos de cada tipo de servicio.

La revisidon sistematica desarrollada por Mahtani Chugani et al," con el
objetivo de evaluar cualitativamente los dispositivos asistenciales de cuidados
paliativos desde las perspectivas de profesionales sanitarios, persona enferma
y personas cuidadoras y/o familiares, identificaba los valores apropiados para
el disefio y evaluacion de dichos servicios. La revision de los estudios cualitati-
vos incluia investigaciones realizadas en diferentes contextos (Estados Unidos,
Reino Unido, Suecia, Australia, China, Noruega, Holanda y Espafa) y servicios
(hospice, hospital, atencion primaria domiciliaria, servicios especializados en
cuidados paliativos y centros oncoldgicos). Respecto a las percepciones de los
cuidadores no profesionales, en su gran mayoria familiares, muestran que el
impacto que les produce el conocer o asumir la fase de terminalidad no siempre
es coincidente con ese mismo impacto en las propias personas enfermas.’? Asi,
por ejemplo, los estudios revelan que la tarea de cuidar a un familiar gravemente
enfermo o moribundo genera un cumulo de sentimientos dificiles de manejar,
entre los que destacan miedo e inseguridad, ansiedad, sobrecarga, aislamiento,
esperanza y desazon, temor a perder el control, frustraciéon, incertidumbre y
enfado. Si bien la irreversibilidad de la enfermedad requiere en ambas partes
—persona enferma y cuidadores-familiares— un tiempo de adaptacidn y ajuste
a los cambios en la vida cotidiana y las expectativas, en los cuidadores emer-
gen sentimientos contradictorios ante la nueva situacion, ya que se trata de una
experiencia intensa y transitoria, por un lado, y agotadora y prolongada, por
otro. Esta contradiccidon se expresa en la sensacion ambivalente entre el sen-
tido de responsabilidad y el deseo de proporcionar un cuidado adecuado a su
ser querido. En muchas ocasiones, esta «eleccién» es mas bien una exigencia,

1. Mahtani Chugani, V.; Abt Sacks, A.; Gonzalez Castro, |.; Garcia Andrés, M.C.; Real Perera, M.C;
Benitez del Rosario, M. A. Evaluacion cualitativa de los modelos organizativos en cuidados palia-
tivos.Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC, Servicio de Evaluacién del Servicio Canariode la
Salud, 2007. Informes de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias, SESCS, n.2 2006/03. Disponible
en http://www3.gobiernodecanarias.org/sanidad/scs/contenidoGenerico.jsp? idDocument=
7833877d-6918-11e1-92¢c3-9195656fdecf&idCarpeta=Icel7dfa-6780-11e1-92c3-9195656fdecf
[Consulta: 15/12/2017]

12. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:82.
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debido a circunstancias personales, familiares o sociales. Ademas del senti-
miento de responsabilidad, en los momentos en que deben informar sobre los
sintomas o cuando deben emplear agentes farmacoldgicos (sedacién, adminis-
tracion mediante jeringuilla, etc.) suelen aparecer sensaciones de inseguridad
y ansiedad. También pueden manifestar inseguridad relacionada con algunos
aspectos culturales, como por ejemplo la ineficacia de algunos farmacos.”®

Por otra parte, las familias pueden en ocasiones asumir una actitud sobre-
protectora que vulnere la autodeterminacién y el deseo de la persona enferma,
especialmente en la fase final de la enfermedad y/o de agonia. Por ello, la aten-
cidn centrada en la persona puede constituirse como una forma de regulacion
de dichas acciones.

Las funciones que proveen los servicios podran tener mayor o menor pro-
tagonismo dependiendo del momento en la trayectoria de la enfermedad en
el que se encuentre la unidad de cuidado. Asi, los servicios comunitarios o de
atencioén primaria estdn en mejores condiciones para ofrecer atencidon paliativa
a lo largo de todo el trayecto, incluyendo el acompafamiento en la etapa de
duelo de cuidadores-familiares, ya que cuentan con la ventaja del conocimiento
previo de la familia y de su contexto social. Los servicios hospitalarios, en cam-
bio, pueden jugar un rol mas importante al inicio de la enfermedad hasta el
diagnodstico de terminalidad, aunque en algunos casos suelen cubrir todo
el proceso hasta la muerte de la persona enferma. Por su parte, los servicios
mas especializados que reciben a la persona enferma enviada por el hospital
ofrecen distintas formas de asistencia, entre ellas el apoyo para la atencidn
domiciliaria.” En conclusidn, se puede afirmar que, en virtud de las caracteristi-
cas de los dispositivos y sus diferentes objetivos, se hace necesario implemen-
tar un abordaje sistematico en la coordinacidn entre los profesionales de los
servicios asistenciales, sean estos sanitarios o sociales, y los cuidadores-fami-
liares, como forma de garantizar la continuidad de cuidado, contribuyendo asi
a la mejora de la calidad asistencial.

Si bien el cuidado paliativo se enfoca hacia la unidad de cuidado, la atencién
centrada en la persona permitird conocer los deseos y necesidades de la propia
persona enferma, y cudndo y en qué aspectos esta espera la participacién de
la familia en las decisiones terapéuticas, o asistenciales en general, gue deban
tomarse.

Algunos supuestos basicos para repensar

La filosofia de la atencidn al final de vida se sustenta en la premisa del cuidado
coordinado entre servicios sociosanitarios y familiares para alcanzar una asisten-

13. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:87.
14. Mahtani Chugani, V. et al. Op. cit., 2006:87.
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cia integral. De igual modo, promueve el cuidado en el hogar como un modo de
proteger y dignificar la experiencia de terminalidad e impedir un posible encar-
nizamiento terapéutico en las instituciones de salud. Asimismo, se procura evitar
la soledad de la hospitalizacién, respetar la autonomia de la persona enferma y
su familia, sus necesidades y deseos, fortaleciendo los lazos sociales y comunita-
rios en la etapa final de la vida, para atenuar la muerte social. Reconociendo los
beneficios asociados a este principio, cabe plantearse igualmente algunos inte-
rrogantes que permitan explicitar supuestos y/o estereotipos sobre los que se
sustenta. A partir de la observacion de las actuales transformaciones socioeco-
ndmicas y culturales en nuestras sociedades, se podrian plantear las siguientes
cuestiones: ¢En qué modelo de familia se basa el cuidado en el hogar? éCoémo
estdn compuestos estos hogares o familias? ¢Quién o quiénes permanecen en el
hogar durante la mayor parte del dia? {¢Quién o quiénes son capaces de hacerse
cargo del cuidado de la persona enferma moribunda en el hogar? ¢Se conocen
las practicas, condiciones espaciales y recursos del hogar donde la persona que
estd enferma permanecerd hasta su muerte? {Morir en casa es siempre la mejor
opcion? Los aspectos del cuidado y del confort que los profesionales sanitarios
consideran prioritarios, élo son también para la persona enferma y su familia?
i{De qué forma el equipo tratante incluye en el proceso de atencidén las necesida-
des, valores y preferencias de las personas enfermas y sus familiares?

Si bien es posible vislumbrar un paulatino movimiento hacia actitudes menos
paternalistas en la asistencia sanitaria, el anhelo de establecer relaciones mas
horizontales entre equipos profesionales y usuarios sigue siendo una meta a
alcanzar. Este cambio social exige de los cuidadores profesionales la toma de
conciencia de sus propias pautas culturales, asi como el reconocimiento
de como estas influyen profundamente en sus decisiones clinicas y de cdémo mol-
dean el tipo de vinculo que entablan con la persona que esta enferma y su familia.

Un hecho concreto a partir del cuidado de una personaenferma puedeilustrar
mejor este aspecto. Juan, un paciente en fase de final de vida, se encuentra hos-
pitalizado en una unidad de cuidados paliativos. En un momento dado, llega un
profesional del equipo asistencial y le pregunta: «¢Cémo es que usted esta siem-
pre solo?». Educadamente, Juan le responde: «Bueno, no sé...». Al tercer dia de
recibir preguntas del mismo tipo por parte de varios profesionales, Juan se atreve
a preguntar: «{Es algo negativo estar solo?». Como vemos en este ejemplo, el
primer paso que deben dar los cuidadores profesionales consiste, fundamen-
talmente, en el reconocimiento de las pautas, valores y creencias de cada uno
de ellos y del equipo, y de cdmo estas impiden visualizar, captar y, sobre todo,
comprender realmente las circunstancias, necesidades, creencias y valores de
las personas enfermas y sus familias. La aceptaciéon y el reconocimiento de las
pautas culturales del equipo asistencial permite tomar distancia respecto de
las mismas (objetivarlas) y ponerlas en cuestionamiento para poder desnatu-
ralizarlas. Este cambio de posicionamiento, junto con una actitud de escucha
empatica y abierta hacia las concepciones del «otro», promueve y permite
generar relaciones mas igualitarias y respetuosas.
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Sin darse cuenta, muchos profesionales transmiten sus valores de tal modo
gue, inconscientemente, pueden menospreciar los valores de la persona afec-
tada o de sus cuidadores-familiares. En el caso de Juan, hubiese sido mas ade-
cuado preguntarle qué tal lleva el dia, qué es lo que le hace sentir mejor o qué
le molesta de su situacién. Es decir, formular preguntas que permitan abrir los
sentidos, para posibilitar que en el didlogo con él emerja el tema de la soledad
y averiguar si es algo que le hace sentir mal o se encuentra a gusto en su inti-
midad.

También es muy importante, en el cuidado al final de la vida, identificar
actividades que pueden resultar gratificantes y aportan bienestar a la persona
enferma o a su familia, tales como escuchar musica, tocar un instrumento o
realizar tareas de higiene personal a una determinada hora. En este sentido, las
intervenciones profesionales no deberian estar orientadas exclusivamente a los
cuidados centrados en la enfermedad, incluso en la fase avanzada o terminal,
sino que deberian facilitar también la expresidon de aguellas vivencias que dan
sentido a la existencia y permiten conservar la dignidad, como pueden ser la
creatividad, la expresion artistica o, simplemente, lo ludico. A partir de una
concepcioén que privilegia la atencién centrada en la persona, desde hace varias
décadas y en distintos entornos han sido reconocidos los beneficios de la arte-
terapia como estrategia de alivio del sufrimiento de las personas enfermas en
fase avanzada y terminal.’”® Si bien es cierto que desde los equipos asistenciales
no siempre pueden cubrirse muchas de las necesidades sentidas o expresadas
por la persona enferma y su familia, es esencial reconocerlas y legitimarlas,
para habilitar otros medios y canales donde estas puedan manifestarse. Cabe
destacar, asimismo, que desde la atencidn social es necesario hacer hincapié en
la transmisidn de signos de alerta a los profesionales del equipo si se observa
gue el tipo de atencidn que se brinda no estd favoreciendo el desarrollo ade-
cuado —desde el punto de vista de la persona enferma y/o la unidad de cui-
dado— en el proceso de final de vida.

Ya hace varias décadas, Philippe Ariés'® hablaba de la medicalizacion com-
pleta de la muerte para referirse al Ultimo episodio del proceso social en Occi-
dente, que categorizaba como «muerte invertida». Segun este historiador, la
muerte invertida era consecuencia de la tecnologizacién de las intervenciones
médico-quirdrgicas sofisticadas e impartidas en el complejo espacio hospi-
talario, un lugar donde era posible disminuir el dolor, y donde la muerte era
un fendmeno normal, provisto y aceptado por el personal sanitario. Debido
a este proceso social, el hospital se habia convertido en la expresion institu-
cional del modelo mecanicista del cuerpo, y la muerte parecia haber dejado

15. Collette, N. «Arteterapia y cancer». Psicooncologia 2011;8:81-89. DOI: 10.5209/rev_PSIC.2011.
v8.n1.7; Marxen, E. «Pain and knowledge: Artistic expression and the transformation of pain».
The Arts in Psychotherapy 2011;38:239-246; Castell, F. «El paciente insumiso: arteterapia y cui-
dados paliativos». MEDPAL, Interdisciplina y Domicilio 2011;3:222-224. Disponible en http://
sedici.unlp.edu.ar/handle/10915/8499 [Consulta: 15/12/2017]

16. Aries, P. El hombre ante la muerte. Barcelona: Ed. Taurus, 1999.
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de ser un problema existencial humano, para convertirse en un problema de
funcionamiento del cuerpo. En ese contexto, los cuidados paliativos asumen la
necesidad de contrarrestar dicha medicalizacidon de la muerte, devolviéndole
su dimension existencial. Hoy, como ayer, la tarea de los profesionales de estos
equipos es mantener el compromiso ético de brindar un cuidado humanizado,
respetando la extensa variabilidad en que se manifiesta la condiciéon humana,
en todas sus etapas y ciclos, incluida la fase final de la vida.
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Capital social, capital

comunitario y capital

familiar en situaciones
de crisis

Autora: Josefa Rodriguez i Molinet

Introduccion

La expresién capital social se asocia a términos como estructura social, accion
social, solidaridad, redes de apoyo y de confianza, etc.

Segun Woolcock, Hanifan'fue quien aporté una primera definicion al hablar
de capital social como «las sustancias tangibles que cuentan para la vida de las
personas: buena voluntad, compaferismo, simpatia y relaciones sociales entre
individuos y familias». Pero fue mucho mas tarde cuando Coleman? y Pierre
Bourdieu,® a quienes se considera precursores del término, se refirieron a él
como «los recursos que, incrustados en la red social de la persona, influyen en
sus decisiones y en sus resultados, conforman su identidad personal y delimi-
tan las oportunidades y los obstaculos que hallard en el desarrollo de su mundo
social». De su trabajo se desprende que la estructura de las relaciones sociales
moldea las oportunidades de los individuos, al mismo tiempo que las redes
sociales facilitan su desempefo y el de sus familias, proveyéndolos de recursos
sin los cuales seria mas dificil su desarrollo.

1. Woolcock, M. Social Capital in theory and practice: “Where do we stand?”. Development
Research Group. The World Bank. Paper prepared for the 21st Annual Conference on Economic
Issues The role of social capital in determining well-being: Implications for the Teaching and
practice of development and environmental economics. Vermont: Department of Economics,
Middlebury College, abril 2000. [Traduccidn propia.]

2. Coleman, J. «Social capital in the creation of human capital». Am J Socio/ 1998;94:95-120.
[Traduccién propia.]

3. Bourdieu, P. «Le capital social: note provisoire». Actes Rech Sci Soc 1980;31:2-3.
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El capital social gira en torno a dos ejes:* el primero, la capacidad del grupo
social para movilizar recursos, y el segundo, la disponibilidad de redes. Las
personas tienen a su alrededor un conjunto de lazos muy fuertes procedentes
de un entorno muy proximo y que les ofrecen basicamente informacion, recur-
sos y apoyo emocional. Todo este entorno cercano estd compuesto por pocas
personas con una relacion frecuente, y todos ellos conviven, a su vez, con un
grupo de contactos mas amplio con quienes el trato es mas débil y la relacidn
mas espaciada en el tiempo. Son personas con las que se comparten aspectos
de la vida social, como por ejemplo vecinos, compaferos de trabajo o de otros
grupos asociativos, etc. Todos ellos, unos y otros, configuran el capital social
del individuo. Pero son precisamente las interacciones sociales y los vinculos
que se establecen entre las personas los que lo configuraran. De ese modo, el
entorno mas préximo serd el encargado de establecer normas, obligaciones
y expectativas de reciprocidad entre sus miembros, y para ello requerira de
lazos y vinculos muy fuertes. Son los que provienen de las redes familiares y
de parentesco y de los amigos, lo que Putnam?® llama bonding (capital social
vinculo).

El grupo de contactos que rodea a este entorno es un grupo mas amplio,
necesario y mas heterogéneo, pero donde los lazos entre las personas son
mas débiles y no requieren tanta frecuencia en la relacidn ni tanta cercania.
Putnam (2000)° se refiere a este tipo de conexién como bridging (capital social
puente), y afade que existe un tercer tipo de conexidn, al gue denomina /inking,
que supone la capacidad de afianzar recursos, ideas e informaciones desde
instituciones formales.

El funcionamiento éptimo contempla las combinaciones de bonding, brid-
ging y linking a lo largo del tiempo, y por lo tanto es conveniente la existencia
de estos tres tipos de conexiones.

El capital social, el comunitario y el familiar forman parte de un todo que
incluye las innumerables relaciones e interacciones que se suceden en uno y
otro entorno, siempre en conexidén, como si se tratara de un continuum. En este
sentido, se fijan los siguientes conceptos:

El capital social comunitario® viene dado por la existencia de redes de
apoyo de distinta naturaleza, sean publicas o privadas, por las opciones

4. Atria, R. «Capital social: concepto, dimensiones y estrategias para su desarrollo». En: Atria,
R.; Siles, M.E. (ed.). Capital social y reduccién de la pobreza en América Latina y el Caribe: en
busca de un nuevo paradigma. Chile: CEPAL-Universidad del Estado de Michigan, 2003, p. 581-
590.

5. Putnam, R. Social Capital: Measurement and Consequences. Kennedy School of Government,
Harvard University. Paper presented at Symposium on the Contribution of Human and Social
Capital to Sustained Economic Growth and Well-Being. Quebec, marzo 2000.

6. Guzman, J.M.; Huenchuan, S.; Montes de Oca, V. Redes de apoyo social de las personas ma-
yores: marco conceptual. Ponencia presentada en el simposio «Viejos y viejas. Participacion,
ciudadania e inclusion social». 51 Congreso Internacional de Americanistas. Santiago de Chile,
14-18 de julio de 2003.
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objetivas de acceso a tales redes, por la vinculacién de los individuos
a las redes y por el clima de confianza, solidaridad y reciprocidad que
las personas perciban en los diferentes contextos. Es el que proviene
de los individuos que forman parte de redes o grupos sociales, y que
desarrollan la capacidad de actuar estableciendo metas y objetivos
comunes.

Confianza y reciprocidad son palabras clave para el capital social, y
ambas estan basadas en el desarrollo de fuertes vinculos entre padres
e hijos. El acercamiento emocional entre los miembros de la familia y
la calidad de los intercambios entre ellos posibilitaran la adaptacion, el
aprendizaje y el establecimiento de relaciones con el entorno.

El capital social familiar estd compuesto, segun Coleman (1988),” por el
capital financiero (la riqueza), el humano (especialmente los progenito-
res) y el social (las relaciones). Todo ello forma el conjunto de recursos
esenciales de la familia.

La clase de cemento que une a las familias es intangible y dificil de
medir, al mismo tiempo que proporciona seguridad y permite que sus
miembros sean capaces de establecer relaciones con el mundo. Para
ello, es de suma importancia la atencidon que los padres prestan a sus
hijos. Padres ausentes o con lazos fragiles pueden dar lugar a hijos con
dificultades de vinculacién y contactos inseguros con el entorno.

La pobreza, el bajo estatus social y el vivir con un reducido capital
familiar son obstaculos para la creacion de capital social. Las dificulta-
des econdmicas pueden hacer que las principales funciones familiares
(procreaciéon y proteccion de la descendencia, socializacion y trans-
mision de la cultura) se desarrollen con mayor dificultad en sus miem-
bros, conduciendo a que sus nifios estén predispuestos de por vida a la
pobrezay a la disfuncién familiar.®

Generalmente, los trabajadores sociales tratan con personas gque se
encuentran en situaciones de crisis. La enfermedad crdnica o grave es
una de ellas. A menudo, a estas dificultades de la vida se suman otras,
y no siempre se cuenta con la capacidad y los recursos para poderlas
afrontar de modo satisfactorio, por lo que la desesperanza se hace pre-
sente.

El tener mas o menos recursos influye en cémo es el capital social,
familiar y comunitario de que dispone la personay su grupo.

El capital social aglutina en si mismo numerosos activos sociales,
ya sean culturales o psicoldgicos, que potencian la existencia de un

7. Coleman, J. Op. cit., 1998.

8. Deforge, B.R.; Belcher, J.R.; O’'Rourke, M.; Lindsey, M. A. «Personal resources and homelessness
in early life: Predictor for depression in consumers of homeless multiservice centers». J Loss
Trauma 2008;13:222-242. DOI: 10.1080/15325020701769105
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comportamiento cooperativo y mutuamente beneficioso tanto para
guien lo posee como para quien lo ofrece, y para la sociedad en general.

Las instituciones comunitarias locales, tales como escuelas, iglesias,
servicios sociales y centros de salud, pueden contribuir a crear capital
social, familiar y comunitario. Como sugiere Gottlieb,® en los casos en
gue la red esté empobrecida, agotada o en conflicto, es preciso intro-
ducir nuevos lazos para mejorar el apoyo social. Los trabajadores socia-
les juegan aqui un importante papel.

Como veremos a continuacion, muchos autores han evidenciado los efectos del
capital social en la salud.

Capital social y salud

Nuestro punto de partida, expresado con la mayor simplicidad posible, sera
entender el capital social como el patrimonio relacional y comunitario del que
dispone una comunidad y el uso individual del mismo que permite a la persona
acceder a los recursos y satisfacer sus necesidades.

Existen numerosos estudios gue relacionan el capital social con la salud.
De hecho, una de las principales afirmaciones que se desprenden de la mayor
parte de ellos es que «cuanto mas capital social, mas salud».

La bibliografia en este terreno es prolifica, especialmente desde los afios
setenta hasta la actualidad. Algunos de los articulos mas relevantes muestran
gue las personas que cuentan con redes sociales mas fuertes tienen el 50%
mas de probabilidades de supervivencia que aguellas con redes sociales mas
débiles.

Esta afirmacién proviene del resultado de un metaanalisis de 148 estudios'®
publicado en 2010, en el que buena parte de estos trabajos hacen referencia
especifica ala influencia del apoyo social en la mortalidad, asi como en el grado
de bienestar emocional en mujeres operadas de cancer de mama, enfermedad
coronaria e infarto agudo de miocardio. Brindar apoyo social supone, segun las
fuentes indicadas:

¢« Una modificaciéon del proceso de salud-enfermedad individual o familiar (en
funcidén del apoyo social recibido) cuando es necesario enfrentarse a enfer-
medades o acontecimientos estresantes.”

9. Gottlieb, B.H. «Selecting and planning support interventions». En: Cohen, S.; Underwood,
L.G.; Gottlieb, B.H. (ed.). Social support measurement and intervention. Nueva York: Oxford
University Press, 2000, p. 195-220.

10. Holt-Lundstad, J.; Smith, T.B.; Layton, J.B. «Social relationships and mortality risk: A me-
ta-analytic review». Plos Medicine 2010;7:e1000316. DOI:10.1371/journal.pmed.1000316

1. De la Revilla, L.; Bailéon, E.; Luna, J.D.; Delgado, A.; Prados, M. A.; Fleitas, L. «Validacion de
una escala de apoyo social funcional para el uso en la consulta del médico de familia». Aten
Primaria 1991;8:688-692.
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« Un importante papel en la recuperacion de la salud y la adaptacién a la
enfermedad croénica.”?

* Mayor proteccion de la salud y el bienestar en personas mayores.’™
* Maéas autocuidado y mejoras en los indices de calidad de vida.™*
* Laprevencién de la mala adherencia al tratamiento y del aislamiento social.”®

* Mejoras en el prondstico de la enfermedad después de un infarto de mio-
cardio, en la supervivencia en personas con algun tipo de cdncer y en los
resultados de embarazo de mujeres vulnerables cuando se realizan inter-
venciones grupales a personas de alto riesgo.’®

Otros estudios relacionan la percepciéon de tener suficiente apoyo social con
tasas mas bajas de trastornos en salud mental y fisica. Ello supondria que el
apoyo social podria actuar como una barrera para la mala salud, cuando esta
fuera causada por condiciones de vida estresantes.” La cuestidn de tener sufi-
ciente apoyo social o no requiere una consideracién objetiva (en qué consiste
ese apoyo, numero de contactos, relaciones, ayudas...) y subjetiva (lo util, satis-
factorio o adecuado que le resulta al sujeto ese apoyo que dice recibir), aspecto
gue afnade aun mas complejidad al tema. Vemos también estudios que relacio-
nan el tamafo de la red social con el estado civil, y se desprende que el vivir en
pareja es claramente un factor de proteccién, mas en el caso de los hombres
mayores que en el de las mujeres.’”®

El apoyo social aparece como una variable multidimensional en la mayor
parte de los articulos, y podriamos distinguir entre trabajos que sugieren varias
clasificaciones y otros que consideran que todas las dimensiones forman parte
de un hilo conductor indisociable.

Unos'™® sugieren que el apoyo social comprende redes sociales, recursos
sociales, redes de funcionamiento (rol que se ocupa en las redes) y actividades;

12. Yates, B.C. «The relationships among social support and short and long-term recovery outo-
mes in en with coronary heart disease». Res Nurs Health 1995;18:193-203.

13. Organizacidon Panamericana de la Salud. Aspectos clinicos en la atencién del envejecimiento.
Evaluacion del adulto mayor. Washington DC: Oficina Regional de la Organizacion Mundial de
la Salud, 2001.

14. Jakobsson, U.; Hallberg, I.R. «Pain and quality of life among older people with rheumatoid
arthritis and/or osteoarthritis: a literature review». J Clin Nurs 2002;11:430-443.

15. Rodin, G.M,; Craven, J.L,; Litlefield, C.H. Depression in the medically ill: and integrated approach.
Nueva York: Brunner/Mazel, 1992.

16. Wilkinson, R.; Marmot, M. (ed.). Social Determinants of health. 2.2 ed. Oxford: Oxford University
Press, 2006.

17. Cadzow, R.; Servoss, T. «The association between perceived social support and health among
patients at a free urban clinic». J Nat/ Med Assoc 2009;101:243-250. DOI: 10.1016/S0027-
9684(15)30852-X

18. Organizacién Panamericana de la Salud. Op. cit., 2001.
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otros?° distinguen entre redes naturales (familia, amigos, vecinos, compaferos
de trabajo) y organizadas (profesionales y asociativas). Y uno de los formatos
gue mas han trascendido en salud establece una diferencia entre redes infor-
males, para referirse a la familia y la red mas cercana, y redes formales, para
referirse a los cuidados profesionales organizados, sean de salud o de servicios
sociales.

Para finalizar este apartado, recordamos las palabras de Richard Wilkinson y
Michael Marmot? en las que afirman que ser excluido de la vida social y recibir
un tratamiento de inferioridad causa la peor salud y los riesgos mas elevados
de padecer una muerte prematura.

Y, al contrario, pertenecer a una red de apoyo basada en la comunicacién
y en el establecimiento de obligaciones mutuas hace que la gente se sienta
cuidada, querida, estimada y valorada. Y todo ello tiene un poderoso efecto
sobre la salud.

Objetivos terapéuticos especificos

Entendiendo ahora el capital social, familiar y comunitario como un importante
factor de proteccidén para la salud, o como un factor amortiguador cuando la
enfermedad ya estd presente, plantearemos los objetivos basicos en la aten-
cion social a personas con enfermedades crdnicas y avanzadas.

Los objetivos planteados deben tener presente a la persona que padece la
situacioén de crisis, a su familia, a las redes de apoyo social naturales y estructu-
rales, y al equipo de atencién. Son los siguientes:

e En el dmbito personal:
- Conocer el capital social, familiar y comunitario con que se cuenta.

- Evaluar la autopercepcion, satisfaccion y adecuacion del apoyo social reci-
bido.

- Reconocery fomentar la red de seguridad de las personas (familia, amigos).

- Impulsar y ensefar estrategias a través de las cuales la persona pueda cap-
tar la atencion de los demas y compartir sus reflexiones y necesidades.

- Estimular la capacidad empatica, el ponerse en el lugar del otro.
¢ En el ambito familiar:

- Promover de forma proactiva la vinculacién familiar, las relaciones pater-
nofiliales y el buen trato.

- Fortalecer la capacidad de las familias para establecer relaciones sociales.

20. Alonso Fachado, A.; Menéndez Rodriguez, M.; Gonzdlez Castro, L. «kApoyo social: mecanismos
y modelos de influencia sobre la enfermedad crénica». Cad Aten Primaria 2013;19:118-123.

21. Wilkinson, R.; Marmot, M. Op. cit., 2006.
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- Conocer el capital social, familiar y comunitario con el que cuenta la familia
y/o el cuidador o cuidadora.

- Evaluar la autopercepcion, satisfaccidén y adecuacién del apoyo.

- Ofrecer modelos y estrategias, y promover iniciativas adecuadas para la
atencion.

* En el dmbito comunitario:

- Fomentar el capital social comunitario (aumenta la confianza y la coopera-
cion).

- Estimular la confianza y las relaciones de reciprocidad en los individuos.

- Aumentar el flujo de informacioén de la red.

- Promover la participaciéon y estimular sentimientos mas fuertes de cercania
y confianza entre los miembros de la comunidad.

* En el &mbito profesional:

- Sensibilizar a los equipos profesionales en el sentido de que las personas
gue tienen redes de apoyo presentan una mayor fortaleza ante situaciones
de crisis.

- Promover fuertes compromisos entre los equipos profesionales y los grupos
de la comunidad, asi como la participacion civica.

- Realizar actividades sociales y garantizar la accesibilidad a servicios y recur-
sos de la comunidad.

- Ofertar actividades artisticas, culturales y creativas para personas en riesgo
de aislamiento, deprimidas y con ansiedad.

- Cooperar en la busqueda de estrategias para satisfacer las necesidades que
se hayan objetivado de forma conjunta (comunidad y profesionales).

Abordaje terapéutico

Lejos queda la definicidn de «salud social» aportada en Perpifidn en el marco
del X Congreso de Médicos y Bidlogos (1976), pero nos parece adecuado incor-
porarla ahora por su conexidn con el tema que nos ocupa. La salud social, se
dijo en el congreso, es la calidad dindmica que presenta la sociedad cuando sus
estructuras y sistemas de valores permiten y fomentan la salud de hombres y
mujeres vy la solidaridad entre sus comunidades.

Contribuir a la mejora de la salud social es mejorar la calidad de sus estruc-
turas, y pasa, por lo tanto, por conseguir una sociedad con individuos que
cuenten con niveles suficientes de capital social, familiar y comunitario. Definir
gué es lo que se considera suficiente constituye, sin duda, una dificultad afa-
dida que no se abordard aqui, puesto que ya se ha mencionado lo dificil de su
medicién. Pero hace alusién a la capacidad de los individuos de obtener apoyo
emocional, informativo, instrumental y afectivo, y establecer las conexiones
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bonding, bridging vy linking a las que nos hemos referido con anterioridad. No
se trata de esperar tener un excedente en todas ellas, sino de contar al menos
con aquellas que son necesarias y Utiles para poder funcionar en sociedad con
las menores dificultades posibles.

Siendo asi, todos los servicios publicos, especialmente los sociales, educa-
tivos y sanitarios, deberian estar orientados a conseguir una sociedad colabo-
rativa y solidaria, ya que ello contribuiria a la mejora del capital social y, como
hemos visto, a la mejora de la salud.

El abordaje terapéutico es, ante todo, un abordaje preventivo, ya que el
establecimiento de vinculos y relaciones se da en el entorno mas intimo y en la
mas estrecha relacidn padres-hijos. De cdmo se dé esa vinculacidon dependen
en buena medida todas las relaciones que las personas establecen con el resto
del mundo. Esas relaciones, que se inician en el hogar y que se desarrollan con
todos los demds agentes en el proceso de socializacidn, serdn especialmente
necesarias a lo largo de la vida y en las transiciones del ciclo vital, cuando se
precisen apoyos para sustituir o complementar una carencia o un periodo de
malestar. Una de esas transiciones es, sin duda, el final de la vida, y conviene
llegar también a esa etapa acompafiado y con suficientes apoyos.

Los trabajadores sociales sanitarios, junto con el resto del equipo interpro-
fesional, pueden promover buenas formas de relacidén y buenos habitos, que
tienen gue ver con crear un estilo de buen trato en la familia, favorecer la con-
fianza y el compromiso, y ayudar a establecer las conexiones bonding vy linking.
Este mensaje, de contenido educativo, que habla de alteridad, de empatia, de
relacion y de vinculos, debe mostrarse (vivirse) desde la relacion asistencial,
convirtiéndose asi en contenido experiencial y constituyendo un modelo de
relaciéon reproducible con otros. Asimismo, debe darse en distintos contextos,
como por ejemplo en la consulta de una futura madre adolescente, en la aten-
cidén en los servicios de pediatria, en la visita domiciliaria de personas enfermas
cronicas y sus familias, y en tantos otros donde intervengan sentimientos, nece-
sidades, sufrimientos, cuidados, relaciones... Debe partir del conocimiento del
otro, de su autopercepcion de lo que necesita y de los recursos con que cuenta,
de su capital social, familiar y comunitario. Requiere de la definiciéon comun de
lo que es deficitario, e implica la coconstruccidén, entre usuario y trabajador
social, de una estrategia que permita poner solucién a tales dificultades.

En el terreno personal y familiar, es preciso también reconocer los males-
tares y pensar estrategias para compartirlos y pedir ayuda, acompafiando al
individuo en el modo de formular su peticién a la persona, grupo, servicio o
institucion que proceda y en el momento que resulte mas adecuado.

En esta narrativa compartida, y evocando a Silvia Navarro,?? conviene que

existan trabajadores sociales que sean como aquel artesano que, en este caso,
teje y desteje redes sociales, ayudando a crear verdaderos procesos de trans-

22. Navarro Pedrefio, S. Redes sociales y construccion comunitaria. Madrid: Ed. CCS, 2004.
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formacidn que abren el camino para compartir historias individuales y dan el
primer paso para crear historias colectivas.

De algun modo, es a lo que M. Antonia Rocabayera y la autora del presente
texto?® aludian aflos atrds cuando se referian al trabajo social comunitario como
un camino de ida y vuelta. Un camino que, partiendo de lo individual, se amplia
a lo grupal y comunitario, se enriquece y deviene nuevamente en una expe-
riencia individual. Expresiones como accién social, solidaridad y apoyo social
deben formar parte también del abordaje terapéutico. Los grupos de personas
con intereses o circunstancias comunes que irrumpen en sus vidas, cComo una
enfermedad, muestran otras oportunidades, nuevas relaciones y vivencias, dis-
tintos modos de manejar situaciones similares que se comparten en un clima
de confianza, intimidad, reciprocidad y ayuda mutua que dificilmente puede
hallarse en otros contextos. Supone también el aprendizaje de normas que son
necesarias para la convivencia y para la construccién comunitaria, y que resul-
tan también el vehiculo para poder unir el esfuerzo y la voz con la participacidon
de todos en la defensa de derechos fundamentales.

Los trabajadores sociales sanitarios que operan desde esta optica se con-
vierten en agentes de cambio que acompafan a los usuarios y les transmiten, a
ellos y a su entorno, la importancia de cuidar de las relaciones, de mantenerlas
vivas y de sentirse participes de lo que acontece a su alrededor y les incumbe.

Intervenciones recomendadas

La creacion de capital social, como hemos visto, es posible desde cualquier
entorno, y el ambito sanitario es también un buen lugar para promover su
desarrollo. En definitiva, estamos hablando de crear vinculos y relaciones, y de
fomentar la reciprocidad.

Desde los servicios de salud, la relacion asistencial ofrece un modelo de
relacién con el otro, un marco de referencia desde el que es posible impulsar
buenas relaciones también con los demas. De este modo, son innumerables e
inimaginables las acciones que pueden realizarse para alcanzar este fin.

Sin pretender, por lo tanto, ser exhaustivos, enumeraremos algunas de las
intervenciones que pueden desarrollarse desde los servicios de salud:

* Impulsar las relaciones de buen trato en las familias y en las relaciones pater-
nofiliales, muy especialmente desde los servicios de pediatria y dispositivos
materno-infantiles.

» Dar a conocer la importancia del establecimiento de vinculos y relaciones.

23. Rodriguez Molinet, J.; Rocabayera Andreu, M.A. «Intervencion social en las dependen-
cias. Experiencia de trabajo social en el Servicio de Atencién Primaria de Santa Coloma de
Gramenet». Servicios Sociales y Politica Social (comunicaciéon oral) 2005;72:37-62.
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¢« Ofrecer talleres y espacios de reflexidon comunitarios sobre iniciativas para

reclamar atencién (quién la necesita) y dar atencidon (quién puede darla).

*« Proponer iniciativas que fomenten la reciprocidad, la cooperacién y la soli-
daridad en la familia y en la comunidad (voluntariado, proyectos intergene-

racionales, grupos de cuidadores y personas enfermas...).

*« Mejorar la formacion de los profesionales en cuanto a la importancia del
capital social, su relacién con la salud y la capacidad de las instituciones

para promover su creacion.

e Investigar y evaluar la eficacia de las intervenciones que se realizan con este

fin.

¢ Fomentar el debate profesional y ciudadano a través de distintas estrategias
comunitarias.

En la siguiente tabla se presenta un breve cuadro resumen del tema.

Tabla 1. Ambitos de intervencién. Elaboracién propia

Ambito
personal

Ambito
familiar

Objetivos terapéuticos

Conocer el capital social, familiar y
comunitario con que se cuenta.

Evaluar la autopercepcion, satis-
faccién y adecuacioén del soporte
social recibido.

Reconocer y fomentar la red de
seguridad de las personas (familia,
amigos, etc.).

Impulsar y ensefar estrategias

a través de las cuales la persona
pueda captar la atencion de los
demads y compartir sus reflexiones
y necesidades.

Estimular la capacidad empatica, el
ponerse en el lugar del otro.

Promover de forma proactiva la
vinculacién familiar, las relaciones
paternofiliales y el buen trato.

Fortalecer la capacidad de las
familias para establecer relaciones
sociales.

Conocer el capital social, familiar
y comunitario con el que cuenta la
familia y/o el cuidador o cuidadora.

Evaluar la autopercepcion, satisfac-
cion y adecuacion del apoyo.

Ofrecer modelos y estrategias, y
promover iniciativas adecuadas
para la atencion.

Abordaje terapéutico

Abordaje preventivo.

Conocimiento de la auto-
percepcion del problema
y recursos con los que se
cuenta.

Analisis del capital social.
Codefinicion del problema.

Coconstruccioén de la estra-
tegia para obtener ayudas o
mejorar la situacién proble-
matica.

Establecer nuevas conexio-
nes o mejorar las existentes
(bonding, bridging).

Abordaje preventivo.

Promocién del buen trato en
las relaciones familiares.

Analisis del capital social,
familiar y comunitario.

Autopercepcion del apoyo
recibido.

Codefinicion del problema.

Coconstruccioén de la estra-
tegia.
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Ambito
comunitario

Ambito
profesional

Fomentar el capital social comu-
nitario (aumenta la confianza y la
cooperacion).

Estimular la confianza y las relacio-

nes de reciprocidad en los indivi-
duos.

Aumentar el flujo de informacion
de la red.

Promover la participacion y esti-
mular sentimientos mas fuertes
de cercania y confianza entre los
miembros de la comunidad.

Sensibilizar a los equipos profesio-
nales en el sentido de que las per-
sonas que tienen redes de apoyo
presentan una mayor fortaleza ante
situaciones de crisis.

Promover fuertes compromisos
entre los equipos profesionales y
los grupos de la comunidad, asi
como la participacioén civica.

Realizar actividades sociales y
garantizar la accesibilidad a servi-
cios y recursos de la comunidad.

Ofertar actividades artisticas, cul-
turales y creativas para personas
en riesgo de aislamiento, deprimi-
das y con ansiedad.

Cooperar en la busqueda de estra-
tegias para satisfacer las necesi-
dades que se hayan objetivado

de forma conjunta (comunidad y
profesionales).

Bibliografia recomendada

Abordaje preventivo.

Promocion del buen trato en
las relaciones comunitarias.

Analisis del capital comuni-
tario.

Existencia de grupos y redes.

Codefinicion comunitaria del
problema.

Coconstruccién comunitaria
de la estrategia.

Promover una cultura del
buen trato en la institucion
sanitaria y en los dispositivos
asistenciales de la comuni-
dad.
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Entorno sociofamiliar
facilitador de bienestar en
situaciones de final de vida

Autora: Maria del Pilar Munuera Gémez

La familia, eje central de la atencion

La familia, junto con la persona en situacion de enfermedad avanzada, confi-
guran la unidad de atencion. Ambas partes viven el proceso de adaptacion ala
enfermedad, que es acompafiado generalmente por profesionales de cuidados
paliativos. En este camino que recorren la persona enferma y su familia apa-
recen necesidades que deben ser atendidas para conseguir su bienestar. La
familia que colabora con los profesionales de cuidados paliativos ayuda a la
persona enferma a vivir la enfermedad de la mejor forma posible.

Las personas que estan enfermas son uUnicas, irrepetibles, especiales, por lo
gue la meta del proceso de atencién es intentar ayudar a cada persona enferma
a que haga lo mejor que pueda por si mismo (seguln su enfermedad, sintomas,
ansiedad, temores, frustraciones, familia, amigos, historia cultural, creencias y
su capacidad o incapacidad para adaptarse a lo que estd pasando). De forma
sincronizada, igualmente se debe cuidar a la familia para que pueda sostener a
la persona enferma en el proceso de la enfermedad, y esta a su vez debe cuidar
de si misma, de modo que su proceso de duelo pueda evolucionar de la forma
mas saludable posible.

Las necesidades que vayan apareciendo a lo largo del transcurso de la aten-
cion dependeran de la persona enferma y de su familia. Se prestara especial
interés a:

A. Necesidades bioldgicas. La persona enferma precisa una atenciéon médica
y de enfermeria minuciosa en relacién con todos los aspectos bioldgicos
relacionados con la evolucién de su enfermedad. En este sentido:

1. Gomez-Batiste, X.; Planas Domingo, J.; Roca Casas, J.; Viladiu Quemada, P. (ed.). Cuidados
paliativos en oncologia. Barcelona: Jims, 1996.
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« La familia agradece que se le den indicaciones claras, comprensibles y crei-
bles de lo que acontece y de los sintomas clinicos que puedan aparecer
en el futuro, asi como de la forma en que se controlaradn y prevendran sus
molestias. Contar con una buena informacién permitira a la familia ser mas
comprensiva respecto a los sintomas de la persona enferma, y también
organizarse para poder atender los cuidados que requiera cada una de las
dolencias que esta padece o pueda padecer.

*« Endeterminadas circunstancias, el mantener un buen control de los sintomas
es una tarea compleja, pero no imposible. Es un derecho de toda persona
y un deber de los profesionales sanitarios. Estar atentos a esas demandas
es un reto para los profesionales. Por lo tanto, sera necesario proponer a la
familia estar alerta a posibles cambios en la evolucién de la enfermedad,
cooperando de esta forma con el equipo asistencial en su tratamiento, y, a
su vez, hacerla participe en la aplicacidon de medidas que faciliten el confort.?

B. Necesidades psicosociales. En general, la persona enferma que padece
una enfermedad avanzada reconoce, de forma mas o menos consciente, la
posible proximidad de su muerte, y probablemente requiera que alguien le
escuche, le apoye y le permita expresar sus afectos.

Esta necesidad de sentirse amado y aceptado, comprendido, acogido vy
acompanado en sus ultimos momentos, para poder despedirse de sus seres
queridos, requerira ser abordada con mucha cautela, y en algunos casos la
familia no estd preparada para ofrecer la calidad de apoyo requerida por la
persona enferma. Es por ello por lo que la propia familia deberd ser aten-
dida, apoyada y tratada en su capacidad de aprender de los momentos cri-
ticos. Se trata de una apuesta por un recorrido que no siempre podra ser a
través de un camino llano.?

La variedad de procesos de ajuste de los familiares de la persona en fase avan-
zada puede presentar distintas formas de organizacién. Conviene definir un
punto de partida, desde la capacidad de asumir la situacién relacionada con
la posible pérdida de un familiar. Ante dicha irreversibilidad, probablemente el
primer sentimiento que domine sea la incapacidad, que rapidamente genera
impotencia, ira, pena, tristeza, rabia, sufrimiento, angustia, incertidumbre, etc.
El entorno familiar puede adaptarse a una nueva situacién que no sera facil, y
esta adaptacion estara en relacion con el grado de madurez, enriguecimiento
y comprensidn que exista en el seno de la familia.

La persona enferma y su familia necesitan saber que se va a hacer todo
lo posible por ayudarles, y que se les asistird regularmente y ante cualquier
problema que se les presente.* Es necesario recordar que el 80% de todas las
comunicaciones entre el personal y la persona enferma son no verbales, por lo

2. Astudillo, W.; Mendinueta, C.; Astudillo, E. Cuidados del enfermo en fase terminal y atencién a
su familia. Navarra: Eunsa, 1998.

3. Munné, M.; Mac-Gragh, P. Los diez principios de la cultura de mediacién. Barcelona: Grad, 2006.
Novellas Aguirre de Carcer, A. Trabajo social en cuidados paliativos. Madrid: Aran, 2000.
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gue se promocionara el contacto fisico o una postura que denote proximidad,
como formas importantes de transmitir seguridad y confortabilidad.

Cuanto mayor es el peligro de sufrir una pérdida, mas intensas y variadas
son las acciones destinadas a impedirla, lo cual puede provocar una fase de
protesta, agudo estrés fisioldgico y malestar emocional. La familia y la persona
enferma necesitan percibir y aprender con los profesionales los siguientes senti-
mientos, que les llevardn a la adaptacidn (ver la tabla 1):

Tabla 1. Sentimientos del familiar y la persona enferma que llevan a la adaptacion.
Elaboracidn: Pilar Munuera a partir de Gémez Sancho

Sentimiento Respuesta profesional

Confianza Establecer una comunicacién sincera con los familiares desde
una relacién de ayuda basada en una actitud empatica, que logra
transmitir congruencia y confianza en que se esta recibiendo la
mejor atencidn posible.

Valoracion Explicacion de las etapas que pueden presentarse, con sus
respectivos sintomas, desde un lenguaje apreciativo. Permitir
hablar sobre el proceso de la muerte y los temas a resolver por
la persona enferma con sus familiares. Solucionar prioridades en
relaciéon con las necesidades de ambas partes.

Seguridad El sentimiento de seguridad se transmite a partir de la aceptacion
de las necesidades expresadas por la persona enferma y mediante
la transmisién de conocimientos o informacién, de modo que se
despejen dudas o incertidumbres y se aporte la posibilidad de
aprender a mejorar la adaptacioén a la situacion.

Afecto Expresiones de afecto y contacto humano desde el reconoci-
miento y el respeto por los valores de la persona enferma y la
familia.

Apoyo Ayudar a que puedan tomar sus propias decisiones, facilitando la

oportunidad de dar y recibir; en definitiva, compartir.

Comprension La persona enferma y la familia necesitan saber que son respeta-
dos en su forma de proceder y que no seran una carga.

Aceptacion y A las pérdidas y nuevos ajustes que esta etapa conlleva para la

adaptacion persona enferma. En este proceso de despedida pueden aparecer
diversas reconciliaciones, recuperacion de relaciones, ensefan-
zas, etc. Encuentro y didlogo que evita duelos poco saludables y
sentimientos de culpa que dafnan la estabilidad emocional de las
personas del entorno.
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La familia necesita sentirse apoyada por los profesionales desde un modelo de
intervenciéon multifactorial de tratamiento. Poder llegar a cubrir sus necesidades
requiere contar con un amplio abanico de medidas farmacoldgicas, relacionales,
socioterapéuticas, rehabilitadoras, espirituales, de confort espacial, etc. que den
respuesta desde un modelo integral. Esta atencidn permite a la persona enferma
pasar los ultimos instantes de su vida en comun con un alto grado de calidad
humana, y alcanza los tres grandes objetivos de la atencién a la familia:

1. Promover la adaptacion emocional individual y colectiva a la situacidn.
2. Capacitar para cuidar a la persona enferma y autocuidarse.
3. Preparar para la pérdida y prevencioén del duelo desfavorable.®

El éxito en la consecucién de estos objetivos dependerd de las capacidades y
posibilidades de los distintos componentes de la familia, asi como de las capa-
cidades y posibilidades de los profesionales que los atienden.

Para la familia, este periodo puede presentarse como una etapa de derrota,
en la que se den discordancias dificiles de resolver que podrian incluso fomen-
tar el rechazo mutuo, o también como una etapa de crecimiento y preparacion
compartida. Este crecimiento estd relacionado con la capacidad de resiliencia
de sus componentes. Esta capacidad puede ser extrapolada a las personas
y familias que cuidan de su familiar enfermo y perciben emociones positivas
sobre la situacidon adversa que viven, con la satisfaccion por el cuidado ofre-
cido y con un proyecto futuro tras la pérdida que les permite aceptar la muerte
como parte de la vida.

Resiliencia familiar: factores protectores,
fortalezas y funciones emocionales

Se concibe la resiliencia familiar como la capacidad de superar situaciones
adversas, saliendo fortalecidos todos sus componentes y con esperanzas en
una situacion mejor que se construye desde el trabajo y el esfuerzo. La resi-
liencia no es Unicamente un acto de la consciencia, sino un tejido que se va
confeccionando a lo largo de la existencia, que requiere distintos grados de
propositividad, desde los reflejos y los automatismos hasta los actos de la
determinacion voluntaria mas deliberados, en los que tanto los medios como
los fines son delicadamente discernidos.® El origen de la resiliencia es el anhelo,
es el deseo, es la intuicidn, es la ilusidon vislumbrada de algo bello, distinto, algo
mejor; es el ensuefo. Una vez cargado de afecto un acontecimiento, formara
parte de la memoria y podra formar parte del relato de alguien que se narra a

si mismo, constituyéndose también en el hilo conductor de su identidad, de su
mismidad histdérica.”

La persona resiliente se caracteriza por construir una autoestima consis-
tente (independiente, con capacidad de relacionarse, sentido del humor, mora-
lidad, creatividad, emprendimiento, pensamiento critico, etc.). Walsh® describe
una serie de caracteristicas que forman parte de las fortalezas de las familias
resilientes, y que les permite afrontar las situaciones adversas que viven, como
puede apreciarse en la tabla 2.

Tabla 2. Sistemas de creencias familiares: cuerpo y alma de la resiliencia, a partir de
Walsh®

Construccion de la Aspectos a desarrollar en Objetivos de la intervencion
resiliencia los relatos de las personas

5. Novellas Aguirre de Carcer, A. Op. cit.
6. McDougall, W. An ouline of Psychology. Londres: Methuen, 1923.
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Conferir sentido a la
adversidad

Un enfoque positivo

Valor asociativo: la resi-
liencia basada en las rela-
ciones

El ciclo vital como orienta-
cion de la familia

Sentido de coherencia

Evaluacion facilitadora o
limitativa de la crisis, la
angustia y la recuperacion

Iniciativa activa y perseve-
rancia

Coraje y aliento

Mantener la esperanzay
una vision optimista; con-
fianza en la superaciéon de
las dificultades

Focalizaciéon en los puntos
fuertes y las potencialida-
des

Dominar lo posible, acep-
tar lo que no se puede
cambiar

La crisis como desafio compar-
tido
La confianza como fundamento

Normalizacién y contextuali-
zacion de la adversidad vy la
angustia

La crisis como desafio significa-
tivo comprensible y manejable

Creencias causales y explica-
tivas

Expectativas sobre el futuro

Identificar aquello que existe
potencialmente e intentar repa-
rar lo que se ha dafado

7. Erikson, E.H. Identidad, juventud y crisis. Madrid: Taurus, 1981.
8. Walsh, F. Resiliencia familiar. Estrategias para su fortalecimiento. Buenos Aires: Amorrortu,

2004.
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Trascendencia y espi- Valores y finalidades mas
ritualidad abarcables
Espiritualidad Creatividad
Modelos de rol y héroes/
Inspiracion: vislumbrar heroinas

nuevas posibilidades . .
Reevaluar, reafirmar y modificar

las prioridades vitales
Transformacion: aprendi-
zaje y crecimiento a partir
de la crisis

Compromiso de ayudar a los
demads; responsabilidad social

Las personas pueden reaccionar ante circunstancias adversas de forma muy
distinta, dependiendo del historial personal de superacién de situaciones difici-
les donde han desarrollado su resiliencia. La variable resiliencia medida a par-
tir de la Escala de Resiliencia de Wagnild y Young® y su adaptacion breve de
10 items recoge la valoracion sobre la competencia personal (autoconfianza,
poderio, ingenio y perseverancia) y la aceptacion de uno mismo y de la vida
(adaptabilidad, balance, flexibilidad y perspectiva de vida estable).

Segun Cyrulnik,’® las personas tienen capacidad para salir de situaciones
adversas en las que perciben que su realidad se ha fracturado gracias al con-
traste entre lo integrado, lo vinculado y lo unido. Las relaciones que se crean
entre los miembros de la familia estan basadas en:

a) Actitudes positivas de apoyo emocional (confianza).

b) Conversaciones sobre acuerdos légicos (por ejemplo, tareas a realizar, pun-
tos en comun, etc.).

¢) Conversaciones sobre significados de la vida, de la tarea o de acontecimien-
tos perjudiciales que ocurran, con coherencia narrativa y con un sentido
dignificador para sus componentes que ayude a conferir sentido a sus expe-
riencias de crisis, para generar colaboracion, eficacia y confianza en la supe-
racion de los retos que se acometan.

En la historia del trabajo social pueden encontrarse referentes sobre la inter-
vencidén en las fortalezas de las personas en Richmond, por ejemplo, que en
su obra" cita la importancia de la apertura del yo como base del trabajo social
de casos. Este autor estima que el trabajador social debe intervenir desde las
esperanzas, proyectos y actitudes frente a la vida del propio usuario, siendo
esta intervencion la gue ayude a construir un futuro proyecto en la persona para
luchar contra la adversidad. El tratamiento realizado por el trabajador social se
centra en descubrir, notar y utilizar los factores positivos para la reconstruc-

9. Wagnild, G.M.; Young, H.M. «Development and psychometric evaluation of the Resilience
Scale». J Nur Meas 1993;1:165-178.

10. Cyrulnik, B. La maravilla del dolor. El sentido de la resiliencia. Barcelona: Granica, 2001.
1. Richmond, M.E. E/ diagndstico social. Madrid: Siglo XXI, 2005, p. 136.
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cion de la persona,'? habilidad que forma parte del verdadero trabajador social.
Richmond determina como pasos del tratamiento los siguientes:

A. Percepcidn de la individualidad y de las caracteristicas personales
B. Percepcioén de los recursos, riesgos e influencias del entorno social
C. Accién directa de la mente sobre la mente

D. Accidn indirecta del entorno social™®

Estos pasos en el tratamiento son recogidos en las fases de nuevos enfoques
de intervencion aparecidos en la actualidad, como el trabajo social desde la
resiliencia, el trabajo social narrativo, el trabajo social desde el empodera-
miento, etc. Estos trabajos, que parten de la capacidad y los recursos de la
persona para transformar su realidad, siguen la linea de intervencidn iniciada
por Richmond™ al sefalar la forma de resolver la dificultad social del usuario a
través de la «accion directa de la mente sobre la mente». De hecho, son estra-
tegias de intervencidn dirigidas a aumentar la capacitacion de la persona, que
redescubre sus «bazas», sus fortalezas, sus «capacidades», su resiliencia, etc.
para construir su trayectoria social.

La resiliencia puede llegar a la intervenciéon en contextos comunitarios,
donde los objetivos buscan potenciar las fortalezas de sus integrantes a través
del didlogo participativo y horizontal sobre los siguientes aspectos:

- El reconocimiento de los problemas y limitaciones que hay que afrontar.
- El establecimiento de una comunicacidn abierta y clara de los problemas.
- Elregistro de los recursos personales y colectivos existentes.

- La organizacién de las estrategias y metodologias tantas veces como sea
necesario, revisando y evaluando los logros y las pérdidas.”

Para triunfar sobre un sufrimiento infligido por la naturaleza, cualquier persona
necesita un apoyo afectivo y dotar de sentido a las acciones realizadas frente
al desastre, en virtud de los relatos familiares y culturales. Se trata de elaborar
un modelo explicativo que situe las diferencias individuales en una posicidn
intermedia entre la pérdida sufrida y la resiliencia, donde la valoracién personal
del proceso y el apoyo social recibido se reflejen en el afrontamiento.’®

En muchos procesos de atencidon se observa cémo cuidadores que hasta el
momento ejercian en la familia roles mas pasivos y dependientes desarrollan,
en momentos o situaciones de crisis, capacidades de las que ellos mismos se
sorprenden. Suele ser bastante habitual oir frases como las siguientes: «Saco
fuerzas de donde no las tengo», «Jamas pensé que yo fuera capaz de hacer

12. Richmond, M.E. Op. cit., 2005.

13. Richmond, M.E. E/ caso social individual. El diagndstico social: textos seleccionados. Madrid:
Talasa, 1995, p. 103.

14. Richmond, M.E. Op. cit., 1995, p. 113-114.
15. Walsh, F. «El concepto de resiliencia familiar: crisis y desafio». Sistemas Familiares 1998;14(1):11.

16. Mancini, A.D.; Bonanno, G. A. «Resilience in the face of potential trauma: Clinical practices and
illustrations». J Clin Psychol 2006;62:971-985. DOI: 10.1002/jclp.20283
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frente a una situacién como esta», «Si me hubieran preguntado si podria alguna
vez... hubiera dicho que imposible», etc.

Por ello es importante no desestimar, de entrada, la capacidad de ningun
miembro de la familia de participar en el proceso de atencién. Asimismo, los
esfuerzos de los profesionales deberdn dirigirse a descubrir las potencialidades
de la familia y a ayudarla a desarrollarlas.

Homeostasis, armonia y sinergias familiares:
modelos y estilos de afrontamiento familiares

Jackson” conceptualiza la familia en términos de sistema interaccional,
poniendo el acento en el caracter equilibrador que posee todo sintoma indivi-
dual. Fue el primero en aplicar este concepto a los sistemas familiares, y utilizd
el término homeostasis para describir sistemas familiares patoldégicos que se
caracterizaban por una excesiva rigidez y un potencial limitado de desarrollo.
La homeostasis, también denominada morfostasis, es el estado interno relati-
vamente constante de un sistema que se mantiene mediante la autorregulacion
(retroalimentacién negativa). La homeostasis es posible gracias al uso de infor-
macidn procedente del medio externo que se incorpora al sistema en forma
de feedback (retroalimentacion). Esto provoca que el sistema familiar pueda
llegar a mantenerse fijo y ser disfuncional cuando este mecanismo «hiperfun-
ciona». La familia que se resiste a los cambios contrarresta estas desviaciones
y mantiene su organizaciéon a través de la manifestacidon de «un sintoma» que
se activa en alguno de sus componentes (denominado paciente identificado).

El concepto opuesto es el de morfogénesis, que describe los fendmenos de
cambio de las estructuras de un sistema gracias a la retroalimentacion posi-
tiva. En contraste con la homeostasis, los mecanismos morfogénicos se refieren
a las modificaciones y al crecimiento. Un resultado de la morfogénesis es el
aumento de la diferenciacion entre los componentes del sistema, por medio de
la cual cada uno puede desarrollar su propia complejidad permaneciendo en
relacién funcional con la totalidad. En vez de enfatizar la «<autocorreccién» de la
homeostasis, se hace necesario enfatizar la «autodireccién» de la morfogéne-
sis. En este sentido, una familia que absorbe los inputs de su entorno socioeco-
ndmico, de las conductas individuales y de los cambios inevitables podra pasar
por las distintas etapas del ciclo familiar con mayor naturalidad.™

Speer, segun Ortega Bevia, auna los conceptos anteriores de homeostasis
y morfogénesis para hablar de la «viabilidad» del sistema familiar, que define
como «el caracter esencial de la familia y de otros sistemas sociales». La viabi-

17. Jackson, D. «The Question of family homeostasis». Psychiatric Q Sup/ 1957;31:79-90.
18. Ortega Bevid, F. Terapia familiar sistémica. Sevilla: Universidad de Sevilla, 1987.
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lidad del sistema familiar describe distintos grados de procesos homeostaticos
y morfogénicos. El grado en que un sistema familiar es capaz de utilizar ambos
tipos de mecanismos apropiadamente para aproximarse a sus propios objeti-
vos constituye el grado en el que puede describirse lo sano y lo funcional.

Segun Walsh,"” las crisis y el desafio forman parte de la condicién humana.
El concepto de resiliencia familiar reafirma las posibilidades de supervivencia y
crecimiento de todos los componentes de la familia y brinda un marco de refe-
rencia util para los enfoques de la practica profesional orientados a los puntos
fuertes.

El grupo familiar constituye una trama relacional profunda de sutiles y
complejas significaciones que se autoalimentan y se fijan por retroacciones
multiples, dando lugar a un contexto de «circularidad» de las interacciones.
Considerar la realidad operativa de lo suprasistémico supone tener en cuenta
en terapia familiar cuestiones fundamentales de indole social y aspectos de los
sistemas sociales interrelacionados, a fin de poder realizar una intervencidn
socialmente ajustada en el sistema familiar.

Los trabajadores sociales que intervienen con la familia deben contar con un
esquema conceptual del funcionamiento familiar que les ayude a diagnosticar
la situacidn que vive la familia, para ayudarlos a resolver las tareas marcadas
por la etapa del ciclo vital familiar. Un protocolo de analisis valido para evaluar
e intervenir en la familia seria el siguiente:

a) Hipotesis relacional. La elaboracién de una hipodtesis por parte del profesio-
nal permite conocer la estructura familiar y trabajar con la familia hacia su
funcionalidad.

b) Estabilidad del sistema familiar. Conocer las reglas, roles y patrones de inte-
racciéon vy la forma de administracién hace predecible el comportamiento de
sus componentes.

¢) Flexibilidad versus rigidez (limites claros). Comprender los mecanismos
homeostaticos o morfogenéticos utilizados ayuda a resolver los momentos
de crisis que atraviesa la familia.

d) Fase del ciclo vital. Se trata de dar respuesta a las tareas correspondientes
a la etapa del ciclo vital en que se encuentra la familia.

e) Andlisis de la comunicacién familiar desde los axiomas de Watzlawick?° y la
comunicacién congruente de los componentes.

La elaboracién de la hipdtesis relacional, que guia la actividad del profesional, se
asemejaalainformacién que ofrece al médico de cabecera unaradiografia sobre
el estado del pulmdn en una neumonia. La hipdtesis permite tratar a la familia
y facilitarle una estructura funcional. La estructura familiar es el conjunto invisi-
ble de demandas funcionales que organizan los modos en que interactuan los

19. Walsh, F. Op. cit., 2004, p. 76.

20. Watzlawick, P.; Bavelas, J.B.; Jackson, D.D. Teoria de la comunicacion humana. Barcelona:
Herder, 1991.
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miembros de una familia. Se analizan los limites y pautas transaccionales de los
distintos subsistemas que componen el sistema familiar. Se parte de la concep-
cion de la familia como sistema que se diferencia y desempefa sus funciones a
través de cuatro subsistemas: individual, conyugal, parental y fraternal.?

Para que el funcionamiento familiar sea el adecuado, los limites de los
subsistemas deben ser claros. La claridad de los limites en el interior de una
familia constituye un pardmetro util para la evaluacién de su funcionamiento.
Los limites deben ser definidos con suficiente precision como para permitir
a los miembros de los subsistemas el desarrollo de sus funciones sin interfe-
rencias indebidas, pero también deben permitir el contacto entre los miembros
de los distintos subsistemas. Estos limites definen los roles o funciones de los
miembros de la familia, y ayudan a conocer cual de ellos ostenta la autoridad
(el padre, la madre, un hijo, etc.).

Es posible considerar a todas las familias como pertenecientes a algun
punto situado en un continuo cuyos polos son los siguientes extremos: «limites
difusos», por un lado, y «limites rigidos», por otro. La mayor parte de las familias
se situan dentro del amplio espectro normal.??2 Graficamente, los tres tipos de
limites se representan de la siguiente forma:

........... LIMITE CLARO
....................... LIMITE DIFUSO
____________ LIMITE RIGIDO

La familia con limites difusos recibe el nombre de familia aglutinada. Son fami-
lias en las que las decisiones se toman tanto en la familia nuclear como en la
extensa, que incluye a abuelos, tios, etc. La familia con predominio de limites
rigidos se denomina familia desligada. Son aquellas personas que mantienen
una relacion muy débil con su familia. La representacion de estos tipos de fun-
cionamiento se expone en el siguiente esquema:

FAMILIA FAMILIA FAMILIA
DESLIGADA NORMAL AGLUTINADA
LIMITE RIGIDO LIMITE CLARO LIMITE DIFUSO

Segun Minuchin y Fishman,?3 los miembros de las familias aglutinadas (limites
difusos) pueden verse perjudicados en el sentido de que un exaltado sentido de
pertenencia requiere un importante abandono de la autonomia. La conducta
de un miembro de la familia afecta de inmediato a los demas, y el estrés indi-
vidual traspasa rapidamente los limites, produciendo un rapido eco en otros
subsistemas. Asi pues, la familia aglutinada responde a toda variacion respecto
de lo habitual con una excesiva rapidez e intensidad.

21. Minuchin, S. Familias y terapia familiar. Barcelona: Gedisa, 2009.
22. Minuchin, S. Op. cit., 2009.
23. Minuchin, S.; Fishman, H.C.H. Técnicas de terapia familiar. 2.2 ed. Barcelona: Paidds, 1988.
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En las situaciones donde predomina un tipo de familia con limite difuso, se
observa con facilidad que el estado de dnimo de un miembro irradia con faci-
lidad al resto, daflando de esta forma el equilibrio familiar. También, en aque-
llas familias en las que existen dificultades de organizacidn, en el reparto de
tareas, en la asuncion de roles y responsabilidades, etc. Asi, se incluyen aqui
desde familias en situacién de impacto emocional bloqueadas emocionalmente
y presas de la incertidumbre, hasta familias con un exceso de implicacién que
no reparan en limitar o repartir los esfuerzos para evitar situaciones de agota-
miento evitables.

Los miembros de las familias desligadas (limites rigidos), por el contrario,
pueden funcionar de forma auténoma, pero poseen un desproporcionado sen-
tido de la independencia. Carecen de sentido de lealtad y pertenencia fami-
liar. Estas familias toleran una amplia gama de variaciones individuales entre
sus miembros. La familia desligada tiende a no responder cuando es necesario
hacerlo.

Los profesionales pueden reconocer esta tipologia de familias en situacio-
nes en las que se hace dificil identificar a la persona o personas responsables de
los cuidados. Los miembros de este modelo de familia a menudo buscan man-
tener una relacién mas individualizada con el equipo terapéutico, y no conside-
ran necesario buscar una forma cooperativa de cuidado de la persona enferma.
Podria ser que su relacion estuviera vehiculada por la persona enferma, y fuera
esta quien mantuviera informado al resto de la familia. A modo de ejemplo,
seria el caso de un hijo que le comenta a su madre enferma: «Dile a mis her-
manos gue yo pasaré todos los jueves por la tarde» o «Recuérdale a X que te
tiene que llevar a la préoxima visita del hospital». Este estilo de comportamiento
puede agotar a la persona enferma, quien, aunque se considera que debe man-
tener su autonomia, también es cierto que necesita seguridad, y esta le deberia
ser transmitida por los miembros de su entorno.

Una escala que ayuda a medir con facilidad los limites y la cohesion fami-
liar es Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES), que cuenta
con distintas versiones verificadas, entre las que se ha validado la FACES III,4
adaptada teniendo en cuenta la cultura espafola por Martinez-Pampliega
et al.?> Esta escala evalUa el grado de cohesién y adaptabilidad de las familias
(figura 1).

24. Martinez-Pampliega, A.; Iraurgi, |.; Gaindez, E.; Sanz, M. «Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scale (FACES): Desarrollo de una version de 20 items en espafol». Inter J Clin
Health Psychol 2006;6:317-338.

25. Martinez-Pampliega, A. et al. Op. cit., 2006, p. 320.
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Figura 1. Modelo «circumplejo» (adaptado de Olson et al., 1989) recogido en Martinez-
Pampliega et al. (2006, p. 320)

ALTA @ Cadticamente Cadticamente Extremos
S Desapegado Cadticamente | Caéticamente Apegado
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2
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m
ﬂ: Estructural- Estructural- Estructural- Estructural-
& mente mente mente mente
a Desapegado Separado Conectado Apegado
<
o
Rigidamente | Rigidamente
o . .
B Rigidamente Separado | Conectado Rigidamente
BAJA | & |Desapegado Apegado
Desapego Apego

Martinez-Pampliega y sus colegas?® sistematizan en 20 items la cohesidn
y adaptabilidad de las familias. Los siguientes 10 items evalldan la cohesidn:
«Sentimiento de cercania», «Asumen decisiones conjuntas», «Pedir ayuda
mutuamente», «Hacer cosas juntos», «Reunirse juntos en la misma habitacidn»,
«Gusto por el tiempo libre juntos», «Apoyo en momentos dificiles», «Compar-
tir intereses y aficiones», «Consultar decisiones» e «Importancia de la unidad
familiar». Y estos otros 10, la adaptabilidad: «Seguir propuestas de los hijos»,
«La disciplina es justa», «Opinién de los hijos en la disciplina», «Negociacion en
la solucién de problemas», «Se habla libremente», «Facilidad en la expresién de
opiniones», «Nuevas formas de solucidon de problemas», «Todos en la toma
de decisiones», «Hablar juntos sobre el castigo» y «Comentar problemas».

En la medida en que se conoce el nivel de relacidon y la capacidad de adapta-
cién familiar, resultara mas sencillo a los profesionales del trabajo social aportar
ideas acordes con sus patrones y estilo de comportamiento que faciliten la
mejora de la adaptacidn y, por consiguiente, una mejor calidad de la atencién
hacia la persona enferma.

26. Martinez-Pampliega, A. et al. Op. cit., 2006. p. 320.
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Lazos vy estilos de comunicacion familiar:
convergencias vy divergencias

El analisis de la comunicacion en las familias podria basarse en los axiomas de
la comunicacién humana de Watzlawick,?” ya que capacita a los profesiona-
les para la perfecta comprension de las interacciones que se dan en ellas. Un
axioma es un enunciado bdasico que se establece sin necesidad de ser demos-
trado. Entre las caracteristicas de los axiomas, se encuentran la indemostrabi-
lidad y la evidencia. Los axiomas responden a convenciones utilizadas como
principios de derivacién de los demdas enunciados de una teoria:

1. Esimposible no comunicarse.
2. Toda comunicacién tiene un nivel de contenido y un nivel relacional.

3. La naturaleza de una relacién depende de la forma de puntuar o pautar las
secuencias de comunicacidn gue cada participante establece.

Las personas utilizan tanto la comunicacion digital como la analdgica.

5. Todos los intercambios comunicacionales son simétricos o complementa-
rios, segun estén basados en la igualdad o en la diferencia, respectivamente.

Segun Watzlawick et al.,?” estos cinco axiomas son propiedades simples de la
comunicacién con consecuencias interpersonales bdasicas que permiten com-
prender las interacciones en la familia, con el fin de mejorar su comunicacion.

Virginia Satir,?® trabajadora social y terapeuta familiar, modifica los patro-
nes de comunicacion en la persona y en la familia mejorando la comunicacién
dentro de la familia. Configura cuatro categorias que le ayudan a establecer
una tipologia de familias con disfuncionalidad en base a cuatro criterios de
tratamiento:

a) Autoestima. Capacidad de apreciar el yo desde la valoracién de la dignidad
de la persona con amor y realidad. Cualquier persona que reciba amor estd
abierta al cambio.

b) Comunicacidon. Presenta una tipologia de cuatro modelos para el diagnds-
tico de patrones de comunicacion inadecuados:

- Aplacador. El aplacador habla con un tono de voz congraciador, trata de
agradar, se disculpa y nunca se muestra en desacuerdo, sin importar la
situacién («Si despierto tu culpa, podrias perdonarmen).

- Acusador. El acusador es aquel que encuentra defectos, un dictador, un jefe
gue adopta una actitud de superioridad y parece decir: «Si no fuera por ti,
todo estaria bien». Al acusador le interesa mas maltratar que descubrir algo
(«Si despierto tu temor, podrias obedecermen»).

27. Watzlawick, P.; Bavelas, J.B.; Jackson, D.D. Op. cit., 1991.
28. Satir, V. Relaciones humanas en el nucleo familiar. 1.2 ed. México: Pax México, 1983.
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- Superrazonable. Es un individuo muy correcto, razonable, gue no muestra
sentimiento alguno: «Di lo correcto, no muestres emocion. No respondas»
(«Si despierto tu envidia, podrias aliarte conmigo»).

- lrrelevante. El irrelevante piensa en su interior: «A nadie le importo. Aqui no
hay sitio para mi» («Si despierto tu deseo de diversidn, podrias tolerarmen).

¢) Normas familiares. Pautas a seguir en la organizacion familiar: reparto de
responsabilidades, etc.

d) Capacidad de crear un enlace con la sociedad. La personalidad y la socie-
dad no pueden ser consideradas separadamente. La adaptaciéon humana
estd moldeada tanto por la organizacion de las fuerzas internas de la perso-
nalidad como por las externas de la sociedad.

Satir,?° a partir de estos criterios, clasifica a las familias en dos tipos:

¢« Familias «nutridoras». Se caracterizan por ser proveedoras de autoestima,
comunicarse de forma directa, tener Iimites claros con la sociedad y haber
negociado de forma explicita la mayor parte de las normas. Estas familias
favorecen una comunicacién congruente. La respuesta niveladora o fluida
genera relaciones sanas. Las relaciones son mas faciles, libres y sinceras, y
la gente percibe menos amenazas para su autoestima. La diferencia estriba
en saber lo que haces y estar dispuesto a afrontar las consecuencias. El
mensaje es unico y directo. La respuesta niveladora permite vivir como una
persona integra: verdadera, en contacto con la cabeza, el corazdn, los sen-
timientos y el cuerpo. En estas familias se parte de principios esenciales de
la vida con congruencia:

1. Comunicarse con claridad.

2. Cooperar en vez de competir.

3. Capacitar en vez de subyugar.

4. Fortalecer la exclusividad individual en vez de catalogar.

5. Utilizar la autoridad para dirigir y alcanzar, en lugar de obligar a la obe-
diencia mediante la tirania del poder.

6. Amar, valorar y respetarse plenamente.
7. Ser responsable personal y socialmente.

8. Utilizar los problemas como retos y oportunidades para hallar soluciones
creativas: «La paz empieza conmigo».

¢ Familias «no nutridoras», aunque la autora las describe como conflictivas.
Podrian denominarse familias con déficits de comunicacién, y se caracte-
rizan porque no presentan algunos de los criterios mencionados anterior-
mente.

En la infancia, las personas prueban uno u otro de estos patrones de comunica-
cion y, después de utilizarlos con frecuencia y no identificar en las respuestas

29. Satir, V. Op. cit., 1983.
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reconocimiento personal, el nifo se sume en un estado de baja autoestima.
Estos métodos de comunicacidn suelen estar reforzados por la forma en que
se asimila la autoridad en la familia, asi como por las actitudes imperantes en
nuestra sociedad.

La mejora de la comunicacidon lleva implicito el reconocimiento de que se
trata de una labor especialmente esencial, y no siempre facil. Ofrecer confianza
plena, tratar con autenticidad, respeto activo, delicadeza y sensibilidad, prodi-
gando cuidados con las manos, acercandose, etc. es clave para conseguir un
buen vinculo de relacién con las personas a tratar. Los profesionales que son
capaces de establecer una buena comunicacidén con la familia ejercen, a su vez,
de modelos de patrones comunicativos que, posteriormente, la familia aprende
y puede llegar a adoptar.

Es muy corriente que algunos familiares expresen sus dificultades para tra-
tar segun qué asuntos. Por ejemplo:

e Transmitir informacion acerca del proceso de la enfermedad a otros fami-
liares o a los miembros mayores o menores de la familia, u otros miembros
vulnerables.

* Tratar temas de interés familiar con la persona enferma, por temor a herir
su sensibilidad.

* Pedir ayuda a familiares cercanos o a personas del entorno, o incluso a los
servicios de la comunidad.

e Transmitir al equipo terapéutico dudas generadas por la enfermedad, su
tratamiento o, incluso, la existencia de sintomas no controlados, por temor a
poner en duda la competencia del clinico que les atiende.

Es importante tener en cuenta que el momento en el que se encuentran las
familias no es el éptimo para promover cambios. Es decir, se trataria de ayudar-
les a comunicar o comunicarse partiendo de su estilo habitual de comunicacion,
reconociéndolo como tal y proponiendo en todo caso pequefias modificacio-
nes sencillas, que hagan posible una comunicacién mas elaborada y eficaz.

Capacidad familiar para el cuidado.
Funciones y organizacion

Poco a poco, la institucion familiar se ha ido despojando practicamente de
todas sus funciones tradicionales, quedando reducida unicamente a unidad
de consumo y apoyo psicoafectivo de sus miembros. Este aspecto, junto con
las modificaciones del propio concepto de familia en las reformas juridicas —ley
del divorcio, ley del matrimonio entre personas del mismo sexo, despenaliza-
cion del aborto, igualdad de derechos entre hijos naturales y matrimoniales,
etc.—, ha permitido nuevos modelos de relaciones familiares. Por otra parte,
los avances cientificos en medicina, con la posibilidad de crear vida en un
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laboratorio (nifos probeta de madres solteras o padres del mismo sexo, madres
longevas, etc.), la incorporacidn de la mujer al mercado laboral, los avances
en planificacién familiar, la reduccion de la tasa de natalidad, el aumento de la
esperanza de vida, etc. han favorecido la estrategia de la privatizacién de los
cuidados familiares a través del servicio doméstico3®® por la implantacién de
la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Per-
sonas en Situacién de Dependencia, legislacion que en la actualidad tiene difi-
cultades de financiacion.

Las familias en Espafa siguen asumiendo, por tradicion, la atencién y el cui-
dado de sus familiares ante la falta de apoyo de las administraciones. A pesar
de los cambios recientes a finales del siglo xx, la familia sigue siendo la pri-
mera institucion de servicios sociales en la sociedad espafiola. Por supuesto, no
todas las familias son iguales. Es un dato empirico que las familias de posicidn
social inferior son mas ayudadoras que las de clases altas.3? A este respecto, y
de forma muy grafica, Iglesias de Ussel se refiere a la familia, y en concreto a la
mujer, como «el verdadero Ministerio de Asuntos Sociales en Espafa».3®

Para que se produzca una transformacién en los modelos, se requiere un
cambio del patrén de cuidado centrado en «la mujer como responsable prin-
cipal del cuidado» o supermujer, que trabaja y cuida de todas las tareas rela-
cionadas con su familia, a un modelo de corresponsabilidad en el cuidado. Los
cambios sociales ocurridos en los ultimos afos debido a la incorporaciéon de la
mujer al mercado de trabajo y el surgimiento de nuevos modelos de relaciéon
familiar, junto con otros cambios culturales y de educacién, han originado nue-
vas politicas de igualdad de género. Estos cambios sociales han sido posibles
gracias a la promocidén de una cultura de reparto equitativo impulsada desde
los sistemas educativos, que difunden la igualdad entre sexos con respecto
tanto a las tareas domésticas como a los cuidados personales a realizar en el
seno de la familia, que suponen cambios de valores y de comportamiento.3*
Por ello, en estos momentos nos encontramos ante un «modelo de cuidado
compartido». Son cuidados que realiza tanto la mujer como el hombre, es decir,
la pareja, y en este modelo falta un sistema de proteccidon social, en relacién
con la familia, que la apoye.

En los modelos de atencién tradicionales todavia hoy se pone mucho énfasis
en el cuidador principal, identificAndolo como el responsable de los cuidados y
como el principal interlocutor. Sin embargo, se deberia contemplar la evolucidn

30. Martinez, R. Bienestar y cuidados: el oficio del carifio. Mujeres inmigrantes y mayores nativos.
Madrid: CSIC, 2010.

31. Colectivo IOE. «El cuidado de personas mayores dependientes realizado por ciudadanos inmi-
grantes en la Comunidad de Madrid». En: Imserso (ed.). Cuidado a la dependencia e inmigra-
cién. Madrid: Imserso, 2005.

32. De Miguel, J.M. Estructura y cambio social en Espafia. Madrid: Alianza, 1998, p. 416-417.
33. Iglesias de Ussel, J. La familia y el cambio politico en Espafia. Madrid: Tecnos, 1998, p. 260.
34. Martinez, R. Op. cit., 2010.
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comentada y hacer mas referencia a la familia cuidadora o entorno cuidador,
teniendo en cuenta la funcién de corresponsabilidad mencionada.

Hablar en estos términos es mas acorde con la filosofia de atencion social a las
familias, porque, aungue se tenga identificado un interlocutor, los objetivos de la
atencion van mas alla de esta relacidn directa, y se busca la forma de poder lle-
gar a todos los miembros implicados en el cuidado. De este modo, el diagndstico
social se realizara en base a un conjunto o entorno cuidador, mas que sobre una
minuciosa descripcion del miembro familiar que estd mas presente.

Conocer bien el entorno cuidador facilita identificar aguellos aspectos
actuales que propician el cuidado, asi como aquellos otros aspectos que impi-
den que los primeros se lleven a cabo en su globalidad.

Reorganizacion familiar: redistribucion
de roles y tareas

En la atencién a personas con enfermedades avanzadas, es posible encon-
trar familias y personas que conciban el cuidado y su responsabilidad desde
distintos enfoques que necesitan ser negociados abiertamente por las partes
implicadas, y respetados por los profesionales. En la toma de decisiones se
utilizardn criterios objetivos en los que participen los familiares y la propia per-
sona enferma, para conseguir una adecuada planificacidén y coordinacion de
los cuidados.

El profesional debe advertir de la necesidad de una participaciéon equitativa
en la atencioén, pero son los familiares quienes deciden. Las familias propor-
cionan cuidado y atencién a sus miembros en distintas modalidades, y todas
son importantes para construir la red de apoyo y contencion del cuidado. El
«modelo de cuidado compartido» favorece la conciliacion de la vida familiar y
laboral, siendo necesaria la intervencién de la Administracion publica. Es decir,
las instituciones sociales deben permitir a la familia conciliar la vida familiar en
el hogar con el entorno social y laboral, y con otras responsabilidades dentro
de un sistema de proteccién social.

Segun Martinez,?® en Espafa se pueden identificar seis tendencias en la
organizacion de los cuidados segun la comunidad auténoma. Asi, esta orga-
nizacidén puede recaer en la familia, en la Administracién o en los servicios
sociales, y puede contar con prestaciones econémicas o con una relevante pre-
sencia de cuidadores no profesionales contratados. Estos modelos son: fami-
lista absoluto, familista doméstico no subvencionado, familista subvencionado,
domeéstico subvencionado, profesional y opcional.

35. Martinez, R. «Los modelos territoriales de organizacion social del cuidado a personas mayores
en los hogares». Rev Esp Investig Sociol 2014;145:199-126. DOI:10.5477/cis/reis.145.99
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Novellas Aguirre de Carcer y Pajuelo3®® proponen que, para establecer la dis-
tribucién de los cuidados por parte de la familia, conviene comprenderla bien y
evaluar sus necesidades a partir de:

1. Las reacciones de la persona enferma, sus expectativas y los mecanismos
gue esta utilizando en estos momentos. Es necesario conocer el grado de
informacion de que dispone y en quién ha depositado su confianza.

El grado de comunicacién entre la familia, y entre esta y la persona enferma.

Los miembros que componen el ndcleo familiar de convivencia y su periodo
en el ciclo vital. Definir las funciones que desempefia cada uno de ellos,
incluyendo, por supuesto, a la persona enferma, y el grado de relacidon exis-
tente entre dichos miembros y entre estos y la familia externa. Conocer sus
experiencias de crisis y su resolucidn. Es distinto hacer frente a una situaciéon
dificil por la que ya se ha pasado anteriormente, que la inexperiencia de no
haber pasado nunca por una vivencia parecida. Los patrones morales por
los que se rige la familia y su significado nos clarificardn su estilo de vida.

4. La aplicacion del genograma y el ecomapa de las relaciones familiares, que
permiten visualizar y conocer las relaciones familiares para marcar objetivos
de intervencion.

5. El comportamiento actual. Siempre que existe un proceso de duelo, la fami-
lia pierde funciones («funciones emocionales con las que se construye la de
cuidar»):

a) Generacion de amor

b) Fomento de esperanza

¢) Contencién de sufrimiento depresivo
d) Pensamiento

Conviene observar qué funciones se han perdido, y averiguar si se trata real-
mente de una pérdida o es un déficit que ya existia previamente. Por ejem-
plo, si la persona enferma ha sido hasta ahora el miembro mas contenedor
de la familia, es muy probable que no cuenten ahora con dicha capacidad,
0 que ningun otro miembro esté preparado para asumir esa funcion.*” La
capacidad de la familia para comunicar y compartir la percepcion que tie-
nen del equipo aportara informaciéon sobre las expectativas creadas.

6. El grado de disponibilidad familiar para hacerse cargo del cuidado de la
persona enferma. Sus dificultades reales (laborales, distancias, tiempo de
dedicacion posible, etc.) para hacer frente a la situacion, diferencidndolas
de lo que son mecanismos producidos por las circunstancias. Los recursos
disponibles para poder afrontar dichas dificultades, intentando separar los
recursos materiales de los afectivos.

36. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Pajuelo, M. «Cuidados paliativos. La familia de la persona enfer-
ma». Guias Médicas SECPAL. Madrid, 2006. Disponible en: http:/www.secpal.com/CUIDADOS-
PALIATIVOS-LA-FAMILIA-DE-LA-PERSONA-ENFERMA [Consulta: 15/12/2017]

37. Meltzer, D.; Harris, M. El paper educatiu de la familia. Barcelona: EXPXS, 1989.
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7. Los indicadores de riesgo en el seno de la familia, para poder hacerles frente
desde el principio del tratamiento. Quién es el cuidador o cuidadores princi-
pales, y la relacién de estos con la persona enferma.

Si la coordinaciéon es una premisa fundamental en cualquier intervencion social,
en el caso de las personas enfermas en situacidn avanzada resulta una fun-
cion imprescindible. De esta forma podremos tener un abordaje adecuado de
las necesidades desde un enfoque interdisciplinario. Dotar a los cuidadores de
informacion sobre el proceso que padece su familiar, ofrecer educacién en el
cuidado, facilitar los recursos necesarios para afrontar la situacion y coordi-
narse con los equipos médicos de referencia facilitara a la familia una mejor
adaptacion a la evolucidn de la enfermedad de su familiar e ir interiorizando su
proceso de duelo.

Para intervenir proporcionando seguridad, alivio y hospitalidad, los profe-
sionales sanitarios descubren y potencian los recursos de la persona enferma,
con el fin de disminuir, eliminar o prevenir su sensacidon de impotencia, e incre-
mentar su percepcion de control sobre la situacidn. Siempre que sea posible, se
aumentara la gama de satisfactores, proporcionando alegria y gusto por vivir
con intensidad el presente.

El soporte de personas proximas otorga un apoyo indispensable en la con-
figuracion de la resiliencia y ayuda a la persona a continuar con su vida.*® Ante
estas demandas, los profesionales planifican la atencién integral. Primero, valo-
ran las relaciones interpersonales con la familia y las amistades que en este
proceso pueden ayudar de forma presencial. Se organiza la atencidon desde
la suplencia total en los casos en que la familia y las amistades no puedan dar
soporte, hasta el apoyo en segunda linea para prevenir futuras crisis de claudi-
cacion familiar. La familia y las amistades son fundamentales en este proceso, y
el equipo sanitario les da respaldo, dado que la implicaciéon emocional a la que
estan sometidos dificulta su papel. En la atencidn sanitaria, se integra a la fami-
lia y a las amistades como forma habitual de trabajo en las unidades de cuida-
dos paliativos. No siempre es tarea sencilla, ya que son multiples las situaciones
familiares, los problemas y las percepciones del dolor y el sufrimiento que se
producen en estos procesos. Comprenderlos desde sus propias perspectivas
es fundamental, y supone un trabajo que requiere paciencia y conocimiento. El
equipo profesional intenta que las familias puedan mostrar su mejor perfil en el
momento de la muerte de sus personas queridas. Son momentos nucleares en
la vida de las personas, y el estar acompafiados por la familia, o en su caso por
un profesional, representa una expresion de maxima humanidad.

Por todo ello, es importante transmitir a la familia que aproveche este tiempo
para cerrar la relacion de la mejor forma posible, perdonando o reconociendo
los aspectos positivos de la relacién, y sobre todo dando permiso a la persona

38. Melillo, A. «Realidad social, psicoanalisis y resiliencia». En: Melillo, A.; Sudrez Ojeda, N.;
Rodriguez, D. (comp.). Resiliencia y subjetividad. Buenos Aires: Paidds, 2004, p. 71.
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enferma para despedirse. Esta intervencién promueve el desapego y facilita la
fluidez de la partida.

Responsabilidades familiares y organizacion
familiar

Cuando una situacioén de crisis altera la rutina familiar, los elementos que sos-
tienen su estructura generalmente suelen verse afectados, y ello requiere una
revision y un reajuste de las funciones. Se trata de evitar la rigidez en el reparto
de tareas, puesto que en este periodo, como en otros, los cambios podrian
precipitarse de forma abrupta y requerir nuevos ajustes. Quizas sea un periodo
en el que serd necesario mas que nunca vivir al dia. Ello significa que se precisa
cierta flexibilidad para poder ajustarse con habilidad a nuevas situaciones.

En general, las familias se sienten responsables de los cuidados de sus
miembros enfermos, pero es necesario identificar qué es lo que los mueve a
cuidar, ya que, conociendo cual es su motivaciéon para el cuidado, se alcanzara
una mejor comprension de sus conductas en general.

La causas que determinan la implicacién en los cuidados y el grado de esa
implicacidn generalmente vienen condicionadas por multiples factores. Posi-
blemente, el mas influyente y relacionado con aspectos mas internos e intimos
sea la intensidad del vinculo afectivo. En la mayor parte de los casos, la energia
invertida en el cuidado suele ser directamente proporcional a la intensidad del
vinculo afectivo. A partir de aqui, se observa una amplia gama de formas dis-
tintas de esa implicacién que van desde la familia volcada en atenciones hacia
la persona enferma sin orden ni control, hasta aquella mas organizada que es
capaz de repartirse las tareas para cuidar de la persona enferma, pero también
para cuidar de ella misma. También existen familias paralizadas por el impacto,
o familias mas frias y calculadoras, cuya motivacidn para cuidar no esta relacio-
nada tanto con el vinculo afectivo como con otras razones, como puede ser la
obligacién social.

Por otra parte, dentro de una misma familia puede ser que distintos miem-
bros adopten diferentes actitudes, y ello genere conflictos familiares; o, por
el contrario, sea la causa del equilibrio en su reparto de roles y tareas. En el
caso de familias excesivamente implicadas, es necesario ayudar a que lleven a
cabo un buen reparto de responsabilidades, de forma que se pueda prevenir un
gasto innecesario de energia. En cambio, en el caso de familias paralizadas por
la incertidumbre, la impotencia, etc., serd necesario transmitir los beneficios
personales que suponen aproximarse, compartir y aportar parte de la propia
energia vital e intelectual a la persona enferma.3®

39. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Pajuelo, M.M. «La atencidn a los familiares del enfermo en cui-
dados paliativos». En: Gdmez Sancho, M. (ed.). Avances en cuidados paliativos. Tomo 3. Madrid:
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Si se observa una persona enferma bien cuidada y satisfecha con las aten-
ciones, puede deducirse que existe una buena organizacidén y capacidad cui-
dadora, pero no siempre sera la persona enferma la que informara sobre la
capacidad de la familia para hacerse cargo de sus cuidados. Podria suceder que
la persona enferma tuviera un perfil muy dependiente, con mucha necesidad
de ayuda o con rasgos de insatisfaccion persistentes, y que no expresara con
claridad la calidad de las atenciones recibidas por su familia. En este sentido, es
necesario profundizar mas y detectar aguellos indicadores que puedan poner
en peligro la capacidad de cuidado familiar, bien sea debido a una excesiva
implicaciéon, a un elevado nivel de demanda, a la necesidad de cuidar a otros
miembros de la familia en situacion de vulnerabilidad, etc.

Por ello, desde el principio Novellas y Pajuelo proponen que se identifiquen
las variables que hacen referencia a las posibilidades de la familia o el entorno
para hacerse cargo de los cuidados y el confort de la persona. La disponibilidad
familiar se refiere a la disposicién humana o de recursos humanos para atender
las necesidades requeridas durante el curso de la enfermedad. La disponibi-
lidad no es el Unico requisito indispensable para poder cuidar, ya que puede
ser que en la familia exista un numero suficiente de personas para organizar la
atencién y que, sin embargo, no se dé la suficiente capacidad cuidadora debido
a otras causas mas complejas. Por este motivo, primero se identificara la poten-
cialidad fisica e intelectual de las personas en disposicién de cuidar, a fin de
conocer el grado de potencialidad para el cuidado, de forma que si se estd ante
una familia con disponibilidad, pero con poca capacidad para el cuidado, el
grado de potencialidad sera el indicador que permita a los profesionales poner
los medios necesarios para que la familia restablezca dicha capacidad. Si, por
el contrario, no se cuenta con suficientes elementos humanos, o la capacidad y
potencialidad son insuficientes, serd necesario recurrir a ayudas externas para
completar este déficit.

Situaciones de vulnerabilidad

Se ha definido a las familias en situacidn de dificultad social de diversas formas.
Desde enfoques basados en los puntos fuertes, se prefiere denominarlas fami-
lias «de alto riesgo» o «de necesidades multiples», expresiones en cierto modo
mas positivas que la de familias «multiproblematicas».*® Es importante que las
familias sean vistas desde su capacidad de luchar contra problemas que en
su mayor parte escapan a su control y, a menudo, son causados por factores
externos.*’ Es necesario potenciar los puntos fuertes de las familias y evitar la
codependencia de las instituciones. La calidad de la energia humana depende

GAFOS, 2003, p. 395-427.
40. Kaplan, L.; Girard, J. Setrengthening high-risk families. Nueva York: Lexington Books, 1994.
41. Walsh, F. Op. cit., 2004. p. 326.
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del valor que da la sociedad a los individuos, y del valor que estos se otorgan
a si mismos.

La identidad y la estabilidad en el individuo auténomo, asi como la identi-
dad y la estabilidad en la pareja y en el grupo familiar, estan influidas por las
pautas de las relaciones, por los roles familiares y por la estabilidad de dichas
relaciones. Haley#? y Falicov*® seflalan la importancia de considerar a las fami-
lias que piden ayuda como familias corrientes en situaciones transicionales que
se enfrentan a dificultades de acomodacidon a nuevas circunstancias. En estas
familias, el trabajador social se apoya en la motivacién como camino para la
transformacion.

Desde la dptica sistémica, hay que tener en cuenta el contexto social donde
estd enclavada la familia. Es aqui donde radica, particularmente, la importancia
de la organizacion social de la unidad familiar, como grupo «bdasico intermedio»
entre el individuo y la sociedad.

En las situaciones de adversidad que se presentan en relacion con el cui-
dado de una persona enferma en la familia, se debe favorecer la creacidon de
unas relaciones niveladoras o fluidas. Cualquier persona que reciba amor estara
abierta al cambio. Las siguientes actitudes brindan la oportunidad de depender
de uno mismo:

1. «Sin duda cometeré errores si emprendo cualquier accién, en particular una
nueva.»

2. «Si alguien me hace una critica, saber recibirla.» Por ejemplo: «En realidad,
no soy perfecto y las criticas son utiles. Seguramente alguien estard incon-
forme con lo que haga. No a todos nos gustan las mismas cosas».

3. Aceptar las diferentes valoraciones que los demas puedan hacer y mante-
nerse en los intereses propios. Por ejemplo: «Tal vez ella piense que no sirvo
para nada. ¢Podré sobrevivir al comentario?».

4. Aceptar la realidad personal. Por ejemplo: «Si pienso siempre que debo ser
perfecto, es muy posible que siempre encuentre alguna imperfecciéon. Y
bien, tal vez me abandone. Quiza sea lo mejor vy, de cualquier modo, no voy
a morir por eso».44

Las relaciones son los eslabones vivos que unen a los miembros de una familia.
Compartir es la decisidon que toma una persona de permitir que otra participe
de ese espacio. La gente puede compartir solo cuando siente confianza. En las
familias, por ejemplo, pueden aparecer conflictos cuando ninguno de los hijos
se siente seguro en lo tocante a la intimidad y la propiedad: «Esto es mio y
puedo hacer lo que quiera con ello».

42. Haley, J. Terapia para resolver problemas. nuevas estrategias para una terapia familiar eficaz.
Buenos Aires: Amorrortu, 1980.

43. Falicov, C.J. (comp.). Transiciones de la familia. Continuidad y cambio en el ciclo de vida.
Buenos Aires: Amorrortu, 1991.

44. Satir, V. Op. cit., 1983.
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Para la determinacién de la situacién de vulnerabilidad de una familia, se
tienen en cuenta los siguientes factores:

1. Situacion econdmica. Es evidente que una economia débil puede agravar
el problema, aunque no es el factor determinante, ya que existen otros que
pueden ser mas decisorios. Aun teniendo posibilidades econdmicas, en oca-
siones puede ser dificil la contratacion de personal asistencial domiciliario o
el ingreso hospitalario de enfermos crénicos.

2. Actividad laboral de los miembros de la familia. La asistencia domiciliaria a
las personas enfermas supone un grave conflicto cuando existe una com-
pleta dedicacion al trabajo de todos los miembros de la familia, sea cual sea
su situacién econémica.

3. Relaciones afectivas. Es un aspecto de gran trascendencia para la coexisten-
cia familiar de la persona enferma. Si estos lazos afectivos se han enfriado
—por razones personales, culturales o sociales—, las dificultades en la asis-
tencia, asi como la despreocupaciéon y el rechazo de los familiares, serdn
cada vez mayores.

Formacidn, cultura, ocio, etc.

5. Historia familiar, en la que se reflejan las vivencias anteriores de superacion
y adversidad.

6. Medio rural o urbano. Las posibilidades asistenciales son distintas segun
se trate del medio rural o del medio urbano. En el medio rural, la persona
enferma puede tener menos medios técnicos a su servicio, pero cuenta
con una red social mas amplia que ofrece mayor atencion humana. En las
grandes ciudades, las dificultades de comunicacién psiquica y fisica (trans-
portes, grandes distancias, etc.), asi como el incremento de la poblacién
activa, suelen ser generadores de conflictos familiares ante la enfermedad
de alguno de sus miembros.

Asi pues, es necesario identificar en qué medida estos aspectos estan influ-
yendo en la capacidad para hacer frente a la situacion y determinar cudles de
ellos se pueden mejorar o reconducir. No obstante, lo que si es importante es
no culpabilizar, sino, en la medida de lo posible, ayudar a adoptar medidas que
permitan mejorar el bienestar del conjunto familiar. Por ejemplo: el caso de la
hija Unica de una persona enferma que se fue a vivir fuera de la ciudad para lle-
var una vida mas saludable. En la primera visita de cuidados paliativos, alguien
del personal asistencial se atrevid a recriminarle el haber decidido ir a vivir tan
lejos de su madre. Desde entonces, la hija no pard de lamentarse, hasta el punto
de que tenia abandonada a su propia familia, intentando reparar lo que alguien
le comunicd que habia sido un error. Costd mucho esfuerzo trabajar con esta
hija el hecho de que ella habia tomado la decisidn por varias razones y que su
madre podia entenderlas. Asi, se buscaron algunas medidas para que la hija
dispusiera de mayor tiempo para su familia, y la enferma se beneficié de nuevas
relaciones con el equipo de voluntarios. Este esfuerzo del equipo asistencial se
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podria haber evitado si no se hubiera juzgado a priori una decision tomada con
muchos aflos de antelacidn.

Para favorecer la capacidad de cuidado de los cuidadores, es necesario
entrar en un proceso que les permita ir conociendo cémo actuar frente a cada
sintoma o frente a los cuidados terapéuticos que hay que llevar a cabo. Pue-
den ser ellos mismos quienes se encarguen de aquellos aspectos mas intimos,
dependiendo de la edad vy la capacidad. El repartir responsabilidades en el
cuidado entre los distintos componentes de la familia es algo que la persona
enferma generalmente agradece, al igual que cada miembro de la familia se
siente poseedor de un beneficio muy personal, ya que ha podido ofrecer a la
persona querida un tiempo y un espacio vivido como util. Incluso los niflos, por
pequenos que sean, pueden aportar su parte en los cuidados al acompanfar.

Cuando se sefala a la familia que su participacion es muy valiosa, el senti-
miento de incapacidad para cuidar a la persona querida en un momento tan
critico se transforma en interés por aprender y compartir. De esta forma, segu-
ramente sentirdn que tanto sus deseos o temores como sus iniciativas y las de
la persona enferma pueden ser escuchados y compartidos.*®

Otras situaciones de vulnerabilidad son la presencia de otros miembros
enfermos en el nlcleo familiar que requieren ser atendidos de forma especial,
como pueden ser personas con problemas de salud fisica o mental, personas
de edad avanzada, personas enfermas en situacién de dependencia, etc.

Como en el caso expuesto anteriormente, puede suceder que los miembros
de la familia no sepan dénde concentrar sus fuerzas, o se encuentren indefen-
sos en la comunicacion de cierto tipo de informacion respecto a la evolucion de
la enfermedad, por ejemplo, a fin de evitar incrementar el sufrimiento de una
persona considerada como emocionalmente fragil.

Desde la atencidn social se tratard de ayudar a identificar la potencialidad
de los miembros considerados vulnerables, analizando conjuntamente con la
familia cudles serdn las medidas a adoptar que puedan beneficiar a todos y
cudles deberan ser evitadas, precisamente para no mantener al margen a estos
miembros e implicarlos en la medida de sus posibilidades, buscando el tiempo
y el espacio idéneos para tratar la situacion.

Evitar la implicaciéon de los miembros considerados vulnerables, al igual que
sobreimplicarlos, puede tener consecuencias irreparables y, por lo tanto, hay
que trabajar con cautela. Los profesionales pueden ayudar, pero es necesaria
la implicacion de los familiares, porque ellos los conocen mejor y permiten un
mejor analisis del problema.

En la medida en que la familia se integra y comparte las decisiones tera-
péuticas, también aprende y adquiere nuevas habilidades para el trato, favore-
ciendo asi la seguridad y la relajacion de la persona con enfermedad avanzada.

45. Smith, C.R. Trabajo social con moribundos y su familia. México: Pax México, 1988.
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Aprendiendo a tratar a la familia, conociendo sus riesgos, temores, actitudes
y defensas, y ayudandoles a reconocer sus propios recursos, veremos de forma
casi inmediata un aumento de la calidad en el trato y una disminucidon del estrés
ocasionado por no saber actuar en momentos dificiles.4®
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vV

Principales supuestos
condicionados por el
impacto familiar que
requieren atencion especial

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

Cuidar de una persona enferma puede parecer algo sencillo. Solo se requiere
capacidad, disposicidon y tiempo. De estos tres factores, el tiempo es el mas
objetivo, puesto que no va asociado a las potencialidades del individuo. Los
otros dos aspectos son mucho mas complejos en cuanto a valorar en qué grado
se puede disponer de ellos. A menudo, la capacidad de cuidar no esta Unica-
mente condicionada por lo que llamariamos aptitud, sino que pueden aparecer
otros condicionantes que la dificulten. A su vez, parece evidente que, ante la
enfermedad severa de un familiar, las personas mas cercanas o allegadas debe-
rian volcarse en atenciones. No obstante, no siempre se da esta premisa. Ello
puede ser debido a multiples causas que, en un proceso de atencién multidis-
ciplinaria, sera necesario identificar para ayudar a los profesionales a compren-
der lo que sucede vy, asi, ofrecer su apoyo para mejorar la situacion.

En contextos de enfermedad progresiva, en la mayor parte de las ocasiones,
una vez descartado el factor tiempo, la falta de disposicidon para cuidar o la
falta de capacidad o pérdida de la misma suelen ser consecuencia del impacto
generado al conocer que la enfermedad esta progresando, y temer por la vida
o sufrimiento de la persona que la padece. Una situacién de impacto obliga a
tomar conciencia de algo no esperado o no deseado, e implica una serie de
reacciones conscientes, inconscientes o de ambos tipos.
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Descompensacion o desajuste
de las expectativas familiares

En el desarrollo normal de una familia se forjan una serie de objetivos y expec-
tativas, mas o menos coherentes, que permanecen latentes y que van cum-
pliéndose en la medida en que son realistas y en que existe disposicion del
entorno para su desarrollo. Algunas de estas expectativas tienen que ver con la
evolucion y el progreso de la familia propiamente, y otras van dirigidas a cada
miembro en concreto y van modificdndose a medida que se suceden las distin-
tas etapas de la evoluciéon familiar. La enfermedad grave de alguno o algunos
de los miembros de la familia probablemente haga que se sientan fracturadas
una o varias de estas expectativas, desencadenando diversas reacciones. Una
de ellas puede ser reajustar las expectativas existentes e incorporar otras nue-
vas. Seria como si, ante la complejidad de la situacidn, se replantearan formas
que permitieran seguir con el curso de la vida «a pesar de» o «xademas de». Muy
a menudo se trata de negociaciones inconscientes.

A modo de ejemplo, se expone el caso de un hombre de 48 afos al
gue llamaremos Sr. R, casado y con dos hijos, una chica de 20 afios
y un chico de 14. Una de las expectativas familiares es trasladarse
pronto a una casa con jardin en el mismo barrio donde viven, y en
cuanto lo hagan piensan tener un perro, pues a todos les gustan
los animales. Lo que mas une a padre e hijo es el baloncesto. El
Sr. R no se pierde ni un partido de su hijo, y ambos saben que el
chico posee muy buenas cualidades para este deporte. Posible-
mente mas adelante sea un jugador profesional. La hija, que en
la adolescencia habia tenido severas discusiones con sus padres,
especialmente con su madre, tiene pareja en la actualidad y esta
muy enamorada. Tanto es asi que las relaciones con los padres han
mejorado mucho, y el padre se muestra especialmente satisfecho
con la actual pareja de su hija. Ella espera que sus padres la ayu-
den con la compra o entrada de alquiler de un piso, para poder
irse a vivir pronto con su pareja. La esposa del Sr. R trabaja en una
parada del mercado y se levanta muy temprano todos los dias,
incluidos los festivos. Espera que su marido gane mas dinero para
poder dejar ese trabajo tan duro y encontrar otro que le permita
estar mas tiempo en casa.

Cuando al Sr. R se le diagnosticd cancer de eséfago, todo pare-
cia relativamente sencillo: operacién, tratamiento y... vuelta a la
vida normalizada. Pero la recuperacién de la operacién fue muy
dura, y el Sr. R no mejoraba, hasta el punto de que nunca se encon-
traba el momento idéneo para iniciar el tratamiento.
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Poco a poco se fue informando al enfermo y a la familia de
gue la enfermedad estaba progresando y de que un tratamiento
curativo no haria mas que perjudicar su estado de salud por el
momento. Posiblemente no existia vuelta atras.

También de forma paulatina se fueron desvaneciendo las expec-
tativas del grupo familiar en general (la casa tendria que esperar),
y de cada uno de sus miembros en particular.

Aparecen entonces nuevas esperanzas, nuevos pactos cons-
cientes o inconscientes. La esposa se plantea dejar el trabajo, pen-
sando que de esta forma podra cuidar mejor a su marido y asi
mejorarad. La hija se plantea aplazar el ir a vivir con su pareja hasta
gue su padre se encuentre mejor. El hijo lo anima para que no deje
de ir a los partidos, porgue no debe flaquear, que es lo que su
padre le ha transmitido siempre. Por otro lado, la madre del Sr. R,
gue no vive en la misma ciudad, repite una y otra vez que ha pac-
tado con Dios que se la lleve a ella, no a su hijo.

En este caso observamos el grado de desajuste de las distintas expectativas, lo
gue posiblemente dificultard la evoluciéon del cuidado. Algunos de los supues-
tos que podrian darse son los siguientes:

« Exigir un mayor esfuerzo a la persona enferma para sobreponerse a su
enfermedad, lo que lo conduciria a perder la seguridad en si mismo, auto-
culpandose de su falta de esfuerzo, o, al contrario, a sentirse incomprendido
porgue aguellos a quienes ha mostrado tanto afecto a lo largo de su vida no
son capaces ahora de entender lo que realmente le estd sucediendo.

* Cuando el pensamiento magico individual o colectivo de que algo que no
es posible que suceda se hara realidad gracias al sacrificio se va desva-
neciendo poco a poco, es posible que se genere mucha frustracion y se
fomente la creencia de que no se alcanza la mejora esperada porgue uno
o varios del grupo no son suficientemente buenos. De esta forma, puede
iniciarse un proceso de disminucién de la autoestima individual o grupal.
Esta baja autoestima o frustracion podria revertir en una alta demanda o
extrema exigencia de atencidén por parte de los profesionales sanitarios: «Si
yO 0 nosotros no podemos, ellos si podran».

« El desencanto o frustracion puede ser un facilitador para la reorganizacién
de los pensamientos, lo que podria propiciar un nuevo planteamiento de
la actuacidon mas adaptado a la realidad. También podrian generarse, por
ejemplo, nuevos comportamientos de contenido mas defensivo o acusato-
rio.

« Deterioro de la comunicacion, ya sea entre los propios miembros de la fami-
lia, con la persona enferma o con el equipo asistencial, de forma que se
complica mantener el didlogo y alcanzar acuerdos en la planificacion de los
cuidados.
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Existen otros aspectos que afectan a las expectativas citadas y que no estan
relacionados con el proceso de la enfermedad y el cuidado. Son los siguientes:

¢ Ellugar de prestacion de la atencidn. Una familia puede esperar que, a partir
de un momento determinado, la persona enferma permanezca ingresada
hasta el fin de sus dias, lo que le transmitiria seguridad, tal y como comenta
Agneta Wennman.' Sin embargo, los ingresos generalmente no suelen pro-
gramarse con este fin, sino que tienen que ver mas con aspectos somaticos.
En este caso, probablemente domine la incertidumbre ante la impotencia
de no saber responder a las necesidades que requerird la persona enferma,
el temor a la soledad, un posible desbordamiento en un momento determi-
nado o, incluso, el recelo de revivir con demasiada intensidad el recuerdo, y
gue ello impida seguir viviendo en el mismo domicilio.

No obstante, puede darse el caso totalmente contrario, que la decisidon sea
cuidar a la persona enferma en su propio hogar y, sin embargo, las circuns-
tancias del momento no sean favorables en ese sentido, de modo que se
requiera el ingreso en un centro especializado. En este caso, el grado de
frustracion sera directamente proporcional a la fuerza que tenia tal propd-
sito. Es decir, el sentimiento de fracaso serda mas intenso si se trataba de un
deseo expresado explicitamente por la persona enferma, y lo serd menos si
era contemplado como una posibilidad sin demasiada conviccién.

« El apoyo de los profesionales. A menudo, las familias muestran distintas
limitaciones en la atencidn de la multiplicidad de necesidades que plan-
tea la persona enferma, o que suponen que esta requiere, aunque no lo
hayan expresado abiertamente. Estas necesidades pueden ser tanto de tipo
basico como de caracter mas relacional o emocional, y se espera que sean
cubiertas por profesionales expertos. Por otro lado, el equipo asistencial
puede malinterpretar esta demanda de apoyo como desinterés por parte
de la familia en el cuidado de la persona enferma. Esta descompensacion
puede ser la causante de malentendidos, originando actitudes reivindicati-
vas por parte de la familia y reacciones defensivas o acusatorias por parte
del equipo asistencial.

En cualquier caso, la autora citada comenta que ninguna de estas realidades
debe tomarse a la ligera, puesto que cualquiera de ellas, en Ultima instancia,
puede ser causa de malestar e insatisfaccion, y dificultar la éptima evoluciéon
del proceso.

En el caso de que se detecten indicios de desajuste o descompensacién en
las expectativas de alguno o varios de los componentes del grupo familiar, seria
necesario inicialmente identificar las causas de este desajuste y reconducir el
proceso en la medida de lo posible.

1. Wennman-Larsen, A.; Tishelman, C. «Advanced home care for cancer patients at the end of
life: a qualitative study of hopes and expectations of family caregivers». Scand J Caring Sci
2002;16:240-247. DOI: 10.1046/j1471-6712.2002.00091.x
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Como argumenta Tishelman,? los aspectos comunes de las esperanzas
expresadas y las expectativas pueden ayudar a comprender las potencialida-
des y limitaciones de los familiares en relacién con la atencién de los profesio-
nales. En la medida en que se puedan consensuar con la familia las causas de
estas limitaciones, se dara pie a un segundo paso, que serd explorar y potenciar
sus capacidades para hacer frente a tales desajustes.

Alianzas, coaliciones, afectos e intereses
(«agendas ocultas»)

Aungue no existe una certeza cientificamente comprobada, a menudo suele
asociarse el desarrollo de una enfermedad severa a causas generadas por dis-
tintas contrariedades mas o menos recientes, como por ejemplo la pérdida de
un ser querido, un despido laboral, disgustos familiares, etc. Atribuir la enfer-
medad a una causa simbodlica permite dar cuenta de la influencia que tiene
la simbologia para la persona que padece la enfermedad o para aquellos que
la rodean. De la misma forma, y por los afectos profesados, puede suceder
gue la persona enferma o la familia hagan igualmente propuestas de alianzas
simbdlicas con distintos fines.

Una casuistica relativamente frecuente se produce cuando ha habido una
separacion o divorcio. Si la enfermedad aparece posteriormente a la separa-
cion de la pareja, posiblemente se achaque la causa de la enfermedad a dicha
ruptura, y a partir de aqui en el entorno sociofamiliar pueden surgir actitudes y
acciones condicionadas por este suceso. Por ejemplo, si la persona enferma es
quien ha provocado la ruptura de la pareja, aquellos que no estaban a favor de
gue sucediera pueden considerar la enfermedad como un «castigo merecido»,
lo que simbdlicamente los libera del sufrimiento, ya que pensaran que se lo
tenia merecido. Por el contrario, si enferma la persona que se ha sentido aban-
donada, es posible que se culpabilice al «xabandonador», generdndose grupos
de cuidadores aliados contra aquel o aquello que simboliza la causa de la enfer-
medad, al mismo tiempo que pueden aparecer multiples reproches, rechazos
de ayuda, etc.

Este podria ser el caso del Sr. E, cuya esposa hace dos aflos que lo
abandond para irse a vivir con su nueva pareja. Tras ser diagnosti-
cado de cancer de pulmoén avanzado, en la familia se generan dos
estilos de tratar la situacion.

Uno de los hijos y la hermana del Sr. E responsabilizan a la
esposa de la enfermedad, mientras que las otras dos hijas intentan

2. Tishelman, C.; Sachs, L. «The diagnostic process and the boundaries of normality». Qual Health
Res 1998;8:48-60.
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razonar inutilmente con ellos que, posiblemente, el haber sido un
fumador empedernido haya tenido que ver con el desarrollo de la
enfermedad.

A partir de los hechos comentados, se observa que existen dos estilos de acer-
camiento a la persona, uno en el que se la considera victima y otro en el que se
la responsabiliza de los hechos, con lo que se hace dificil que la familia pueda
entenderse y organizarse en la cobertura de la atencidn que requiere la per-
sona enferma. Estas circunstancias se dan especialmente en los momentos de
impacto y en funcién de la informacion recibida. Poco a poco, una familia con
cierta madurez aparca esas diferencias y se organiza para cuidar. Sin embargo,
en otras ocasiones serd necesaria la intervencién de los profesionales para
ayudar a reflexionar y organizar los pensamientos, con la intencién de que, al
margen de |lo que pueda pensarse con respecto a la causa de la enfermedad,
se desarrollen los afectos que permitan adoptar la actitud necesaria a partir del
momento actual.

Otro tipo de alianzas se produce en el intento de evitar afadir mas sufri-
miento al ya existente. Si la persona cae enferma tras un proceso de pérdida
traumatico, o su enfermedad se agrava por ese mismo motivo, o algunas situa-
ciones del dia a dia provocan cierta congoja, el entorno cuidador puede decidir
evitar transmitir una determinada informacién o hablar del suceso. Es en ese
intento por no afadir mas sufrimiento al ya existente que las personas cercanas
crean alianzas para evitar que la persona enferma rememore hechos pasados
penosos o mantenga relacidon con cualquier cosa que le haga recordar aque-
llas situaciones, incluyendo a personas significativas. Asimismo, la intencién es
obviar su implicacién en hechos del presente que puedan resultar dolorosos.

Tras un diagndstico reciente de cdncer de pancreas, los hijos del
Sr. T no le hablan de su esposa, recientemente fallecida de una
afecciéon cardiaca, con la intencidn de evitar que presente episo-
dios depresivos. Igualmente, no permiten las visitas de la familia
de su esposa, que podrian hacérsela recordar. Creen que asi supe-
rard mejor la enfermedad o evitard que empeore. Tampoco se le
informa de las inundaciones ocurridas en su pueblo natal, donde la
casa de veraneo ha quedado seriamente afectada, para que ello no
resulte un nuevo motivo de preocupacion.

En situaciones como las que presentan los ejemplos y en otras parecidas, se
hace necesario reflexionar con la familia en qué medida ese planteamiento,
mas que evitar el sufrimiento de la persona enferma, la estd anulando como
miembro de la familia, y hasta qué punto el hecho de desplazarla de la cotidia-
nidad fomenta mas su aislamiento. En definitiva, es como si ya no se le permi-
tiera participar y compartir con los demas. A menudo, estas alianzas intentan
en parte, de forma implicita o inconsciente, evitar el propio sufrimiento debido,
por ejemplo, al sentimiento de incapacidad para compartir los acontecimientos
y al temor a no hallar las palabras de consuelo adecuadas.
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Es importante entender que en cada familia o entorno cuidador pueden
existir multiplicidad de las denominadas en lenguaje sistémico agendas ocultas
o reglas implicitas, segun Cibanal.® Es decir, temas que por diversas razones la
familia o el entorno cuidador consideran que no deben salir a la luz, y que en
parte pueden condicionar actitudes que no siempre resultan beneficiosas para
el desarrollo del caso. Suele ser en la confrontacion respecto a dichas actitudes
cuando es posible identificar la presencia de tales supuestos, y de esta forma
los profesionales podran incidir en el andlisis de sus beneficios o perjuicios.
Preguntas sencillas como las siguientes permiten esta reflexion y el avance en
la intervencion: «éQué les hace comportarse de esta forma?», «éPor qué creen
que este procedimiento es el mas adecuado?», etc.

Funcion protectora del sintoma

En momentos de conflicto o en situaciones de relaciones téxicas dentro de la
familia, la aparicion de un nuevo problema puede dar pie a aplazar la resolucidn
de las crisis anteriores a este, ya que se modifica la prioridad de los objetivos
para encarar la atenciéon hacia la nueva situacién de crisis.

Cuando el diagndstico o avance de la enfermedad se convierte en la prin-
cipal preocupacién, con mucha facilidad las familias priorizan dedicar toda su
atencién a la persona enferma relegando sus problemas a un segundo plano,
y mantienen una conducta que evite sacar a la luz los conflictos aplazdndo-
los o perpetudndolos.* Esta actitud puede ser muy favorable para la persona
enferma, porque recibe toda la atencién deseada, carente de otras complica-
ciones. No obstante, este estilo de trato aparentemente contenido podria cam-
biar en un momento determinado y empeorar la situacion.

Es el caso de J.M,, un joven de 23 afos que se siente agradecido
a sus padres porque le estan dedicando todo el tiempo que no le
dedicaron de pequefo, cuando trabajaban mucho y él permanecia
en casa muchas horas cuidando de su hermano menor. Lo que no
sabe J.M. es que esto ha provocado conflictos severos en el tra-
bajo de su padre y el despido de la madre.

Esta situacidn provoca una sobrecarga emocional tal que es necesario tratar,
puesto que en un momento determinado, y debido al sufrimiento, los senti-
mientos hacia el hijo enfermo podrian ser culpabilizadores y/o perjudiciales.

En otras ocasiones, el sintoma puede proceder de causas ajenas a la enfer-
medad, convirtiéndose ademas en una guimera que ocupa la mente de los

3. Cibanal Juan, L.; Arce Sanchez, M.C,; Carballal Balsa, M. C. Técnicas de comunicacién y relacion
de ayuda en ciencias de la salud. 3.2 ed. Barcelona: Elsevier, 2010.

4. Cibanal Juan, L. Introduccién a la sistémica y terapia familiar. Alicante: Editorial Club
Universitario, 2007.
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cuidadores. Se requiere entonces un cambio de conducta para resolver la situa-
cion, ya que la enfermedad deja de ser el eje central del sufrimiento. En cierta
forma, el tener otras preocupaciones puede ser inconscientemente un alivio
para los cuidadores, que desplazan el sufrimiento producido por el avance de
la enfermedad hacia esa otra preocupacion.

G. era una mujer con una enfermedad avanzada que, en un
momento dado, requirié que se le realizara una toracocentesis.
Para ello, ingresé en el hospital, y durante el curso de la interven-
cion empeord de tal forma que, al cabo de un par de dias, y a con-
secuencia, segun su familia, de una mala praxis en la intervencidn,
fallecio.

El enfado de los hijos por la supuesta mala accién desarrollada
en el hospital, asi como por la falta de informacidn recibida en el
momento oportuno, los mantenia activos en ira contra el centro
hospitalario, y toda su energia estaba destinada a que se hiciera
justicia por la precipitada muerte de su madre.

Probablemente, los hijos tenian razén con respecto a que el
procedimiento de la toracocentesis podria haber sido la causa de
la precipitacidn de la muerte, y, por lo tanto, en las entrevistas pos-
teriores al fallecimiento era el tema central. En el momento en que
se les ofrecid la oportunidad de ayudarles a tramitar la correspon-
diente denuncia, se sintieron desarmados, ya no tenian contra qué
luchar, y finalmente entraron en un periodo mas depresivo, en el
gue se pudo trabajar el duelo por la madre fallecida.

En las dos situaciones planteadas, el equipo de intervencidon necesitara traba-
jar con cautela los pros y contras de las actitudes adoptadas, y confrontar, al
mismo tiempo, el espacio y el ritmo adecuados a las caracteristicas familiares y
a la intensidad del sintoma.

Situaciones y formas de manifestacion del
impacto familiar que requieren atencion

Es probable gue un acontecimiento inesperado provoque respuestas poco pre-
meditadas o elaboradas, debido a la irrupcidon de su aparicidn. Es por ello por lo
que, muy posiblemente, muchas de esas respuestas se produzcan como meca-
nismo de defensa o adaptativo ante el estrés que provoca la situacion. Algunas
de estas respuestas se exponen a continuacion:

Disociacién

Aparece como una forma de dividir la mente, aparcando o eludiendo aquello
gue genera sufrimiento, y actuando como si no existiera. La disociacidn, vista
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como mecanismo de defensa adaptativa, puede ser una actitud que permita a
los miembros de la familia ir adaptdndose a su ritmo a las nuevas circunstancias.
Generalmente se realiza de forma inconsciente, es decir, la persona o personas
del entorno cuidador aparcan el conocimiento de la situacion real para funcio-
nar como si esta no existiera. Se podria diferenciar de la evasion, ya que en este
ultimo tipo de respuesta las personas, conscientes de la realidad, la esquivan
consecuentemente para evitar permanecer en un estado de dnimo bajo, o que
les dificulte hacer frente al proceso de una forma mentalmente equilibrada.®

Este podria ser el caso de la familia de R.C., que, en una entre-
vista realizada por los medios de comunicacion, contestaron cémo
habian sido capaces de preparar, con la persona enferma, su tes-
tamento, y dejar atados muchos temas con respecto a los hijos,
pareja, trabajo, etc. Pero, una vez finalizada la entrevista, la familia
insistia en que, a pesar de todo, preferian pensar que R.C. podia
curarse. Se trata de un caso claro de disociacion.

En cambio, en el caso de F.V,, la familia no queria ni oir hablar
de la posibilidad de empeoramiento, y solo prestaban atencidn
cuando las noticias eran favorables.

Desesperanza y lamento

Un estado de animo triste o levemente deprimido, ocasionado por las circuns-
tancias, es considerado no tan solo normal, sino comprensible y adecuado, por-
gue entraria a formar parte del conjunto de respuestas saludables. Se trata de
un estado de animo coherente con la situacion.

La desesperanza, condicionada por la informacion prondstica o adversa con
respecto a la evolucion de la enfermedad, contamina los sentimientos de cierta
fatalidad y, en consecuencia, también las conductas y areas de actuacion. El
pesimismo flotante y el consecuente lamento en el contexto no permiten ver
otras miradas ni actuar de una forma serena que propicie adaptarse a la situa-
cion. Esta forma de proceder priva al entorno cuidador de una mente despe-
jada que permita hacer frente a la situacion de un modo equilibrado.

G.B. ingresd en estado avanzado de su enfermedad para controlar
la sintomatologia. Las previsiones indicaban que probablemente
se encontraba en situaciéon de ultimos dias. La familia, victima de
un estado de choque, organizd una procesion de familiares que
iban pasando uno a uno por su habitaciéon, hasta el punto de que
G.B. comentod al equipo que se sentia como en un escaparate.

Una vez llegados al punto en que la vida de la persona enferma posiblemente
sea muy corta, la situacion puede llevar a los familiares a realizar acciones

5. http://www.academiagauss.com/diccionarios/diccionario.ntm#_D
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inverosimiles, dominados por el temor a no poder llevarlas a cabo con poste-
rioridad.

Desde el proceso de atencidn, es necesario confrontar el beneficio y el per-
juicio de las acciones que se propone realizar o que se estan llevando a cabo, a
fin de que las consecuencias no resulten perjudiciales a la larga.

Enfado, persecucion y reproche

Desde un punto de vista racional, todavia no podemos relacionar directamente
causas no organicas con el desarrollo de una enfermedad. Por otra parte, muy
a menudo se identifica el contexto de la afectacion de una enfermedad grave
como una situacidén de injusticia, provocando un enfado consecuente con dicha
impresion.

El sentimiento de iniquidad puede venir dado por multiples razones, que
pueden estar relacionadas con sucesos de la vida de la persona o bien con
causas ajenas a ella. Un ejemplo tipico es considerar que ha existido un retraso
diagndstico por parte de los servicios de salud, y de ahi los sentimientos perse-
cutorios, miedos y temores a no ser bien tratados, sentimientos de abandono,
etc. En este sentido, aparecen los reproches dirigidos a la situacién en concreto.
También pueden aparecer reproches a situaciones aisladas o a otras en que se
relacionan unos con otros, en referencia a vinculos familiares, personales, etc.

«Todo empezd cuando mi hija Pilar se quedd embarazada de su
novio... Era muy joven, solo tenia 16 afos. Pilar era la niAa de sus
0jos, y mi marido jamas superd ese trance.»

«No es justo lo que le estd pasando a Rosa... Toda una vida
de trabajo duro y, ahora que se jubila, no le da tiempo a realizar
siquiera un viaje con el Imserso.»

«Yo soy la madre, yo soy quien debe estar a su lado... Su mujer
no lo ha cuidado jamas, siempre ocupada con su trabajo y de cha-
chara con las amigas... Ahora, gue no venga aqui con lamentos.»

Cada una de estas situaciones encierra una buena dosis de carga emocional
gue impide, a menudo, un razonamiento mas reflexivo. Por lo tanto, se generan
situaciones de malestar y conflictos relacionales, ya que no todos los compo-
nentes del entorno familiar estdn de acuerdo con la percepcién citada, o su
version es distinta, etc. En situaciones semejantes, el dolor del momento pro-
voca cierta tendencia a intensificar o magnificar los hechos. Cuesta confron-
tar y razonar pacificamente, y, en consecuencia, se hace necesario escuchar y
comprender las emociones sentidas, al mismo tiempo que se proponen nuevas
medidas de actuacion que contrarresten en la medida de lo posible el dolor de
los hechos.

En ocasiones es posible propiciar el restablecimiento del didlogo ante situa-
ciones de incomunicacidn, emociones contenidas, etc. En otras, en cambio, es
mejor evitar confrontar, recapacitar o razonar, y, en caso de intentarlo, hay que
buscar el momento y el espacio adecuados.
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Los profesionales de la atencidn social ayudaran a encontrar y aplicar, con-
juntamente con la familia, algunas medidas que ayuden a compensar los efec-
tos negativos de tales apreciaciones.

Insatisfaccidon, reclamacion e impaciencia

Cuando se evidencia o se considera que un ser querido estd sufriendo, su
entorno desarrolla acciones que permitan disipar o aliviar tal sufrimiento. Si no
se logra, se entra en un proceso de decepcidn que puede provocar sentimien-
tos de insatisfaccidn con uno mismo, o bien proyectarlos hacia los demas o
hacia la propia persona enferma. Se pueden generar pensamientos defensivos
expresados mediante frases como estas: «Ustedes no prestan suficiente inte-
rés», «Siempre se queja». Este sentimiento de impotencia, expresado en forma
de insatisfaccion, conecta con cierta exigencia de responsabilidades hacia el
equipo o hacia otros miembros del entorno.

Un ejemplo cldsico es recriminar la falta de puntualidad el dia de
la visita médica, o mostrar actitudes de cierta exigencia o menos-
precio: «Ustedes no la saben tratar», «Es la tercera vez que veni-
mos para lo mismo». Es posible que pueda existir algo de razén en
lo expresado, pero estd muy condicionada por el sentimiento de
impotencia. El nivel de exigencia hacia los demas generalmente es
proporcional al nivel de impotencia o insatisfaccion.

Frases como «No se preocupe», «Debe entender que los demas
tienen su trabajo» o «Estadn ustedes muy nerviosos» no ayudan,
porgue, de hecho, lo que muestran es una total falta de empatia
gue no facilita el didlogo.

Es preciso reconocer los sentimientos que afloran para poder buscar soluciones
conjuntas, estableciendo asi un vinculo de confianza que permita la apertura.
Por lo tanto, conviene mostrar las preocupaciones que generan la insatisfac-
cion, a fin de poder dialogar acerca de las mismas.

Intranquilidad, dudas e impotencia

El desconocimiento o una informacidn insuficiente son grandes generadores de
impotencia, porque privan de actuar en consecuencia. A menudo se oyen expe-
riencias como esta: «Lo peor fue esperar los resultados... Ahora ya sabemos
gue no son buenos, pero al menos sabemos qué es lo que podemos hacer». Una
informacion insuficiente no permite establecer planes de accién. En situaciones
de final de vida, es normal que las personas del entorno quieran volcarse en
atenciones con la persona afectada, pero se sienten desconcertadas cuando no
tienen claro cual es el objetivo o camino a seguir. Es habitual que se acerquen al
equipo sanitario para formular preguntas que pueden parecer inverosimiles o,
incluso, repetitivas acerca del prondstico o del control de los sintomas, cuando
en realidad no son mas que peticiones implicitas de orientacidn.
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La impotencia se identifica en parte a través de esta avidez por saber o
de las distintas reclamaciones de actuacion dirigidas al equipo. Por ello, es
conveniente que cualquier miembro del equipo, en un momento u otro de los
contactos mantenidos con el entorno de cuidados, se interese acerca de sus
dudas, bien de forma directa —«iQué cosas les tienen preocupados?», «éTie-
nen alguna duda que resolver?», etc.— o indirecta —«A veces no sabemos coémo
actuar, éverdad?», «Se hace dificil saber qué hacer en cada momento, éno es
cierto?», etc.

Las preguntas indirectas ayudan a los interlocutores a pensar y les permiten
redirigir las respuestas hacia aquello que realmente desean comunicar.

Turbacion y confusién

La turbacidn se distingue de la confusion porgue, en cierta manera, paraliza la
capacidad de actuar, fruto de la alteraciéon del estado de animo, mientras que
la confusidn no siempre genera bloqueo, sino que puede originar comporta-
mientos ansiosos o dispares. Las acciones a llevar a cabo por parte del equipo
deberdn ir dirigidas a definir con palabras aquello que esta paralizando la con-
ducta en caso de turbacidén. Por ejemplo, preguntas como las siguientes: «éQué
se les hace dificil de esta situacion?», «éQué les tiene mas preocupados?», etc.

R. se pasaba todo el dia frente a la puerta de la habitacion de
su marido, pero casi no se atrevia a entrar. Estaba tan bloqueada
mentalmente que no atinaba a responder las preguntas que le rea-
lizaba el equipo. Fue necesario buscar a alguien de su confianza
para que hiciera de interlocutor y organizara al entorno cuidador,
hasta que poco a poco R. se adaptara a la nueva situacion.

Sucede con alguna frecuencia que los miembros del equipo se desviven con
poco éxito por hacer entrar en razén a miembros del entorno cuidador que
se encuentran en un proceso de turbacion. En la medida de lo posible, resulta
mas sencillo identificar a alguna persona del entorno familiar que esté mas
adaptada a la situacion para que ejerza de interlocutor, porque sabra mejor de
qgué forma acercarse y llevar a cabo una comunicacion efectiva con aquellos
miembros que se encuentran mas aturdidos.

En situaciones de confusidn, en cambio, sera necesario identificar las causas
de dicha confusién y contribuir a poner orden, es decir, ayudar a priorizar las
actuaciones.

C.tiene a sumadre ingresada en una unidad de cuidados paliativos
de un centro que esta situado a unos 12 kildbmetros de su domicilio.
En casa tiene a su marido, que recientemente sufrid un derrame
cerebral y se encuentra en proceso de recuperacion, y a la madre
de este, que empieza a mostrar severos deterioros cognitivos.
Actualmente, su hijo mayor, casado y con dos niflas pequenas, vive
muy lejos, y su hija se encuentra en el Reino Unido.
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Cuando llega al centro a visitar a su madre, esta le explica todo
lo que no ha ido bien, y acto seguido ella se dirige al personal del
equipo a presentar sus quejas en nombre de su madre.

Cuando el trabajador social entrevista a C., se evidencia que
su comportamiento estd dominado sobre todo por la confusidn.
Siente mucho no poder cuidar de su madre, porque para ella fue
una buena madre y una excelente abuela de sus nietos, ya que
su marido era camionero y se ausentaba del hogar durante largas
temporadas. Ahora se siente confundida. Cree que su madre se
merece mas atenciones que su marido y que, por lo tanto, deberia
pasar mas tiempo en el centro haciéndole companfia, pero por otro
lado su esposo no puede depender Unicamente de su madre, que
estd ya muy mayor.

Una vez identificada la causa de la confusidn, se pensara conjuntamente qué
prioridades se establecen, teniendo en cuenta también que no sera posible
cubrir todas las necesidades, cuanto tiempo podrd dedicar cada uno, quién
mas de la familia esta cerca para poder pedir ayuda, etc.

Cuando existe confusion, las familias agradecen que alguien se siente con
ellos y les ayude a poner en orden sus pensamientos y a analizar los pros y
contras de las decisiones a tomar.

Nerviosismo, preocupacion y tristeza

El conocimiento de una posible pérdida en un futuro préximo sitda al individuo
en una situacion de proceso de duelo, desencadendndose las manifestaciones
propias del mismo. Se trata de un proceso gradual en el que se van desarro-
llando innumerables pequefias pérdidas de forma sucesiva, hasta que la per-
sona enferma deja de estar presente. El conocimiento de la futura ausencia de
la persona enferma, no obstante, permite que las personas de su entorno rea-
licen un buen proceso de despedida, estableciendo en la medida de lo posible
una relacion exclusiva de afecto y cuidado con la persona enferma. La preocu-
pacion por el desenlace final y la tristeza por la futura ausencia forman parte
de un proceso saludable que provoca en las personas cercanas el interés por
contribuir a una buena despedida. Esta preocupacion hace que las personas
del entorno puedan abrirse a los profesionales, compartan con ellos sus dudas
y planifiquen los cuidados de la forma mas adecuada.

Un estado de dnimo depresivo o triste en estas circunstancias forma parte
de la normalidad, manifestandose el nerviosismo como fruto de la inquietud
y la incertidumbre. Cuando el estado de tristeza resulta paralizante o el ner-
viosismo lleva a actuar de forma poco acertada, los profesionales buscaran la
forma mas pertinente de aproximarse y tratar el tema con la familia, delibe-
rando con ellos para hallar un ajuste adecuado a la situacion.
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Culpas, deseos y fantasias

En una situaciéon en la que el sufrimiento esta tan presente, con facilidad se revi-
san episodios de la vida relacional con la persona enferma, pudiendo aparecer
sentimientos de reproche hacia esta o bien hacia uno mismo. La culpa surge
ante la percepcion o sentimiento de haber provocado algun suceso conflictivo
o alguna desavenencia actual o anterior con la persona enferma, y también el
consiguiente remordimiento. El sentimiento de culpa se intensifica cuando se
tiene la sensacidn de no poder reparar el mal producido. Esta situaciéon puede
provocar sentimientos y actitudes muy distintas, que van de un estado de
animo depresivo paralizante a una actitud invasiva o de excesiva proteccidon
hacia la persona enferma.

Ante la impotencia, generada por la incapacidad de reparar culpas o por la
falta de seguridad en uno mismo, y a fin de poder aportar a la persona enferma
aquello que se considera que necesita, a menudo se fantasean deseos de pro-
porcionarle elementos reales o simbodlicos placenteros que fomenten su satis-
faccion.

M., una joven madre y esposa, estuvo ingresada durante varios dias
en la unidad de paliativos para controlar sus sintomas. Los padres
de esta hija Unica, dos personas de alrededor de 70 afos, culpa-
bilizan a su marido de una lesion fisica que sufriéd M. en un acci-
dente con él, unos aflos antes de padecer la enfermedad actual, y
le reprochan que no pase mas tiempo con ella. Por otro lado, J.G,,
marido de M., alega que debe cuidar de su negocio y de su hijade 9
anos. En parte, también se siente responsable de aquel accidente,
aunque analizando la situacion es un sentimiento de culpa practi-
camente infundado. Un dia, J.G. comenta al trabajador social que
le gustaria poder sorprender a M. con la visita de un cantante muy
famoso del que es una gran fan.

El trabajador social empatiza con este deseo, pero a la vez
cuestiona si no existirian cosas mas sencillas y posibles de llevar a
cabo y que igualmente resultaran satisfactorias para su mujer. Le
sugiere gue pase una noche con ella en el hospital y deje a su hija
a dormir en casa de algun familiar de confianza o de alguna amiga
del colegio. J.G. cree que es una buena idea y la pone en practica.

En ocasiones, la poca confianza en uno mismo hace que se pierdan oportunida-
des que pueden ser valiosas. Por ello, es aconsejable permitirse fantasear, para
poder poco a poco ir desgranando posibilidades razonables y efectivas.

No siempre los profesionales de la salud se sienten dispuestos a analizar el
porqué de algunas utopias individuales o colectivas del entorno cuidador, e
intentan atajar de forma rapida estas actitudes, que consideran ilusorias.

Los profesionales sanitarios deben comprender que cada individuo o colec-
tivo estd en su derecho de ambicionar aguello que le parezca mas idéneo para
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su bienestar, y es su tarea como expertos analizar los beneficios y perjuicios de
tales deseos o ambiciones.
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La familia frente a
sintomas y situaciones
complejos o imprevistos

Autora: Mari Vilchez Palacios

Generalmente, lo que desean las familias es que el proceso de final de vida
se desarrolle de manera que la persona enferma tenga el menor sufrimiento
posible. Asi, pese a lo dificil de tolerar la pérdida de un ser querido, si este se
va de forma tranquila, como es el deseo de la gran mayoria de las personas de
su entorno cercano, estas tendran mayores posibilidades de desarrollar una
buena elaboracién del duelo posterior. La sintomatologia fisica es un poderoso
regulador del estado animico de la persona enferma y, por lo tanto, es también
desencadenante de distintos tipos de comportamientos de aquellos que estdn
alrededor de quien la padece.

La familia frente a sintomas de control dificil

A lo largo del proceso posiblemente se den momentos de estabilidad clinica,
junto a otros en los que pueden aparecer sintomas de gran complejidad, que
incluso requieran un ingreso hospitalario. De algun modo, el ingreso de la per-
sona que esta enferma significa en sentido figurado también el ingreso de la
familia, puesto que se modifica el espacio tanto de ser cuidada como de cuidar.
Es de suma importancia acercarse adecuadamente a estos cuidadores, que en
algunos casos pueden sentirse responsables del ingreso al pensar que algo no
han hecho bien (menor supervisién...), o pueden tener sentimientos de impo-
tencia por no poder seguir cuidando, etc.

En este primer encuentro serd necesario llevar a cabo un analisis de cémo
han ido las cosas en el domicilio, para poder clarificar el porqué de la aparicién
o persistencia de los sintomas, a fin de generar certeza y evitar suposiciones
improbables o injustificadas. En otras ocasiones puede suceder lo contrario,
es decir, que la familia solicite el ingreso de la persona enferma creyendo que

V. La familia frente a sintomas y situaciones complejos o imprevistos | 89



supondrd un mayor control, y no siempre el equipo facultativo considerarad
necesario o suficientemente justificado un ingreso. En este caso, la familia
puede sentir cierta indefensidén y, en consecuencia, entrar en un estado de
malestar en mayor o menor grado. Serd necesario entonces abordar ese senti-
miento de indefension familiar reforzando las potencialidades de los miembros
de la familia.

Ayudar a la familia a hacer frente a situaciones cuya mejoria inicialmente
no depende de sus capacidades requerird llevar a cabo una serie de acciones:

« Plantear el beneficio que supone comprender las causas de la persistencia
0 aparicién de un nuevo sintoma a través de la consulta al equipo médico.

¢« Ayudar a identificar en qué momentos el sintoma se presenta con mayor
agudeza, para que puedan aportar esos datos al cuadro clinico asistencial y
perfilar asi mejor el plan terapéutico.

A partir de aqui se podra trabajar con la familia cudl serd su rol en el cuidado
de la persona enferma, validandola, y ayudarla a adaptarse a las probables
alteraciones que se produzcan durante la enfermedad.

El dolor de la persona enferma
y el dolor de la familia

De la misma forma que se ha comentado que el ingreso de la persona enferma
es, simbodlicamente, el ingreso de la familia, la presencia de dolor en la persona
enferma se transforma a su vez en sufrimiento para la familia, por lo que el bino-
mio dolor-sufrimiento en este caso es totalmente inseparable. No hay que olvi-
dar que en muchas ocasiones la persona enferma no expresa realmente cémo
se encuentra y, no obstante, la familia se manifiesta descontenta con el manejo
gue se lleva a cabo de su sintomatologia. Probablemente impulsada por senti-
mientos de impotencia, se cuestiona si realmente ejercen un buen rol como cui-
dadores, 0 quizas si no han seguido bien alguna pauta. La familia es una voz en
offde la propia persona enferma. Por eso, dcuantas veces el equipo médico hace
afirmaciones como «Tiene el dolor controlado» o «No se queja» y, en cambio, la
familia manifiesta estar atormentada porlas quejasy el sufrimiento de la persona
enferma a causa de un dolor incontrolado? Es por ello por lo que se recomienda
ir mas alla de las apariencias y dar la oportunidad a la familia de participar en el
control del dolor. Para ello, se escuchard atentamente a la familia y se recoge-
ran sus aportaciones como protagonistas en el proceso de cuidado; y se explo-
rara por qué la persona enferma no es capaz de expresar que tiene dolor, bien
sea por miedo a mas medicacién, a morirse, a no despertar, o bien porgue exis-
ten experiencias previas de intoxicacién, o por un malestar general o porgue,
simplemente, ha claudicado.
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Un aspecto a tener en cuenta en todos los sintomas, pero especialmente en
el dolor, es la influencia que ejerce la cultura sobre su tolerancia. Existen cul-
turas en las que la presencia del dolor tiene un significado en concreto; otras,
en las que la persona enferma debe mostrar su capacidad de tolerancia, hasta
culturas donde una simple molestia es considerada como inaceptable. Pero
también es necesario identificar los condicionantes socioculturales de los pro-
fesionales que atienden esta situacion. En este sentido, Cagle y Altilio' mencio-
nan algunas barreras que dificultan la realizacion de un tratamiento efectivo, y
gue es necesario conocer:

 La adiccidon. Estos autores expresan la necesidad de saber diferenciar
la dependencia fisica de la adiccidn, a fin de evitar la estigmatizacion de la
persona enferma.

* La tolerancia, entendida como una disminucion en la eficacia de la dosis
del farmaco debido al largo periodo de tiempo que la persona puede llevar
tomando esa medicacion.

* El estoicismo, considerado como el esfuerzo de la persona por soportar el
dolor. Ese esfuerzo puede estar condicionado por razones internas, cultu-
rales, etc.

« El fatalismo, en el sentido de considerar algun sintoma como inevitable,
fruto de la enfermedad, por lo que la persona enferma debe conformarse.
El fatalismo puede estar condicionado por creencias religiosas, espirituales,
culturales, etc.

* Los efectos secundarios y el temor a su presencia, como por ejemplo la
somnolencia, o la creencia de que algunos tipos de medicacién aceleran el
proceso de muerte.

* El estigma, producido por el temor a verse involucrados en el mundo de las
adicciones.

* Lasobrecarga, debido a que tanto la persona enferma como sus cuidadores
temen ser excesivamente pesados, reclamando constantemente la atencidn
de los profesionales a causa del dolor, y que estos puedan sentir cuestio-
nada su competencia profesional.

* Eltemor ala sobredosis, entendida como la preocupacién de que la persona
enferma esté sobremedicada y ello le cause efectos negativos.

En este sentido, la atencién social debe jugar un papel muy activo, para identifi-
car aquellos aspectos que puedan estar dificultando el proceso de atencidn de
la persona enferma. Se requiere ser cuidadoso vy, a la vez, respetuoso con estas
familias que viven muy de cerca el dolor. Es importante pensar que no debe ser
facil asumir el papel de «chivo expiatorio», puesto que su veracidad se pone en
entredicho: équé credibilidad pueden tener, si la propia persona enferma no se

1.  Cagle, J.G,; Altilio, T. «The social work role in pain and symptom management». En: Altilio, T.;
Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press,
2011. DOI: 10.1093/med/9780199739110.001.0001
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queja? Este es un punto importante que requiere intervencioén social, o incluso
mediacién, a fin de poder crear entendimiento y comprension por parte del
equipo asistencial. A su vez, se trata de ayudar al entorno cuidador a expresar
lo que sucede para discernirlo, reducir la angustia y trabajar formas de promo-
ver y desarrollar habilidades de locucién en la propia persona enfermay en la
familia, para encontrar nuevas formas de tratar la situacion.

También existen personas enfermas y familias, aunque afortunadamente
en un numero mas reducido, que deben vivir con la presencia del dolor, una
situacién nada facil que conlleva el riesgo de claudicacién de ambos. Desde la
atencién social, es necesario educar para lograr establecer medidas de ajuste
a la situacién y ofrecer recursos para adaptarse a una vida con presencia cons-
tante del dolor. A través de un ejercicio de empatia, podemos preguntarnos
cdmo nos sentiriamos si nos dijeran, a nosotros y a nuestros familiares, que
debemos convivir con el dolor que estamos padeciendo y que no existe medi-
cacion alguna para reducirlo a cero. éCdmo serian las relaciones con el resto
de los familiares cuidadores? é¢Seriamos capaces de adaptarnos a las limitacio-
nes que nos produce el dolor? {Podriamos mantener el mismo ritmo de vida
gue antes? Reflexiones de este tipo son necesarias para que, desde la atencidn
social, se pueda alcanzar un buen nivel de atencién a partir del entendimiento
y la comprension.

Son numerosos los autores?3 que estan de acuerdo en que el dolor no suele
estar Unicamente condicionado por una causa fisica, sino que multiples facto-
res que preocupan a la persona enferma pueden estar influyendo en su inten-
sidad, y viceversa. Por ello, este sintoma requiere un abordaje desde distintas
disciplinas, e incluir a la familia como parte esencial del procedimiento. Desde
la atencidén social, se trabajara para:

¢ Fomentar la distracciéon, buscando aquello que pueda llevar a cabo la per-
sona enferma y le produzca satisfaccion, como por ejemplo realizar algun
tipo de actividad manual o fisica, compartir juegos, escuchar musica, recibir
visitas, etc.

¢« Animar a recibir informacidn, en el sentido de poder comprender bien la
causa de ese dolor, asi como las distintas medidas farmacoldgicas y no far-
macoldgicas para su alivio.

¢« Proporcionar la posibilidad de que la persona enferma reciba un tratamiento
psicoterapéutico si lo requiere.

¢« Orientar e informar sobre distintos recursos de la comunicad de los que
pueda beneficiarse la persona enferma, como pueden ser sesiones de relaja-
cion, grupos dindmicos, actividades socioculturales en centros terapéuticos,
etc.

2. Mehta, A.; Chan, L.S. «Understanding of the concept of “total pain”: A prerequisite for pain
control». J Hosp Palliat Nurs 2008;10:26-33. DOI: 10.1097/01.NJH.0000306714.50539.1a

3. Saunders, S. Selected Writings 1958-2004. Oxford: Oxford University Press, 2006.
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La familia ante situaciones complejas
cardiorrespiratorias

Las situaciones complejas respiratorias tienen un gran impacto en la familia,
ya que se trata de un sintoma visible y cuya intensidad no genera dudas. En
muchas ocasiones, el miedo que siente la familia al pensar que la persona que
cuida puede ahogarse le provoca un importante efecto de bloqueo y parélisis.
Sirva como ejemplo un caso atendido en una unidad de hospitalizacidn. Se tra-
taba de un paciente diagnosticado de carcinoma de pulmén, y que ingresa en la
unidad de cuidados paliativos a causa de una disnea importante. La esposa del
paciente, que ejercia de cuidadora, siempre habia sido valorada como una cui-
dadora con capacidad de cuidado, organizaciéon y habilidad para la contencion.
A raiz del ingreso, se observa una cuidadora con miedo, mucha angustia y gran
sentimiento de impotencia. Se observaron distintos cambios experimentados
en la cuidadora: habia perdido aquellas capacidades que la ayudaban a propor-
cionar un buen cuidado a su marido, se sentia insegura, no capacitada para dar
respuesta a las necesidades de la persona enferma. Para poder ayudar a esta
mujer, era importante identificar qué habia causado aquel repentino cambio
de conducta. La mujer manifestd que ella hacia todo lo que podia dentro de
sus capacidades, y adoptd una actitud mas reivindicativa, reclamando mayor
atencién y competencia por parte del equipo asistencial. Su actitud se volvid
muy defensiva, manifestando quejas sobre distintos servicios por los que habia
pasado y dirigiendo todo tipo de reproches a los distintos equipos médicos que
los habian atendido, en un tono muy enfadado y dificil de contener. Después de
escuchar todas sus quejas y mostrar empatia ante aquel sentimiento ofensivo
de desatencidn, se le brindd la oportunidad de hablar sobre coémo se sentia ella
en general, pero su respuesta fue que ella estaba bien y que era de su marido
de quien debian ocuparse. Al preguntarle qué consideraba que el equipo no
estaba atendiendo suficientemente bien, la mujer respondid, enfadada: «éPero
no estan viendo cémo se ahoga?». En agquel momento fue capaz de expresar
sus temores con respecto al ahogo y a que este fuera la causa de la muerte de
su marido. Consideraba injusto tanto sufrimiento, y manifestd que no se perdo-
naria no haber podido hacer nada para evitarlo. A partir de ese sinceramiento,
se pudo entender mejor el enfado, visto como una forma inconscientemente
encubierta de expresar sus verdaderos sentimientos y temores.

La intervencion estaba clara, y el objetivo debia dirigirse a:

* Poder adquirir nuevamente conocimientos sobre la afeccion.

* Mejorar las habilidades y capacidades de la mujer para hacer frente al nuevo
proceso, es decir, proporcionarle una atencién socioeducativa.*

4. Instituto Cataldan de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencion oncolégica. 2004.
Disponible en: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/
qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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Paralelamente a la intervencién del equipo médico, la cuidadora pudo recupe-
rar la seguridad y la confianza en si misma.

Situaciones de patologia del habla

En cada familia existe una forma determinada de comunicarse, con sus sin-
gularidades y caracteristicas. En una situacion de enfermedad avanzada, la
comunicacion en la familia puede hacerse mas dificil, en ocasiones eludiendo
claramente compartir ciertas informaciones o noticias, con el objetivo de pro-
tegerse unos a otros y evitar la generacion de expresiones emotivas que causen
aun una mayor tristeza. Teniendo en cuenta la complejidad que puede darse
sin la presencia de patologias del habla, analizaremos a continuacién cémo se
suelen afrontar situaciones en las que la persona enferma padece alteraciones
severas como la afasia, la disartria o la bradipsiquia, que dificultan la expresidn
oral o escrita e, incluso, la capacidad de lectura.

Si los momentos de crisis 0 nuevas complicaciones pueden provocar que la
comunicacién quede deteriorada, dado que son frecuentes las acciones impul-
sivas y existe menos capacidad de reflexidon, comunicarse con una persona que
tiene dificultades para expresarse con claridad aun lo complica mas vy, por lo
tanto, el malestar y el sufrimiento pueden acrecentarse. Identificar el estilo y los
patrones de comunicacion de la familia facilitard establecer los puntos fuertes
sobre los que se sentardn las bases para tratar esta dificultad.

Una familia que goce de una comunicacién clara y fluida, en el momento en
que irrumpa cualquier patologia del habla, pese al impacto de la nueva situa-
cion y la necesidad de adaptacion, posiblemente contard con mas recursos y
capacidades para hacer frente a las dificultades que se presenten. En cambio,
si previamente a los nuevos acontecimientos ya existian problemas en la comu-
nicacion familiar, la posibilidad de que esta familia desarrolle recursos que faci-
liten la interconexién es menor.

Por ejemplo, el caso de una persona que ingresa en la unidad de paliativos
por una afasia de expresidn. Previamente al ingreso, la comunicacion entre la
familia y ella no era abierta y fluida, sino que existia mas bien la tendencia a
no abordar temas que hicieran referencia a la enfermedad o su evolucién. En
el momento en que la comunicacién verbal quedd mermada por la afasia, fue
necesario buscar alternativas para poder comunicarse, como pizarras, papel,
etc. Pero surgié una nueva dificultad: no sabia leer ni escribir. Por ambas par-
tes, los sentimientos de impotencia eran muy elevados. En la persona enferma,
porgue no acababa de entender qué le estaba pasando, debido a la proteccién
de la familia, y porque no se sentia comprendida por su entorno. En la familia se
evidenciaba un gran sentimiento de culpa, al sentir que no podian entenderla
ni ayudarla en muchas de sus necesidades diarias, lo que generaba un clima de
tensidn entre los miembros de la familia, que no se sentian capaces de propor-
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cionar tranquilidad y confort a la persona enferma. Barbara Monroe® se refiere
a estas situaciones cuando dice: «La intervencion ird encaminada a vencer esas
barreras y asegurar que la familia y la persona enferma pueden comunicarse de
forma efectiva». En este sentido, los esfuerzos irdn dirigidos a aplacar la impo-
tencia producida por la incomunicacién o su falta de fluidez, ya que dificilmente
se podrdn poner en marcha nuevos mecanismos comunicativos si previamente
no se ha podido realizar un breve analisis de las dificultades existentes.

Las personas que conocen bien a la persona enferma pueden proponer solu-
ciones imaginativas que permitan una comunicacién mas analdgica que oral.
En el caso de situaciones en que la incomunicacidon sea practicamente total, es
conveniente intentar proporcionar a la persona enferma aquellas cosas que le
producian satisfaccién, como por ejemplo su musica favorita, algun aroma en
especial, fotos o filmaciones e, incluso, su comida preferida.

La familia ante una situacion de delirium

En muchas ocasiones, el largo proceso de la enfermedad de un ser querido
permite, a la familia que estd a su cargo, ir adaptdndose a la variedad de pérdi-
das sufridas tanto por la persona enferma como por sus cuidadores. En estas
circunstancias se establece una sincronizacién entre cuidadores y persona
enferma, puesto que ha habido un aprendizaje sobre qué es lo que necesita la
persona enferma, cdmo y cuando, en algunos casos con cierto abandono del
autocuidado por parte del cuidador.

La dificultad de comunicacién debida a una patologia del habla puede des-
encadenar una crisis. En la situacién de delirium, la angustia de los cuidadores
viene dada por nuevos factores que distorsionan aun mas la posibilidad de una
comunicacion efectiva, como consecuencia de la alteracién del nivel de con-
ciencia que padece la persona enferma.

En las unidades de atencion se observan distintos tipos de personas enfer-
mas, con alteraciones sensoperceptivas, alteracion de la memoria, desorien-
tacion en espacio y tiempo, actitud agresiva dirigida a los familiares, etc. Para
la familia, aquel ser querido que cuidan se ha convertido en un extrafo, y si
no son capaces de identificar que se trata de una complicacion mas causada
por la enfermedad y se dejan llevar por las emociones, el nivel de sufrimiento
aumentara.

A modo de ejemplo, se expone el caso de una persona que ingreso
por la presencia de un delirium causado por una intoxicacidén medi-
camentosa. Mostraba una actitud un tanto agresiva, principalmente

5. Monroe, B.; Oliviere, D. «Communicating with family carers». En: Hudson, P.; Payne, S. (ed.).
Family carers in palliative care: a guide for health and social care professionals. Oxford: Oxford
University Press, 2008, p. 1-20. [Traduccién propia.]
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verbal, hacia su esposa. Esta, que ejercia de cuidadora, pese a que
se le explicé en varias ocasiones la causa médica del cuadro clinico
presentado por su marido, se quedd atrapada en las emociones y
en la relacidn idilica de pareja con su marido. Asi, no entendia que,
después de cuarenta aflos de un matrimonio con respeto, ayuda
mutua, etc., su marido fuese capaz de insultarla y de no recono-
cerla, a ella y todo lo que ella hacia por él. Evidentemente, el sufri-
miento fue muy severo, hasta el punto de que la mujer no se veia
con fuerzas para ir al hospital y acompafar y cuidar a su marido.

A nivel profesional, desde el trabajo social se llevaron a cabo las siguientes
acciones:

¢« Una intervencion dirigida a facilitar espacios para hablar de la pérdida que
sentia que estaba viviendo.

« Ayuda para identificar la fragilidad del momento y busqueda de recursos
para capacitarla a adaptarse a la situacion.

¢ Reconocer la necesidad de apoyo, animandola a buscar a miembros de la
familia que pudiesen ofrecer acompanamiento y soporte.®

A menudo, la situacion de delirium es vivida como irreversible, por lo que se
considera trascendental. Cada caso sera tratado como uUnico, ya que tanto las
manifestaciones de la persona enferma como la respuesta o actitud de la fami-
lia y los cuidadores son distintas ante una misma situacion, e incluso entre los
miembros de una misma familia. No obstante, se pueden establecer algunas
pautas de comportamiento que serdn utiles en cualquier situacion:

¢ Evitar contradecir o intentar razonar con la persona en situacion de delirium.

¢ Estar atentos a las distintas reacciones de la persona enferma, para observar
gué es aquello que la satisface y aquello que la incomoda.

¢ Intentar adoptar una actitud pacifica, favoreciendo espacios tranquilos y
poco ruidosos.

« Evitar mantener conversaciones muy largas en el espacio donde se encuen-
tra la persona enferma, a fin de no generarle mas confusion.

« Avisar alas personas que acuden a visitar a la persona que esta enferma que
posiblemente no las reconozca o no responda como ellas esperan.

Si alolargo del proceso de la enfermedad se ha educado a la familia para desa-
rrollar su capacidad de observacién en una situacion de delirium, esta adquirira
especial importancia ahora y se convertird en el barédmetro que indicara la ido-
neidad de las actitudes a adoptar por parte del entorno cuidador.

6. Instituto Catalan de Oncologia. Op. cit., 2004, p. 25.
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La familia ante situaciones de agonia

El proceso de agonia es el estado precedente a la muerte, donde la vida se
extingue gradualmente. Hasta ese momento existe un buen control de los sin-
tomas. Suele producirse entonces un deterioro progresivo del estado fisico
general, con pérdida paulatina del nivel de conciencia y de las funciones men-
tales superiores (atencidn, concentracion, memoria, razonamiento y lenguaje).’
Durante el proceso de la enfermedad, es muy probable que algunas familias
se hayan preguntado cémo sera el momento final, dudando sobre el posible
sufrimiento que pueda padecer la persona enferma. Otras familias temen tanto
ese momento que, una vez se presenta, sienten la necesidad de huir.

Las reacciones en este periodo son muy variadas, desde aquellas de fami-
lias cuyo malestar les ha llevado a consultar toda la informacién posible sobre
el proceso de agonia, para tener respuesta a preguntas como «iQué es?» o
«éQué pasara?», hasta las de aquellas otras de familias que, pese al malestar, no
son capaces de consultar ni aclarar todas la dudas que puedan tener.

En este momento delicado, es especialmente importante facilitar los medios
adecuados para llevar el proceso de la forma mas tranquila posible. También
se recomienda explorar todas aquellas inquietudes y necesidades de la familia,
aportandoles informacion, de modo que se favorezca la despedida y se eviten
los temas pendientes.

* Desde la atencidn social, conviene asegurarse de que la familia ha compren-
dido el significado del momento, respetando el ritmo de cada uno de sus
miembros y empleando un estilo de comunicaciéon adecuado a sus necesi-
dades y caracteristicas.

Se orientard a la familia con respecto a poner en practica aguellas medidas que
les gustaria aplicar.2 También se pueden hacer propuestas como interesarse por
el cuidado del cuerpo, transmitir estrategias para una comunicacion fluida, res-
petar los momentos de descanso y no sobreestimular. Estas acciones son muy
positivas a nivel emocional y posibilitan, por un lado, que la persona enferma
perciba el afecto, y por otro, que la familia se sienta Util en estos momentos.
Se contribuye asi a disminuir el riesgo de crisis de claudicacién emocional en la
familia, y a evitar sus temores, fantasmas y miedos. Estos podrian ser paralizan-
tes y blogueadores, e impedirian una despedida apropiada, desencadenando
dificultades en la elaboracidén del futuro duelo posterior al fallecimiento.

7. Santisteban, |. La participacion de la familia en la agonia y tras el fallecimiento. 2012. Disponible
en: http://sovpal.org/wp-content/uploads/2011/09/LA-PARTICIPACION-DE-LA-FAMILIA-EN-
LA-AGONIA-Y-TRAS-EL-FALLECIMIENTO.pdf [Consulta: 15/12/2017]

8. Santisteban, I. Op. cit., 2012.
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La familia ante una muerte no esperada

Cualquier situacion no esperada genera sorpresa. Si esta circunstancia tiene
gue ver con la muerte, se produce, ademas, un alto impacto emocional. Las
familias de personas con enfermedades avanzadas llevan a cabo todo un pro-
ceso de adaptacidon a cada una de las pérdidas vividas y sufridas, tanto de la
persona enferma como las propias. Es posible que sepan que no existe cura-
cion, y estén pendientes de que se les informe de cudndo se inicia la ultima
etapa. Pero puede darse la circunstancia de que el deterioro progrese de forma
subita y la persona fallezca sin que el equipo asistencial haya tenido tiempo de
informar del cuadro evolutivo. Esa muerte inesperada puede generar impacto
en el propio equipo de referencia, pero seguramente la adaptacién a la misma
serd mas o menos costosa para la familia, que puede presentar algunas dificul-
tades en funcidn de cémo se haya desarrollado el proceso de la enfermedad.

Por lo tanto, la labor de los profesionales ird encaminada a las siguientes
acciones:

* Proporcionar toda la informacidn posible sobre las causas de esa muerte
inesperada, con el objetivo de ayudar a la familia a comprender el motivo
del fallecimiento y a elaborar en el futuro el duelo por una pérdida compren-
sible.

¢« Ofrecer el tiempo necesario que requiera la familia para estar cerca de la
persona fallecida y esperar la llegada de los mas proximos.

¢« Ofrecerse para comunicar la noticia a aquellas personas de la familia que
puedan ser mas vulnerables.

¢« Mostrar disposicidon para crear un nuevo espacio de encuentro, si se consi-
dera necesario, para aclarar dudas o responder a las cuestiones que puedan
surgir.

Anorexia

Cuando se habla de comida, es facil pensar en actos sociales y en algo que
forma parte de las actividades bdasicas diarias, con un significado familiar, social
y cultural, asi como de fiesta o celebracién. En situaciones de enfermedad
oncoldgica avanzada, la anorexia —término que procede etimolégicamente del
griego a (‘no’) y orexis (‘apetito’)— supone una disminucidén anormal o pérdida
del apetito.® Este trastorno ocasiona graves dificultades principalmente a la

9. Libran, A. (ed.). Cémo cuidar alimentando. Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Palia-
tivos, 2014. Disponible en: http://webs.academia.cat/societats/curespal/pdfs/Como_Cuidar_
Alimentando_2014.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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persona enferma, por las consecuencias clinicas, pero también a las familias y
los cuidadores, debido a la cantidad de mitos existentes sobre el tema alimen-
tario, pudiendo ser causa de sentimientos de fracaso, culpa, etc.

En la mayor parte de las ocasiones, las personas asocian el alimentarse con
una buena salud, fortaleza y bienestar general. En la fase de aparicion de pér-
dida del apetito, y como consecuencia, de pérdida de peso, la persona enferma
puede sentir una gran frustracién por no poder comer, por no participar en
actos sociales relacionados con la comida. Aparece asi cierto malestar emocio-
nal al hacerse mas patente la evolucidn de la enfermedad. En cuanto a la familia
y los cuidadores, pueden pensar que estd en manos de la persona enferma
comer o0 no, que es una cuestion de voluntad, y también pueden darse falsos
mitos que se traduzcan en presidn hacia ella para que «se esfuerce en alimen-
tarse y estar asi mas sana», lo cual genera una gran frustracidon tanto en la
persona que esta enferma como en la que la cuida. En la primera, al no poder
satisfacer el deseo de su familia o cuidador, y por la propia decepcién de no
poder comer, y en la segunda, al comprobar que la persona enferma no come
ni siquiera ante el esfuerzo en la preparacion de los mejores platos, que no dan
el resultado esperado.

Observemos un caso de consultas externas de oncologia: un
paciente diagnosticado de cancer de pulmdén en estadio IV, en
seguimiento por la unidad de oncologia y con tratamiento sinto-
matico, inicia una pérdida de apetito y ligera pérdida de peso. Su
esposa, que es la principal cuidadora, verbaliza sentirse desani-
mada, desesperada; no sabe qué comprar ni qué cocinar, porque
su marido no quiere comer nada, tampoco sus platos preferidos.
De forma inconsciente, la presién ejercida en el enfermo hace que
este se sienta mal, incomprendido, y por otra parte, que se lamente
de no complacer a su esposa y ser consciente de que las cosas no
van bien.

Es estos casos seria oportuna una intervencion interdisciplinaria. Los trabaja-
dores sociales tendran en cuenta los siguientes aspectos:

« Desde la perspectiva médica, se solicitard que se informe a la familia sobre
la conveniencia o no de la satisfaccion alimenticia. A su vez, se animara a
familiares y cuidadores a preguntar e interesarse por el tema y contactar
con enfermeria, donde les pueden orientar y educar en cémo cuidar y ali-
mentar a una persona enferma ante esta pérdida de apetito.

* Se acompafard cuando surjan sentimientos negativos o destructivos que no
permitan la adaptacion al avance de la enfermedad.

* Se animara a buscar medidas que intenten evitar el tema de la alimenta-
cion. Por ejemplo, no hablar de comida en presencia de la persona enferma.
Sucede a menudo que, con el familiar ingresado, la familia comenta des-
preocupadamente que ha comido en la cafeteria o en un restaurante cer-
cano, provocandole, sin darse cuenta, cierta frustracion.
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Vi

La familia en el contexto
del fallecimiento

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

Atencion social durante el contexto
del fallecimiento

En los dias previos al fallecimiento, de alguna forma las personas allegadas se
«reprogramany», es decir, en muchos aspectos retornan al inicio del proceso
nuevas emociones o actitudes, mecanismos de adaptacidn ya superados, etc.

Los ultimos dias de la vida de una persona, y codmo estos sean vividos, a
menudo constituyen un indicador predictivo de coémo se va a llevar a cabo el
proceso de duelo del entorno familiar tras el fallecimiento de esta. Es por ello
por lo que los profesionales necesitan también un reset, ponerse al dia en su
trato con la familia y ayudar a poner orden y comprensién en los sentimientos,
para entrar en un nuevo proceso de ajuste. En este periodo pueden aparecer
nuevos sintomas o situaciones de malestar en la persona enferma que vuelvan
a alterar la confianza del entorno cuidador en el equipo asistencial. Por lo tanto,
se requerird mucha delicadeza y prudencia, a fin de no provocar situaciones
gue mas adelante puedan ser consideradas como causantes de un malestar
emocional, o desagradables y perjudiciales para la persona en situacion de
ultimos dias. Para ello, serd necesario revisar la informacion obtenida hasta el
momento y la previsidn que se tiene del desarrollo del proceso final, de forma
gue permita aumentar o clarificar la informacién, si se requiere.

Inclusion del entorno sociofamiliar
en el proceso del fallecimiento

Los profesionales de la atencidn social se interesaradn de nuevo no solo por los
cuidadores que han estado mas presentes, sino también por aquellas personas
de la familia o del entorno que han mantenido un fuerte vinculo afectivo con
la persona enferma pero que, por causas diversas, no han formado parte del
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grupo cuidador. Permitir que se acerquen a la persona enferma o informarles
de las previsiones futuras les brinda la posibilidad de una aproximacién aunque
sea de forma simbdlica, lo que repercutird en un buen proceso de sus respec-
tivos duelos.

Conviene explorar el grado de ajuste del conjunto de los miembros impli-
cados, analizar aquellos temas que posiblemente sigan pendientes y tratar
la forma mas idénea de resolverlos teniendo en cuenta las circunstancias del
momento.

En lo que se refiere a los miembros vulnerables del entorno, como pueden
ser las personas muy ancianas o con enfermedades incapacitantes, y también
los nifnos o personas con problemas de salud mental, es importante brindarles
la posibilidad de realizar un proceso de despedida. En estas circunstancias, a
menudo es necesario buscar a la persona de la familia con mayor capacidad
para transmitir informacién de forma serena, para explicar con las palabras
adecuadas a cada interlocutor como se irdn sucediendo los hechos.

Muy frecuentemente, la familia se siente impotente para comunicar malas
noticias a los miembros mas vulnerables, pero siempre que sea posible las
informaciones deberan ser transmitidas por algun miembro de la familia en
el que tengan confianza esas personas. Si bien es cierto que los profesiona-
les cuentan con mayores recursos comunicativos, los interlocutores préximos
conocen mejor a los miembros de la familia y pondrdn en marcha los mecanis-
mos adecuados para gque se sientan acogidos y no se sientan abandonados en
manos de los profesionales.

Desde la atencidn social, resulta muy util practicar con los familiares formas
de transmitir informacion mediante ejercicios de juegos de rol, de tipo espejo,
etc.

Se hace necesario también desmitificar la importancia de la despedida en
el momento final, o como algo que debe formar parte de un didlogo expreso
con la persona enferma dejando claro que posiblemente sea la ultima vez que
se comuniguen. Desde la atencidon de los profesionales, se puede orientar a
la realizacion de despedidas con contenidos y acciones que no requieran ese
didlogo, sino que se lleven a cabo mediante un lenguaje de tipo analdgico.

Maria ingresé en situaciéon de agonia un fin de semana. En la
mafana del lunes, la trabajadora social, que no conocia el caso
porgque ultimamente la paciente habia sido atendida en su domici-
lio, se interesd por la familia y por su conocimiento de la situacion.
El esposo comentd que la familia mas allegada eran conocedores
de la situacién, y que sus dos hijos, de 12 y 7 afos, habian ido al
colegio aconsejados por la propia maestra y por el resto de los
familiares. La trabajadora social preguntd si se les habia pregun-
tado a ellos qué querrian hacer en este momento. El marido res-
pondié que no tenian edad para decidir. La trabajadora social no
insistid mas y se interesd por otros temas.
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Al cabo de una hora, los hijos de Maria aparecieron en el hospital
acompanados por su padre, entraron en la habitacion de la madre
y, después de darle muchos besos, se dirigieron con el padre a la
sala de familiares, donde estuvieron llorando durante largo rato.

Prioridades familiares, dudas,
responsabilidades y acuerdos

Este reajustarse del entorno cuidador cuando la persona enferma se encuen-
tra en situaciéon de ultimos dias no tan solo remueve emociones, sino que de
nuevo pueden aparecer incertidumbres e inquietudes que serd necesario tratar.
Si se trata de una familia que esta cuidando en el domicilio, posiblemente tenga
momentos de flaqueza y necesite mas apoyo y cercania de los profesionales,
para estar a la altura de las circunstancias.

Por otro lado, surgen dudas sobre coémo proceder. En términos de organi-
zacion, generalmente estd culturalmente establecido que hay que avisar a los
familiares o personas con un vinculo significativo y que se encuentran en estos
momentos alejados del proceso, bien sea por cuestiones geograficas o por
circunstancias varias, pero no esté claro cual debe ser el momento mas idéneo.
Existe en cierto modo la sensacién de responsabilidad con respecto a darles
la oportunidad de despedirse, pero por otro lado se teme que ello signifique
activar mas inquietud o desasosiego en la persona enferma. Por este motivo,
con frecuencia los allegados piden orientacién al respecto a los profesionales.
Asi pues, desde la atencidn social se puede tratar el tema analizando con la
familia o los cuidadores qué podria ser lo mas conveniente y qué podria resultar
perjudicial, teniendo en cuenta que es muy dificil encontrar la solucién 6ptima.

Francisco y Dolores llevaban unos doce aflos conviviendo juntos.
Anteriormente, cada uno de ellos habia estado casado y tenian
hijos de sus antiguas parejas. Cuando Francisco enfermo, Dolores
quiso informar de la situacidon a las dos hijas de Francisco, y este se
lo prohibid taxativamente. Posteriormente, al ingresar Francisco en
una unidad sociosanitaria y encontrdndose en situacién de ultimos
dias, Dolores pidié ayuda al equipo para convencer a Francisco
de que le permitiera avisar a sus dos hijas. Ella, si hubiera sido hija
suya, habria agradecido que se lo dijeran.

Ante la negativa de Francisco, Dolores entiende bien que ese
es su deseo, pero se siente contrariada. Teme las consecuencias,
puesto que tarde o temprano sus hijas se enteraran y podrian cul-
pabilizarla de algo de lo que ella no es responsable. Es por ello por
lo que no tiene claro si la tozudez de su pareja debe prevalecer
ante un posible deseo de sus hijas de aproximarse a él.
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Este tipo de dudas es aquel gue no estd en manos de los profesionales poder
resolver. No obstante, si que pueden ayudar a pensar y reflexionar sobre las
posibles opciones a adoptar y la capacidad de hacer frente a las consecuen-
cias. Asi se fomenta la autonomia y se favorece que se asuma la responsabili-
dad en la toma de decisiones. Sin embargo, el profesional de la atencién social
manifestard su compromiso de apoyar cualquiera de las decisiones tomadas,
asi como su apoyo para ayudar a resolver las posibles consecuencias.

En el caso de Dolores, optd finalmente por no avisar a las hijas de
Francisco hasta que este hubo fallecido. Las hijas manifestaron a
Dolores un contundente enojo, reprendiéndola por lo que ella ya
temia que le reprocharian. Fue entonces cuando Dolores requirid
el apoyo que se le habia ofrecido, y se programd una entrevista
con el grupo familiar en la que se pudo tratar el tema, lo que logrd
disminuir el enfado de las hijas y los temores de Dolores.

En otras ocasiones, puede suceder que, si la familia mantiene una fuerte depen-
dencia de la persona enferma, se actle de forma incontrolada y sea dificil alcan-
zar un consensoy llevar a cabo acciones cohesionadas, hasta el punto de implicar
a la persona enferma o hacerle saber su disgusto por la falta de coordinacion y
acuerdos. Efectivamente, si la persona enferma es la que desempefaba mas fun-
ciones emocionales de cuidado en el seno familiar, es posible que el impacto de
la situacién promueva nuevas disputas familiares o conflictos de intereses.

Desde la atencidn social, estas situaciones pueden ser tratadas y mediadas
a fin de llegar a acuerdos, de modo que se evite incrementar el malestar de la
persona enferma, sin por ello evitar que esta, en la medida de sus posibilidades,
participe o se tengan en cuenta sus mensajes en los distintos momentos a lo
largo de su vida.

Participacion familiar en el proceso
del fallecimiento

Es inevitable que la familia, o una parte de ella, sin que el familiar haya fallecido
aun, se plantee coémo gestionar los acontecimientos a partir de su fallecimiento.
Incluso seria adecuado que desde la atencidén social se les formularan una serie
de preguntas en referencia a este tema, lo que les permitirad dejar establecido
un orden en el circuito de las tareas que se deberan llevar a cabo. Preguntar a
la familia si conocen los trdmites a seguir requerird mucho tacto, ya que esta
anticipacion les puede generar una sensacion de precipitacion o abandono,
considerando que su situacidn deja de tener interés para los profesionales, que
se preparan para atender nuevos casos.

En consecuencia, es necesario estar atento a las demandas familiares en
este aspecto y, asimismo, comunicarles que se les puede ofrecer una orienta-
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cion adecuada al respecto en el momento en que lo consideren oportuno. De
esta forma, el equipo normaliza que el interesarse por estos temas no tiene
nada que ver con adelantarse a los acontecimientos.

Carolina llevaba unos afos viviendo en el extranjero. Durante su
estancia en la casa familiar, dada la situacion de ultimos dias de
su padre, se planteaba cdmo gestionar su entierro y cdmo comu-
nicarlo a los mas allegados. Pero su madre no queria de ninguna
forma hablar de ello. Le reprochaba que se preocupara por temas
banales cuando su padre aun estaba vivo, y por ello Carolina tuvo
gue esperar. Desconocia si sus padres contaban con algun seguro,
0 si su padre habia manifestado algun deseo durante su ausencia,
y se sentia muy inutil. De hecho, su interés consistia en agilizar
los tramites una vez sucedido el deceso, pero ahora se culpabili-
zaba por no haberlo hablado antes con su padre... antes de que
estuviera enfermo. Ahora su madre la hacia sentirse mal, incluso se
reprochaba haberse ido a vivir al extranjero.

Desde la atencion social se le preguntd a Carolina si alguna
vez habia hablado con su padre sobre lo que le supuso a él que
su Unica hija se fuera a vivir tan lejos. Carolina contestd que ella
era eminentemente practica, las cosas habian venido asi vy, por lo
tanto, no habia que darle mas vueltas.

Al dia siguiente, en que se realizd una nueva visita, Carolina
comentd a la trabajadora social que aquella pregunta la habia
hecho pensar.

Seacercéasumadrey le pregunté cémo se habian sentido aque-
llos aflos ante su escasa presencia, lo que permitié que la madre se
desahogara con ella: «Hablamos mucho y mucho tiempo...». Al dia
siguiente, fue su madre quien le dijo: «Deberiamos pensar en cémo
gestionar lo que se nos viene encimanv.

Preguntas sencillas que no esperan respuestas concretas permiten recapacitar
en un tiempo y a un ritmo adecuados a cada persona o grupo familiar, mientras
gue exponer qué es lo que se deberia hacer puede provocar actitudes defen-
sivas o, incluso, culpabilizar de las consecuencias al profesional, evitando asi
responsabilizarse y crecer con la experiencia.

El duelo familiar en sus primeras fases

Es posible que a lo largo de la enfermedad, o mas especialmente en el periodo
de ultimos dias, alguno o varios cuidadores manifiesten su deseo de acabar con
esta situacion, deseando que el deceso suceda cuanto antes. Se pueden oir fra-
ses como la siguiente: «Que Dios me perdone, pero mas le valdria que se fuera».
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Esta peticidon de perddn indica de alguna forma gue este deseo resulta irracio-
nal, y que la persona se siente culpable al expresarlo. La esperanza manifestada
en la frase viene condicionada por ver a la persona enferma en situacién de
malestar, o por el sufrimiento que supone evidenciar su marcha, como si, una
vez sucedida, todo deba volver a la normalidad. Desde la atencidn social se
ayudard a entender y analizar el porqué de ese deseo y cudl es su significado,
a la vez que se promoveran acciones que aporten bienestar hasta el ultimo
momento.

Normalizar la situacién en el sentido de poder comprender cudles son las
causas que llevan a tales pensamientos ayudara a liberar la culpa, de modo que
esta no se convierta en un escenario enquistado en el pensamiento y fomente
la apertura a nuevas acciones sensiblemente mas saludables.

Cualquier reaccidon a partir del proceso de fallecimiento deberd ser consi-
derada como una reaccién normal, y estard muy condicionada por el contexto
cultural y las peculiaridades de cada familia. Entre las familias mas de estilo
introyectivo, que suelen llorar en silencio e intentan mantener su tristeza en la
intimidad, y las familias que expresan de forma abierta y algo escandalosa su
dolor, pueden darse diferentes escenarios, cada uno de ellos tan legitimo como
el otro. Es un momento en el que los profesionales deben permanecer cercanos
a la vez que distantes, permitiendo y facilitando espacios adecuados para este
trance.

Desde la atencién social se estara alerta para que el shock del momento no
descuide algunos aspectos importantes, como por ejemplo comunicarse con
las personas implicadas, las mas significativas o aquellas mas vulnerables. Con-
vendrd identificar a algun familiar con mayor capacidad para tratar asuntos de
tipo practico, y ofrecerse de nuevo para orientar en caso de que existan dudas
o dificultades en la gestion del proceso.

Esta fase, que Bowlby' denomina «de embotamiento de la sensibilidad»,
puede durar desde unas horas hasta unos dias, y requerird mucho respeto
hacia las personas implicadas y entre ellas. Es un momento que puede influir en
el desarrollo del curso del duelo en los proximos dias, llegando a ser un deter-
minante del proceso de forma saludable o dificultosa.

Marta llevaba varios dias ingresada. Su marido, Gabriel, permanecia
casi las 24 horas a su lado, y mas bien desaconsejaba a la familia y
amigos que fueran a visitarla. La familia de Marta se sentia molesta
en este sentido, pero no querian armar ningdn escandalo. Marta
entré en agonia y estuvo varios dias debatiéndose entre la vida y la
muerte, hasta que una mafnana de domingo dejé de respirar.
Cuando llegd el momento, Marta llevaba mas de tres dias sin

comunicarse. No obstante, Gabriel no habia dejado de decirle
cosas al oido, hasta que al fin agquella madrugada del domingo le

1. Bowlby, J. La pérdida afectiva. Barcelona: Paidds, 1997.
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dijo: «Vete, Marta, nosotros no nos olvidaremos de ti, y cuidaré de
nuestros hijos tan bien como lo sepa hacer». A las pocas horas,
Marta fallecia.

En la entrevista de duelo, Gabriel se sentia satisfecho por haber
sido capaz de transmitir paz a Marta y permitirle el desapego
emocional. Sin embargo, se sentia terriblemente culpable de no
haber permitido que su familia se acercara mas a ella durante el
periodo de la enfermedad. Se arrepentia de haberlos rechazado
en el momento en que ellos le habian ofrecido ayuda, y no sabia
cdmo «reparar algo irreparable». Habia intentado acercarse a la
familia de Marta tras el fallecimiento, y esta lo rechazaba. «¢Cédmo
es que ni siquiera quieren ver a sus sobrinos, a sus nietos?», pen-
saba Gabriel.

Transcurridos un par de meses, Gabriel pudo hablar con la fami-
lia de Marta para agradecerles su prudencia y mostrarles su arre-
pentimiento ante la actitud adoptada durante el periodo de final de
vida de su esposa. Aquel acercamiento permitid que su relacion con
su familia politica mejorara considerablemente, pudiendo entrar en
un periodo de duelo menos persecutorio y mas depresivo.

Desde la atencidn social, serd necesario conocer bien aquellos indicadores que
se han ido sucediendo durante el periodo del proceso de final de vida, de modo
gue permita a los familiares analizar su anterior forma de proceder para com-
prenderla y evitar asi que la culpa se convierta en una «barrera emocional»
dificil de superar.

También sera necesario identificar hasta qué punto el poner todo el males-
tar en un aspecto en concreto estd evitando un proceso mas depresivo, ya que
a menudo el temor a caer en una depresidén severa genera inconscientemente
una actitud de tipo mas persecutorio, en busca de responsabilidades o, incluso,
con autoinculpaciones.

En el caso de Marta, fue necesario escuchar el reproche de Gabriel
hacia la familia y hacia si mismo una y otra vez, hasta que, en un
momento determinado, se pudo hablar de Marta, de quién era
ella y de lo que suponia su pérdida. Fue entonces cuando Gabriel
encontrd superfluo su enfado con la familia y llord por esa Marta a
la que dejé marchar, aungue en realidad no queria que sucediera.

El legado de |la persona fallecida

Hablar acerca de cuestiones futuras es algo que puede representar una
gran contrariedad para el entorno cuidador de las personas en situacién de
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enfermedad avanzada. Son varias las causas que pueden incomodar en el abor-
daje de este tipo de temas, que requieren ser tratados con mucho tacto.

Temas que en la vida cotidiana se tratan de forma abierta y espontdnea,
como pueden ser cdmo le gustaria morir a cada persona, o el tipo de ritual
gue le gustaria que se llevara a cabo tras su fallecimiento, o el destino de sus
pertenencias después del deceso, etc., se convierten en tabus en el momento
en que existe la posibilidad de no curacién de la enfermedad, o incluso riesgo
de fallecer a causa de la misma.

Algunas personas consideran adecuado que la propia persona enferma
explicite su interés por estos temas, a fin de facilitar, al conjunto de las perso-
nas de su entorno, las directrices oportunas para que en su ausencia la vida se
desarrolle con normalidad de acuerdo a esas directrices. De esta forma se evi-
tan conflictos ante posibles discrepancias entre el entorno cuidador o dentro
de la familia.

Ciertamente, este tipo de actuaciones evita que la familia tome ciertas deci-
siones vy, por lo tanto, pretende evitar cualquier desavenencia entre ellos y que
se alcance una seguridad aparente en la toma de decisiones. Pero esta forma
de facilitar las cosas por parte de la persona enferma no siempre resulta pro-
vechosa para el bienestar mental de la familia. Llevar a la practica segun qué
legados puede exigir un gran esfuerzo por parte de las personas cuidadoras,
ya que posiblemente se sientan forzadas a cumplir con creces tales deseos
condicionadas por la fantasia de una posible réplica enigmatica.

Maria y Francisco, tras fallecer su madre, lamentaban no haber
podido enterrarla en el cementerio de su pueblo natal, tal y como
ella habia querido. Ademas, habia solicitado explicitamente que no
la incineraran. Pero la distancia al pueblo era de alrededor de 850
kilbmetros, y tanto para Maria como para Francisco organizar un
traslado de tal envergadura suponia hacer frente a un gasto que
no podian soportar. Se planteaban solicitar un préstamo bancario,
lo que significaria no poder cubrir los gastos basicos de su dia a
dia. Aunque, por otro lado, si no enterraban a su madre donde ella
manifestd que era su deseo, ello les supondria un peso del que no
podrian deshacerse jamas.

En la entrevista con la trabajadora social, esta aprovechd para
preguntar sobre distintos aspectos de la personalidad de la madre,
identificAndola y reconociéndola. En este proceso dialogante,
hubo espacio para pensar cual hubiera sido su opcién en circuns-
tancias similares. éEra consciente de que en parte los privaba de
tenerla cerca?

Ambos hermanos decidieron darse un poco mas de tiempo para
reflexionar con su familia, y acordaron tomar una determinacién al
dia siguiente.

108 | VI. La familia en el contexto del fallecimiento

De todos es conocido gque la prisa no es buena consejera, y con-
viene recordar que siempre, y en la medida de lo posible, se facili-
tard un minimo espacio para la reflexién y el analisis, a fin de evitar
tomar decisiones inapropiadas debido a la premura.

Por otro lado, es posible que la persona enferma no muestre un interés especial
en gue las cosas se desarrollen de una forma determinada, por una o multiples
razones, o bien porque deposita toda su confianza en la madurez de las perso-
nas que la rodean y prefiere no condicionarlas en sus decisiones. No obstante,
esta falta de directrices puede generar muchas incégnitas sobre la mejor forma
de actuar, la decisién correcta, el acuerdo entre todos los implicados, etc.

Otro caso parecido al de los hermanos Maria y Francisco fue el
de Rogelio, que sentia no haber hablado nunca del tema con su
esposa y que ahora se encontraba presionado por dos de sus tres
hijos, quienes le reprochaban no haber sido un buen esposo para
su madre y, por lo tanto, consideraban que no tenia derecho a opi-
nar sobre cémo deberian desarrollarse los acontecimientos a partir
de ahora.

Tanto una situacidn como otra pueden ser, al mismo tiempo, facilitadoras u
obstaculizadoras del desarrollo del proceso, y por ello desde la atencidén social
se promovera el establecimiento de didlogos normalizadores que eviten que la
persona enferma los viva como una amenaza, y que la familia se sienta inco6-
moda con ellos.

Aspectos socioculturales del duelo.
Los ritos tanatoldgicos

Distintos autores como Freud? y Bowlby?® parten de la idea comun de los seres
humanos sobre la pérdida del cuerpo fisico y la posibilidad de una existencia
sobrenatural. Freud lo atribuye a que el ser humano no puede negar el hecho
fisico de la muerte, pero si que esta suponga, para uno mismo, el fin de la exis-
tencia.

Los ritos funerarios constituyen una de las acciones sociales conocidas en
las etapas mas tempranas de la evolucidn del ser humano. Desde la época pre-
histérica, existia un interés especial tanto por la forma en que debia tratarse
el cuerpo del difunto como por la realizacion de los rituales, que podian tener
distintos objetivos. El cuerpo necesitaba un trato especial para poder traspasar
la barrera de lo que debia ser un cambio de vida. Es decir, se consideraba la

2. Freud, S. «Duelo y melancolia» (1917). Obras completas. Tomo XIV. Buenos Aires: Amorrortu,
1993.

3. Bowlby, L. E/ apego y la pérdida. Barcelona: Paidds, 1993.
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posibilidad de que la persona difunta iniciara una nueva existencia en el mas
alla. Por otro lado, los rituales y las ceremonias favorecian el proceso de despe-
dida y desapego mediante distintos simbolismos: llorar, rezar, velar las ultimas
horas de presencia en el mundo, etc.?

Torralba® hace referencia a coémo cada comunidad, etnia, cultura, etc. desa-
rrolla distintos procedimientos alrededor del proceso de morir. Cada uno de
estos procesos encierra significados diferentes que suelen resultar Utiles para la
continuidad de la vida de aguellos que han perdido a sus seres queridos.

Aungue el hecho de morir es un acto Unico y unipersonal, generalmente la
muerte en nuestra sociedad tiene muchas connotaciones de tipo social, pro-
bablemente porgue algo que en general resulta doloroso, al ser compartido,
permite mayor apoyo y asistencia.

Cada cultura organiza distintos rituales en torno a la persona fallecida, o en
el proceso de final de vida, que raramente se desarrollan en la intimidad. En el
entorno de nuestra cultura mediterranea (aungue cada vez con una influencia
menor), se apuesta por acercarse a la persona antes de su fallecimiento como
algo socialmente obligatorio, y quizads también desde la conviccion de que asi
se beneficiard tanto a la persona enferma como a su entorno cuidador. Este
tipo de acciones raramente se lleva a cabo por un Unico motivo, sino que se
entremezclan un sinfin de motivaciones. Pueden ser muy variados los objetivos
gue llevan a las personas a realizar estas acciones, desde una actitud aparen-
temente compasiva para mostrar el aprecio por la persona enferma, pasando
por la necesidad de realizar una despedida en vida para evitar posteriormente
sentimientos negativos, hasta la satisfaccion de la curiosidad por cémo se esta
llevando el procedimiento. La familia o el entorno cuidador sera quien vele por
evitar acciones innecesarias en esos momentos.

En lo que se refiere a los rituales después del fallecimiento, sin embargo, en
general se agradece la presencia de las personas vy la participaciéon social, hasta
el punto de gue el nimero de asistentes dara una idea de la importancia de la
persona fallecida.

Rosa, en su entrevista de duelo, se manifestaba orgullosa por la
cantidad de personas que habian acudido al funeral de su marido.
Sentia que aguel hecho permaneceria en el corazén de sus hijos,
gue pudieron percatarse de cuanta gente apreciaba a su padre.

De hecho, es la propia sabiduria popular de cada cultura la que, consciente del
dolor por el que se pasa, ya sea a nivel individual o colectivo, propone desa-
rrollar medidas y conductas adecuadas que faciliten una experiencia de duelo
saludable, tanto en el terreno individual como a nivel grupal o social. Llevar

4. Pacheco Borrella, G. «Perspectiva antropoldgica y psicosocial de la muerte y el duelo». Cultura
de los Cuidados Digital 2003;14. Disponible en: http:/www.index-f.com/cultura/14revista/14_
articulo_27-43.php [Consulta: 15/12/2017]

5. Torralba, F. Antropologia del cuidar. Barcelona: Mapfre Medicina, 1998.
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a cabo este tipo de rituales permite, y a la vez facilita, canalizar sentimientos
como la rabia, el enfado, la tristeza, etc. En este sentido, los profesionales que
atienden situaciones de proceso de duelo proponen, en su mayoria, la realiza-
cion de estas propuestas como un bien preciado del que puede beneficiarse el
conjunto de las personas implicadas.

Los grupos vulnerables pueden igualmente beneficiarse de los rituales pro-
puestos, ya que en esta participacion, e identificando su pesar o proyectan-
dolo, elaboran su propio duelo de forma natural. No obstante, hay que tener en
cuenta que requeriran atencién y apoyo, y serd necesario encontrar una o varias
figuras que jueguen ese papel. En el caso de dudas sobre su implicacién o no en
tales acontecimientos, siempre se les deberia brindar la posibilidad de ser ellos
mismos quienes decidieran si desean participar, como, cudndo y de qué forma,
de manera gque se sintiesen empoderados para tomar sus propias decisiones.
Sea cual fuere la decisidon que tomen las personas vulnerables, los adultos res-
ponsables deberan reconocerla como la mas acertada dadas las circunstancias
del momento, a fin de que no se sientan censuradas ni enjuiciadas.

En el proceso de atencion a situaciones de duelo en las horas inmediatas al
fallecimiento, la atencion social cumple una funcidn profilactica, ya que contri-
buye a la comprensidn de la naturaleza de la situacidn que se esta viviendo y a
pensar en las medidas que se tomaran y en el posible beneficio o perjuicio de
las propuestas liturgicas a realizar.
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Bases conceptuales
para la atencidon social

Autora: Esperanza Agrafojo Betancor

Perspectiva multidimensional de la atencion
sociofamiliar en cuidados paliativos al final
de la vida

Intervenir a nivel social supone abordar todas las areas del ser humano, ya
gue este, salvo algunas patologias, es un ser integrado, que llega a la consulta
con todo aquello que es. Se trata, por lo tanto, de atender los aspectos que el
usuario plantea como necesidad y aquellos otros que, aunque no manifiestos,
interfieren en el proceso que atraviesa, impidiendo que se desarrolle satisfac-
toriamente.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié la enfermedad no solo
como una situacién que padece el cuerpo de la persona enferma —es decir,
no se trata meramente de una circunstancia fisica o bioldgica—, sino también
como una situacion emocional, social y espiritual, ya que todas estas dimen-
siones se veran afectadas de forma ineludible, pues todas ellas constituyen al
ser humano vy, al ser una persona integrada, no pueden disociarse. Hace tiempo
gue en las unidades de cuidados paliativos se habla del concepto de «dolor
total», referido al complejo conjunto de elementos fisicos, emocionales, socia-
les y espirituales que intervienen cuando una persona enferma. La experiencia
gue esta atraviesa incluye ansiedad, miedo, impotencia, vulnerabilidad y preo-
cupacion por su familia, por la situacion econdmica, por encontrar un sentido a
su vida, etc. Por lo tanto, por muy bien controlada (a nivel de sintomas fisicos)
gue esté la persona enferma, si no se aborda su esfera emocional, si no se
tratan los aspectos sociales que manifiesta ella misma y su familia, si no nos
sentamos para entablar un didlogo sobre lo que para ella ha sido importante,
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si no le acompafnamos mientras realiza un balance de lo que ha sido su vida, el
dolor seguird aquejandole y, en légica consecuencia, también a su familia.

El hecho de sufrir una enfermedad en proceso de final de vida supone una
enorme conmocion vital tanto para la persona enferma como para su familia,
guienes, de repente, ven cémo todo cambia. La persona enferma debe solicitar
la baja laboral, con la consiguiente merma en su situacién econdmica y con el
correlato emocional que se desprende, al sentir que ya no sirve para sostener a
su familia (ese era su rol), por lo que su autoestima se resiente. Y esta situacion
debe ser tratada con la misma energia con la que se afronta la disnea o cual-
quier otro sintoma.

La OMS define los cuidados paliativos de la siguiente forma: «Son el cui-
dado activo e integral de los pacientes cuya enfermedad no responde al trata-
miento curativo. La atencion por el control del dolor, por otros sintomas y por
los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es fundamental. El objetivo
de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de vida posible para los
pacientes y sus familias».!

De lo anterior se desprende que los problemas individuales no se pueden
atender sin referirlos a sus causas estructurales; es decir, deben ser abordados
desde el marco donde se producen: familia, comunidad, sistema educativo y
todos aquellos servicios o instituciones implicados.

La comunidad es el medio donde viven las familias, estableciéndose una
interrelacion entre el propio medio y las familias. El sistema comunitario es tan
poderoso que puede ayudar a agravar o aminorar las necesidades o conflictos
de sus miembros.

Es necesario identificar a todas las personas que componen el sistema
familiar, incluida la familia extensa, ya que en algin momento del proceso se
requerird su presencia. También conviene conocer el grado de cohesién, los
Iimites y las alianzas existentes en el seno de la unidad familiar. Como ya hemos
seflalado, se valorard asimismo la forma en que la familia se relaciona con la
comunidad donde esta inserta.

José Carlos Bermejo lo explica asi: «El resultado de las situaciones caren-
ciales y excluyentes se debe a tres vectores. El primero es el econdémico,
compuesto por elementos estructurales, falta de vivienda, trabajo inestable y
escasos o nulos recursos econdmicos. El segundo es el vital, compuesto por
elementos contextuales que se refieren a la dimensién social de las situacio-
nes de vulnerabilidad. Habla del mundo relacional de la persona. En muchas
ocasiones se da una absoluta inexistencia de relaciones sanas de apoyo, de
lo que se desprende que no hay soporte. Y el tercer y Ultimo vector es el social,
que alude a la dimensién personal de la persona que se encuentra en situacidn
carencial o de necesidad. Se caracteriza por la ruptura de la comunicacién, la
debilidad de las expectativas, el desdnimo y el debilitamiento de la confianza,

1. World Health Organization. Cancer pain relief. Ginebra: WHO, 1996. [Traduccion propia.]
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la identidad y la autoestima. El proceso de “marginacion” (ya que en muchas
ocasiones se llega a este extremo) va produciendo un deterioro en la persona,
en la capacidad de hacer una lectura objetiva de la realidad que le rodea y de
poner en marcha mecanismos propios que le ayuden a salir de ella».?

En el ambito de los cuidados paliativos, es ineludible y de obligado cumpli-
miento que el drea a tratar sea la persona en fase de final de vida y su familia.
Por lo tanto, debemos valorar la interaccidon existente en la familia, el patrén
de comunicacion que se da en el seno de la unidad familiar, la forma en que
este nucleo se relaciona con la comunidad en la que se inserta, sus creencias,
sus expectativas, sus potencialidades y los aspectos que dificultan el logro de
objetivos. En definitiva, la forma en que usan sus facultades y potencialidades
para desenvolverse en el mundo donde les ha tocado vivir.

La familia es el principal soporte de la persona enferma. Tener a un ser que-
rido en una situacion clinica que lo compromete gravemente, ademas de supo-
ner un dolor inmenso para la familia, la obliga a efectuar una serie de cambios
a fin de reorganizarse y seguir funcionando de forma normalizada. El principal
objetivo del trabajador social es acoger esta situacidén con todo lo que supone
y, por otra parte, hacer todo lo posible para que estos ajustes se lleven a cabo
con el menor coste adicional para la familia.

La coordinacién se convierte en un aliado imprescindible, ya que, como
hemos sefalado, son los servicios de base (el sistema educativo, la vivienda,
etc.) los que deberan cursar las solicitudes de la familia. Se intentara agilizar los
expedientes con el fin de que las prestaciones se hagan efectivas y la familia
pueda atender a su ser querido con las ayudas pertinentes en cada caso.

Como hemos visto, cuando una persona en situacion de final de vida acude
a la consulta son muchos los factores que intervienen. Por lo tanto, debemos
intentar realizar un abordaje global, con objeto de que sienta que es atendida y
gue sus necesidades son cubiertas.

Fundamentalmente, se fomentara la autonomia de la persona enferma, se
propiciard la comunicacion intrafamiliar y se tramitaran las distintas solicitudes
tanto de la persona que estd enferma como de su familia, mediante la coordi-
nacidn con los servicios y recursos implicados.

Promocion de la calidad de vida, del cuidado
y del autocuidado de la familia

El objetivo de la atencidn social es promover el bienestar, la autonomia y la
justicia social, defendiendo los intereses de los usuarios y evitando la discrimi-
nacidn ante la diferencia (raza, discapacidad, creencia, religidn, etc.).

2. Bermejo, J.C.; Martinez, A. Relacién de ayuda. Accién social y marginacion. Santander: Sal
Terrae, 1998, p. 11-12.
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La politica de bienestar social pretende convertir en efectiva la norma mas
basica de la Constitucion: todos los seres humanos tienen derecho a una vida
digna. Para ello, los poderes publicos tienen la obligaciéon de proporcionar
medios y servicios a la comunidad que posibiliten la insercion de aquellas per-
sonas que se hallan en situacién de desventaja. Los problemas sociales no pue-
den ser tratados fuera del habitat donde se producen, la comunidad, que debe
implicarse y asumir su propia problematica.

El trabajador social intentard que el resto del equipo no sesgue su inter-
vencion debido a los miedos que, en ocasiones, genera la diferencia (personas
con problemas de adiccién, personas con enfermedades mentales, extranjeros,
etnias diversas, etc.), ya que de este modo se afadiria aun mas dolor, si cabe, a
la dificultad que atraviesan las personas al final de la vida y sus familiares.

Fomentar la calidad de vida significa acoger a la persona que se encuentra
en situacion de final de vida con todo aquello con lo que llega a la consulta y
asumirlo. También, intentar que exprese los problemas que le suponen alguna
dificultad, con objeto de que sea consciente de los mismos y de que inter-
venga en la resolucion de las dificultades que estdn entorpeciendo su bien-
estar. Es fundamental que asuma su cuota de responsabilidad en la situacidn
gue atraviesa, y que participe en la busqueda de soluciones. La experiencia de
depender de muchos servicios a menudo debilita la capacidad de las personas
enfermas y de sus familiares de vivir de forma auténoma. Por ello debemos
lograr, con independencia de la enfermedad o de otros aspectos carenciales
de la familia, que las personas puedan aprender y desarrollarse, dadndoles la
oportunidad de contar con los recursos adecuados. Es muy importante, como
se ha sefalado, que las personas participen activamente en la transformacién
de su entorno cuando este es desfavorable y les genera malestar.

Desde la atencidon social se ayudara a la persona enferma y a su familia a
explorar cuales son sus limites y a comprenderlos, pero también se les enseflara
cuales son sus recursos y potencialidades. Debemos ayudarles a movilizar esas
capacidades para que logren ser lo mas auténomos y responsables posible en
el momento de afrontar las dificultades o, en el peor de los casos, para vivir de
la forma mas «normalizada» posible aguello que no se puede subsanar.

Cuando una persona que se encuentra en fase de final de vida necesita
apoyo econdémico, vivienda, asistencia médica, etc., el objetivo del trabajador
social consiste en lograr que acceda a todas esas ayudas, y en asegurar que los
distintos servicios implicados se responsabilizan adecuadamente de las mis-
mas. Por lo tanto, es necesaria una continuidad, un seguimiento, hasta confir-
mar que la prestacién en cuestién ha sido concedida.

Un aspecto esencial que proporciona bienestar a la persona enferma es el
respeto por su autonomia. Aungue se encuentre en la Ultima etapa de su vida,
es libre para gestionar sus cuestiones personales, y no respetar su autonomia
supone negarle la libertad, con lo que ello significa. El respeto y la promocidn
de la autonomia de la persona que estd enferma y de su familia son algunas de
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las obligaciones éticas mas importantes de los equipos de cuidados paliativos;
son una forma de reconocer su dignidad.

Por otra parte, es importante fomentar el cuidado del cuidador, ya que, de no
ser asi, se corre el riesgo de agotamiento, lo que obligaria a intervenir al instau-
rarse el sindrome de desgaste profesional o burnout, agravandose la situacion.

Las personas necesitan sentirse comprendidas y legitimadas, por lo que
debe validarse su marco de referencia y el de su familia, donde se han movido a
lo largo de su trayectoria vital. Ahora bien, también se debe procurar que tanto
la persona enferma como su familia reconozcan los recursos de que disponen,
ayudandoles a hacer un uso mas funcional de los mismos. También necesitan
sentirse respaldados por un equipo que responda cuando lo necesiten, para lo
cual se requiere empatia, proximidad, seguridad y, por encima de todo, com-
promiso.

El apoyo social a los cuidadores

Es imposible ayudar a una persona que se encuentra en fase de final de vida si
no se ayuda a su familia. El papel de esta es fundamental desde que tiene cono-
cimiento del diagndstico, y durante la enfermedad sus reacciones contribuirdn
de forma decisiva a la respuesta de la persona enferma. La pérdida de la salud
de un familiar y el conocimiento del prondstico obligan a la familia a efectuar
una serie de cambios importantes en su organizacion interna para los cuales
no esta preparada, por lo que necesitard ayuda. Muchas familias se bloquean
ante el diagnostico y el prondstico, y necesitan que alguien serio y sdlido (en
cuanto a formacién y sensibilidad) les escuche y comprenda la angustia que les
supone la situacion. La asistencia social debe proporcionar serenidad e intentar
gue la familia vaya realizando los cambios de forma gradual. Las necesidades
de la familia irdn variando desde el inicio de la enfermedad hasta mas alla del
fallecimiento. Es importante que sepa administrar su energia, ya que, de no
hacerlo, puede fallar cuando mas necesaria sea su presencia. Conviene mante-
ner un equilibrio entre el cuidado de la persona que estad enferma vy el respeto
por sus propias necesidades, sin que esto sea contemplado desde la culpa.

La comunicacién intrafamiliar se convierte en un elemento esencial, donde
debe tener cabida la capacidad para expresar coOmo se siente cada miembro de
la unidad familiar y qué se puede esperar de él. Es importante incluir a la familia
extensa y a los verdaderos amigos en la reorganizacion que deberd experimen-
tar la familia.

El sentimiento de culpa es uno de los posibles conflictos mas preocupantes
de la familia. Es necesario respetar los patrones de funcionamiento de cada
familia, legitimando sus sentimientos y su propia forma de abordar la situacion.
Asimismo, se garantizara el acompafamiento durante este proceso, lo que pro-
porcionard seguridad y fortaleza. La experiencia demuestra que, cuando una
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familia conoce los servicios y recursos con los que cuenta y se siente arropada
por un equipo, prefiere ocuparse personalmente del cuidado de su ser querido.

En ocasiones pueden salir a relucir dificultades del pasado, afectando nega-
tivamente a la situacion actual. Es imprescindible, en algunos casos, acudir a
la mediacidn familiar. Se trata de un procedimiento alternativo de resolucién
de conflictos en el que un tercero, el mediador, imparcial respecto a las par-
tes y neutral respecto al resultado, facilita un espacio donde pueda darse la
comunicacion. Su papel es equilibrar el didlogo, relajar las situaciones de mayor
conflictividad y acompafiar en este proceso de encuentro y busqgueda de solu-
ciones. Solo si estos desencuentros se ajustan serd posible hacer frente a la
nueva situacion.

Cuando se recorre a la mediacion familiar en el ambito de los cuidados palia-
tivos, existe un elemento que ayuda a obtener resultados satisfactorios: casi
todos los miembros de la unidad familiar quieren que su familiar enfermo esté
lo mejor posible hasta que se produzca el desenlace final. Por lo tanto, se inten-
tarad partir de este aspecto que une y en el que coinciden, con objeto de que
resuelvan los asuntos que les han llevado a la mediacién y puedan dedicarse al
cuidado de su ser querido.

Para poder trabajar el dolor de la familia, es necesario que previamente los
trabajadores sociales hayan elaborado sus miedos y temores. Unicamente des-
pués de un trabajo personal serio se podra estar en disposiciéon de escuchar el
dolor del otro sin negarlo ni eludirlo.

Valoracion de potencialidades y dificultades

Existen familias con un grado de cohesidén importante y cuyo patrén de comu-
nicacién facilita que la situacién de crisis se resuelva de forma satisfactoria para
la persona que estd enferma y para sus integrantes.

En la primera entrevista que se lleva a cabo con la persona enferma y su fami-
lia, se valoraran los recursos de que disponen y las dificultades que atraviesan.
En cuanto a los recursos o potencialidades, se parte de la clara convicciéon de
que todo ser humano, aunque atraviese una situacion deficitaria, posee un gran
potencial. Por lo tanto, se fomentara que su visidon sea objetiva, para que sea
capaz de utilizar los recursos con los que cuenta en la situacidon que atraviesa.

Educar para comunicar

La comunicacién es una necesidad humana basica. En si misma, constituye una
parte esencial de la terapia, llegando a ser, en muchas ocasiones, el Unico ele-
mento terapéutico realmente eficaz.
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Para que pueda darse la comunicacion, tiene que haber una escucha previa,
y para gue esta exista se requiere, por un lado, tiempo, y por otro, un gran
esfuerzo de desprendimiento y autocontrol por parte del profesional. La escu-
cha real no se improvisa, y tampoco es cuestion de buena voluntad, sino que
requiere competencias, habilidades y entrenamiento. Escuchar no tiene nada
gue ver con dar consejos o brindar soluciones. Se trata de ofrecerse desde la
igualdad, con el fin de que los demas encuentren, en su arsenal de recursos,
los mas adecuados para abordar la situacidén que les estd causando malestar.
Cuando colocamos fuera (a través de la verbalizacidn) las cuestiones que nos
suponen un reto, es mas facil encontrar los elementos que estan interfiriendo
para lograr un buen afrontamiento.

La comunicacion es el puente que nos permite interactuar con los demas.
Es necesario fomentar que la persona en situacién de vulnerabilidad utilice la
comunicacién de forma asertiva, con objeto de que aquello que obtenga sea lo
mas parecido a lo que requiere, a lo que necesita. Son muchos los elementos
gue entran en juego en la comunicacion. Destacan, de manera especifica, las
experiencias previas de la persona enferma y su familia al acercarse a solicitar
ayuda de cualquier tipo, ya que condicionan enormemente el modo en que se
comunica el usuario en la actualidad.

Son muchos los desencuentros que se producen entre la persona que comu-
nica y el receptor del mensaje, y no ocurren necesariamente por una mala emi-
sidn, sino que tienen que ver con el contexto. Este, que resulta un aspecto
fundamental, nos habla de la persona, de su forma particular de interpretar la
realidad y de interactuar con ella. Con frecuencia, los profesionales de la salud
no tienen referencias ni datos previos, por lo que es muy facil malinterpretar,
dar por supuesto y, en consecuencia, descodificar y desvirtuar el mensaje, con
el consiguiente deterioro en la relacidn y en las expectativas de quien solicita
ayuda. Son muchas las ocasiones en las que se da por buena la intuicién y, por
ejemplo, ante una persona enferma que se encuentra en la cama en posicion
casi fetal y tapada, se decide que esta deprimida sin mas. Otro caso puede ser
el de un paciente que, conociendo su prondstico y que su final esta préoximo,
solicita mediacidon para que su exesposa le acoja en sus ultimos dias, ya que no
tiene donde ir. Tras intentarlo y no obtener una respuesta afirmativa, se con-
sigue un centro para el paciente donde, ademas, puede participar en un taller
de tapiceria (en la primera entrevista comentd que le gustaba este trabajo).
Cuando se traslada la informacién a la persona enferma, esta entiende que no
se le ha escuchado, que se ha obviado su demanda y se ha menoscabado su
autoestima y su autodeterminacion. No sirve de nada la buena intencién, sino
gue se requiere rigor, valentia y respeto: «Cuando te pido que me escuches y
tu haces algo para resolver mi dificultad, no estas respondiendo a mi demanda,
estas satisfaciendo la tuya y, ademas, estas afadiendo mas dolor a la situacion
en la gue me encuentro, ya que haces por mi algo que yo mismo podria hacer
Yy que no necesito».
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VI

Ambitos de atencion.
Expectativas, efectos
y particularidades

Autora: Margarita Carmona Sanchez
El cuidado familiar en el domicilio

Las familias, los profesionales y los cuidadores en algun momento nos plantea-
mos cual es el lugar iddneo para que la persona enferma, nuestro ser querido,
nuestro paciente, esté bien atendido y reciba todos los cuidados que requiere,
asi como el apoyo emocional y el bienestar que se merece, ahora, durante la
progresion de la enfermedad y en el desenlace.

A priori, ya sea por impregnacion cultural, aspectos morales o valores asu-
midos, el cuidar a la persona enferma en el domicilio se plantea practicamente
como condicidn sine qua non. «éDdonde mejor que en casa?», nos decimos, y muy
a menudo nos afirmamos a nosotros mismos que es esa la voluntad de la persona
enferma, frecuentemente expresada, pero no siempre. Para la familia puede ser
mas comodo, y afectivamente necesario para esta y para la persona enferma.

Estar y cuidar en el domicilio, en el hogar, es una opcidén, y como tal nos la
debemos plantear. Los profesionales y cuidadores debemos respetarla faci-
litdndola sin cuestionamientos, pero compartiendo con la persona enferma y
la familia todas las opciones, con sus ventajas y dificultades. Como bien reco-
mienda el Comité de Bioética de Cataluia,' «una relacidn clinica personalizada
[..] es importante y se tiene que poder establecer sea donde sea».

En la actualidad asistimos a la recuperaciéon de la atencidn domiciliaria, no tan
solo en las fases cronicas de la enfermedad, sino también en las fases avanzadas
y para morir. Para que una persona enferma pueda estar adecuadamente aten-
dida en su domicilio, es necesario el apoyo familiar y de profesionales formados
para dicho fin. Familiares con disposicion horaria, pero por encima de todo con

1. Comité de Bioética de Catalufa. Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la aten-
cién a los enfermos al final de la vida, 2010. Disponible en: http://comitebioetica.cat/wp-con-
tent/uploads/2012/02/cbcfividaes.pdf [Consulta: 16/07/2017]
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capacidad para poder ofrecer atencidén y apoyo. Se observa con frecuencia que
algunos familiares asumen una atencidn sanitaria compleja para ellos. A pesar
de la educacién en el manejo de la enfermedad vy el apoyo de los profesionales,
la administracion de la medicacioén, incluido el uso frecuente de opioides, el
poder detectar sintomas importantes y otras atenciones especificas suponen
para la familia un gran esfuerzo fisico, psicoldégico y emocional anadido. Por ello,
es imprescindible contar con un equipo profesional que pueda apoyar en las
necesidades que vayan surgiendo, que ayuden en la toma de decisiones del dia
a dia 'y que, ademas, colaboren en la resolucidon de aspectos practicos.

La atencién primaria facilita la accesibilidad y la continuidad en los cuida-
dos, siempre en coordinacidn con los equipos de apoyo para casos de mayor
complejidad.

Cabe decir que la preparacion emocional del cuidador principal y de los cui-
dadores secundarios es tanto o mas necesaria que la preparacion en aspectos
practicos.

En la toma de decisiones o plan de actuacion, serd necesario recoger, plan-
tear, pactar y decidir, entre la persona enferma, la familia y los profesionales,
hasta cuando atender en el domicilio. Una pregunta de dificil respuesta, en la
gue el dia a dia sera el principal aliado.

Desde la atencidén social, debemos tener muy presente que el deseo, ya sea
de la persona en fase de final de vida o de la familia, de estar cuidada en el
domicilio, segun su evolucién, no serd en algun momento posible de cumplir, y
en este sentido conviene advertir al entorno cuidador. Muy frecuentemente nos
encontramos con cambios de opinidn en momentos inesperados, o variaciones
en la dindmica familiar. Este «hasta cuando» no es algo estatico, sino que se
trata de un concepto dindmico, que se debe ir consensuando con todas las
personas relevantes implicadas, y que puede ir variando en funcion de las difi-
cultades que vayan surgiendo. Es por ello por |lo que se hace necesario aportar
al equipo comprensién e intentar conocer qué ha motivado el cambio, para
tratar la causa si se considera oportuno.

La claudicacion familiar, en cuanto «manifestacion, implicita o explicita, de
la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a
las demandas y necesidades de la persona enferma a causa de un agotamiento
o sobrecarga»,? o el hecho de que la familia considere que en el domicilio no
se puede ofrecer toda la atencidn profesional necesaria, seran aspectos a tener
en cuenta. También puede darse el caso de que la persona enferma prefiera
ingresar por sentir que supone una carga para sus cuidadores, o por sentirse
mas segura con respecto al manejo clinico estando ingresada en un centro hos-
pitalario. Incluso, durante el ingreso, puede darse la claudicacidn, al no sentirse
la familia capaz de cuidar a la persona enferma por la carga emocional que
supone.

2. De Quadras, S.; Hernandez, M. A.; Pérez, E.; Apolinar, A.; Molina, D.; Montillo, R.; Novellas, A.
«Reflexiones multicéntricas sobre la claudicacién». Med Pal (Madrid) 2003;10:187-190.
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Un momento clave del proceso viene dado por la disminucidn del nivel de
conciencia en la persona enferma y los consiguientes cambios en la dindmica
familiar. Es entonces cuando muchos familiares se plantean el traslado a un
centro hospitalario, ya que posiblemente no sea consciente de estar en su casa,
y la familia se sienta mas tranquila por varios motivos.

En cuanto a la claudicacion familiar, es necesario no confundirla con la nece-
sidad de control de los sintomas. Se produce esta confusidon cuando el cuidador
o los familiares consideran necesario un control de los sintomas, pero los pro-
fesionales lo interpretan como una dificultad de la familia en seguir atendiendo.
Para poder detectar o diagnosticar la claudicacion familiar, nos ayudara tener
en cuenta algunos signos: mal control de los sintomas de la enfermedad,
enfermedad de otros familiares, inseguridad con respecto a ser capaz de pro-
porcionar los cuidados necesarios, cambio de roles o de su dindmica, paro o
dificultades laborales, vacaciones de los nifios, necesidad de atender a otras
personas enfermas en el nldcleo de convivencia o en la familia extensa, etc.
Desde la atencidn social, se aportardn aquellos datos que sean de interés para
una valoracion multidisciplinaria de la situacion, asi como para el consenso res-
pecto al diagndstico de la situacion por parte de los diferentes profesionales
gue estan interviniendo, bajo la éptica de sus distintas disciplinas.

En lo referente al mal control de los sintomas, algunas veces se hace dificil
discernir si es provocado por la evoluciéon o complicacion de la enfermedad, o
por dificultades en el manejo por parte de la familia. Frecuentemente se deter-
mina que se ha producido un ingreso por claudicacién familiar cuando en reali-
dad no es asi, sino por lo dificultoso del control en el domicilio.

En este sentido, es importante tener mucho cuidado en cémo se plantea el
ingreso por parte de los profesionales y como se informa a la familia, por las
repercusiones emocionales que pueda tener y por el planteamiento del trata-
miento a establecer durante el ingreso. Y no podemos dejar de mencionar algu-
nas cuestiones practicas que requieren la atencidon de la persona enferma en el
domicilio. El tipo de vivienda, la facilidad o no de acceso a los servicios comu-
nitarios y sanitarios, y las barreras arquitectdnicas existentes son aspectos que
deberdn ser valorados. Informar a la familia sobre cdmo obtener una cama
clinica o cdmo adaptar la bafiera puede parecer un tema nimio a simple vista,
pero puede determinar en gran medida el permanecer o no en el domicilio.

El ingreso hospitalario

Cuando se produce la necesidad del ingreso, ya sea por control de los sinto-
mas, por claudicacion familiar o por deseo de la propia persona enferma, es
importante acompanar a la familia y clarificar el objetivo de dicho ingreso, el
tiempo de estancia previsible y el funcionamiento del hospital o unidad espe-
cifica donde se ingresa.
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Es dificil acordar el ingreso de antemano, pero conviene tener el tema tra-
bajado con la persona enferma y la familia, estableciendo posibles «pactos».
Para ello, es importante consensuar con la familia y la persona enferma, si es
posible, algunos aspectos que podrian provocarlo: necesidad de control de los
sintomas, incremento de la sedestacion, dejar de comer, etc. Algunos de ellos
pueden parecer objetivables, pero en la practica observamos que no siempre
es asi, ya que en ocasiones no se alcanzan acuerdos entre los profesionales
y la familia. Estos aspectos pueden ser valorados de distinta forma por cada
familia, y ser considerados como motivo de ingreso para los familiares, pero no
para los profesionales.

La coordinacion entre los equipos de atencidon domiciliaria —ya sea la uni-
dad basica de atencién del ambulatorio, el Programa de Atencion Domiciliaria
y Equipos de Soporte (PADES), la enfermera gestora de casos o diferentes pro-
fesionales o unidades que estén interviniendo— sera primordial en el momento
en gue se produzca el ingreso, o incluso previamente. La coordinacion durante
el proceso de la enfermedad, asi como el poder compartir los objetivos y una
misma forma de trabajar, mejorard la calidad de la asistencia en todos los
aspectos.

Desde la atencidn social, es necesario asegurarse de que se traspasara toda
la informacion disponible al equipo del centro hospitalario: informacion técnica
relativa a la enfermedad, asi como familiar y psicoldgica, ademas de todos los
aspectos recogidos en cuanto a expectativas, voluntades anticipadas, objetivos
del ingreso, etc. Al mismo tiempo, se indicard a la familia la existencia de este
traspaso de informacioén, por el beneficio que supone tanto para la persona
enferma como para ellos mismos. Este traspaso facilita la actuaciéon sin tener
gue volver al punto de partida ni repetir cuestiones dolorosas para la persona
enferma vy la familia.

La familia debe entendernos como un todo. Incluso, siempre que sea posi-
ble, resulta conveniente presentar a los compaferos profesionales o hacer alu-
sion a ellos en positivo, informar de su nombre, especialidad, etc. Un ejemplo
es el trabajo conjunto entre los equipos del PADES y los centros de atencidén
primaria, donde pueden producirse visitas compartidas y reparto de funciones.

Hoy en dia, gracias a las TIC, los profesionales tenemos bastante asumido
el poder compartir informacidon. La historia clinica digital compartida es una
herramienta recientemente puesta en marcha, pero ya ampliamente utilizada
por las ventajas que supone. En la misma linea encontramos los programas entre
hospital y primaria, especialmente en consorcios de salud. Pero no siempre la
persona enferma y la familia conocen esta comparticién de la informacion, y
no estd de mas clarificarla desde el principio de nuestra actuacion, enfatizando
sus aspectos positivos.

Aun asi, no debemos olvidar las dificultades que puede suponer un ingreso,
como por ejemplo la despersonalizacidn, el distanciamiento geografico de los
familiares, la menor posibilidad de disponer de intimidad, etc. En los hospitales
deberd prestarse atencidon a estos aspectos, para minimizar su impacto.
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Queda mucho camino por recorrer en cuanto a la formacidn de los profesio-
nales de centros hospitalarios que trabajan en unidades de medicina interna,
cirugia y otras especialidades, con respecto a las necesidades y los cuidados de
los pacientes en situacién de final de vida, cuando estos asi estén identificados,
tanto a nivel estrictamente sanitario como emocional.

Ingreso en un centro de atencidén paliativa

El ingreso en un centro o una unidad especifica de cuidados paliativos suscita
a menudo en la familia y en la propia persona enferma distintas suspicacias,
siempre dudas y a menudo miedo: «éSerdn los ultimos dias?», «élngresa para
morir?». De hecho, es frecuente que algunas personas enfermas, y también
familiares, se nieguen al ingreso en una unidad de cuidados paliativos por
miedo a que suponga avanzar el desenlace. Y en ocasiones, que no son pocas,
estas negativas proceden de familiares alejados del proceso y de los cuidados
diarios, lo que nos lleva a pensar que estan motivadas por la falta de informa-
cion, el sentimiento de culpabilidad o la falta de tiempo para asumir el proceso.

Es importante mostrar una actitud tranquilizadora y disposicidn para cla-
rificar dudas, expectativas, temas relacionados con el funcionamiento de la
unidad y posibles alternativas, si las hay. Recalcar que el ingreso mejorara
la calidad de vida de la persona enferma, cuando asi sea el caso, y que no
supone acelerar el proceso resultard tranquilizador y clarificador.

También puede suceder que la familia solicite el ingreso, y bien la persona
enferma no lo considere adecuado, o bien el equipo de profesionales no lo
valore como oportuno. En este segundo supuesto, se ofrecera el apoyo nece-
sario para posibilitar la permanencia en el domicilio y se clarificaran los criterios
de ingreso en la unidad. En el caso de que la persona enferma sea quien se nie-
gue al ingreso, habra que respetar su decision, aunque sopesando con la familia
alternativas, opciones y consecuencias de la decision: cémo se controlaran los
sintomas, quién la cuidara, qué supone un ingreso decidido a ultima hora sin
planificacion, etc.

Sucede con mayor frecuencia que se acepte la opinidon de la familia con
respecto al ingreso, sobre todo si estd consensuada con el cuidador principal,
aungue no deja de resultar importante clarificar cémo se efectuardn los cui-
dados, revisar las sefales de claudicacién familiar y mantener el cuidado vy el
apoyo profesional.

Una de las caracteristicas especificas a tener en cuenta cuando se produce
el ingreso en una unidad de cuidados paliativos se concreta en el proceso de
anticipacion del duelo. Aunque el trabajo de anticipaciéon se puede y se debe
realizar en el domicilio o alli donde esté la persona enferma, el ingreso en la
unidad lo hard mas patente, palpable e indispensable. Cuando no puede ser
atendida en una unidad de cuidados paliativos en hospitales de tercer nivel, y
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se requiere un traslado a unidades de atencion paliativa o de larga estancia en
hospitales de un nivel inferior, la persona enferma y la familia pueden vivir esta
situacién con un intenso sentimiento de abandono. El traslado a este tipo de
centros precisa una dedicacién especial, dado que pueden generarse distintas
reacciones que dificulten el proceso.

Si un traslado se ha realizado de forma precipitada, o no se ha preparado a
la persona enferma o a su familia para adaptarse al cambio, es posible que, al
cabo de pocas horas de haber ingresado, pidan el alta voluntaria y, a los pocos
dias u horas, acudan a urgencias del hospital desde donde se llevd a cabo el
traslado solicitando un nuevo ingreso. De esta forma, se entra en un circulo
de malestar en el que estan implicados tanto el equipo de urgencias como el
equipo que realizd el traslado vy, por otro lado, la persona enferma y su familia.
Para evitar que esto suceda, es necesario trabajar de forma consensuada la
importancia del traslado y el beneficio que supondrd para la persona enferma
y sus familiares, en el sentido de que no se van a sentir tan desamparados
como se sentirian en casa, pero, no obstante, serd necesario un periodo de
adaptacion. También deben saber que si, pasados unos dias, no se ha hecho
efectiva la adaptacion, serd mejor acudir de nuevo al servicio social del hospital
y comentarlo, para evitar en la medida de lo posible que la persona enferma
tenga que desplazarse indtilmente.

Generalmente, cuando se produce un traslado a un centro sociosanitario es
porque las condiciones para seguir cuidando en el domicilio son insuficientes,
debido a numerosas causas. Persona enferma y familia deben ser conscientes
de tales carencias, puesto que solo asi entenderan el beneficio del traslado. A
Su vez, serd necesario orientar a la familia para que siga aportando en el centro
todo aquello que habria aportado en el domicilio, como puede ser el afecto, la
tranquilidad, el entretenimiento, etc.

Procesos largos y/o cronicidad
de la enfermedad

Cuando la enfermedad se prolonga y se hace necesaria una atencion sanitaria
mas 0 menos continuada, las caracteristicas de esta son diferentes, asi como la
intensidad de la atencidén profesional y, por supuesto, la familiar. En estas situa-
ciones, en las que el entorno familiar suele estar muy presente, la estructura
familiar y su ciclo vital adquieren relevancia.

Las principales etapas que observamos en este proceso se pueden simpli-
ficar en tres:

La fase aguda

Los equipos de atencidon primaria conocen a la persona enferma en fase de
estabilidad, incluso antes del diagndstico, y han ido afrontando con ella la situa-
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cion. No siempre conocen a la familia, y es en esta fase cuando se hace necesa-
rio. La familia acude sola por primera vez a la consulta del médico de familia. Se
dan los primeros sintomas, los primeros ajustes. Es importante la informacidn
gue aportemos. La educacion, la adaptaciéon y la valoracién por parte de los
profesionales son caracteristicas de esta fase.

La trabajadora social inicia su valoracién, el conocimiento del nucleo de
convivencia y la identificacion del cuidador principal, el entorno, la vivienda y
los recursos. Un diagndstico multidisciplinario sera la clave para un buen abor-
daje, durante el proceso de la enfermedad y lo antes posible, y, por supuesto,
con una atencidn sanitaria especifica que genere confianza.

La fase crdnica

En esta fase se da el reajuste continuado y el apoyo puntual cuando sea nece-
sario. El equipo de atencidn primaria debera trabajar conjuntamente con la
enfermera gestora de casos durante el proceso, ir revisando objetivos y plan-
tear expectativas de futuro.

Hay mas confianza entre las personas implicadas. Se activan los recursos,
pero también se observa un progresivo cansancio de la familia. Habrd momen-
tos en que no sera facil conciliar objetivos y surgiran las discrepancias.

En cuanto a la trabajadora social, se debera clarificar su funcién, asi como
determinar cudl de ellas sera la referente: éla trabajadora social de los servicios
sociales municipales?, ila del centro de atencidn primaria de salud?, éla de los
equipos de atencidn paliativa especializada domiciliaria?, éla de la asociacion
de ayuda a personas con enfermedades oncoldgicas?... No es un problema sim-
ple, aunque se lleve a cabo un trabajo coordinado. Es importante dejar claro a
la persona enfermay a la familia a quién deben dirigirse para evitar confusiones
y facilitar la atencion y la confianza.

La fase de final de vida

En esta fase, si los equipos de atencién especializada han intervenido activa-
mente, suele ser habitual que la persona enferma pueda permanecer en su
domicilio. Conviene aclarar qué profesionales son los referentes, los respon-
sables: el médico de familia, un especialista, alguien del equipo de atencidn
paliativa especializada domiciliaria, la enfermera gestora de casos, etc.

La confianza y la educacion en diferentes aspectos sanitarios y emociona-
les, asi como la organizacidn, son aspectos que ya estaran trabajados en esta
fase. Cuando el plazo entre el diagnodstico y la fase de final de vida es mas corto,
vemos gue resulta mas dificil permanecer en el domicilio. La familia aun no se
ha adaptado a la situacion, aun tiene expectativas de actuacidn dirigidas a la
curacion o, al menos, a la estabilidad de la enfermedad.

El papel del psicdlogo se hace ya imprescindible, aunque en algunos casos
su intervencidén es necesaria con anterioridad.
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Atencion en los centros residenciales

Un punto y aparte merece la atencién en los centros residenciales. Esta medida
constituye una asignatura pendiente en la que tenemos constancia que se ha
empezado a trabajar. Existe disparidad respecto al tipo de atencidn en las resi-
dencias. En algunas, se asume la atencién de las personas enfermas en situa-
cion de final de vida, incluso de sus familias, con sorprendente normalidad y
con una atencidn profesional correctisima. Pero en otras, no se asume esta
etapa y frecuentemente se producen derivaciones a centros especializados,
no siempre consensuados ni en el mejor momento. Por supuesto, entre unas y
otras existe toda una tipologia de actuaciones.

Es importante que estos centros cuenten con el apoyo de los equipos de
atencién paliativa especializada domiciliaria, como son los PADES en Cataluiia,
junto con los equipos de atencidn primaria, quienes, mediante una minima inter-
vencidon orientativa y formativa, podran ofrecer una gran mejora en la atencion
ofrecida por parte de los cuidadores habituales.

Pueden surgir dificultades cuando estos centros pretenden asumir atencion
paliativa especializada. Si bien son atendidos por profesionales, no dejan de
parecerse mas al domicilio habitual que a un centro hospitalario. Las atenciones
son profesionales, pero se requiere el apoyo de equipos especializados. Y en
algunos casos puede resultar necesario el ingreso de los pacientes en unidades
de atencién paliativa.

A menudo, los equipos de atencidn primaria, pero también los equipos espe-
cializados, pueden tender a interpretar que estos centros residenciales ofrecen
o deben ofrecer atencién en la etapa de final de vida. Pero nos encontramos
con una realidad en la que no todos los centros asumen o pueden asumir estas
atenciones. Seria recomendable realizar un trabajo conjunto para identificar
las caracteristicas de cada centro y colaborar con ellos segun sus objetivos,
disponibilidad y posibilidades.
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IX

Repensando la
comunicacion con y en
la persona enferma

y su familia

Autora: Mercé Riquelme Olivares

«Cualquier cosa puede asimilarse si se trocea, si se come despacio.
Incluso las lecciones mas complicadas de la vida hay que tomarselas
a pequefos bocados. El plato lleno asusta...»

Anne Tyler, £/ hombre que dijo adiés

Con frecuencia, la presencia de la enfermedad y/o la situacién de final de vida
condicionan la comunicacién existente dentro del grupo familiar, y es necesa-
rio comprender el significado que un hecho concreto provoca en la persona
enferma y en su familia.

Los profesionales del trabajo social hacen de la comunicacién un instru-
mento profesional y fundamentan gran parte de su intervencion en la utiliza-
cion de la técnica de la entrevista como herramienta primordial.

En este capitulo repensaremos la comunicacion a dos niveles: por un lado,
exploraremos las circunstancias que la condicionan entre todos los miembros
de la familia (intrafamiliar), y por otro lado, analizaremos la comunicacién con
la familia y la persona enferma desde el punto de vista del profesional.

Proceso comunicativo, familia y enfermedad

Frecuentemente, la aparicion de la enfermedad en una persona y en su familia
se acepta como una realidad, pero la forma y las estrategias que utilizan las
personas para hacer frente a este suceso y a las repercusiones que se derivan
dependerdn de sus aprendizajes y experiencias para la solucién de problemas.
Otros elementos que ponderan los efectos derivados del impacto generado
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por la enfermedad son la presencia del cambio y su persistencia. Por otro lado,
también deben ser consideradas las caracteristicas del propio comportamiento
humano. Watzlawick’ relata la importancia de las capacidades del individuo
ante este hecho, y, a partir de la experiencia profesional, podriamos afladir tam-
bién la importancia de las capacidades familiares como pieza esencial.

En la definicidn de familia por parte de Andolfi2 se muestra la interconexién
entre sus miembros y coémo el cambio tiene una repercusion en cada una de las
partes del sistema. La familia es considerada como un conjunto que mantiene
un orden, su propio orden, en base a unas reglas de comportamiento y unas
funciones dindmicas, con una continua interaccidn entre si y en intercambio
permanente con el exterior. Por consiguiente, es necesario valorar el sistema
familiar y su comportamiento en su conjunto, y no observar, de forma aislada, la
forma de proceder de sus miembros. Al ser un sistema abierto, quedara sujeto
a influencias externas que podran protegerlo y respaldarlo, o hacerlo mas vul-
nerable.?

Ante la situacidn de enfermedad, la familia entra en crisis, al quedar al des-
cubierto ciertos aspectos de mayor vulnerabilidad. La persona enferma y su
familia se encuentran en una situacidén gque nunca antes habian vivido,* y en la
gue desplegaran sus propias estrategias.

Cada familia tiene un estilo comunicativo propio que marca y determina
las acciones y manifestaciones que realizard, segln su propia peculiaridad.
Es frecuente que los familiares gestionen la informacién del diagndstico o del
prondstico de la enfermedad. Asi, habitualmente la decisién de si la persona
enferma debe estar informada o no, en un primer momento, es tomada por los
familiares.

El motivo de esta forma de actuar es la proteccion de los miembros de la
familia. Con este argumento se pretende controlar el acceso de la persona
enferma a su diagnodstico o prondstico, y también impedir el acceso a la misma
informacidn de las personas mas vulnerables del entorno familiar, a fin de evitar
su sufrimiento. En ciertos momentos, los familiares pueden creer que la infor-
macion sobre la situacion de la enfermedad estd supeditada a los tratamientos
meédicos que reciba la persona enferma. Es frecuente escuchar frases como las
siguientes:

* «No le quise decir nada, me guardé la informacidn. No se lo podia explicar

estando él como estaba. Si se enterase, se hundiria emocionalmente, y no
quiero verlo asi.»

1. Watzlawick, P. Cambio. Formacion y solucién de los problemas humanos. Barcelona: Herder,
2003.

2. Andolfi, M. Terapia familiar: un enfoque interaccional. Barcelona: Paidds, 1984.

3. Rodrigo, M.J.; Mdiquez, M.L.; Martin, J.C.; Byrne, S. Preservacion familiar: un enfoque positivo
para la intervencion con familias. Madrid: Pirdmide, 2008.
4. Novellas Aguirre de Carcer, A. Trabajo social en cuidados paliativos. Madrid: Aran, 2000.
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* «Tenia dudas sobre si decirle o no, pero pensé que, si le quedaba poco
tiempo, mejor que pensara que se curaria, y asi no sufriria. A veces pienso
gue es mejor que se vaya a dormir y no se despierte.»

* «A él no le he dicho nada. Si le ponen la quimioterapia, si que habra que
explicarle... No habrd mas remedio... Pero si le puedo ahorrar un sufrimiento,
dpara qué explicarselo?»

Como se observa, la gestion de lainformacidon se lleva a cabo desde el punto de

vista del familiar, desde su prisma y su forma de mirar las cosas y de interpretar-

las. Los significados que se otorgan a la enfermedad condicionan considerable-
mente la comunicacién, llegando a provocar un impacto en la persona enferma

y en su familia que tiene multiples repercusiones. Entre ellas, se evidencia su

influencia en la comunicacion intrafamiliar.®

La familia hace aquello que querria para si misma por considerarlo como
mas Optimo. Se establecen ciertos dogmas y se imponen. La intencién siempre
es protectora y de no dafar a la persona enferma, pero de este modo no se le
da la oportunidad ni para decidir, ni para tomar partido en su proceso de enfer-
medad, llegandose a justificar ciertas acciones que pueden generar mayor des-
concierto y confusion en la persona enferma. Si no se cuenta con la totalidad
de la informacién, no se pueden compartir ciertos sentimientos de tristeza, ni
algunos momentos de contacto con el grupo familiar, y se pueden producir
situaciones de aislamiento motivadas por no compartir dudas ni sufrimientos.

Los familiares viven con sobreestrés el tomar decisiones sobre las personas
enfermas de la familia. Con frecuencia son situaciones nuevas para ellos, no
vividas anteriormente. El hecho de controlar, e incluso engafar, a la persona
enferma suele generar contradicciones y, también, sentimientos de culpa. Se
entiende el estrés familiar como aquella tensidn intrafamiliar derivada o bien
de circunstancias del entorno, o bien de propias de la familia, y que pone en
peligro el ejercicio de las funciones familiares, su bienestar e, incluso, su propia
existencia.® Por el contrario, existen familias con un estilo comunicativo que
permite y ofrece a la persona enferma la informacion completa sobre su enfer-
medad, asegurando asi el apoyo y un didlogo intrafamiliar mas sincero.

La informacidn es una parte importante del proceso de atencién a la persona
enferma y su familia, y constituye un elemento destacado a tener en cuenta. Tal
y como indican Ruiz Benitez y Coca,’ la comunicacion afecta a la satisfaccion de
la persona enferma con respecto a su atencidn, su bienestar, su calidad de vida
y el cumplimiento del tratamiento. Diaz et al.® defienden que una comunica-

5. Riguelme Olivares, M. «La representacidn del cdncer en la persona enferma y en su familia. La
implicacion de sus significados en la comunicacién familiar». Comunitania 2015;5:19-136.

Barudy, J.; Marquebreucq, A.P. Hijas e hijos de madres resilientes. Barcelona: Gedisa, 2006.

7. Ruiz Benitez de Lugo, M. A.; Coca, C. «El pacto de silencio en los familiares de los pacientes
oncoldgicos terminales». Psicooncologia 2008;5:53-69.

8. Diaz, V.; Ruiz, M.; Flérez, C.; Urrea, Y.; Cérdoba, V.; Arbeldez, C.; Rodriguez, D. «iImpacto familiar
del diagnodstico de muerte inminente». Rev Psicol Univ Antioq 2013;5:81-94.
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cién maquillada o parcial del diagndstico o del prondstico fomenta una mayor
dificultad en las interacciones entre los miembros de la familia, y también con
el equipo profesional. La falta de informacidn y una comunicacion inusual con-
ducen a un sufrimiento innecesario, demostrando que la incomunicacién entre
las personas es una de las experiencias mas dolorosas que pueden ser vividas.

El cerco o pacto de silencio es un acuerdo implicito o explicito, por parte de
familiares, amigos y profesionales, que altera la informacidén proporcionada a
la persona enferma con el fin de esconderle el diagndstico o la gravedad de la
situacién.? Frecuentemente, la justificacion familiar es no querer aumentar
la preocupacion ni la angustia de la persona enferma, teniendo en cuenta que
ya estd bastante deprimida. Esta argumentacién, que mantiene una ldgica
interna para las personas que desean proteger a su familiar, no se corresponde
con la realidad. La experiencia demuestra que, aunque a corto plazo esa infor-
macion pueda aumentar la ansiedad y el malestar, sus consecuencias a medio
y largo plazo justifican no omitir ni esconder informacion.

Esta forma de actuar puede inhabilitar a la persona en situacion de final de
vida para «cerrar» asuntos importantes que quizas hubieran podido ser resuel-
tos (aspectos relacionales, legales y emocionales), y también puede dificultar
aspectos relacionados con la adaptacion a la pérdida y a la situacién de duelo
derivada.’® La aceptaciéon de la realidad tiene que ver con dos aspectos basicos:
entender que las crisis y las pérdidas forman parte de la experiencia vital, y
reconocer que las crisis pueden representar oportunidades de nuevos aprendi-
Zajes 0 nuevas experiencias.

Una posible explicacidon del fendmeno del cerco de silencio es que la familia
tiene dificultades para contener el sufrimiento de la persona enferma y esta-
blece el mecanismo defensivo de la negacién. De este modo, tanto ella como
su familia se crean la ilusidon de que «aquello de lo que no se habla, no existe».

Las situaciones vividas anteriormente por la familia relacionadas con la
comunicacion de malas noticias pueden ser determinantes en la perpetuacidén
del estilo comunicativo. Si en experiencias semejantes anteriores se ha escon-
dido informacion, puede ser que esa primera reaccion o forma de actuar se
repita. Las vivencias del pasado justifican ciertos comportamientos y formas de
funcionamiento familiar. En otras ocasiones, la vivencia actual puede generar
un cambio en la manera de proceder de los familiares, si ciertos comportamien-
tos anteriores suscitaron en su dia emociones que fueron valoradas negativa-
mente por los familiares y la intencién es no repetir esos mismos errores. Desde
este nuevo enfoque, se pretende establecer nuevas formas de comunicarse
dentro de la familia. En este sentido, pueden darse casos como los siguientes:

«  «Ante peqguefas dificultades, ya no enfermedades, sino situaciones cotidia-
nas complicadas, la estrategia de casa es no decir nada, ni con mi madre

9. Ruiz Benitez de Lugo, M. A.; Coca, C. Op. cit.
10. Worden, J.W. E/ tratamiento del duelo: asesoramiento psicoldgico y terapia. Barcelona: Paidds
Ibérica, 1997.
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ni con mi padre, pero con él aln menos, porgue siempre ha tenido mucho
miedo a las enfermedades, ha sido muy temeroso...»

* «En casa, con mi marido, siempre se ha hablado abiertamente. Ademas, yo
no queria tapar nada porque, en el caso de mi madre, mi padre me lo escon-
dié. Mi madre tuvo leucemia durante cuatro aflos, y mi hermana y yo ya éra-
mos adultas cuando murid, y yo tengo la sensacidn de no haber ayudado lo
suficiente a mi madre al no conocer la exactitud de la situacién. No lo entien-
des... y pensé gue no se tenian que esconder las cosas, y asi lo he hecho.»

* «Mi padre recibié de golpe la informacién, muy bruscamente. Yo no estuve
de acuerdo en cémo la recibid. El ya era una persona negativa y un poco
pesimista, y después de eso ya no se levantd, y yo no queria que volviera a
pasar.»

Dentro del grupo familiar existen diferentes miembros. Las familias tienen la
capacidad de detectar a las personas mas vulnerables del entorno —nifos,
ancianos, personas con discapacidad intelectual, etc.—, y suelen ver la necesi-
dad de adecuar la comunicacidén en funcién de la informacién sobre la enfer-
medad. La adaptacion de la comunicacion se lleva a cabo mediante la eleccion
de las palabras, su contenido y su significado (no es lo mismo decir bul/to que
inflamacién, tumoracion o cadncer), y, sobre todo, modulando el ritmo de la
informacidn. Los argumentos para adaptar esa informacién giran en torno a
la edad de las personas receptoras y su delicado estado de salud.

En ocasiones, esta intencion de condicionar la informacion lleva a justificar
ciertas actitudes evitativas relacionadas con la enfermedad, y frecuentemente
existe un consenso familiar para actuar asi. Las personas consideradas mas
vulnerables dentro del nucleo familiar son rapidamente identificadas por ese
mismo entorno, tratadas de forma especial y concreta, y observadas con deli-
cadeza. Desde la familia, se potencian determinados comportamientos que son
considerados como una buena estrategia de afrontamiento.

En una investigacion realizada por Wittenberg-Lyles et al," en la que se
estudian las dificultades que existen en relacién con hablar sobre el proceso
de morir, se puede comprobar que, en las familias donde los miembros se
comunican mas abiertamente, se experimentan menos sentimientos de carga,
la familia se siente mas satisfecha con la atencidén y el cuidado, se tienen mas
habilidades para alcanzar un consenso relacionado con la toma de decisiones,
y el consenso se obtiene con mayor rapidez, ya que se cuenta con una interac-
cion regular y un buen patron comunicacional.

El derecho de la persona enferma a saber sobre su enfermedad suele ser
muy poco conocido por sus familiares, y muchas veces el acceso a la informa-
cidn se garantiza y se proporciona en base a la vision que los familiares tienen
de la persona enferma. El trabajo que se debe realizar va dirigido no solo a una

1. Wittenberg-Lyles, E.; Goldsmith, J.; Demiris, G.; Oliver, D.P.; Stone, J. «The impact of family
communication patterns on hospice family caregivers: A new tipology». J Hosp Palliat Nurs
2012;14:25-33. DOI:10.1097/NJH.0b013e318233114b
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difusion mas amplia de este derecho, sino también a acompafar a la familia,
gue estd desconcertada por el impacto del diagndstico o del prondstico de
la enfermedad, y a ofrecer apoyo y garantia de cuidados durante el proceso.
Igualmente, deben proporcionarse estrategias sobre cémo actuar, e incluso
plantear, mediante la entrevista, ejemplos para mejorar la comunicacién y que
sea mas sincera, honesta y adecuada a las necesidades y a la situacion de la
persona enferma.

Las familias en las que existen mayores dificultades para alcanzar acuerdos
sobre la atencidon y los cuidados suelen ser familias que anteriormente ya pre-
sentaban problemas de comunicacién y una mayor tendencia a experimentar
conflictos comunicacionales.

Con frecuencia, la presencia del profesional permite que fluya una nueva
forma de didlogo o que se recuperen formas de comunicacién que la familia
habia practicado pero que, dada la situacion actual, requerian de un mayor
acompafiamiento y cuidado.

Frecuentemente, en las narrativas de los familiares existe un reconocimiento
de las actuaciones de los profesionales, de los acompafiamientos necesarios
y de las actitudes profesionales como elementos que tienen un peso especi-
fico en los cambios que se dan a nivel comunicacional. Los profesionales son
considerados como personas expertas que pueden y tienen gque orientar a las
familias, y dada esta experiencia, en algunos casos se les delega la mayor parte
de la comunicacién de la situacidon a la persona enferma. En otras ocasiones, los
profesionales muestran caminos y formas de comunicarse dentro de la familia,
y esas explicaciones son recibidas como aportaciones que los familiares adap-
tan a su situacion.

Desde el trabajo social, se potencia la idea de volver a capacitar a las fami-
lias en su labor cuidadora, acompafidndolas y otorgdndoles el papel que tienen,
repensando y reconsiderando con ellas la situacion, reencuadrdndolas en los
aspectos nuevos a considerar, en su vulnerabilidad actual, pero reconociéndo-
las y repotenciando sus cualidades dptimas existentes. Es esta una idea que
debe estar siempre presente en el papel del trabajador social cuando realiza su
trabajo con las familias a las que atiende.

Las familias nos expresan en las entrevistas ejemplos como los siguientes:

¢ «Todo lo que te puedan explicar los profesionales va muy bien, porgue
te encuentras en una situacién nueva y muchas veces no sabes si estas
actuando bien o no. Te encuentras en una situacidn en la que no sabes cémo
responder exactamente.»

e «Es importante poder hablar tranquilamente con los profesionales, que
entiendan los sentimientos que en agquel momento tiene la familia, sentirse
comprendidos y acogidos. Esto ayuda mucho a la familia.»

¢ «Toda ayuda para saber coémo afrontar la situacién es bienvenida, y en nues-
tro caso delegamos en los profesionales y que fueran ellos quienes le diesen
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toda la informacién a mi padre, porque confidbamos en que sabrian cémo
hacerlo.»

* «Te preparas, los profesionales ensefan, aprendes de los consejos que te
dicen. No quiere decir que tu hagas lo que aguella persona te dice. Tu tienes
tu manera de hacer, pero te sirven los consejos y las aportaciones de los
profesionales, te proporcionan seguridad.»

En consecuencia, desde el principio es necesario considerar la participacion
y el punto de vista, las creencias y las consideraciones de la familia, para ir
fomentando su colaboracion.

Comunicacion profesional, la persona
enferma y su familia

Partiendo de la premisa de Mary Richmond,”? quien considera el trabajo social
como una ciencia que debe ser ejercida como un arte, el didlogo con la persona
enferma y su familia constituye un elemento que requiere de un trabajo arte-
sano, una actividad individualizada realizada por el profesional y adaptada a la
situacion concreta.

El didlogo es una técnica de comunicacion en la que surgen emociones,
pensamientos y razonamientos. El didlogo permite conocer ciertas actitudes,
Yy CONn su uso se pueden generar cambios, ya que posibilita distintas perspec-
tivas de una situacién problema. A través de los diferentes puntos de vista, se
puede ayudar a las personas a evaluar un mismo problema de formas diversas,
y a buscar la solucién mas idénea. En sentido figurado, podriamos decir que el
didlogo aporta luz sobre nuevas perspectivas.

Para lograr la mejor intervencidn posible, el trabajador social necesita ins-
trumentos que faciliten la relacidn con el otro.® En este sentido, una buena
comunicacion con la persona enferma y su familia es la base sobre la cual fun-
damentar la intervencidn idénea mediante técnicas propias, como por ejemplo
la entrevista familiar. Tal y como indica Brezmes," la relacién asistencial se con-
figura, mayormente, a partir de los procesos comunicativos.

Al didlogo se le atribuye un rol curativo, educativo y preventivo, siempre y
cuando sea adecuado, adaptado a las necesidades y capacidades de la per-
sona, y constructivo.

12. Richmond, M. Social Diagnosis. Nueva York: Russell Sage Foundation, 1917.

13. Fombuena Valero, J. (coord.). El trabajo social y sus instrumentos. Elementos para una interpre-
tacion ‘a piacere’. Valencia: Nau Llibres, 2012.

14. Brezmes Nieto, M. La intervencidén en trabajo social. Una introduccion a la practica profesional.
Salamanca: Hespérides, 2001.
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La comunicacidn incluye todo tipo de relaciones establecidas por las per-
sonas con ellas mismas y con otras con quienes comparten vivencias. Se trata
de relaciones que van mas alla de los roles de emisor y receptor. El profesional
tiene como objetivo de la relacidn, dentro del concepto de ayuda, la equidad, y
no las relaciones de poder.

La ayuda se entiende como un conjunto de procesos y actos organizados
con el fin de dotar a una persona de autonomia personal, promoviendo que
pase de una situacidén de incapacidad a otra de capacidad.” Para establecer
la relacion de ayuda mas déptima con la persona enferma y su familia, el profe-
sional debe ser capaz de identificar el grado de dificultad de la situaciéon que
se estd viviendo. Ser conocedor de los aspectos tedricos que enmarcan dicha
situacion proporcionara al profesional una mayor comprension de la misma.

El trabajador social debe acercarse modestamente al otro para compartir
y deliberar con él, y para tenerlo en consideracidon, con el objetivo de adecuar
la informacion que se desea transmitir y trabajar conjuntamente, facilitando
el mutuo entendimiento. El empleo de habilidades reflexivas y asertivas para
facilitar el didlogo sera la clave para alcanzar la comprensién y el consenso en
la intervencion.

Frases como las siguientes permiten aproximarse a la situacidn de la familia
a la que se atiende:
¢ «Para poder ayudarles mejor, me iria bien conocer cédmo estdn, cémo se

sienten y cédmo les seria util mi intervencién.»
¢ «Estaria bien que me explicasen cdmo se han sentido desde un primer

momento, qué cosas les preocupan, qué situaciones les resultan complica-
das de llevar a cabo.»

¢ «éEn qué cosas creen que les podemos ayudar los profesionales?»

Una aproximacidn abierta, sin guiones preestablecidos, permite a las personas
enfermas y a sus familiares marcar sus prioridades en relacion con la inter-
vencion profesional. El inicio de una atencién individualizada contemplara una
mirada también Unica del profesional sobre la situacion vivida.

Los principios de la relacién de ayuda son los siguientes:

* Aceptacion: El profesional debe respetar las actitudes y las opiniones de las
personas a las que atiende.

* Individualizacién: Es necesario reconocer que cada persona es un individuo
con cualidades Unicas, y que la situacion es también vivida de forma unica.

¢ Comunicacion: Es el medio fundamental a utilizar para conocer los proble-
mas e intervenir para solucionarlos.

« Disponibilidad: El profesional debe «estar» en sentido amplio, para que las
personas atendidas se sientan escuchadas.

15. De Robertis, C. Fundamentos del trabajo social. Etica y metodologia. Valencia: Nau Llibres,
2003.
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» Participacion: Las personas atendidas son el elemento clave en la solucién
de la dificultad. Su intervencién facilitara la resolucion del problema.

* Confidencialidad: La garantia de privacidad de la informacion permitirad un
didlogo sincero.

+ Autodeterminacién: Cada persona toma sus decisiones y realiza sus progre-
SOS a su ritmo.

* Confianza: El clima de seguridad que ofrece el profesional en sus interven-
ciones o en sus entrevistas permite una mayor franqueza y tranquilidad.

En situaciones de enfermedad, la relacidn de confianza que debe establecer
el equipo profesional con el paciente y con su familia es un elemento clave
para forjar una buena comunicacién. De esta forma, garantizar el proceso de
informacion de la enfermedad es fundamental para facilitar la adaptacidon a la
situacion. Algunas estrategias a seguir serian tener un conocimiento claro y real
de la enfermedad, e incidir en el fomento del consenso familiar y de la toma de
decisiones compartidas.

Para la familia, poder contar con informacion les es de utilidad en sus deci-
siones grupales. Es frecuente que la persona enferma y su familia se manifies-
ten con frases como las siguientes:

* «No nos escondemos las cosas. No tiene sentido. Si antes nunca nos hemos
escondido nada, ahora no lo haremos. No tiene sentido.»

* «Funcionamos como una pifa. No sabemos de cuanto tiempo disponemos,
por eso tenemos que aprovechar para estar juntos.»

* «Tengo hermanos y todos ellos saben por igual. iSuerte de esto! Estamos
muy encima unos de otros.»

* «Tener toda la informacién sirve para poder hablar. Con frecuencia necesi-
tas hablar porque, si te lo callas, llega un momento en que explotas si no te
desahogas.»

Contar con la informacién real sobre la situacion de la enfermedad aporta a
la persona enferma y a su familia una percepcidn de control que disminuye la
incertidumbre y posibilita la planificacidon de los propios objetivos.

Hamilton'® teorizé con respecto a la necesidad de visibilizar los recursos
internos de las personas. La creencia del trabajador social en sus propias posi-
bilidades y en las de los demas es esencial en su practica diaria. Esta premisa
es totalmente valida en la actualidad. Los profesionales que tratamos con per-
sonas enfermas y sus familias, lo hacemos en un momento en el que son muy
vulnerables, en momentos de crisis, pero es importante potenciar a las perso-
nas en sus capacidades. Desde el respeto, debemos comprender sus deseos,
sus necesidades y sus valores, y comprometernos a ayudarles a retomar su
capacidad para aprender de los momentos criticos.

16. Hamilton, G. Teoria y practica del trabajo social de casos. México: La Prensa Médica Mexicana,
1960.
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Posteriormente, Rossell” (1989) sefala como prioritario ampliar el area de
las capacidades de las personas, antes que reducir el problema o la insatisfac-
cion del momento. Y propone, como estrategia para optimizar los aspectos
mas autdnomos, mas adultos de las personas, el paso previo de conocer y com-
prender de forma profunda los mecanismos que determinan las dificultades,
percibiendo la interaccidon que se produce con estos elementos, para incidir en
los aspectos mas positivos.

Ademas de promocionar los rasgos mas constructivos y maduros de cada
persona, deben serenarse las diferentes emociones que se estan viviendo. Es
frecuente que, en las entrevistas que realizamos, se muestren sentimientos de
ira, de rabia, de tristeza o de ansiedad gue debemos ayudar a contener con
nuestra intervencion profesional.

Por lo tanto, iniciar la entrevista conociendo cuales son las circunstancias de
las personas a las que atendemos, de forma abierta, sin presuponer nada, sin
tener prejuicios previos, es el mejor abordaje terapéutico. Una pregunta abierta
puede ser el inicio de la conversacion, aportando una mirada limpia por parte
del profesional, acercandose desde la empatia. No debemos olvidar que son las
circunstancias de las personas atendidas las que justifican la participacion del
profesional. El otro da sentido a nuestra intervencién.

El enfoque que debemos dar a nuestras entrevistas no solo incluird la iden-
tificacion de los riesgos a los que estan expuestos los individuos, sino que tam-
bién analizard los aspectos relativos a las dotaciones, a las estrategias propias
para lograr el mejor proceso de adaptacion a la situacién y a los mecanismos de
apoyo externo. En consecuencia, se tendrd en cuenta la presencia de capaci-
dades tanto de los individuos como de la familia y de la comunidad. Pasaremos
del enfoque profesional, centrado en el paradigma del riesgo, al modelo de la
resiliencia en nuestra intervencion; de la deteccidn de los factores de riesgo a
la promocidn de los factores protectores.

En nuestras entrevistas sefalamos los aspectos optimos de las personas
a las que atendemos, reconociéndoles la labor realizada y el esfuerzo que les
supone encontrarse en ciertas situaciones, para ayudarlas a fortalecerse. Fra-
ses como las siguientes pueden recoger el reconocimiento de la carga del cui-
dador y ayudar a dar sentido a su tarea:

¢« «No debe ser facil vivir lo que estas viviendo, pero hacerlo de esta forma en
gue lo haces seguro que estd ayudando a tu familiar.»

¢ «A partir de tu relato puedo comprender el dolor que sientes, y estando
aqui, a su lado, haces que para él todo sea mas comodo.»

A lolargo de la entrevista, se mantiene una conversacion en la que estan presen-
tes el estilo genuino e intrinseco de la persona a la que atendemos y, también,
el procedimiento del profesional. Cada persona se mueve en la conversacion
dentro de un marco de referencia que incluye todo aquello que tiene en su vida

17. Rossell, T. La entrevista en el trabajo social. Barcelona: Hogar del Libro, 1989.
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cotidiana, todo aguello que le es habitual y propio y que la caracteriza (identi-
dad, creencias, entendimiento, elementos identificadores).

Las conversaciones se mantienen en un momento concreto y en un contexto
local, pero también en un contexto universal. En un contexto local, en la medida
en que se establece una relacién interpersonal precisa entre entrevistador y
entrevistado, entre los dos agentes que protagonizan la entrevista. Y en un con-
texto universal, en la medida en que se produce en un entorno cultural, social e
histérico concreto e irrepetible. Estas circunstancias son Unicas y dificilmente
volveran a darse.

Del mismo modo, cada conversacién se puede considerar «ligada» a otras
conversaciones que, a su vez, forman parte de la relacién asistencial. Al con-
siderar que no son un hecho aislado, se tiene en cuenta que cada entrevista
encierra propositos, expectativas e intenciones por parte de los interlocuto-
res.’”® Toda conversaciéon en voz alta incluye didlogos internos, en silencio, de
cada uno de los participantes. En cierto sentido, se pone de manifiesto lo que
ya Salzberger'® anunciaba como la presencia de los temores y las fantasias que,
tanto el entrevistado como el entrevistador, depositaban en sus encuentros
dentro del marco asistencial, y que emergen de forma latente en las entrevistas.

No hay que olvidar el potencial transformador que tienen las conversacio-
nes. La entrevista es una herramienta util en este sentido. De cada uno de los
didlogos pueden surgir sentimientos nuevos y una forma nueva de enfocar la
situaciéon. Anderson?° describe dos tipos de conversaciones: la dialdgica, donde
cada uno de los participantes se compromete a aprender del otro, en la que se
habla con el otro y no al otro, y la monoldgica, que se asemeja a un discurso,
donde no se da oportunidad al otro, no se pone el enfoque en el cambio. Los
trabajadores sociales y demas profesionales deben mantener conversaciones
dialdgicas, para poder contemplar y considerar el punto de vista del otro, para
mantener una actitud que permita mediar y potencie la incorporacién de dis-
tintas formas de ver la situacidn, y para ser permeable.

Los puntos principales que los profesionales deben considerar como objeti-
vos en la realizacion de contactos comunicativos con las personas enfermas y
sus familiares se pueden resumir en los siguientes:

» Establecer un didlogo colaborativo e igualitario, donde se reconozca que la
persona entrevistada es la experta: ella es quien conoce mejor la situacidon
gue esta viviendo, y nos ofrece su significacion.

* Crear un espacio donde primen las conversaciones dialdgicas: el enfoque
siempre serd de cooperacion con el otro.

18. Anderson, H. Conversacion, lenguaje y posibilidades: un enfoque posmoderno de la terapia.
Madrid: Amorrortu, 2000.

19. Salzberger-Wittenberg, |. La relacién asistencial: aportes del psicoandlisis kleiniano. Madrid:
Amorrortu, 1980.

20. Anderson, H. Op. cit., 2000.
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¢ Promover nuevas formas de hablar sobre aquello que le preocupa al otro,
atender su demanda y ofrecer nuevos puntos de vista enfocados al empo-
deramiento.

« Establecer una escucha reflexiva, no defensiva. Tener capacidad de conten-
cion de aquello que puede ser proyectado.

e Conseguir acceder a «lo no dicho» y poder ampliarlo y trabajarlo conjunta-
mente.

¢ Pasar de un lenguaje realista a un lenguaje interpretativo, que incluya la
mirada del profesional y que lleve a la persona a ver nuevas formas de enfo-
car el problema.

¢ Mantener una estructura de conversacidon «nueva», «espontanea», sin un
guion determinado, reconociendo la situacidén Unica que se da en cada
entrevista.

De este modo, nuestra intervencién profesional se centrard en conocer para
evaluar, sin juzgar; detectar situaciones para ayudar a reparar, reconociendo al
otro, acompanandolo, rescatando sus cualidades, capacidades y habilidades, y
buscando la competencia de la persona y de su entorno familiar y social.
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X

Aspectos éticos
de la atencion social

Autora: Carme Casas Martinez

Responsabilidad social de los profesionales
de la atencidn paliativa

La inevitable complejidad inherente al ser humano en su proceso vital al final de
la vida requiere una profunda reflexion que coloca la ética como nucleo comun
para todos los profesionales que tenemos el privilegio de acompafiar en dichos
procesos. No podemos fragmentar esa responsabilidad troncal que nos situa de
manera rotunda en una clara simetria humana ante la persona gque se encuentra
en fase de final de vida y la familia. Ese escenario nos une y nos iguala como
seres humanos dignos y fragiles, necesitados de ser cuidados y de cuidar. No
debemos confundir dicha simetria humana con nuestro rol profesional. Coémo y
desde ddnde nos situemos para responder en ese acompafamiento profesional
serd clave para no huir de la responsabilidad que nos corresponde y, al mismo
tiempo, elevar nuestro quehacer profesional acercandolo a la excelencia.

Reflexionar juntos para deliberar en equipo es una de nuestras responsabi-
lidades. La reflexion como inicio de la mejor actuacién, como bien ha sefalado
repetidamente la Dra. Begofia Roman.

En ocasiones, nos genera malestar ético nuestra propia dificultad para
introducir en la reflexion de equipo aquellos aspectos que consideramos
especificamente sociales, y acabamos pensandolos «a solas» o bien com-
partiéndolos con otros colegas de profesion.

Azucena Couceiro? nos recuerda que, si nos remontamos al origen del concepto
de profesidn, «la responsabilidad que se aceptaba no era solo juridica, sino

1.  Entrevista a la Dra. Begoia Roman. «L’alteritat». Valors (Matard), febrero 2014. Disponible en:
https://translate.google.es/translate?hl=es&sl=ca&u=http:// www.valors.org/ valors-tv/&pre-
v=search [Consulta: 15/12/2017]

2. Couceiro, A. Etica en cuidados paliativos. Madrid: Triacastela, 2004.
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primaria y fundamentalmente ética [...] En el transcurso de la historia, hemos
secularizado las profesiones, se han ido burocratizando, y a lo largo de ese
proceso hemos ido alejdndonos de nuestra responsabilidad moral». Respecto
a ese proceso de secularizacion, Joan Canimas® afade: «La secularizaciéon del
pensamiento nos ha descubierto que la responsabilidad de determinar lo que
estd bien o mal es nuestra, y que no hay nadie ni nada mas alld de nosotros
a quien recurrir para dar respuesta a estos problemas humanos, demasiado
humanos [...] Pensar que la responsabilidad que tenemos [...] se reduce a una
cuestion de derechos y deberes suele llevarnos a considerar que, en definitiva,
todo lo importante puede ser y debe ser recogido y regulado por la ley, la nor-
mativa y el protocolow.

He ahi otra fuente de malestar ético, que aparece cuando sentimos que lo
correcto no se adecua a los tiempos y criterios de ciertos protocolos, circui-
tos y/o procesos burocraticos, y a la vez pensamos que es la Unica forma
de proceder. El riesgo ante este dilema es acabar convencidos de que lo
correcto acaba siendo Unicamente seguir la secuencia de lo establecido.

Responsabilidad y valores

Ni la realidad que atendemos, ni nuestra realidad profesional, son comparti-
mentos rigidos, cerrados o acabados, sino mas bien lo contrario, son dimensio-
nes amplias, cambiantes, que oscilan en funcién de muchos factores internos y
externos, coyunturales y estructurales, y que inevitablemente forman parte de
paradigmas conceptuales que debemos conocer. En funcidén de cémo concep-
tualicemos dicha realidad, asi la pensaremos y le atribuiremos valores. Nada es
neutro. Nuestras respuestas, las que forman parte de nuestra responsabilidad
profesional, tampoco. Diego Gracia* desarrolla en profundidad esta idea en su
ultimo libro, Construyendo valores, y nos recuerda: «Todo acto humano acaba
plasmando valores o disvalores de la realidad. No hay modo de evitarlo. [...] Y si
tal es nuestra condicion, mas vale que aprendamos a hacerlo bien».

Reconocer qué valores guian nuestra responsabilidad es una de las reflexio-
nes que deberiamos ir haciendo conjuntamente y de forma peridédica en nues-
tros equipos y servicios, asi como con nuestros colegas de disciplina, para
armonizar y dar coherencia a esa respuesta ética que confia en el ser humano.
Los valores compartidos en una comunidad profesional dotan a las respuestas
de una fortaleza inquebrantable.

3. Canimas, J. «La ética aplicada como resistencia politica». En: Quintana, A. (ed.). E/ trasfon-
do biopolitico de la bioética. Girona: Documenta Universitaria, 2013, p. 147. Disponible en:
http://etica.campusarnau.org/2009/downloads/etica-y-resistencia-politica-(j.-canimas).pdf
[Consulta: 15/12/2017]

4. Gracia, D. Construyendo valores. Madrid: Triacastela, 2013.
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Una dificultad propia de nuestra profesion suele ser la tensidn generada
entre el valor «ayuda», implicito en nuestro acompafamiento profesional, y
el valor «control» que conllevan algunas situaciones complejas a nivel social.
La dificultad de plantearnos en qué valores basamos nuestra intervencion
y qué valores en comun compartimos con el resto del equipo, aflade mayor
malestar ético.

Responsabilidad hacia «el otro»

La responsabilidad social de los profesionales de cuidados paliativos requiere
de una actitud que contemple «al otro» —persona enferma, familiar, miembro
del equipo de trabajo, colega de otro servicio, etc.— como interlocutor valido. Es
decir, «el otro» como oportunidad, no como inconveniente, para poder apren-
der juntos e intervenir en equipo cuando la situacién lo precise. En este sentido,
Begofia Roman® nos habla de alteridad: «Considerar al otro como un ser impor-
tante, porque yo no seria sin él, abriendo las puertas a un amplio abanico de
valores. Solo cuando damos valor a los otros, les otorgamos respeto y dignidad,
los tratamos de forma justa y les reconocemos su valor como humanos. Solo
cuando miramos a los otros de igual a igual, somos capaces de compartir y com-
prender su sufrimiento y dificultades». Diego Gracia nos recuerda, a través de sus
«precondiciones deliberativas», que la alteridad requiere también de un auto-
control y un autoconocimiento personal; en definitiva, de una actitud prudente
gue garantice, por encima de todo, un acompanamiento a la persona enferma al
final de la vida.

La calidad de dicho acompafamiento reclama la mejor salud posible del
equipo, y ello implica responsabilizarnos de la parte que nos corresponde en
ese estado de salud.

Los vinculos entre los miembros del equipo, la autocritica y el reconoci-
miento de errores que permita mejorar, la formacién en aspectos comunes
como las habilidades de comunicacion o en valores éticos son items necesarios
para reequilibrarnos como equipo. Asimismo, proporcionan la estabilidad que
la persona enferma y la familia requieren ante sus propias habilidades y forta-
lezas desde un sentido de responsabilidad.

Es necesario reconocer otra fuente de malestar ético en torno al valor «con-
fianza» entre los miembros del equipo. Es importante una confianza sélida
gue permita la autocritica constructiva que requiere nuestro quehacer
profesional. La secuencia saludable nos remite a un profundo proceso de
autoconfianza, que pueda ser trasladado al equipo, para fortalecer también
juntos la confianza necesaria que merecen sentir la persona enferma y su
familia ante sus propios recursos de afrontamiento.

5. Entrevista a la Dra. Begofia Roman. Op. cit.
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Responsabilidad y actitud

La intervenciéon social transcurre en intima convivencia con esa dimension
intrinseca de la respuesta ética, ya que nuestro material de trabajo es el relato
intimo y singular de cada persona y de su entorno. Ese material de alta calidad
y alta fragilidad se merece, a su vez, una elevada tecnologia humana (habili-
dades), un gran rigor profesional (formacién) y una actitud humilde que reco-
nozca nuestros limites, al tiempo que nos recuerde nuestro compromiso.

De ese ser conscientes de nuestros limites profesionales surge contemplar
la responsabilidad colaborativa, que va mas alld de la necesaria coordinacién
y nos acerca de nuevo a la excelencia profesional. Asimismo, inevitablemente
determinadas situaciones requieren la complementacién con otros profesio-
nales o equipos, para ofrecer la mejor respuesta posible ante su complejidad.
Como apunta Begofia Roman,® la complejidad requiere transdisciplinariedad.

La citada responsabilidad colaborativa lleva implicito cuidar los vinculos con
otros profesionales. La calidad de los vinculos entre profesionales, sumada al
rigor de nuestra intervencidn, se traslada a la calidad de la atencidén; es mas, la
incrementa. En esa calidad relacional entre profesionales radica parte de nues-
tra responsabilidad ética y social.

El acompafamiento profesional que ofrecemos a la persona en situacion
de final de vida y su familia solo tiene sentido si es entendido como proceso,
al igual que entendemos como proceso las necesidades de informacion. En el
ritmo vertiginoso de nuestro dia a dia, corremos el riesgo de convertir esos
procesos en actos uUnicos, simplificando asi el diagndstico de la situacién y, por
ende, nuestra respuesta, con el peligro de reduccionismo que ello supone. Diego
Gracia lo explica asi: «Los seres humanos tendemos a simplificar las cosas [...]
para lo cual lo primero que hacemos es fijarlas [...] Nos gusta mas el sustantivo
que el verbo [...] Somos alérgicos a la idea de proceso. Sobre todo si hemos de
elaborarlo nosotros y salir responsables de él».” Todo proceso requiere tiempo,
el tiempo necesario (no siempre es sindnimo de suficiente) que cada situacion
necesite, y es importante también la calidad de dicho tiempo (he ahi otra de
nuestras responsabilidades), vinculada a la escucha activa, que forma parte de
la esencia de los cuidados paliativos.

Suele generarnos malestar ético la inevitable constatacion de profesionales
con actitudes burocraticas que se alejan de las necesidades propias de una
persona enferma y su familia en el proceso de final de vida. Si bien una parte

6. Roman, B. «Etica y atencidn al paciente». En: Claves para la gestion de la atencion al usua-
rio en los servicios de salud. Cap. 4. Barcelona: Sociedad Espafola de Atencién al Usuario
de la Sanidad (SEAUS), diciembre 2012. Disponible en: http://projectes.camfic.cat/CAMFiIC/
Projectes/Ill_Jda_Salut_Mental_2012/Docs/EticaAtencionPaciente_BRoman.pdf [Consulta:
15/12/2017]

7. Gracia, D. Op. cit.
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del sistema sanitario y social ha organizado respuestas y recursos de forma
frontalmente opuesta a nuestro abordaje, es necesario preguntarnos si a veces
también nosotros, desde nuestra actitud, corremos el riesgo de burocratizar la
vulnerabilidad, a sabiendas del malestar que nos acarrea.

Responsabilidad y futuro

No podemos olvidar tampoco que nuestra responsabilidad se dirige siempre
hacia el futuro, por lo que resulta fundamental detenernos y valorar cémo deci-
dimos nuestras propuestas de intervencion. Como bien nos recuerda Diego
Gracia,® «las decisiones concretas no pueden tomarse solo a la vista de los
principios, por absolutos que estos sean, sino que también hay que tener en
cuenta otros factores, como las circunstancias y las consecuencias». Ello nos
permitird tomar una «decisién responsable, razonable y prudente, aun a riesgo
de equivocarnos». Las éticas que articulan principios y consecuencias se cono-
cen con el nombre de éticas de la responsabilidad, y son éticas prudenciales.

Hans Jonas® es uno de los autores que mas han trabajado la ética de la
responsabilidad. Para Jonas, responsabilizarse es tener cuidado de alguien
maximamente vulnerable y entender ese cuidado como un deber. Cuidar esa
preocupacion por el otro es el nervio de la ética. Jonas también afade que el
ser humano es el Unico ser conocido que puede tener responsabilidades, y
puede tenerlas porgue tiene poder vy libertad.

Laresponsabilidad debe ser considerada como un nuevo concepto de poder,
un poder que nos lleva a comprometernos mas alla de los minimos exigibles en
nuestras instituciones, a través de protocolos y guias de actuacion.

Desde el abordaje en cuidados paliativos, debemos aplicar una Iégica global
de atencién, que es la que nos situa, en cualquier servicio y profesiéon, ante una
mirada y un acercamiento profesional que garantiza el respeto, la confianza vy,
en consecuencia, el responsabilizarnos del ser humano.

Un aspecto poco visible y a la vez interesante, es analizar si la intervencion
social se sitlua con demasiada frecuencia a la sombra de lo que determinan «los
aspectos mas clinicos», con el riesgo de caer en un exceso de prudencia que
perjudica la posibilidad de convergir todos los abordajes profesionales en una
respuesta no fragmentada, en la respuesta mas adecuada.

8. Gracia, D.; Rodriguez Sendin, J.J. (dir.). «Etica en cuidados paliativos». Guias de Etica en la
Practica Médica. Madrid: Fundacion de Ciencias de la Salud, 2006.

9. Jonas, H. E/ principio de responsabilidad: ensayo de una ética para la civilizaciéon tecnolégica.
Barcelona: Herder, 1995.
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Responsabilidad y cotidianidad

Pacientes y familias coinciden en una clara demanda a los profesionales que
los atendemos: nos piden que los signifiquemos, que les otorguemos la singu-
laridad que les corresponde, la singularidad que permite que nos acerqguemos
al maximo a la persona que siguen siendo, por muy enfermos que estén. Esa
demanda responde claramente al alto riesgo que corren cuando establecemos
categorias, perfiles de intervencion, cuando etiquetamos y generalizamos, ale-
jandonos de la persona que son y que necesitan sentir que son.

Conviene no dejar de preguntarse si aportamos el rigor conceptual necesario
en nuestros diagndsticos sociales para que trascienda al equipo la singularidad
de cada situacién, con el objetivo de ir desplazando del lenguaje profesional
la etiqueta «problematica social». En ningun informe clinico, un diagndstico es
«problematica médican.

Otra dimensién de la responsabilidad social de los profesionales de cuida-
dos paliativos es otorgar al paciente y al nlcleo cuidador la confianza en sus
recursos personales, que facilmente minimizamos o a los que no prestamos la
debida atencidén, ya que ello también requiere tiempo. Un tiempo necesario
para reconocer las capacidades que a priori todos tenemos para hacer frente
a las dificultades.

El impacto emocional inevitable en situaciones de final de vida puede difu-
minar parte de las potencialidades de las personas, o mermar su vision de las
mismas. Dar valor a esos recursos y poner palabras a ese valor, asi como refle-
jarlos para gue sean visibles a quienes se sienten vulnerables, es parte de nues-
tra responsabilidad.

Otro aspecto significativo ante un proceso de final de vida es la dimension
relacional de la persona que estad enferma con la familia o el entorno cuidador.
Con el maximo respeto que esa complejidad suele conllevar, y con la humil-
dad indispensable de aquellos que nos acercamos a ella a través de nuestro
acompafnamiento profesional, es necesario crear las condiciones de posibili-
dad que permitan en cada situacidon aquello que sus protagonistas consideren
necesario: un reencuentro; una reconciliacién con los demas o con uno mismo;
un cambio, por pequefo que nos pueda parecer... Ahi subyace lo que Javier
Barbero denomina «ética de la vida cotidiana», que es la que acaba haciendo
excelente o no el desarrollo profesional.’®

El escenario relacional que cada situacién conlleva nos exige como equipo
no confundir nuestros valores con los del paciente y la familia, un aspecto claro
y légico al analizarlo, pero complejo y confuso en algunos acercamientos pro-
fesionales de alta complejidad que nos interpelan en demasia como personas

10. Bayés, R.; Arranz, P.; Barbero, J.J.; Barreto, P. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel, 2003.
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gue somos. En ocasiones, es honesto reconocer que practicamos ciertos mala-
barismos con el paternalismo, la autonomia y la beneficencia.

En definitiva, la responsabilidad social de los profesionales de cuidados palia-
tivos es uno de los muchos retos humildes y cotidianos que, desde el quehacer
profesional, sitian al ser humano como centro de atencién y de maxima preo-
cupacion.

Para ello, debemos recuperar con urgencia el verdadero significado del
valor «respeto», que significa, como bien indica su origen etimoldgico, la nece-
sidad de mirar atentamente.
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Tareas de la intervencion
social y aportes
socioeducativos en la
atencion al final de la vida

Autora: Anna Novellas Aguirre de Carcer

La atencién social en cuidados paliativos se configura a partir del objetivo
general de atencién paliativa, fruto de una filosofia que promueve la importan-
cia de un cuidado integral, que abarque y atienda los diversos dispositivos que
intervienen en cualquier situacién relacionada con la enfermedad avanzada.
Se da la paradoja de que, por un lado, la sociedad actual tiende a especifi-
car y especializar cada vez mas a los profesionales para tratar temas concretos,
y por otro, se reclama poder atender la complejidad de las situaciones desde
una mirada amplia y transversal que englobe los distintos elementos que la
configuran.

La intervencion social dentro de la atencién paliativa trabaja, a su vez, dife-
rentes frentes para conseguir optimizar los resultados. Las tres principales
tareas que se dan de forma simultdnea en la atencién social estarian compues-
tas por las siguientes funciones: una funcidn resolutiva, que pretende hacer
frente a las dificultades y necesidades surgidas por la complejidad de la situa-
cion del momento; otra de tipo educativo, que pretende potenciar y capacitar
a las propias personas implicadas de modo que cuenten con suficiente auto-
nomia como para poder abordar y tomar decisiones ante cualquier aconteci-
miento o hecho. La suma de la aplicacidon de estas dos tareas revertirad en una
tercera funcioén, que es la funcidén preventiva.

Para poder tratar las situaciones sociales, es necesario que el profesional
disponga de cierta informacion sobre cdémo es el entorno social de la persona
enferma y codmo se desenvuelve en su vida cotidiana. Existen una serie de indi-
cadores o factores que ayudaran a conocer mejor las situaciones para poder,
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posterior o simultdneamente, realizar una tarea socioterapéutica. Estos indica-
dores se han extraido del modelo social de atencidon oncoldgica.!

Estructura y entorno

En cuanto a la estructura sociofamiliar, se identificaran aquellos aspectos signi-
ficativos que tienen que ver con la composicidon y organizacién de la familia. En
este caso, los genogramas y sociogramas pueden resultar herramientas muy
utiles que facilitaran el didlogo de forma sencilla y permitirdn obtener las pri-
meras impresiones para, posteriormente, ir eliminando hipdtesis.

1. Se identificara a los miembros que componen la familia nuclear, cuales de
estos viven en el domicilio de la persona enferma, el periodo dentro del ciclo
vital en el que se encuentran y el modelo de familia en cuanto a su estruc-
tura. Todo ello dara una primera idea de las posibilidades que tiene esta de
contar con apoyo cercano.

Preguntas sencillas como «éQuién estd conviviendo con usted o ustedes
ahora?» o «éNos podrian explicar como estdn organizados actualmente?»
pueden dar pie a visualizar la disposicidén de las personas que conviven en el
domicilio.

2. Se identificarad a los miembros mas implicados en el cuidado y se cono-
cerd su disponibilidad, ampliando el genograma, lo cual ayudard a definir
la potencialidad de cobertura de los cuidados. En este sentido, es también
adecuado identificar a las personas significativas del entorno de la persona
enferma, para tenerlas presentes en todo el proceso.

Preguntar si se han modificado los roles en casa y como se distribuyen
actualmente, asi como preguntar por los lazos o vinculos sociales y su impli-
cacién en la atencioén, permitird dialogar acerca de si es posible contar con
mas ayuda. La elaboracién de un sociograma puede ser de mucha utilidad
en este sentido.

Relacion y comunicacion

Conocer la forma en gue se relacionan los miembros de la familia facilitara
comprender su forma de proceder y la percepcidn que tienen sobre el grado y
la calidad de la comunicacidn que se da en su entorno.

1. Instituto Cataldn de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencion oncoldgica. 2004.
Disponible en: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico /professionals/documents/
qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta: 15/06/2016]
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Cada familia tiene su idiosincrasia en términos de comunicarse, compartir,
etc. En algunos entornos la comunicaciéon puede ser muy abierta y fluida, pro-
piciando que se puedan tratar y razonar diferentes temas, y que se produzcan
conversaciones organizativas, etc. En otros entornos pueden existir estilos con
menos espontaneidad comunicativa, pero con mucha comunicacidn y expre-
sidn analdgica. Las acciones estdn coordinadas de forma intuitiva y predomina
el respeto por la intimidad de los demads, etc. Y asi se podrian ir describiendo
infinitas variedades de formas y procedimientos de relacién en cada entorno
sociofamiliar.

Los aspectos a tener en cuenta son los siguientes:

1. Comprender cdmo es la relaciéon y valorar si esta permite que las tareas de
cuidar de la familia se puedan llevar a cabo sin dificultades.

En este sentido, se pueden formular preguntas como las siguientes: «iLa
relacidn que tienen establecida les permite organizarse con facilidad?»,
«éLes resulta facil comunicarse?», etc.

2. Valorar el grado de dificultad que supone una falta de comunicacién oral
o0 analdgica en el proceso de las relaciones y en la organizaciéon de los cui-
dados, y en qué medida perjudica a la organizacién, las conductas y los
estados animicos de sus componentes.

Las preguntas que podrian formularse aqui serian del siguiente estilo: «éTie-
nen idea de qué es lo que hace dificil que puedan establecer una comunica-
cion mas fluida?», «éSu forma de establecer relaciones o de comunicarse ha
sido siempre la misma?», etc.

En la atencidén psicosocial se tiende a juzgar con facilidad el estilo de rela-
cion y comunicacioén familiar, posiblemente porque se parta de la influencia
social sobre aquello que es considerado como bueno o malo dependiendo
del entorno cultural en el gue nos movemos vy, especialmente, de las corrien-
tes que estén en boga.

En este sentido, muy a menudo algunos profesionales diagnostican, con poco
conocimiento de causa, una dificultad familiar para compartir o establecer
canales de didlogo como pacto de silencio o, peor aun, como conspiraciéon
de silencio. Este tipo de diagndstico no indica otra cosa que incompetencia
por parte de tales profesionales, puesto que cierran sus propias puertas a
poder realizar una tarea terapéutica. No obstante, si se es capaz de identi-
ficar cudles son las causas que dificultan la comunicacién, se establece una
base para poder trabajarlas conjuntamente con los sujetos que las padecen.

3. Si en la atencidon paliativa se pretende involucrar al entorno cuidador en
el conjunto del proceso de atencidon integral, conocer su estilo de relacion
entre si también ayudard a entender su forma de relacionarse con el equipo
asistencial, lo que le permitird a este evitar juicios de valores y adaptar su
atencion de manera mas efectiva.

Para confirmar que se establece una relacién de concordancia con el equipo,
se pueden plantear interrogantes como los siguientes: «élLes parece que
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estamos en buena sintonia con ustedes?», «¢Creen que podremos estable-
cer buenas alianzas en el proceso de cuidar?», etc.

Impacto y conducta

La forma de comportarse de un entorno cuidador ante la complejidad de las
circunstancias que estan viviendo suele venir condicionada por el grado de su
impacto y por el nivel de las experiencias vividas en situaciones similares. Las
caracteristicas de la enfermedad, la percepcién de sufrimiento de la persona
enferma, los patrones morales y las funciones emocionales desempefadas en
el seno familiar daran una idea del comportamiento y la forma de proceder de
los sujetos implicados en el cuidado. Para ello, es importante identificar algu-
nos factores:

1. Conocer la posible existencia de experiencias similares previas vividas en
el entorno, su grado de afectacion y la autosatisfaccidén con respecto a su
capacidad resolutiva indicara el grado de preparacion de los familiares para
hacer frente a las nuevas situaciones que se les presenten.

Se pueden formular preguntas como: «éEs la primera vez que la familia vive
un hecho parecido?», «éHan vivido anteriormente alguna experiencia similar
en su entorno?», etc.

2. Preguntar sobre la capacidad familiar de hacer frente a las situaciones de
crisis e identificar los roles articulados en tales circunstancias facilitara
entender su conducta en el momento actual, asi como saber cuales de sus
miembros tienen incorporadas o mas desarrolladas las funciones emociona-
les de cuidar.

Preguntas como «éComo se organizan ustedes cuando se presentan situa-
ciones de crisis?» pueden ser muy acertadas.

3. Otros aspectos a tener en cuenta son la capacidad del entorno para adap-
tarse a las nuevas situaciones y los patrones morales por los que se guian.

En este sentido, se pueden formular preguntas del estilo de «éQué es lo
prioritario para ustedes en estos momentos?».

Disponibilidad y recursos practicos

Que la familia cuente con suficientes miembros para poder hacerse cargo de los
cuidados que requiere la persona enferma no es sindnimo de que esto suceda.
Son muy variados, como se ha visto, los factores que pueden dificultar la dispo-
sicion y la capacidad de los familiares cercanos a la persona enferma. También
puede ocurrir todo lo contrario; es decir, que se trate de una familia muy redu-
cida pero con un gran potencial para brindar la atencidn y el cuidado que la
persona requiere. No obstante, en ambas situaciones serd necesario identificar
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gué medidas de apoyo se requeriradn. En el primer caso, se valorara la posibi-
lidad de remisién de las causas que dificultan el cuidado y, mientras tanto, se
buscaran medidas alternativas en forma de recursos externos que aseguren
el cuidado adecuado de la persona enferma. En el segundo caso, es posible
gue en un momento determinado puedan observarse rasgos de claudicacion,
especialmente en casos de enfermedades con mucha dependencia y de larga
duracién. En este caso serd necesario trabajar con la familia o el entorno a par-
tir de suposiciones, a fin de tener previstas medidas para evitar la sobrecarga.

Identificar entornos con poca capacidad cuidadora es sencillo. Preguntas
como «iQué es lo que les resulta mas dificultoso del cuidado?» o «éCon-
sideran que la persona enferma tiene cubiertas todas las atenciones que
requiere?» ayudaran a reflexionar acerca de las propias necesidades, tanto
de tipo emocional como practicas.

En el segundo caso se pueden formular preguntas como la siguiente: «éQué
pasaria si alguno de ustedes, en un momento determinado, no pudiera
hacerse cargo del cuidado que en estos momentos esta proporcionando?».

Aportes socioeducativos

En este didlogo terapéutico que se establece con la idea de conocer las poten-
cialidades del entorno cuidador y comprender sus necesidades explicitas o
implicitas, conviene, por encima de todo, que las personas implicadas sean
capaces de identificarlas, a fin de consensuar y priorizar con el trabajador
social cuales van a ser las medidas y los pasos adecuados para tratar de mejo-
rar, reforzar o, incluso, resolver algunas de ellas.

Si los sujetos implicados son capaces de identificar las necesidades por ellos
mismos, existen muchas mas posibilidades de que sean capaces de pedir ayuda
o de poner los medios para resolverlas. Esta es la clave del éxito para poder tra-
bajar, desde la propia experiencia compartida, los distintos conflictos y reque-
rimientos que se vayan produciendo a lo largo del proceso, y para alcanzar el
consenso en la toma de decisiones.

Esta forma de proceder del trabajador social no deja de ser un modelo de
conducta que los miembros de la familia implicados pueden aprender a desa-
rrollar, a partir del aprendizaje por observacidén o modeling. Asi se estd cum-
pliendo, a la vez, con las tres funciones mencionadas al inicio de este capitulo:
la resolutiva, la educativa y, en consecuencia, la preventiva.

Otra forma de empoderamiento de los sujetos implicados es trabajar con
situaciones hipotéticas a partir de la propia representacion de sus roles, por
ejemplo en el caso de dudas o sentimientos de impotencia para transmitir
informacion, o para pedir ayuda. Se trata de invertir o modificar los papeles y
realizar pequefos juegos de rol que cumplen la funcién formativa a partir de la
propia experiencia.
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Propuestas como las siguientes podrian ser adecuadas en este sentido:
«lmaginemos que yo soy tu hijo menor. cCdmo me explicarias cdmo ha ido X"
la evolucidn de tu marido estos ultimos dias?», «Supongamos gue yo soy
tu hermano. éCOdmo me pedirias mas ayuda para poder atender mejor las

necesidades de vuestra madre?», etc. Fa m I | I a S e i nte rve n C i 0' n

La practica de este tipo de técnica es la que mas agradecen tanto los familiares

de personas con enfermedades avanzadas como el alumnado en su proceso de CO n e | g r u p O fa m I | I a r1

aprendizaje.

Blbllografla recomendada Autoras: Iris Cohen Fineberg y Amy Bauer

«Todas las familias deberian poder hacer esto [realizar una reunién
familiar]. Me apena que otras familias no puedan hacerlo, que otras per-

Instituto Cataldn de Oncologia. Modelo de trabajo social en la atencién oncolégica. sonas no puedan participar de esta manera. Que una familia se una en
2004. Disponible en: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico /professionals/ momentos como este es una fuente de fortaleza. Estamos todos unidos
documents/ qualy/arxius/doc_modelo_trabajo_social_at._oncologica.pdf [Consulta:

y lo afrontamos juntos.»

15/06/2016] Paciente anénimo

Conceptos clave

* Lafamilia es el sistema social central en el que las personas sufren enferme-
dades graves y se enfrentan al final de la vida, sin tener en cuenta si la familia
forma parte o no de la vida de estas personas.

* Los cuidados paliativos identifican a la familia, incluida la persona que esta
enferma, como la unidad de atencion. Para una evaluacion del trabajo social
paliativo, asi como de las posibles intervenciones y de la practica en general,
es necesaria una perspectiva del sistema que integre enfoques orientados
tanto al individuo como a la familia. Por otro lado, la persona enferma debe
orientar a los profesionales en la decisidon sobre qué personas forman parte
de la «familia».

* Los trabajadores sociales estan especificamente formados y en condiciones
de proporcionar conocimiento experto y liderazgo al equipo de cuidados
paliativos en lo que respecta a la atenciéon familiar. Su formacidén en sistemas
familiares, dindmicas de grupo y de familia, asi como en terapias familiares,
ofrece una sdlida base tedrica para la practica profesional.

* La comunicacién en el contexto de los cuidados paliativos tiene un tre-
mendo impacto en la persona que estd en fase de final de vida y la familia,
dado que se trata de un proceso vital trascendental. Las entrevistas con el

1. Traducido por Anna Novellas, con el permiso de la Oxford University Press, de: Fineberg,
I.C.; Bauer, A. «Families and Family Conferencing». En: Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Cap. 22. Oxford: Oxford University Press, 2011, p. 235-249.
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grupo familiar son una herramienta clinica muy poderosa para establecer
comunicacion entre el equipo y la familia. Ademas, constituyen un foro ideal
para el liderazgo del trabajo social en los cuidados paliativos.

Introduccion

Las familias constituyen una parte esencial de la vida de las personas. Se trata
de un sistema social directo que determina cdmo son las personas y la vida que
llevan. La importancia de la familia aumenta cuando aparece una enfermedad
grave, cuando las personas no solo tienen que lidiar con la propia enfermedad,
sino que también deben enfrentarse a la idea del final de la vida. Durante el
proceso de una enfermedad, y especialmente en el contexto de los cuidados
paliativos, las familias se convierten, con frecuencia, en fuentes importantes
de apoyo y asistencia practica.? Pueden ayudar en los traslados, en el cui-
dado de los nifos y en la situacion econdmica, asi como en el cuidado fisico y
en el apoyo emocional. Sin embargo, también pueden ser causa de angustia,
debido a la falta de presencia o a su ausencia, a confusiones internas y a posi-
bles conflictos o necesidades. La importancia de la familia sigue siendo central,
tanto si se trata de una familia tradicional, unida, que esta presente, como si es
todo lo contrario. De hecho, simplemente el que la familia no esté presente o
no esté implicada ya supone un aspecto familiar muy poderoso. Y, en algunos
casos, esto puede dejar a las personas en fase de final de vida en una situacion
especialmente vulnerable.

Los profesionales de la salud se encuentran en una posicidn social privile-
giada que les permite participar en la vida intima de las familias, ya que tratan la
enfermedad y la muerte inminente. El respeto de los trabajadores sociales por
esta posicion debe conllevar, ademas, la absoluta conviccion de que poseen un
conocimiento valioso, unas aptitudes y unos puntos de vista que deben poner
al servicio de las familias.®

El rol de las familias cobra mayor importancia cuando se manifiesta una
enfermedad. Por este motivo, es esencial que los trabajadores sociales que
tratan a personas con enfermedades graves y que ofrecen cuidados paliativos
tengan un conocimiento profundo e integrador de la familia, incluida la per-
sona enferma, como destinataria de estos cuidados.* Los valores y las aptitudes
esenciales del trabajo social clinico,®> como por ejemplo la construccidn de rela-

2. Ell, K. «Social networks, social support and coping with serious iliness: The family connection».
Soc Sci Med 1996;42:173-183.

3. Gwyther, L.P; Altilio, T.; Blacker, S.; Christ, G.; Csikai, E.L.; Hooyman, N. et a/. «Social work com-
petencies in palliative and end-of-life care». J Soc Work End Life Palliat Care 2005;1:87-120.

4. Kristjanson, L.J.; Aoun, S. «Palliative care for families: Remembering the hidden patients». Can
J Psychiatry 2004;49:359-365.

5. O’Hare, T. Essential skills of social work practice: Assessment, intervention, evaluation. Chicago
(Illinois): Lyceum Books, 2009.
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ciones y de confianza, son claves para crear un entorno de atencién profesional
gue favorezca una comunicacidon empatica y eficaz de la situacidn familiar, las
necesidades y las voluntades. En este capitulo también se trataran el concepto
de familia, la evaluaciéon familiar y los retos comunes que tienen las familias
en el dmbito de los cuidados paliativos. Ademas, se dard informacién sobre
los servicios de atencién profesional a las familias y, especificamente, sobre la
realizacion de entrevistas con el grupo familiar. El trabajo social en el dmbito
de los cuidados paliativos, tanto integrado en un equipo de atencidn paliativa
como por separado, puede aportar conocimiento experto y liderazgo para una
optima atencidén orientada a la familia.

Definir y conceptualizar la familia

El estudio formal del concepto de familia es un tema tradicional en el dmbito
del trabajo social, la sociologia, la antropologia y otras ciencias afines. Puesto
gue el debate tedrico queda excluido de este capitulo, es importante definir el
concepto de familia para realizar el andlisis. Cuando se habla de la prestacion
de cuidados paliativos, la «familia» se identifica con las personas que la persona
enferma designa como familia.? Ella misma es un miembro que estd dentro de
la familia y no es ajeno a esta. Los estudios que analizan la atencidn se refieren
a menudo a «el paciente y la familia», lo que de forma inconsciente provoca
gue los lectores se olviden de que el paciente también es un miembro de la
familia. Forma parte de la unidad familiar y es una persona con un rol dentro
de la familia, un participante en la historia familiar y alguien integrado en las
dinamicas de la familia.

Los miembros de la familia pueden serlo por lazos bioldgicos (o de san-
gre, como proponen algunos). Entre estos se incluyen padres, hijos, herma-
nos, abuelos, tios y primos de distintos grados. Mientras que otros miembros
familiares lo son por lazos legales o estructurales, como cényuges, parejas de
hecho, parientes politicos, padrastros e hijastros. Asimismo, existen miembros
de la familia «elegidos», que son amigos cercanos que tienen un rol social tan
importante en la vida de la persona que estd enferma que esta los define como
miembros de su propia familia.” Las personas tienen una mezcla de familiares
de distintos tipos, cuyo equilibrio difiere de una persona a otra. Las definiciones
de familia se crean tanto individual como culturalmente y, en consecuencia, la
definicion que las personas enfermas hacen de su familia se ve influenciada

6. National Consensus Project for Quality Palliative Care [Proyecto Nacional de Consenso para la
Calidad en los Cuidados Paliativos], 2009. Clinical practice guidelines for quality palliative care.
2.2 ed. Disponible en: http://nationalconsensusproject.org/guideline.pdf [Consulta: 15/12/2017]

7. Beder, J. «lt’s about family: The death of a close family friend». Families in Society 2009;90:227-
230.
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tanto por su perspectiva individual de las personas que constituyen dicha fami-
lia, como por la amplia cultura o culturas de donde proceden.®

Analizar la opinidn de las personas enfermas acerca de sus familias es funda-
mental para evitar hacer suposiciones o atribuciones incorrectas de la situacion
familiar, asi como para no pasar por alto informacidn importante sobre normas
de cardacter cultural e individual de la familia. El funcionamiento y la organiza-
cion de las familias son distintos segun las culturas. Algunas destacan la figura
de la persona en proceso de final de vida como centro de la familia durante
la enfermedad; otras, en cambio, resaltan la importancia de la unidad familiar
en el establecimiento de prioridades y en la direccién del proceso de atencidn
médica del familliar enfermo. Como los comportamientos pueden tener distin-
tos significados en diferentes culturas, es importante analizar y comprender la
importancia de un comportamiento familiar especifico, antes que suponer que
dicho comportamiento tiene el mismo significado en todas las familias. En el
caso de familias con historias complejas de tragedia, trauma o pérdida, la aten-
cion y la comprension por parte del trabajador social de las determinaciones
y configuraciones de la familia pueden llegar a tener una importancia crucial
cuando se trata de ofrecer la mejor atencién posible a la familia.

La familia en la atencion paliativa

Independientemente de si las definiciones de familia quedan explicitas en docu-
mentos concretos, la importancia de la familia en los cuidados paliativos esta
claramente reconocida en el material publicado y en los documentos norma-
tivos escritos sobre este tema.®'© La enfermedad y el final de la vida son perio-
dos vitales, en los que la implicacion de los familiares o de los mas cercanos a
la persona enferma juega un rol fundamental. Ademas, el modelo conceptual
contemporaneo de cuidados paliativos concibe el alcance de dichos cuidados
hasta el periodo de duelo, reconociendo que la enfermedad y la muerte del fami-
liar son vivencias que impactan en los miembros de la familia mucho después
del momento de la muerte." La interaccidn con la persona enferma y la familia
durante la enfermedad afectara enormemente al modo en que los miembros de
la familia vivos evocaran, integrardn y sobrellevaran sus recuerdos sobre esta
vivencia. Aungue los cuidados paliativos se centran en el paciente, la familia se
considera una unidad a la que también debe prestarse una éptima atencion.

8. Kaslow, N.J.; Celano, M.; Dreelin, E.D. «A cultural-perspective on family theory and therapy».
Psychiatric Clinics of North America 1995;18:621-633.

9. Department of Health. End of life care strategy. Promoting high quality care for all adults at the
end of life. Londres, 2008.

10. World Health Organization (WHO, Organizacién Mundial de la Salud). Cancer control:
Knowledge into action. WHO guide for effective programmes: Palliative care. Ginebra, 2007.

1. Milberg, A.; Olsson, E.C.; Jakobsson, M.; Olsson, M.; Friedrichsen, M. «Family members’ percei-
ved needs for bereavement follow-up». J Pain Symptom Manage 2008;35:58-69.
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Sistemas familiares

El trabajo social lleva afios aplicando la teoria sobre los sistemas familiares en
la practica clinica. Por eso, su introduccidn en el dmbito del trabajo social en
atencién paliativa ofrece un sdlido enfoque. La caracteristica mas importante
de un sistema es que cualquier cambio en una parte de este influye en el resto
del sistema.”? Pasar por la experiencia de recibir un diagndstico que pone en
riesgo la vida de un miembro de la familia, ademas de los cambios posteriores
gue se producen a lo largo de la enfermedad, afecta enormemente al resto
del sistema familiar®'* A la inversa, los comportamientos y acontecimientos
familiares también afectan a la persona que estd enferma, incluyendo cémo
viven la enfermedad, codmo se enfrentan a ella y cdémo toman las decisiones
los mas cercanos. El marco conceptual de los sistemas familiares ofrece una
vision amplia en la consideracidn de los factores potenciales que influyen en los
comportamientos y las elecciones de las personas enfermas, asi como de otros
miembros de la familia. De esta manera, para intentar comprender la reacciéon
de una persona en fase de final de vida ante la posibilidad de un tratamiento
especifico, habria que analizar y considerar otros acontecimientos familiares,
asi como otras dindmicas que la pudieran afectar de forma indirecta. Con el
uso de la teoria sobre los sistemas familiares, los trabajadores sociales estdn
bien preparados para ofrecer al equipo profesional su punto de vista sobre el
paciente y la familia; ademas, proporcionan un conocimiento experto y forman
sutilmente a los miembros del equipo en una perspectiva que resulta menos
habitual para otras profesiones de la atencidon sanitaria.

Evaluacion de las familias

Realizar una evaluacién biopsicosocial y espiritual completa es fundamental
para la labor del trabajador social en la atencidén paliativa.’*'® Para llegar a enten-

12. Mehta, A.; Cohen, S.R.; Chan, L.S. «Palliative care: A need for a family systems approach».
Palliat Suppor Care 2009;7:235-243.

13. King, D.A,; Quill, T. «Working with families in palliative care: One size does not fit all». J Palliat
Med 2006;9:704-715.

14. Monroe, B.; Oliviere, D. «Communicating with family carers». En: Hudson, P.; Payne, S. (ed.).
Family carers in palliative care. Oxford: Oxford University Press, 2009, p. 1-20.

15. Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nueva Jersey): John
Wiley & Sons, 2006.

16. National Association of Social Workers (NASW, Asociacién Nacional de Trabajadores Sociales
estadounidense). NASW standards for social work practice in palliative care, 2004.

17. Puchalski, C.; Ferrell, B.; Virani, R.; Otis-Green, S.; Baird, P.; Bull, J. et al. «improving the quality
of spiritual care as a dimension of palliative care: The report of the Consensus Conference».
J Palliat Med 2009;12:885-904.

18. Sulmasy, D.P. «A biopsychosocial-spiritual model for the care of patients at the end of life».
Gerontologist 2002;42(supl. 3):24-33.
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der cdmo una persona se enfrenta a una enfermedad que amenaza la vida, es
imprescindible comprender su contexto familiar desde el punto de vista de la
atencién paliativa.’® Esta evaluacidén, que incluye caracteristicas especificas de
la familia y de sus dindmicas, es la base sobre la que se definen las interven-
ciones. El objetivo de estas es ayudar a la unidad familiar a amoldarse a los
cambios emocionales, psicosociales y sociales que surgen en la familia a raiz de
la adaptacion a la enfermedad.?°

A menudo, la evaluacion de la familia empieza con la recopilacién de infor-
macion estructural que identifique a los miembros de la familia «directa»,
generalmente centrdndose en aquellos que tienen un vinculo bioldgico y
legal con la persona enferma. La evaluacion analiza la naturaleza de las rela-
ciones familiares internas, definiendo el concepto que la persona que estd
enferma tiene de la familia e identificando a los miembros mas importantes
para ella. Para ello, puede ser de gran ayuda identificar aquellas relaciones
que suponen un apoyo y aquellas que provocan estrés. La evaluacion intenta
captar una «imagen» general para entender los roles familiares, los apoyos y
los factores de estrés que son relevantes, tanto para la familia como para el
paciente en particular. Los cambios en los roles familiares, como por ejem-
plo quién se convierte en el sustentador o en el cuidador principal, son cam-
bios profundos y comunes en muchas familias. La evaluacién analiza las
cuestiones culturales y su potencial que puedan ser origen de tensiones o de
energia para el paciente, en el contexto de la enfermedad y del sistema de
atencidén sanitaria. Asimismo, se define la distribucién geografica de la fami-
lia, especialmente en cuanto al apoyo que puede recibir la persona enferma y
a la planificacidn, para lograr una comunicacion éptima.?

Por otra parte, se presta especial atencidn al estudio emocional de la his-
toria familiar en relacion con la enfermedad y la muerte, los traumas y otras
experiencias familiares destacables. Asimismo, se evalla también la expe-
riencia familiar en el drea de las discapacidades mentales o fisicas, asi como
cualquier experiencia previa en la prestacion de cuidados. Los trabajadores
sociales deben examinar temas dificiles, como cualquier tipo de abuso psico-
ldgico, fisico o sexual, y el consumo de sustancias. Durante la evaluacion se va
revelando informacidn, a partir de un analisis exhaustivo de las vivencias socia-
les relevantes que se identifican. La consideracion de temas como la pobreza,
la inmigracién, la condicion de refugiado o la exposicidon a la violencia y a la
guerra puede ser adecuada para la evaluacién de algunas familias.

19. Zaider, T,; Kissane, D. «The assessment and management of family distress during palliative
care». Curr Opin Suppor Palliat Care 2009;3:67-71.

20. Blacker, S.; Jordan, A.R. «Working with families facing life-threatening illness in the medical
setting». En: Berzoff, J.; Silverman, P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-life
healthcare practitioners. Nueva York: Columbia University Press, 2004, p. 548-570.

21. Mitnick, S.; Leffler, C.; Hood, V.L. «Family caregivers, patients and physicians: Ethical guidance
to optimize relationships». J Gen Internal Med 2010;25:255-260.
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Resiliencia familiar

La resiliencia, que es «la capacidad de soportar y de recobrarse de una adver-
sidad»,?? se ha convertido en un concepto importante en nuestra idea de lo
gue es una familia con un buen funcionamiento.?*> Aunque existen familias cuya
estructura ha sido modificada debido a crisis o factores de estrés cronicos,
muchas de ellas salen reforzadas y con mas recursos.?* Un enfoque a partir de
la teoria de sistemas familiares sugiere que la crisis y la adversidad afectan a la
familia como unidad, lo que provoca una desestabilizacién en su buen funcio-
namiento, que causa un efecto domind sobre todos los miembros y en todas las
relaciones. A su vez, los procesos importantes de la familia contribuyen a una
recuperacion de todos los miembros en la unidad. Son estos procesos los que
consiguen que la familia se una en momentos de crisis frente al estrés, reduzca
las disfunciones y resista la adaptacion al cambio.?®> Mas que gestionar situa-
ciones de estrés o sobrevivir a una terrible experiencia, la resiliencia se ocupa
de la posibilidad de transformacién que puede surgir a raiz de la adaptacion
ante la adversidad, tanto a nivel personal como de relaciones.

La evaluacidon holistica que valora la resiliencia y las caracteristicas familia-
res, como por ejemplo las respuestas familiares eficaces y los estilos de adap-
tacion, serd una informacidén relevante para los médicos. Entre los procesos
clave en la resiliencia de la familia, se incluyen los siguientes: @) sistemas de
creencias, b) modelos organizativos, y ¢) comunicacion y resoluciéon de proble-
mas.?® Es conveniente analizar cémo las familias responden de forma proac-
tiva, ofreciendo respuestas directas ante el estrés y utilizando estrategias de
supervivencia a largo plazo. Las intervenciones se adaptan a las situaciones
especificas que puedan saturar el sistema familiar, intentando sacar provecho
de procesos que fortalezcan dicho sistema. Esto puede tener efectos tanto a
corto como a largo plazo mientras las familias en atencidn paliativa pasan por la
experiencia del duelo.?” Para mas informacion sobre el tema, consultar el capi-
tulo Il de este mismo manual, «Entorno sociofamiliar facilitador de bienestar
en situaciones de final de vida», de Maria del Pilar Munuera Gémez, y también
los capitulos 20 —Cadell, S.; Shermak, S.; Johnston, M. «Discovering strengths
and growth in palliative care», p. 215-222— y 22 —Fineberg, |.C.; Bauer, A.
«Families and Family Conferencing», p. 235-249— de Altilio, T.; Otis-Green,

22. Walsh, F. «A family resilience framework: Innovative practice applications». Fam Relations
2002;51:130-137. [Traduccion propia.]

23. Monroe, B.; Oliviere, D. (ed.). Resilience in palliative care: Achievement in adversity. Nueva York:
Oxford University Press, 2007.

24. Walsh, F. «kFamily resilience: A framework for clinical practice». Fam Process 2003;42:1-18.

25. Walsh, F. Op. cit., 2003.

26. Walsh, F. Op. cit., 2002.

27. Monroe, B.; Oliviere, D. «Resilience in palliative care». Eur J Palliat Care 2006;13:22-25.
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S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University
Press, 2011.

Retos comunes para las familias

Intrinsecamente, en la vida familiar surgen muchos retos, desde las presiones
de la vida diaria hasta los debates e incertidumbres que se producen cuando
se tienen que tomar decisiones vitales de suma importancia. Los retos no son
necesariamente negativos, e incluso pueden tener efectos positivos, aungue
también pueden causar estrés y afliccion. Las mismas cuestiones que tratan
las familias cuando la vida es «normal» pueden adquirir mayor importancia,
ser mas significativas e, incluso, abrumadoras cuando uno de sus miembros se
enfrenta a una enfermedad potencialmente mortal y al final de la vida.?® Este
apartado, a pesar de no profundizar en el tema, revisara distintos tipos de retos,
que variardn en funcion de cuando aparece la enfermedad en la familia. Las
historias familiares dificiles, incluidas las experiencias de abusos o los traumas,
pueden crear dindmicas complicadas que se vuelvan especialmente problema-
ticas cuando, ademas, incluyen secretos. Los retos de tipo practico, como las
presiones econdmicas, pueden causar también una carga adicional de estrés.
Como cada familia tendrd un conjunto Unico de circunstancias, la evaluacion
del trabajo social y los contactos posteriores con los familiares requieren crear
con sensibilidad oportunidades para las familias, con el fin de que puedan com-
partir sus historias individuales, sus circunstancias y sus preocupaciones.?®

Cuestiones de desarrollo y de transcurso
de la vida

El impacto que tiene una enfermedad grave sera diferente segun la fase de la
vida en la que se encuentre la familia.?° Las familias pasan por varios periodos
de desarrollo en los que el nucleo de la vida familiar cambia segun la edad vy las
necesidades de sus miembros, y también segun el tiempo transcurrido desde
que se formo la familia. Las parejas jovenes o las familias recién formadas pue-
den encontrar dificultades al tener una historia compartida breve, poca expe-

28. Rolland, J.S. «Cancer and the family: An integrative model». Cancer 2005;104(supl. 11);2584-
2595.

29. Fineberg, I.C. «Social work perspectives on family communication and family conferences in
palliative care». Progress Palliat Care 2010;18:213-220.

30. Veach, T.A.; Nicholas, D.R. «Understanding families of adults with cancer: Combining the clini-
cal course of cancer and stages of family development». J Couns Dev 1998;76:144-156.
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riencia para saber sobrellevar juntos situaciones dificiles y muchas incégnitas
sobre cémo los miembros de la familia gestionan los retos. Ademas, pueden
estar en proceso de desarrollo de sus propios modelos organizativos y de toma
de decisiones, definiendo roles y limites, al tiempo que lidiando con dindmi-
cas de influencia de la familia extensa. Sin embargo, pueden aportar a la vez
reservas de energia y optimismo para tratar las dificultades, quizds en mayor
medida que otras familias ya desgastadas por experiencias de dificultades
anteriores. Asimismo, es posible que formen una red con otras familias jovenes
gue puedan prestarles su apoyo y ayudarles. Las familias con hijos pequefos
y adolescentes quiza deban equilibrar las necesidades que requiere el cuidado
de los niflos con las de atencidén a la persona enferma: mantener conversacio-
nes apropiadas segun la edad de los hijos y tomar decisiones con ellos, antici-
par planes futuros para su cuidado y prepararlos ante la profunda pérdida que
deberan afrontar.? El apoyo clinico a las familias en estas etapas tempranas de
desarrollo puede contribuir a favorecer la toma de decisiones compartidas y a
establecer una comunicacién efectiva,®? al mismo tiempo que puede ayudar
a incorporar las capacidades necesarias para vivir con la incertidumbre.

Para familias que se encuentran en una etapa posterior de su desarrollo, los
desafios pueden girar en torno a las relaciones de pareja con hijos adultos y
al impacto que tendrd la enfermedad y la muerte en el futuro de esos adultos
y los nietos. Los adultos de una edad intermedia quizds estén en una posicidn
mas consolidada en sus carreras profesionales o en sus trabajos, centrdndose
en la creacién y el mantenimiento de una estabilidad y una seguridad econd-
micas. Los miembros de una familia con mas afos, en edad de jubilacidon, quiza
dispongan de mas tiempo, pero pueden estar limitados fisicamente para actuar
como cuidadores de su pareja o su conyuge enfermo. Incluso los padres ya
mayores, que tienen a los hijos adultos muy cerca, pueden encontrarse con el
problema de que las exigencias laborales de sus hijos limiten su disponibilidad.
En consecuencia, en estas familias puede llegar a crearse no tan solo un vacio
practico, sino también emocional.

Algunas familias se enfrentan al reto de mantener un equilibrio entre las
distintas necesidades multigeneracionales, como por ejemplo el cuidado de los
nifos, de los miembros de la familia de mas edad y de los adultos de mediana
edad. Dichas configuraciones pueden resultar especialmente complicadas, ya
gue el riesgo de que existan necesidades paralelas y cuidados intensos puede
sobrecargar y tensar los recursos emocionales, psicoldgicos, espirituales,
sociales, fisicos y financieros de la familia.

31. Turner, J.; Clavarino, A.; Yates, P.; Hargraves, M.; Connors, V.; Hausmann, S. «Development of
a resource for parents with advanced cancer: What do parents want?». Palliat Support Care
2007;5:135-145.

32. Veach, T.A.; Nicholas, D.R.; Barton, M. A. Cancer and the family lifecycle: A practitioner’s guide.
Nueva York: Brunner-Routledge, 2002.
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Ademas de las cuestiones de desarrollo relacionadas con la edad y el tiempo
gue han pasado juntos, las variaciones en las estructuras de la familia y la forma-
cién de nuevas unidades familiares consecutivas también contribuyen a aumen-
tar la complejidad en la comunicacién y la toma de decisiones. Por ejemplo,
las familias pueden incluir a padrastros e hijastros, parejas heterosexuales que
han cambiado a relaciones homosexuales, o viceversa, asi como parejas
gue cohabitan habiendo contraido matrimonio y otras que no. Las configura-
ciones complejas pueden exigir una gestion de la comunicacién entre un gran
numero de miembros de la familia o entre miembros que mantienen relaciones
tensas u hostiles entre si.3®* En estos casos, es habitual que algunos miembros
de la familia quieran pasar un tiempo a solas con el familiar enfermo. La pro-
gramacion de visitas separadas también hara que estas sean mas agradables y
cdmodas para todas las partes. Las diferencias de situacion y de poder de los
distintos miembros dentro de la familia pueden influir en la toma de decisiones y
en la comunicacidn con respecto al cuidado y tratamiento de la persona que esta
enferma . La atencién de los trabajadores sociales por las configuraciones fami-
liares, incluido el uso de genogramas si procede, puede ser esencial para prestar
una asistencia efectiva a las familias.3* Por lo general, la asistencia consistird en
facilitar un buen funcionamiento interno familiar relacionado con la enfermedad,
pero en algunas circunstancias excepcionales puede buscarse una terapia fami-
liar que esté dirigida a un cambio a largo plazo en los modelos funcionales.

Historia familiar y relaciones actuales

Desacuerdo familiar. Los conflictos familiares pueden afectar en gran medida
al comportamiento de la familia y a su adaptacion en el proceso de aceptacidn
de una enfermedad potencialmente mortal y del final de la vida. Las causas
subyacentes al conflicto no desaparecen asi como asi porque un miembro de
la familia enferme. Con frecuencia, la discordia provoca mayores dificultades
en la capacidad de la familia para apoyar a su familiar enfermo, adaptarse a la
enfermedad y participar con una actitud positiva en los cuidados.?® El examen y
andlisis de las cuestiones psicosociales que encierra el conflicto ayudaran a las
familias a funcionar de forma mas eficaz en la gestién de las distintas opciones
de tratamiento, asi como en la toma de decisiones correspondiente.

Abuso de sustancias. El abuso de alcohol, drogas ilegales o medicamentos
prescritos afecta profundamente a las familias.*® El largo y continuado consumo

33. Holst, L.; Lundgren, M.; Olsen, L.; Ishoy, T. «Dire deadlines: Coping with dysfunctional family
dynamics in an end-of-life care setting». Inter J Palliat Nurs 2009;15:34-41.

34. McGoldrick, M.; Gerson, R.; Petri, S. Genograms. Assessment and intervention. 3.2 ed. Nueva
York: W.W. Norton & Company, 2008.

35. Holst, L. et al. Op. cit.

36. Otis-Green, S.; Rutland, C.B. «Marginalization at the end of life». En: Berzoff, J.; Silverman,
P.R. (ed.). Living with dying: A handbook for end-of-life healthcare practitioners. Nueva York:
Columbia University Press, 2004, p. 462-481.
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de sustancias por parte de un miembro de la familia influye en las dindmicas y
en el funcionamiento de esta a lo largo del tiempo, con posibles consecuencias
como la ira, el resentimiento, la culpa y la poca cohesién familiar.3” La gestidn
de la dependencia de sustancias gquimicas en una persona con una enfermedad
avanzada supone un esfuerzo importante para esta, asi como para la familia y
el equipo de atencidn sanitaria.*® Es fundamental llevar a cabo una evaluacion
de los problemas de salud mental que con frecuencia se asocian al consumo,
en particular la depresidn y la ansiedad.

El impacto nocivo que tiene el abuso de sustancias no tratado se extiende a
la familia de la persona enferma. Tanto esta como su familia pueden tener miedo
de poner en riesgo la recuperacion, o de prolongar o fomentar la adiccién que
sale a la superficie al abordar la gestion del dolor y de otros sintomas.3® Pueden
tener miedo al consumo de sustancias controladas o a la posibilidad de que el
dolor sea gestionado de forma inadecuada por no suministrar medicamentos
gue lo combatan. Los trabajadores sociales pueden dar apoyo psicoeducativo
y, a la vez, respaldar tanto a la familia como al equipo de atencién sanitaria.
Las intervenciones del trabajador social ayudan a las personas a diferenciar los
hechos de los mitos y miedos; promueven un enfoque del tratamiento dirigido a
la atencidn al paciente y a la familia mas alld de los estereotipos y las etiquetas
(como «adicto»); y, ademas, defienden una gestién adecuada del dolor y los
sintomas, asi como un plan de atencidn sanitaria bien estructurado y documen-
tado que se centre en el bienestar del paciente. Para mas informacion sobre el
tema, consultar el capitulo V de este mismo manual, «La familia frente a sinto-
mas y situaciones complejos o imprevistos», de Mari Vilchez Palacios, y también
los capitulos 22 —Fineberg, |.C.; Bauer, A. «Families and Family Conferencing»,
p. 235-249— y 25 —Cagle, J.G,; Altilio, T. «The Social Work Role in Pain and
Symptom Management», p. 271-286— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011.

Abuso en el ambito familiar. El abuso actual o pasado, mantenido a menudo
en secreto por parte de los afectados y/o miembros de la familia que lo cono-
cen, puede crear trasfondos violentos en las dindmicas familiares. Al evaluar
los abusos fisicos, sexuales y psicoldgicos, es imprescindible reconocer que
la persona enferma podria ser una victima, el autor o un testigo del abuso.
Los ancianos que estan aislados y han creado una relacién de dependencia
con respecto a sus cuidadores presentan un mayor riesgo en este sentido.*°

37. Lorber, W.; Morgan, D.Y.; Eisen, M.L,; Barak, T.; Perez, C.; Crosbie-Burnett, M. «Patterns of cohe-
sion in the families of offspring of addicted parents: Examining a nonclinical sample of college
students». Psychol Reports 2007;101(3 Pt 1):881-895.

38. Passik, S.D.; Theobald, D.E. «Managing addiction in advanced cancer patients: Why bother?».
J Pain Symptom Manage 2000;19:229-234.

39. Altilio, T.; Otis-Green, S.; Hedlund, S.; Fineberg, I.C. «Pain management and palliative care». En:
Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of health social work. Hoboken (Nueva Jersey): John
Wiley & Sons, 2006, p. 635-672.

40. Kahan, F.S.; Paris, B.B. «Why elder abuse continues to elude the health care system». Mount
Sinai J Med 2003;70:62-68.
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El personal de cuidados paliativos y que trata a personas en situacidn de final
de vida se encuentra en una posicion privilegiada para identificar, y potencial-
mente prevenir, los abusos en este grupo de personas enfermas.*!

Los sentimientos de vulnerabilidad, culpa, miedo, verglienza e ira son muy
poderosos e influyen en la adaptacidon individual y familiar durante la enfer-
medad y al final de la vida. En estos casos, los trabajadores sociales evaluan
los problemas de abuso de forma explicita y con sensibilidad, sabiendo que
podrian ser desmentidos u ocultados.*? En el caso de que se sospeche de la
existencia de abusos, es importante observar las sefales verbales y no verbales
de la persona enferma o de otros miembros de la familia, asi como crear opor-
tunidades para mantener conversaciones privadas con los posibles afectados.
Si la persona que estd enferma es una victima, su sentimiento de vulnerabilidad
producido por la enfermedad mortal puede verse acrecentado, ya que la pro-
pia enfermedad y el entorno de atencidn sanitaria conllevan una disminucién
en el control y un aumento de la dependencia, ademas del contacto fisico fre-
cuente con desconocidos y, normalmente, la necesidad de cuidados directos
proporcionados por los miembros de la familia, posiblemente también por el
miembro que ha cometido los abusos.

Los trabajadores sociales que son capaces de comunicar de forma clara
pero no amenazante muestran su voluntad de escuchar, invitando a hablar
sobre estos temas tan delicados. La comunicacién de informacion sensible
al resto del equipo de atencién sanitaria se debe acordar con cautela con el
paciente (0 con un miembro de la familia), para proteger su confidencialidad,
si se ha solicitado, sin poner en riesgo la prestacidon de una atencién adecuada
a la situacién por parte de los miembros del equipo.*®* Favorecer al maximo
las oportunidades para que la persona enferma controle las interacciones y
las decisiones sobre la atencidn sanitaria, por pequefas que sean, aumenta el
sentimiento de seguridad de la victima de los abusos.

Experiencia de la familia con la enfermedad y la muerte. Si en la familia se han
vivido previamente experiencias similares relacionadas con enfermedades, o
incluso si ha fallecido algun familiar, esto influird en las reacciones de sus miem-
bros ante una situacion actual de enfermedad que amenaza la vida. Por ello, los
trabajadores sociales analizan si existen dichas experiencias en el pasado fami-
liar y cudndo se produjeron. Ademas, es importante considerar de qué forma
han tenido contacto con la muerte, si ha sido no solo debido a una enferme-
dad, sino también por suicidio, homicidio, accidente, violencia o guerra. Puede
ser que los miembros de la familia tengan recuerdos y experiencias de una
enfermedad dolorosa y un tratamiento no adecuado, o lamenten sus propios

41. Jayawardena, K.M,; Liao, S. «Elder abuse at end of life». J Palliat Med 2006;9:127-136.

42. Fisher, C. «The invisible dimension: Abuse in palliative care families». J Palliat Med 2003;6:257-
264.

43. Macpherson, C. «Childhood abuse uncovered in a palliative care audit». Palliative and Supportive
Care 2009;7:481-486.
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comportamientos, o guarden rencor a algun difunto, o no se hayan enfren-
tado o adaptado completamente a su pérdida. Por el contrario, también es
posible que los miembros de la familia compartan historias de enfermedades y
muerte bien procesadas y gestionadas, que ellos consideran que contribuyeron
al crecimiento personal y al fortalecimiento de la familia. Las evaluaciones del
trabajo social que se llevan a cabo sobre experiencias pasadas no tienen con-
secuencias positivas ni negativas, sino que simplemente analizan la naturaleza
y los resultados de esas situaciones, especialmente cuando estan relacionadas
con la enfermedad actual en la familia.

Fuerzas sociales

Cuando una familia tiene que pasar por el proceso de la enfermedad y enfren-
tarse al final de la vida, su entorno social exterior es una fuente tanto de apoyos
como de retos. Estas cuestiones ecoldgicas influyen en el funcionamiento psi-
cosocial interno del sistema familiar vy, por ello, deben ser tenidas en cuenta en
la evaluacién, comprensién y atenciéon holistica de las familias.

Inmigracion, aculturacién y asimilacién. Los trabajadores sociales tienen que
ser conscientes de los retos particulares para las familias que viven en un pais
distinto del suyo de origen. Un intérprete profesional, mejor que un miembro
de la familia o un amigo, es fundamental para facilitar la comunicacién con
pacientes y familias cuyo primer idioma es distinto del del personal de aten-
cién sanitaria.***® En entornos en los que los profesionales clinicos deciden no
utilizar intérpretes profesionales y confian en miembros de la familia para esta
tarea, la informacidon emocional o sobre los hechos se obtiene de forma filtrada
a través de la familia, lo cual genera dudas sobre lo que se estd expresando y
comprendiendo. Habitualmente, la inmigracion actual se acompana de diferen-
cias linguisticas, de falta de familiaridad con las normas y expectativas cultu-
rales del nuevo lugar de residencia, de falta de conocimiento sobre la atencidn
sanitaria y los sistemas civicos del pais, asi como de un apoyo social limitado.
Para familias que llevan mas tiempo en el «nuevo» pais y ya han tenido hijos
en él, las diferencias internas que se dan en la familia a nivel de aculturacién y
asimilacion de los miembros en el actual entorno pueden producir tensiones
familiares, ya que se aplican distintos sistemas de valores y expectativas en

44. Pham, K.; Thornton, J.D.; Engelberg, R. A.; Jackson, J.C.; Curtis, J.R. «Alterations during medical
interpretation of ICU family conferences that interfere with or enhance communication». Chest
2008;134:109-116.

45. Rosenberg, E.; Seller, R.; Leanza, Y. «Through interpreters’ eyes: Comparing roles of professional
and family interpreters». Patient Educ Couns 2008;70:87-93.

46. Schapira, L.; Vargas, E.; Hidalgo, R.; Brier, M.; Sanchez, L.; Hobrecker, K. et al. «Lost in translation:
Integrating medical interpreters into the multidisciplinary team». Oncologist 2008;13:586-592.
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el contexto de la enfermedad y en el tratamiento.?” Los trabajadores socia-
les pueden ayudar a las familias a reconocer el origen de dichas tensiones, a
determinar las principales preocupaciones relacionadas con la enfermedad y
el tratamiento, a identificar las similitudes en puntos de vista y las prioridades,
y a facilitar la comunicacion y la comprensidn con respecto a las diferencias.*®

Cultura, idioma y sistema de atencidn sanitaria. Las familias que han inmigrado
puede que necesiten atencion particular en temas culturales y lingUisticos. Este
aspecto es importante para todas las familias.*®

Todas las personas poseen un origen cultural, tanto si se trata de la cul-
tura dominante en una sociedad como de una cultura minoritaria. La cultura se
puede definir como un «conjunto de rasgos espirituales, materiales, intelectua-
les y emocionales de la sociedad o grupo social que incluye, ademas de arte y
literatura, estilos de vida, maneras de convivir, sistemas de valores, tradiciones
y creencias».’® En el contexto del trabajo con familias que se enfrentan a una
enfermedad y al final de la vida, el conocimiento de la cultura es muy impor-
tante.®” Se examinan especificamente las perspectivas y actitudes culturales
sobre la enfermedad y la muerte, las visiones sobre la autonomia y la toma de
decisiones, asi como las expectativas sobre el rol de la familia, ya que ejercen
una gran influencia en el proceso del tratamiento y de la atencidn. Los profesio-
nales de la atencidén sanitaria deben ser sensibles ante situaciones en las que las
visiones culturales de la familia difieren de las del sistema de atencién sanitaria
donde se recibe la atencion.>?

Las culturas occidentales y las no occidentales tienen conceptos distintos
de la autonomia, lo que influye en gran medida en la forma en la que las per-
sonas enfermas y las familias tratan la cuestion de la toma de decisiones y la
atencién sanitaria.>® Las familias occidentales pueden priorizar la individualidad
y la autonomia, centrandose en la autodeterminacidén. Por el contrario, las cul-
turas no occidentales valoran a menudo la interdependencia por encima de la
independencia, lo que da lugar a visiones muy distintas en la toma de decisio-

47. DeSanto-Madeya, S.; Nilsson, M.; Loggers, E.T.; Paulk, E.; Stieglitz, H.; Kupersztoch, Y.M;
Prigerson, H.G. «Associations between United States acculturation and the end-of-life expe-
rience of caregivers of patients with advanced cancer». J Palliat Med 2009;12:1143-1149.

48. McGrath, P,; Vun, M.; McLeod, L. «<Needs and experiences of non-English-speaking hospice pa-
tients and families in an English-speaking country». Am J Hosp Palliat Care 2001;18:305-312.

49. Thomas, A.J. «Understanding culture and worldview in family systems: Use of the multicultural
genogramy». Fam J 1988;6:24-32.
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Glare, P.; Goh, C.R. et al. (ed.). Palliative Medicine. Filadelfia (Pensilvania): Saunders Elsevier,
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nes y en cuanto a las expectativas. Es importante para el equipo de atencién
sanitaria no hacer suposiciones basandose en el grupo étnico al que pertenece
una persona, sino que deben examinarse abiertamente los roles y la expresion
cultural desde el punto de vista de las familias y las personas enfermas.>* Como
se apuntaba previamente, los niveles de aculturacion y asimilaciéon influirdn
fuertemente en los individuos, ya que con el tiempo integran su cultura de
origen en su cultura actual. Los trabajadores sociales ofrecen una propuesta
abierta, respetuosa y colaborativa que contribuye a subrayar las semejanzas y
a superar las diferencias que puedan surgir entre las familias y el sistema donde
reciben la atencioén sanitaria.

Presiones econdmicas y laborales. A menudo, se ocultan las complejas cuestio-
nes econdmicas que se relacionan con un estadio avanzado de la enfermedad,
porque las familias intentan mantener su rutina diaria a la vez que se enfrentan
a nuevos roles, modelos y presiones. Las dificultades econdmicas vinculadas al
cancer son graves y pueden asociarse no Unicamente al coste del tratamiento,
sino también a los cambios derivados de la enfermedad, como por ejemplo la
pérdida de ingresos o el aumento de los gastos.>® El origen mas habitual de
las presiones financieras viene determinado por los cambios de empleo y por
los costes relacionados con el tratamiento.*® Entre los retos para las personas
en proceso de final de vida, se incluyen la pérdida de ingresos y la pérdida
del empleo. Ademas, para los miembros de la familia, la aceptacion del papel
de cuidadores puede dar lugar a esos mismos cambios.> Los miembros de la
familia que han trabajado a jornada parcial o que nunca han trabajado pue-
den verse obligados a incorporarse a empleos a tiempo completo o, incluso,
a tener que asumir el papel de primera fuente de ingresos a consecuencia de
la enfermedad. La presion de los costes relacionados con el tratamiento se
observa en multiples niveles, desde los costes directos del tratamiento y de la
atencidén sanitaria hasta los secundarios. Para aquellas personas que disfrutan
de los beneficios de un seguro o de planes de salud del gobierno, los equipos
médicos, los medicamentos, la hospitalizaciéon y la atencién médica son gastos
cubiertos a niveles muy distintos.*® La contrataciéon de un profesional privado
de la enfermeria o de los cuidados sanitarios para dar asistencia en el domicilio,
o el pago para contar con alternativas residenciales como una vivienda asistida,
una residencia o un centro hospitalario de cuidados de personas en situacion

54. Green, A.R.; Betancourt, J.R.; Carrillo, J.E. «Integrating social factors into cross-cultural medi-
cal education». Acad Med 2002;77:193-197.
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de final de vida, puede resultar muy caro. Otros costes secundarios, tales como
el transporte hasta las instalaciones de atencién sanitaria para el tratamiento o
para las citas médicas, los costes de alojamiento y comida relacionados con la
estancia fuera de casa, asi como los costes adicionales para el cuidado de los
nifos, se anaden a la carga total financiera producida por la enfermedad.

Cuidado familiar. Los cambios de la sociedad en la infraestructura familiar y
en los roles de género han influido en la disponibilidad de los miembros de la
familia para cuidar y en quién asume el papel de cuidador. Histéricamente, en
la mayoria de los casos, las mujeres han sido las que han realizado los cuidados
de familiares enfermos.>?6° Sin embargo, los cambios sociales han afectado a
la disponibilidad de los miembros de la familia femeninos para proporcionar
esta atencidn practica, tan a menudo necesaria en los cuidados paliativos. Las
variaciones en las estructuras familiares y el movimiento entre ellas, como por
ejemplo el divorcio, la separacion matrimonial, los matrimonios consecutivos
y las parejas de hecho heterosexuales u homosexuales, son cada vez mas fre-
cuentes.® Estos cambios sociales, junto con la creciente implicaciéon de la mujer
en el trabajo fuera de casa y una mayor movilidad geografica, suponen un reto
adicional en cuanto a la disponibilidad de las mujeres para la provisién de los
cuidados. Al mismo tiempo, las modificaciones en la prestacién de los cuidados
han producido un cambio: de la atencién hospitalaria al paciente a una atencién
en su domicilio y en el ambulatorio como paciente externo, lo que provoca
la necesidad de una mayor implicacién por parte de la familia en la atencién
diaria a la persona con enfermedad avanzada.®? Los cambios en los sistemas y
modelos sociales han afadido tensiones a las ya desafiantes circunstancias de
la prestacion de cuidados familiares a las personas enfermas.

La investigacion refleja que los cuidadores tienen un elevado riesgo de sufrir
depresion y padecer problemas de salud, asi como unos indices mas altos de
mortalidad.®® La supervision del bienestar de los cuidadores es parte de la eva-
luaciéon continua de la familia. Los miembros de la familia que prestan cuidados
pueden tener ellos mismos problemas médicos, especialmente si se trata de
gente mayor, asi como responsabilidades simultdneas hacia otras personas.®*
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El impacto fisico, psicolégico, emocional, espiritual y social de la prestacion de
los cuidados puede ser enorme y bastante sutil. Ademas, requiere una evalua-
cion continua desde que se inician los cuidados y durante toda la enfermedad,
asi como en el periodo de duelo. El objetivo de esta observacién proactiva es
garantizar el bienestar tanto de los pacientes como de los cuidadores.®>%6 Asi-
mismo, puede mitigar la preocupacién de las personas enfermas sobre si sus
necesidades de atencidn suponen una carga y perjudican a los que de ellos
dependen. Al mismo tiempo, es importante reconocer que, para algunas perso-
nas, la experiencia resulta positiva y plena de sentido. Ademas, proporciona una
sensacion duradera de contribucién, valor y paz.¢” Para mas informacién sobre
el tema, consultar los capitulos Ill, IV y V de este mismo manual —«Entorno
sociofamiliar facilitador de bienestar en situaciones de final de vida», de Maria
del Pilar Munuera Gédmez; «Principales supuestos condicionados por el impacto
familiar que requieren atencidn especial», de Anna Novellas Aguirre de Carcer, y
«La familia frente a sintomas y situaciones complejos o imprevistos», de Mari Vil-
chez Palacios—, y también el capitulo 21 —Glajchen, M. «Caregivers in Palliative
Care: Roles and responsibilities», p. 223-234— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.).
Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011.

Facilitar la atencion familiar.
Trabajo social y atencion familiar

Cuando a un individuo le diagnostican una enfermedad grave, esto afecta a
todo el sistema familiar. Cada familia se encuentra en un nivel diferente de bien-
estar, y unas mas que otras han desarrollado capacidades para soportar, crecer
y adaptarse con actitud positiva a la nueva situacién. Las necesidades de las
familias varian notablemente, y no todas precisan una intervencion especiali-
zada.%® Las diferencias culturales y de estilo familiar influirdn en las variacio-
nes que muestren las familias en su deseo y aceptacién de ayuda profesional.
Ademas, su capacidad para hacer frente a los retos y al cambio determinara si
necesitan ayuda, independientemente de si es aceptada o no.%°

65. Kinsella, G.; Cooper, B.; Picton, C.; Murtagh, D. «Factors influencing outcomes for family ca-
regivers of persons receiving palliative care: Toward an integrated model». J Palliat Care
2000;16:46-54.

66. Siegel, K.; Raveis, V.H.; Mor, V.; Houts, P. «The relationship of spousal caregiver burden to pa-
tient disease and treatment-related conditions». Ann Onco/ 1991;2:511-516.

67. Haley, W.E. «The costs of family caregiving: Implications for geriatric oncology». Crit Rev Oncol
Hematol 2003;48:151-158.

68. Kissane, D. W.; McKenzie, M.; McKenzie, D.P.; Forbes, A.; O’Neill, |.; Bloch, S. «Psychosocial mor-
bidity associated with patterns of family functioning in palliative care: Baseline data from the
Family Focused Grief Therapy controlled trial». Palliat Med 2003;17:527-537.

69. Bowman, K.W. «Communication, negotiation, and mediation: Dealing with conflict in end-of-
life decisions». J Palliat Care 2000;16(supl.):S17-23.
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Las habilidades del trabajo social con personas y familias son la base para
su practica tanto en los cuidados paliativos como al final de la vida.”® La eva-
luacién de las circunstancias y las necesidades de las familias, la creacidon de
confianza y de alianzas terapéuticas, la prestacién de apoyo socioterapéutico
y practico continuado, y una intervencién adecuada son fundamentales en el
papel que desempenan los trabajadores sociales con respecto a las familias.
Ademas, a menudo es necesario realizar un trabajo especifico para la coordina-
cién y optimizacién de la compleja planificacion de una alta médica, que exige
un enfoque integral con los pacientes, sus familias y los cuidadores. La incorpo-
racion de los servicios de atencidn sanitaria, asi como de unos equipos médicos
duraderos en el domicilio, también es importante para las personas enfermas
y sus familias. Por otra parte, se requiere la atencién de clinicos expertos que
analicen las respuestas emocionales y les den un sentido. Por ejemplo, la ins-
talacion de los equipos médicos necesarios puede cambiar el entorno fisico y
resultar un recordatorio muy evidente y publico de la enfermedad vy la discapa-
cidad progresiva.

Frecuentemente, es necesario tomar decisiones durante la enfermedad, y
los trabajadores sociales son a menudo los facilitadores clave para la comuni-
cacién y los procesos que ayudan a una toma de decisiones bien fundada.”’?
Este conocimiento experto del trabajador social para facilitar la comunicaciéon
se centra tanto en el ambito de las familias como en el de la comunicacién entre
las familias y el personal de atencidon sanitaria. Esta facilitacion se produce en
discusiones individuales, debates familiares o conversaciones de equipo, tanto
en persona como por teléfono o a través de medios electréonicos. Asimismo, en
los cuidados paliativos las reuniones con el grupo familiar, que se tratan especi-
ficamente mas adelante, son una forma de comunicacidén que ofrece excelentes
oportunidades para mejorar la atencidén a las familias.

En el trabajo con familias a lo largo de la enfermedad y durante los cuidados
paliativos, subyace un tema esencial: transmitir a las personas enfermas y a las
familias que el personal sanitario, incluido el trabajador social, no los abando-
nard a medida que la enfermedad se complique y el final de la vida sea inmi-
nente.”® La observacién de este principio se pierde con frecuencia cuando la
atencién de pacientes y familiares se transfiere entre equipos y programas; por
ejemplo, cuando los pacientes son dados de alta para entrar en programas para
personas enfermas en situacion de final de vida o son trasladados a centros de
cuidados prolongados. Este mensaje se transmite tanto a través del lenguaje
como de la actitud, y aun siendo crucial para todas las personas en fase de final

70. Kovacs, P.J.; Bellin, M.H.; Fauri, D.P. «<Family-centered care: A resource for social work in end-
of-life and palliative care». J Soc Work End Life Palliat Care 2006;2:13-27.

71. Gwyther, L.P. et al. Op. cit.
72. Parsons, R.J. «The mediator role in social work practice». Soc Work 1991;36:483-487.

73. West, H.F.; Engelberg, R.A.; Wenrich, M.D.; Curtis, J.R. «Expressions of nonabandonment du-
ring the intensive care unit family conference». J Palliat Med 2005;8:797-807.
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de vida y sus familias, es especialmente importante para aguellos con historias
gue incluyen abandono y trauma, y que han desarrollado un fuerte sentido de
desconfianza y vulnerabilidad.

Duelo

El modelo de cuidados paliativos incluye, de forma clara y contundente, la aten-
cion durante el duelo, reforzando asi el concepto de que el personal sanitario
no abandonara a las familias durante los procesos de cuidado y atencidon.’
En realidad, en el sistema de atencidon sanitaria actual, el nivel de atencién al
duelo que los trabajadores sociales pueden prestar variard segun su entorno
de trabajo, la estructura de servicios en ese entorno, el alcance previsto de la
practica, la relacién del equipo con la familia y las necesidades de esta ultima.
En muchas ocasiones, las prioridades de los entornos de atencién sanitaria no
dejan tiempo suficiente para el trabajo del duelo. Sin embargo, llevar a cabo
algun tipo de seguimiento del duelo es una parte integral de la atencioén, tanto
si se materializa a través de tarjetas de pésame, documentos escritos de apoyo,
la distribucidon de informacidn sobre opciones de apoyo o llamadas teleféni-
cas.”> Lo mas importante es que la base del trabajo del duelo se inicia con
anterioridad a la muerte del paciente.’®

Las experiencias que los miembros de la familia tienen con la enfermedad, el
tratamiento y la atencién influirdn en su adaptacién a la muerte y a la pérdida de
su familiar.”” En el caso de familias cuyos procesos emocionales y familiares, asi
como su cultura y sus valores, facilitan un didlogo abierto sobre la muerte antici-
pada, los trabajadores sociales pueden realizar un analisis de las preocupaciones
y los sentimientos e intervenir clinicamente, a la vez que ofrecen psicoeducacidén
anticipativa en relacion con el dolor y el duelo. Los trabajadores sociales pueden
promover la tolerancia de las familias ante las diferencias individuales de sus
miembros en la expresion de sentimientos y reacciones ante la muerte antici-
pada y el momento de la muerte, asi como la tolerancia de diferentes estilos y
expresiones de dolor.””® Aungue para la mayoria de los miembros de la familia
la muerte del familiar provocara tristeza y pena emocional, también surgiran

74. National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009. Op. cit.
75. National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2009. Op. cit.

76. Rolland, J.S. «Anticipatory loss: A family systems developmental framework». Fam Process
1990;29:229-244.

77. Lynn, J.; Teno, J.M.; Phillips, R.S.; Wu, A.W.; Desbiens, N.; Harrold, J. «Perceptions by family
members of the dying experience of older and seriously ill patients. SUPPORT investigators.
Study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of treatments». Ann
Internal Med 1997;126:97-106.

78. Walsh, F.; McGoldrick, M. (ed.). Living beyond loss: Death in the family. Nueva York: W.W.
Norton & Company, 1991.
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recuerdos y sentimientos positivos con la pérdida, y para algunos puede darse
un sentimiento predominante de alivio o vindicacién. La complejidad de las
familias y sus historias, tal y como se ha descrito en los apartados anteriores
de este capitulo, se refleja en la diversidad de los sentimientos vinculados a la
muerte de un miembro de la familia. Ademas, la adaptacién que sigue al duelo
estd marcada para muchas personas por el crecimiento personal. Es importante
recordar este aspecto de la necesidad de la familia, ya que la posibilidad de
influir en el proceso de dolor existe a lo largo de todo el transcurso de la enfer-
medad, viéndose afectada por la evaluacidn clinica y las intervenciones elegidas
para mejorar la calidad de la atencidon y la asistencia a personas enfermas y
familias cuando pasan por la experiencia de la enfermedad. Para mas informa-
cidn sobre el tema, consultar el capitulo VI de este mismo manual, «La familia en
el contexto del fallecimiento», de Anna Novellas Aguirre de Céarcer, y también
el capitulo 29 —Gerbino, S.; Raymer, M. «Holding on and Letting Go: The Red
Thread of Adult Bereavement», p. 319-327— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.).
Oxford Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011.

Entrevistas o reuniones con el grupo familiar

Las entrevistas con el grupo familiar o reuniones familiares son medios de
comunicacién con las familias en el ambito de los cuidados paliativos.”®8°
Dichas reuniones optimizan la colaboracidn interdisciplinaria entre los profe-
sionales de la atencidn sanitaria, crean un clima de inclusiéon y empoderamiento
para las familias, fomentan la comunicacién y contribuyen a la experiencia de
asistencia de las familias.®

Al igual que otras capacidades clinicas, el liderazgo y la direccién de las
conferencias familiares es algo que hay que aprender y practicar.8? A efectos de
este debate, una conferencia familiar se definird como una reunién puntual, en
la que participaran la persona enferma (si es posible), los miembros de su familia
y el personal sanitario correspondiente, para tratar un tema relacionado con la
salud y la atencién de la persona enferma y su familia. Aunque las conferencias
familiares pueden ser numerosas, cada una de ellas se considera habitualmente
como un acto unico centrado en un tema o aspecto en particular de la atencidn.
En comparacion con las sesiones de terapia familiar, las conferencias familiares

79. Fineberg, I.C. Op. cit., 2010.

80. Lautrette, A.; Ciroldi, M.; Ksibi, H.; Azoulay, E. «End-of-life family conferences: Rooted in the
evidence». Crit Care Med 2006;34:5364-372.
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tive?». Palliat Med 2009:23:150-157.

82. Fineberg, I.C. «Preparing professionals for family conferences in palliative care: Evaluation re-
sults of an interdisciplinary approach». J Palliat Med 2005;8:857-866.
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no pretenden facilitar cambios esenciales o a largo plazo en el funcionamiento
familiar, aunque dichos cambios pueden producirse como beneficio adicional.®?

Funciones de las entrevistas

Las conferencias familiares tienen varias funciones: son el momento iddneo
para el intercambio y aclaracion de informacién, para la correccién de infor-
macion errénea y para la creacion de un entendimiento comun. Ademas, son
entornos que propician la expresidon de emociones, la consideracidn de distin-
tas opciones y la toma de decisiones, asi como el esclarecimiento y la gestidn
de conflictos y la creacidn de consenso.84-%8 Con frecuencia, se llevan a cabo en
momentos de crisis y de toma de decisiones importantes. De hecho, pueden
resultar de gran ayuda para las familias cuando tienen problemas para tomar
decisiones dificiles.89°° Los temas de las reuniones familiares incluyen con fre-
cuencia la transmisién de diagndsticos y prondsticos, asi como actualizaciones
acerca del estado de la enfermedad y del tratamiento, debates sobre las dis-
tintas opciones y decisiones con respecto al tratamiento, conversaciones sobre
planes de alta hospitalaria y planificacion anticipada de la asistencia.®’®> Muy a
menudo, también se utilizan, mas tarde de lo que se deberia, cuando las emo-
ciones estan a flor de piel y la presion por la toma de decisiones es muy fuerte.®?

83. Kushner, K.; Meyer, D. «Family physicians’ perceptions of the family conference». Journal of
Family Practice 1989;28:65-68.
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Participantes en las reuniones del grupo
familiar

Se decide qué personas participaran en cada conferencia familiar en funcién
del tema a tratar, de quién solicita la conferencia y de otros aspectos logisticos
practicos. Los organizadores de la reunidn deberdn tener en cuenta el equili-
brio entre el nUmero de profesionales y el de participantes pacientes o familia-
res, teniendo en cuenta que las dindmicas de poder influirdn directamente en
el proceso de la reunién.

Como opcidn éptima, las aportaciones de la persona enferma ayudan a los
clinicos a decidir a quién se invita a la reunién, especialmente en lo referente a
los miembros de la familia. Cuando es necesario, se consideran las preferencias
de la persona enferma al decidir este extremo. Sin embargo, lo mas habitual
es que el personal sanitario tome dichas decisiones.®® Entre el personal parti-
cipante, a veces se incluye a profesionales sanitarios implicados directamente
con la persona enferma o a aquellos que le han prestado atencidén sanitaria
durante un largo periodo de tiempo. En la discusion sobre resultados de prue-
bas o planes de atencidén, puede ser oportuno incluir a especialistas o asesores
expertos o esenciales en el plan de atencién sanitaria. Por ejemplo, en una reu-
nion familiar sobre los resultados de una evaluacidn cardiaca se incluye al car-
didlogo consultado, mientras que, si se trata del alta en un centro de atencidn
sanitaria, se incluird al personal del centro receptor para mejorar el seguimiento
del paciente y de su familia.

Con frecuencia, los familiares participantes en estas reuniones son los mas
implicados en la vida y el cuidado de la persona que estd enferma, y asisten a
las entrevistas en funcion de las preferencias de esta, de las cuestiones cultura-
les y de los temas que esta previsto tratar en la reunién. Siempre que la persona
enferma desee intervenir en la reunién, se intentard por todos los medios que
sea posible. Ello puede suponer realizar la conferencia en torno a la cama del
paciente, suministrar medicacién para que la persona esté mas atenta a los
temas tratados, o ajustar el tiempo de la reunién para optimizar la asistencia de
la persona que estd enferma y de los miembros de la familia. En algunos casos,
la reunidn incluye a un intérprete profesional para garantizar que el idioma vy
las cuestiones culturales no impidan la participaciéon de la persona que esta
enferma o de los miembros de la familia, asi como para asegurar que el perso-
nal de atencidn sanitaria recurre a un intérprete cuya comunicacion no se vera
afectada por una compleja respuesta cognitiva y emocional de los miembros
de la familia.

94. Hudson, P.;; Quinn, K.; O’Hanlon, B.; Aranda, S. «<Family meetings in palliative care: Multidisciplinary
clinical practice guidelines». BMC Palliat Care 2008;7:12.
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La participacion de niflos y adolescentes en las conferencias familiares es
un punto a tener en cuenta que refleja los valores de la familia y que requiere la
evaluacién clinica de sus beneficios y riesgos. Asimismo, en el caso de miem-
bros de la familia que sean considerados «vulnerables» por motivos de salud
mental o de discapacidades del desarrollo, se aplicara la misma consideracion.
La decisidon de implicar a un niflo o nifia, un adolescente o una persona vulnera-
ble en este tipo de reuniones exige que estén preparados para la experiencia y
gue el entorno, el proceso y el contenido de la reunién tengan en consideracion
sus necesidades. Este ultimo aspecto incluye la preparaciéon del personal de
atencion sanitaria, cuyo lenguaje y cuya actitud deberdn modificarse y adap-
tarse al nivel de desarrollo cognitivo de los participantes.

Dirigir reuniones o entrevistas familiares

No existe un Unico modelo de conferencia familiar, sino que en el material publi-
cado al respecto se incluyen con frecuencia varios elementos.®>°7 Algunos de
ellos se desarrollan conforme al sentido comun, pero otros pueden variar
de orden o, incluso, no ser contemplados.

¢ Preparacion para la reunién. Antes del inicio de la reunién, es necesario valo-
rar el espacio donde se desarrollara, el nimero de participantes y sus carac-
teristicas, asi como cualquier circunstancia especial que deba ser tenida en
cuenta, como por ejemplo la incorporacion de intérpretes o de participantes
con necesidades especiales, cuya presencia puede requerir la programacion
de una conferencia mas larga. En la preparaciéon de la reunién se incluirdn la
identificacion y la invitacidn a los participantes, teniendo en cuenta no tan solo
quién es imprescindible, sino también a quién se deberia incluir para optimizar
el desarrollo de la entrevista y su resultado, y para respetar las dindmicas de
poder existentes cuando los profesionales de la atencion sanitaria se rednen
con las personas que reciben dicha atencidn. Una buena preparaciéon pasa por
tener a mano todos los documentos escritos o resultados de pruebas necesa-
rios. Las charlas preliminares con el equipo de atencién interdisciplinaria para
acordar el orden del dia y la direccidon de la conferencia optimizaran las inte-
racciones del personal y mejoraran el ritmo de la reunién. Con frecuencia, las
reuniones estan dirigidas por trabajadores sociales o médicos, o por ambas

95. Altilio, T.; Otis-Green, S.; Dahlin, C.M. «Applying the National Quality Forum Preferred Practices
for Palliative and Hospice Care: A social work perspective». J Soc Work End Life Palliat Care
2008;4:3-16.

96. Curtis, J.R.; Patrick, D.L.; Shannon, S.E.; Treece, P.D.; Engelberg, R.A.; Rubenfeld, G.D. «The
family conference as afocus to improve communication about end-of-life care in the intensive
care unit: Opportunities for improvement». Crit Care Med 2001;29:26-33.
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partes en colaboracion, en funcién de los miembros del equipo, del tema y de
los objetivos de la reunidn.

¢ Presentaciones. Es fundamental que las presentaciones se lleven a cabo al
inicio de la reunién familiar, para que todos los participantes sean conscientes
de quién estd presente y cual es su relacién con la persona que estd enferma.
Aungue esto pueda parecer un paso basico, muchas veces se pasa por alto.

¢ Establecimiento del orden del dia. Una visién general breve, pero clara, del
orden del dia y de los objetivos de la reunién generara precisidon y brindara la
oportunidad de que los participantes sugieran temas del orden del dia adicio-
nales o alternativos. Opcionalmente, puede iniciarse la reunién ofreciendo al
paciente o a la familia la posibilidad de que expresen sus deseos en relaciéon
con la entrevista o su idea sobre cudles son los motivos por los que se celebra.

* Facilitar el didlogo. El desarrollo de las conversaciones durante la reunidn se
estructurard segun el objetivo y el tema. Para facilitar este encuentro, es nece-
sario poseer una serie de habilidades muy competentes relacionadas con el
trabajo social. Entre ellas, se incluyen la evaluacion continua y el conocimiento
de las dindmicas de grupo, la observacion de las dindmicas familiares y una
escucha atenta. Unas buenas dotes para la comunicacién y la improvisacion
también son especialmente Utiles cuando se tratan decisiones emocionales y
temas complejos. Una gran ayuda serd empezar la reunién analizando lo que
la persona enferma o la familia saben y comprenden sobre el tema a tratar. En
algunos casos, las conversaciones se centran en el personal, que proporciona
nueva informacion o presenta una situacion médica, ética o psicosocial que
requiere orientacion, o la toma de una decisién. En otras ocasiones, se da
comienzo al didlogo planteando una serie de preguntas a la familia y al per-
sonal. Por ejemplo, los miembros de la familia pueden explicar cémo ven el
estado de su familiar y preguntar por qué los cuidados paliativos se incluyen
en este momento en la planificacién de la atencidn, cuando todavia es aten-
dido en la unidad de cuidados intensivos porque el desenlace es incierto. Otro
posible escenario seria que los miembros de la familia anticipen el regreso del
familiar enfermo a casa y, en consecuencia, tengan muchas preguntas sobre
gué hacer en caso de que surja cualguier necesidad o situacién complicada
en el domicilio.

¢ Solicitar la expresion de las reacciones del paciente y de la familia. Cuando
se proporciona nueva informacidn se brinda la posibilidad, tanto a la persona
enferma como a la familia, de expresar sus reacciones, preguntas y preocu-
paciones al respecto. En la toma de decisiones, el personal trata de conocer
los puntos de vista, preguntas y principales preocupaciones del paciente o
la familia, incluidos los valores culturales y espirituales que fundamentan sus
procesos de toma de decisiones. Se revisan y se consideran las opciones con
los moderadores de la conferencia, fomentando el debate abierto y dejando
claro que el desacuerdo respetuoso y el didlogo siempre son bienvenidos.
De esta forma, no siempre existird consenso sobre las decisiones, aunque los
participantes aceptaran esta situacion si sienten que el proceso de toma de
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decisiones ha sido meditado y respetuoso. En algunas situaciones, es posible
gue se decida probar un plan de accidn especifico con un limite de tiempo
fijado para comprobar si funciona. En casos problematicos, la falta de acuerdo
puede requerir la inclusidon de personal adicional o de rango superior en el
debate, la invitacién a representantes del paciente o el recurso al asesora-
miento de un comité de ética clinica.

« Resumen y conclusién. En la mayor parte de los casos, la reunidn termina con
un resumen de lo tratado y acordado, asi como de las cuestiones pendientes no
resueltas. El resumen revisa los proximos pasos que deberan darse, quién los
dard y en qué plazo de tiempo. Los trabajadores sociales refuerzan su valiosa
participacion manteniendo contacto permanente con la persona enfermay con
la familia tras la reunidn, lo que propicia la sensacién de continuidad y cone-
Xién. El resumen de la entrevista familiar queda documentado en el historial
médico, donde se anotan los participantes, los temas clave, los resultados y los
planes para el seguimiento.

Las reuniones familiares son formas flexibles de comunicacidon estructura-
das para atender las necesidades con respecto a un tema y a sus participantes.
Resultan foros muy potentes que ofrecen atencidon a la familia en un formato
integrado, activo e inclusivo (tabla 1).

Tabla 1. Narracién del paciente o la familia: Sr. Carlos Santiago

El Sr. Carlos Santiago es un estadounidense de origen mexicano de 55 afios,
con una enfermedad renal en estado terminal (ESRD, del inglés end stage
renal disease). Su estado ha empeorado muy rapidamente y ha decidido
buscar un tratamiento enfocado al alivio del dolor. El Sr. Santiago vive solo,
nunca se ha casado y no tiene descendencia. Sus cinco hermanos viven dis-
persos por la geografia, dos de ellos a dos horas de distancia. Ha trabajado
hasta hace poco como gerente de un restaurante, pero fue hospitalizado
hace dos semanas. Estd muy comprometido con la parroquia y ha aceptado
la visita de proveedores de atencidn espiritual en el hospital. El Sr. Santiago
se desenvolvia autdbnomamente en su casa antes de la hospitalizacion, pero
ahora se enfrenta a una toma de decisiones dificil relacionada con el alta
hospitalaria.

Con el permiso del paciente, el trabajador social ha organizado una
reunién familiar para tratar su alta y los planes de atencidén a partir de ese
momento. El Sr. Santiago habia invitado a todos sus hermanos a la reunién,
pero tristemente solo uno de ellos pudo asistir, debido a la distancia y a los
compromisos laborales o familiares.

Los esfuerzos para que los miembros de la familia pudiesen participar en
la reunidon por via telefénica, aunque fuese mediante la funcién de manos
libres, no resultaron; aun asi, el trabajador social decididé proporcionar el
feedback necesario tras la reunidn. La entrevista se centré en la decisién
del Sr. Santiago de renunciar a mas intervenciones invasivas y en su prefe-
rencia por pasar el tiempo que le quedaba, apenas unos meses, en casa. La
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hermana del Sr. Santiago, Maria, manifestd su desconfianza con respecto al
prondstico, expresando su creencia y su fe en que Dios lo curaria. No obs-
tante, ofrecié a su hermano gue se mudase a su casa, junto con su familia,
hasta que se repusiera. Maria no estaba segura de su capacidad ni de la de
su marido para ofrecerle una atencién adecuada, debido a la falta de expe-
riencia. Tanto ella como el Sr. Santiago expresaron su preocupacion por el
tema econdmico.

Los miembros del personal que asistieron a la reunién expusieron la posi-
bilidad de la atencién para personas enfermas en situacion de final de vida
en el domicilio. El Sr. Santiago y Maria nunca habian oido hablar de este
servicio, y los profesionales lo explicaron con el paciente sentado tranqui-
lamente y su hermana aclarando que no creia que la atencién sanitaria para
personas en situacion de final de vida fuera adecuada para su hermano,
puesto que Dios lo curaria. El personal ofrecid su apoyo y su respeto ante la
vision espiritual de la familia, y no intentd disuadir a Maria de sus creencias.
Al contrario, el debate se centrd en las necesidades inmediatas, los deseos
y las prioridades de su hermano. Continud la reunidn sobre las distintas
opciones de atencién y concluyd con un acuerdo para probar el servicio
de atencion domiciliaria para personas en la fase de final de vida y revisar
el resultado en unas semanas. Tratar los plazos de tiempo para dichos pla-
nes de atencidn suponia un aspecto clinico importante. Los profesionales
animaron al Sr. Santiago y a su hermana a mantener un estrecho contacto
con las comunidades de su iglesia, y la persona que proporcionaba la asis-
tencia pastoral propuso llamar al parroco de su congregacion. Se organizd
una reunioén aparte con el trabajador social para ayudar al paciente y a su
hermana con el problema del traslado a casa, incluidas las cuestiones prac-
ticas, econdmicas, psicoldgicas y emocionales que ello suponia tanto para
el paciente como para la familia. Un resumen verbal y escrito de la reunién
definia quién organizaria la derivacidén a los cuidados para enfermedades en
fase de final de vida en el domicilio, y detallaba los pasos necesarios para un
traslado perfecto. Todo el personal se asegurd de que tanto ellos como el
paciente y su hermana disponian de los datos de contacto necesarios antes
de abandonar la reunidn.

Conclusion

Antes de convertirse en pacientes o en receptores de atenciéon médica, las
personas tienen unas vidas formadas, arraigadas en sistemas sociales. Las per-
sonas nacen en una familia de origen, una familia bioldgica, a la que después
afnaden a otros miembros por vinculacion legal y por relacién personal cercana.
Habitualmente, la vida de las personas gira en torno a la familia, tanto si son
conscientes de ello como si no. Por este motivo es Iégico que, al enfrentarse
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a enfermedades graves y al final de la vida, si las personas se encuentran en
entornos de atencion paliativa o para personas en situacidn de final de vida, la
atenciéon vaya mas allad del paciente y se extienda también a la familia.

Los trabajadores sociales de contextos de cuidados paliativos y al final de la
vida aportan sus conocimientos, sus aptitudes y sus perspectivas, que resultan
especialmente valiosos para la atenciéon de las familias. Como miembros de un
equipo de atenciodn sanitaria, los trabajadores sociales deben articular, modelar
y aplicar sus conocimientos expertos clinicos para optimizar las vivencias y la
atencion a las familias.

Ejercicios de aprendizaje

» (Para lectores o para profesores, como ejercicio con estudiantes.) Cree
un genograma de su familia que contemple a su familia bioldgica o legal,
incluyendo a abuelos, tios y primos en primer grado. También comprenderia
a cualquier miembro adoptado o de la familia politica, asi como personas
casadas o parejas de hecho.

Marque con un circulo a las personas que le gustaria que se implicasen
estrechamente si tuviese una enfermedad muy grave. Luego, aparte, haga
una lista con los miembros de la familia «elegidos» con los que no tiene una
relacién bioldgica o legal.

Una vez haya completado su genograma y su lista, reflexione sobre qué
es lo que tienen esas personas que le ha empujado a marcarlas con un cir-
culo. Piense en cémo su propio bagaje cultural (étnico, nacional, urbano o
rural, afiliacion a un grupo, etc.) influye en sus elecciones. Analice otros fac-
tores que podrian influir en esa decision.

Para los profesores: Pida a los estudiantes que hagan de forma individual
este ejercicio durante aproximadamente 10 minutos. Después, indiqueles
gue se junten con otro compafiero o compafera para comentar durante
5-10 minutos lo que han descubierto sobre coémo y a quién elegirian. Es
importante dejar claro a los estudiantes que deben revelar Unicamente la
informacidn que consideren conveniente y no les incomode compartir. Para
finalizar, relina a toda la clase y propicie un debate sobre las distintas consi-
deraciones que todos hacemos cuando pensamos en la familia, los factores
que influyen para que las personas definan e incluyan a la familia de forma
diferente, y como dichas definiciones e influencias son relevantes cuando se
enfrentan a enfermedades graves.

» (Paralectores o para profesores, como ejercicio con estudiantes.) Reflexione
sobre una familia, una distinta de la suya que conozca bien desde su etapa
como estudiante en la universidad, su practica profesional o su vida diaria.
Imagine que estd trabajando con esta familia porgue uno de sus miembros
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se enfrenta al final de la vida. Intente determinar algunos de los aspectos de
la situacidn gque se mencionan a continuacion:

- ¢De qué forma la persona enferma aborda la toma de decisiones en cuanto a
individualidad y colectividad? éLa persona enferma valora la individualidad
y la eleccidn personal? ¢Se centra mas en la familia y en las elecciones colec-
tivas? ¢O aborda de forma mixta la toma de decisiones? éCOdmo encaja su
visidon o entra en conflicto con la visidon del conjunto familiar? éCodmo encaja
su vision o entra en conflicto con la visién del sistema de atencidon médica?

- {Qué tipo de comunicacioén parece valorar la persona enferma? Por ejemplo,
dexiste preferencia por una comunicacién abierta, por una comunicaciéon
metafdrica o por recopilar seflales del contexto de la situacién? éLa persona
enferma prefiere debatir individualmente o en grupo sobre la enfermedad o
la atencidén, o sobre una combinacidn de ambas?

- ¢Qué modelos explicativos posee la persona que esta enferma para entender
las causas y el progreso de la enfermedad, asi como su inminente muerte?
dCAmo se vincula este modelo explicativo al modelo de otros miembros de
la familia? éCOdmo encaja o discrepa este modelo explicativo con el modelo
utilizado por el personal del centro de atencién al paciente?

Para los profesores: Si se estd utilizando este material en una clase, dividala
en tres grupos. Distribuya entre los estudiantes una copia de todo el ejercicio,
pero asigne a cada grupo solo las preguntas de uno de los puntos anteriores.
En cada grupo, los estudiantes deben describir a una familia y, también, cdmo
responderia a las preguntas planteadas. Fomente el debate en cada grupo para
después tratar las semejanzas y las diferencias entre familias. Al final, pida a
cada grupo que haga un resumen para toda la clase de las principales ideas que
han aprendido en el debate general.

« (Para profesores.) Presente a los estudiantes el siguiente escenario. Una
mujer de 50 anos de la Europa del Este es diagnosticada de un cancer
avanzado para el que no existe tratamiento curativo. La estan tratando en
un centro médico de grandes dimensiones en los Estados Unidos, aunque
vive en la zona desde hace solo dos afios. Los miembros de su familia han
dejado claro al personal que no quieren que se informe a la paciente de su
diagndstico y que serdn ellos, los familiares, quienes tomaran las decisiones
en su nombre. El personal estd intentando determinar de qué modo debe
procederse en la comunicacién con esta paciente y su familia.

Divida el grupo de estudiantes en dos y pida a cada grupo que realice un juego
de rol sobre una reunién familiar que incluya a dos o tres miembros de la familia
y a dos o tres miembros del personal sanitario.

Cada grupo decidird qué miembros de la familia y del personal sanitario
intervienen en la reunién, considerando si incluyen también al paciente. Lleva-
ran a cabo un juego de rol de 10 minutos y, después, comentaran su experiencia
al resto de la clase, explicando a quién han incluido en la entrevista y por qué,
cudles creen que son las cuestiones clave en la interaccién y cdmo se sienten
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realmente al interpretar el papel. Asegurese de que queda tiempo al final para
la puesta en comun y de que ningun estudiante ha resultado especialmente
afectado por el ejercicio.
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Xl

Atencion paliativa

a sectores vulnerables
de la poblacion'

Autoras: Sarah Gehlert y Teresa Moro

«Cuando estas enfermo, es aterrador pensar que realmente

no tienes tu propia casa. La esperanza ayuda a seguir hacia adelante,
pero a veces es dificil encontrar algo a lo que aferrarse.»

Anénimo

Conceptos clave

Las personas que padecen una enfermedad que amenaza la vida son vulnera-
bles debido a esa misma enfermedad. Sin embargo, factores como las enfer-
medades mentales, el aislamiento social, la falta de vivienda o la inmigracion,
asi como las discapacidades intelectuales o del desarrollo, aumentan su vulne-
rabilidad.

Los individuos que proceden de sectores vulnerables de la poblacién tienen
unas necesidades de atencion especiales y complejas, que presentan retos adi-
cionales a los trabajadores sociales.

* Los trabajadores sociales que ofrecen asistencia a personas de sectores vul-
nerables de la poblacidn necesitaran trabajar conjuntamente con un gran
nimero de profesionales de distintas disciplinas y entornos, como pueden
ser hospitales, centros de acogida, grupos comunitarios y otros profesiona-
les especializados en salud mental.

1. Traducido por Anna Novellas, con el permiso de la Oxford University Press, de: Gehlert, S,;
Moro, T. «Palliative Care with Vulnerable Populations». En: Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Cap. 34. Oxford: Oxford University Press, 2011, p. 369-377.
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Introduccion

Aunqgue la propia enfermedad que amenaza la vida conlleva vulnerabilidad,
existen una serie de condiciones que incrementan dicha vulnerabilidad y plan-
tean retos a la practica del trabajo social en cuidados paliativos. Entre estas
condiciones, se incluyen las enfermedades mentales, el aislamiento social y la
falta de vivienda, asi como las discapacidades intelectuales y del desarrollo.
Las personas que se encuentran en estas situaciones pueden estar o no cubier-
tas por un seguro médico, y pueden tener o no la posibilidad de pagar esos
servicios. Incluso contando con recursos, estas condiciones desafian la propia
capacidad de aprovechar al maximo los servicios destinados a mantener el fun-
cionamiento ante una enfermedad que amenaza la vida.

En los Estados Unidos, existen dos trayectorias progresivas que se cruzan
y crean un cuadro de personas particularmente vulnerables ante una enferme-
dad en fase final de vida. La primera trayectoria es un aumento de la esperanza
de vida o de la supervivencia ante una enfermedad grave. Los avances en medi-
cina y biotecnologia han logrado que muchas personas vivan mas tiempo con
enfermedades que amenazan la vida y que antes eran consideradas mortales.
La tasa de supervivencia relativa a cinco afos para cualquier tipo de cancer,
por ejemplo, ha aumentado del 50% entre 1974 y 1976 al 64% entre 1995 y
2000, lo que estadisticamente supone una diferencia importante.?

La segunda trayectoria es un aumento de la brecha entre grupos de pobla-
cion en los Estados Unidos. Podria decirse que esto hace que unas perso-
nas sean mas vulnerables que otras ante el desarrollo y el afrontamiento de
enfermedades que amenazan la vida. Las diferencias a nivel de salud por
raza y etnia han ido en aumento en el transcurso del tiempo. Por ejemplo, la
informacidn recopilada por el Instituto Nacional del Cancer (National Cancer
Institute) sobre la mortalidad de dicha enfermedad demuestra una disparidad
importante y persistente entre las razas blanca y negra en muertes causadas
por cualquier tipo de cancer, tanto en hombres como en mujeres, desde 1975
hasta 2004.3 Las mujeres de raza negra tienen el 37 % mas de probabilidades
de morir de un cdncer de mama gue sus homodlogas de raza blanca, y esta
brecha presenta una tendencia al alza. No es casualidad que el niumero de
personas que viven en la pobreza también haya aumentado. Segun la Oficina
del Censo de los Estados Unidos (United States Census Bureau),* el indice

2. Jemall, A;; Murray, T.; Ward, E.; Samuels, A.; Tiwari, R.C.; Ghafoor, A.; Thun, M. J. «Cancer statis-
tics 2005». CA Cancer J Clin 2005;55:10-30.

3. Ries, L.A.G.; Melbert, D.; Krapcho, M.; Mariotto, A.; Miller, B.A.; Feuer, E.J.; Edwards, B.K. SEER
cancer statistics review, 1975-2004. Washington DC: National Cancer Institute, 2007. Disponible
en: http://seer.cancer.gov/csr/1975_2004/results_merged/topic_annualrates.pdf [Consulta:
15/12/2017]

4. DeNavas-Walt, C.; Proctor, B.D.; Smith, J.C. /[ncome, poverty, and health insurance coverage in
the United States. Washington DC: Government Printing Office, 2008, p. 60-235. Disponible en:
http://www.census.gov/prod/2008pubs/ p60-235.pdf [Consulta: 15/12/2017]
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de pobreza oficial ha aumentado del 11,3% en 2000 al 12,5% en 2007. Ade-
mas, 45,7 millones de estadounidenses no estaban asegurados en 2007.5 Por
ultimo, actualmente hay mas estadounidenses que se encuentran socialmente
aislados. McPherson et al.6 descubrieron que el nimero de personas que afir-
maban no tener a nadie con quien tratar cuestiones importantes casi se habia
triplicado entre 1985y 2004.

Practica en sectores de la poblacion
especificos

En este capitulo, destacaremos los retos especiales a los que se enfrentan las
personas y sus seres queridos ante una enfermedad que amenaza la vida, rela-
cionados con una enfermedad mental, el aislamiento social, la falta de vivienda,
la inmigracién o una discapacidad intelectual y del desarrollo. Revisaremos
las mejores practicas para trabajar con personas y familias que se enfrentan a
enfermedades que amenazan la vida y que ven aumentada su vulnerabilidad
por encontrarse en una o varias de las situaciones citadas. Ofreceremos nues-
tras recomendaciones para poner en practica en cada caso.

Enfermedad mental y cuidados paliativos

Las personas que tienen una enfermedad mental no son mas inmunes a enfer-
medades que amenazan la vida que otros miembros de la poblacion. Ademas,
las personas en cuidados paliativos que no han padecido enfermedades men-
tales anteriormente pueden desarrollar estas afecciones como respuesta a su
enfermedad. Este capitulo destaca los retos en la prestacion de cuidados palia-
tivos a personas con enfermedades mentales anteriores y a aquellas que las
desarrollan como respuesta ante el diagndstico de una enfermedad que ame-
naza la vida, como puede ser el cancer.

Las personas con enfermedades mentales graves, como la esquizofrenia o el
trastorno bipolar, padecen enfermedades que amenazan la vida mads o menos
en la misma proporcién que el resto de la poblacidn. Esto quiere decir que
no son ni mas ni menos propensas a desarrollar enfermedades que amenazan
la vida que otras personas que no padecen enfermedades mentales graves.

5. Robert Wood Johnson Foundation. At the brink: Trends in America’s uninsured: A state by
state analysis. Princeton (Nueva Jersey), 2009. Disponible en: http://covertheuninsureD,org/
files/u15/State_by_State_Analysis_2009.pdf [Consulta: 15/12/2017]

6. McPherson, M.; Smith-Lovan, L.; Brashears, M.E. «Social isolation in America: Changes in core
discussion networks over two decades». Am Sociol Rev 2006;71:353-375.
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Aunque la prevalencia de la esquizofrenia y otras enfermedades mentales gra-
ves es baja (la prevalencia de vida para la esquizofrenia, por ejemplo, se calcula
gue se situa entre el 0,5y el 1%),” estas enfermedades presentan grandes retos
para los profesionales de los cuidados paliativos (ver tabla 1). Las enfermeda-
des que amenazan la vida pueden resultar particularmente angustiosas para
las personas con enfermedades mentales graves, ya que pueden ser incapaces
de comprender por qué sufren dolor y, por otra parte, desconfiadas ante los
cuidadores y sus recomendaciones para el tratamiento.

Sin lugar a dudas, las personas que se encuentran en cuidados paliativos
sufren niveles de moderados a altos de enfermedad mental. En un metaanali-
sis de los trastornos psiquiatricos en personas con cancer avanzado, Miovic y
Block® descubrieron que cerca del 50% de las personas enfermas habian sido
diagnosticadas de un trastorno mental. Ademas, entre el 7,5y el 35% padecian
mas de un trastorno de este tipo. Entre los mas comunes indicados en los estu-
dios analizados por los autores, se encontraban los trastornos de adaptacidén
(del11al 35%), la depresién grave (del 5al 36 %) y los trastornos de ansiedad (del
6 al 8,2%). El Instituto de Medicina estadounidense® sostiene que entre el 10 y el
15% de las personas enfermas de cancer desarrollan depresién grave en algun
momento durante el curso de la enfermedad. Durkin et a/.'° llegaron a la conclu-
sidon de que casi dos tercios (62%) de los pacientes de una unidad de cuidados
paliativos de Irlanda cumplian los criterios de diagndstico de enfermedades
mentales. El 91% de ellos tenian sintomas en el momento de la hospitalizaciéon
en la unidad. Es preocupante constatar que el 35% estaban recibiendo un tra-
tamiento que, en opinidén de los autores, era erréneo o inadecuado.

Tabla 1. Narraciéon del paciente o familiar: James

James es un joven de 35 afos que fue diagnosticado de trastorno bipolar
a los 20. Durante trece aflos estuvo sometido a un tratamiento de litio, con
muy buenos resultados. Sin embargo, hace dos afos la hermana de James
fallecié. Era el Unico miembro de la familia con quien mantenia contacto, y
guedd desolado por su pérdida. Poco después de la muerte de su hermana,
empezd a tomar la medicacidon cada vez con menos frecuencia, y acudia
a su médico esporadicamente. Hace seis meses, James dejé de tomar su
medicacion de litio. Durante este tiempo, a la vez que volvian a aparecer sus
cambios de humor, empezd a faltar al trabajo y a dejar de pagar las facturas.
Hace tres meses, James perdid su trabajo y fue desahuciado de su casa,
por lo que ha estado viviendo en un centro de acogida. Hace poco, James

7.  American Psychiatric Association (APA). Diagnostic and statistical manual of mental disorders.
4.2 ed. Washington DC: APA, 2000.

8. Miovic, M,; Block, S. «Psychiatric disorders in advanced cancer». Cancer 2007;110:1665-1676.

9. Institute of Medicine. Improving palliative care for cancer. Washington DC: National Academy
Press, 2001.

10. Durkin, I.; Kearney, M.; O’Siorain, L. «Psychiatric care in a palliative care unit». Palliat Med
2003;17:212-218.
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empezd a sentir una fatiga extrema, hinchazdén de pies y problemas para
conciliar el suefo. Un trabajador social del centro de acogida lo convencid
para gue se tratase, y le diagnosticaron una enfermedad renal crdnica.

Recomendaciones para la practica

Las personas con enfermedades mentales graves, como la esquizofrenia y el
trastorno bipolar, gue mantienen una relacion estable con profesionales de la
atencidén a la salud mental tienen una posibilidad notablemente mayor de salir
adelante que aquellas que no tienen este tipo de relacidon. Esto se explica por-
gue la confianza en los profesionales y una concepcion mas favorable sobre
el tratamiento, implicitas al colaborar estrechamente con profesionales de la
atenciéon a la salud mental, pueden sentar una base para obtener resultados
positivos similares; concretamente, la confianza en los profesionales de cuida-
dos paliativos y la expectativa de que participar en el tratamiento conducird a
unos predecibles resultados positivos. Asimismo, los profesionales que estdn
familiarizados con los pacientes y sus familias podran, con la debida autoriza-
cidon, compartir este conocimiento con las personas que prestan los cuidados
paliativos, estableciendo asi la base para una relacion mas funcional.

Es fundamental la comunicacion entre los profesionales de la atencién a la
salud mental y los de la atencién paliativa para lograr unos resultados satis-
factorios en los cuidados paliativos a personas con enfermedades mentales
graves. El rol principal de los trabajadores sociales consiste en establecer esta
comunicacioén, ya que son idéneos por su formacidn para servir como canales
entre los dos sistemas de atencién. Convocar reuniones presenciales o tele-
conferencias entre los grupos de cuidadores ahorra tiempo y otros recursos a
la larga, y asimismo incrementa la oportunidad de lograr una atencidn coordi-
nada, evitando, por ejemplo, posibles interacciones nocivas de medicamentos.

El alto porcentaje de personas con enfermedades mortales que desarrollan
trastornos mentales hace que sea imprescindible que estos trastornos se diag-
nostiguen lo mas pronto posible y se traten de la forma mas adecuada. Barra-
clough” lamenta que trastornos mentales como la depresiéon y la ansiedad se
consideren con frecuencia reacciones naturales a la enfermedad mortal y que,
por este motivo, no reciban la consideracion ni el tratamiento que requieren.

1. Barraclough, J. «ABC of palliative care: Depression, anxiety, and confusion». Br Med J
1998;315:1365-1368.
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Atencion paliativa a sectores de la poblacion
vulnerables

El programa de la agencia Cancer Care Ontario sobre la atencidon basada en
la evidencia del cuidado? recomienda la realizacién de una entrevista clinica
estructurada para diagnosticar la depresidn en personas enfermas con cuida-
dos paliativos. El programa también recomienda utilizar un punto de corte pre-
definido sobre una escala de evaluacién de la depresién validada. La Escala de
Ansiedad y Depresién Hospitalaria®™ es una de las escalas de evaluacién valida-
das que se han utilizado ampliamente en pacientes con cuidados paliativos.'*'®

Tanto las técnicas farmacoldgicas como las psicoterapéuticas han sido
empleadas para tratar la enfermedad mental en pacientes con cuidados palia-
tivos, a veces de forma conjunta. Rodin et al'® desarrollaron directrices de
tratamiento para el programa Ontario Cuidado del Cancer sobre la atencidn
basada en la evidencia que incluyen, por ejemplo, un enfoque de modalidad
combinada de intervenciones psicosociales y farmacoldgicas. El informe del
Instituto de Medicina estadounidense' sobre cuidados paliativos en personas
con cancer advierte gue algunos agentes farmacoldgicos pueden producir
efectos secundarios ante una enfermedad mortal concurrente.”® Aumenta asi la
importancia de tratamientos psicoterapéuticos que sean eficaces y basados en
la evidencia, asi como de una serie de técnicas psicoterapéuticas para mejorar
los sintomas de enfermedades mentales en personas con enfermedades que
amenazan la vida.

Como se ha indicado anteriormente, los trastornos de adaptacién, la
depresién y la ansiedad son los tres trastornos mentales mas prevalentes en
personas con cuidados paliativos. La caracteristica principal de un trastorno
de adaptacioén es «el desarrollo de sintomas clinicamente relevantes emocio-
nales o conductuales como respuesta a un factor de estrés identificable».”

12. Rodin, G.; Katz, M,; Lloyd, N.; Green, E.; Mackay, J.A.; Wong, R.K.S. «Treatment of depression in
cancer patients». Curr Oncol 2007;14:180-188.

13. Zigmond, A.S.; Snaith, R.P. «The hospital anxiety and depression scale». Acta Psychiatr Scand
1983;67:361-370.

14. Le Fevre, P,; Devereux, J.; Smith, S.; Lawrie, S.M.; Cornbleet, M. «Screening for psychiatric ill-
ness in the palliative care inpatient setting: A comparison between the Hospital Anxiety and
Depression Scale and the General Health Questionniare-12». Palliat Med 1999;13:399-407.

15. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.
16. Rodin, G. et al. Op. cit.
17. Institute of Medicine. Op. cit.

18. McCoy, D.M. «Treatment considerations for depression in patients with significant medical co-
morbidity». J Fam Pract 1996;43:535-544.,

19. American Psychiatric Association. Op. cit. [Traduccién propia.]
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Segun Miovic y Block,?° los sintomas de los trastornos de adaptacion pueden
producir una dependencia creciente respecto de los cuidadores en pacientes
con cuidados paliativos.

Los trastornos de adaptacién, como sucede en el caso de una depresién o
una ansiedad graves, responden a terapias individuales o de grupo que se cen-
tran en el problema y prestan apoyo a la persona y la oportunidad de expresar
sus emociones. Andersen et al.?' concluyeron que un tratamiento de grupo que
incluya la relajacion muscular progresiva para reducir el estrés, la resolucidn de
problemas ante dificultades habituales, la identificacion de los miembros
de la familia o amigos que pueden dar su apoyo y tienen capacidad para ofre-
cer asistencia, la utilizacién de la comunicacién asertiva para satisfacer las
necesidades psicosociales y médicas, asi como estrategias practicas para tra-
tar los efectos secundarios, son significativamente eficaces en la reduccién de
los sintomas de la ansiedad y la depresidon en mujeres con cancer de mama. El
plan de tratamiento de grupo también aumenta el tiempo de supervivencia en
mujeres gue participaron en el mismo, en comparacidon con mujeres gque solo
participaron en la rama de evaluacidon del estudio.

Las terapias cognitivo-conductuales han recibido la mayor parte de la aten-
cion en modalidades de tratamiento psicoterapéutico y han superado pruebas
mas rigurosas que otras modalidades.??2?3 Dos estudios clinicos llegaron a la
conclusién de que la terapia cognitivo-conductual es a la vez aceptable para
los pacientes y viable en cuanto a la prestacién para los profesionales médicos
de la atencién paliativa, entre ellos el personal de enfermeria.?42°

Otras modalidades de tratamiento han demostrado su eficacia en la reduc-
cion de sintomas mentales en personas enfermas. Miller y Hopkinson?® descu-
brieron que la relajacion mediante visualizacion guiada es eficaz para reducir
la ansiedad. Horne-Thompson y Grocke?” realizaron un ensayo clinico aleatorio
de una uUnica sesidn de terapia musical para reducir la ansiedad en personas
con cuidados paliativos. Sintomas como el dolor, el cansancio y la somnolencia
resultaron significativamente mas bajos en pacientes que recibian intervenciéon
experimental, en comparacion con los del grupo de control. Para mas informa-

20. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.

21. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.

22. Miovic, M.; Block, S. Op. cit.

23. Moorey, S.; Cort, E.; Kapari, M.; Monroe, B.; Hansford, P.; Mannix, K.; Hotopf, M. «A cluster rando-
mized controlled trial of cognitive behavioral therapy for common mental disorders in patients
with advanced cancer». Psychol Med 2009;39:713-723.

24. Anderson, T.; Watson, M.; Davidson, R. «The use of cognitive behavioural therapy techniques for
anxiety and depression in hospice patients: A feasibility study». Palliat Med 2008;22:814-821.

25. Moorey, S. et al. Op. cit.

26. Miller, J.; Hopkinson, C. «A retrospective audit exploring the use of relaxation as an intervention
in oncology and palliative care». Eur J Cancer Care 2008;17:488-491.

27. Horne-Thompson, A.; Grocke, D. «The effect of music therapy on anxiety in patients who are
terminally ill». J Palliat Med 2008;11:582-590.
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cidon sobre el tema, consultar el capitulo 14 —Brintzenhofe-Szoc, K. «Clinical
trials and the role of social work»— de Altilio, T.; Otis-Green, S. (ed.). Oxford
Textbook of Palliative Social Work. Oxford: Oxford University Press, 2011, p. 141-
152.

Aislamiento social y cuidados paliativos

Coneltiempo, los estadounidenses se estdn aislando cada vez mas socialmente.
El numero de personas que afirman no tener confidentes casi se ha triplicado
entre 1985 y 2004, a la vez que el volumen de su red social ha disminuido casi
un tercio.?® Aunque la disminucidén se ponia de manifiesto tanto en vinculos
sociales con familiares como con otras personas, era mas pronunciado en el
segundo caso. El niUmero de personas que han nombrado a un vecino como
confidente, por ejemplo, ha disminuido en mas de la mitad de 1985 a 2004.

El aislamiento social se ha vinculado a una serie de efectos adversos para
la salud en varios grupos de poblacidon. Un informe pionero de House et al.?°
sefald que existe una asociacién entre la integracion social y la esperanza de
vida en poblaciones tan diversas como el Condado de Evans (Georgia), perso-
nas de raza negra y residentes de Finlandia Oriental, con riesgos relativos que
comprenden entre el 1,08 y el 4,00. En los ultimos afos, el aislamiento social
se ha asociado a una serie de resultados en salud que incluyen la primera ocu-
rrencia de infarto de miocardio, la recurrencia de accidentes cerebrovasculares
y la muerte en personas afectadas por un accidente cerebrovascular,3° la mor-
talidad en personas con enfermedades de arterias coronarias® y una serie de
resultados adversos en enfermedades en ancianos,?? elevandose el espectro de
comorbilidad en personas enfermas con cuidados paliativos.

El aislamiento social se puede afadir a la carga que soportan las personas
con enfermedades que amenazan la vida de dos formas en particular. En primer
lugar, aguellas que carecen de apoyos pueden tener dificultades para cuidar
de si mismas en sus hogares, asi como para acudir a las citas médicas. Payne

28. McPherson, M. et al. Op. cit.

29. House, J.S,; Landis, K.R.; Umberson, D. «Social relationships and health». Science 1988;241:540-
545.

30. Boden-Albala, B.; Litwak, E.; Elkind, M.S.V.; Rundek, T.; Sacco, R.L. «Social isolation and outco-
mes post strokex». Neurology 2005;64:1888-1892.

31. Brummett, B.H.; Barefoot, J.C.; Siegler, |.C.; Clapp-Channing, N.E.; Lytle, B.L.; Bosworth, H.B.;
Mark, D.B. «Characteristics of socially isolated patients with coronary artery disease who are at
elevated risk for mortality». Psychos Med 2001;63:267-272.

32. Tomaka, J. «The relation of social isolation, loneliness, and support to disease outcomes among
the elderly». J Aging Health 2006;18:359-384.

33. Payne, S.; Jarrett, N.; Jeffs, D.; Brown, L. «Implications of social isolation during cancer treat-
ment. The implications of residence away from home during cancer treatment on patients’
experiences: A comparative study». Health Place 2001;7:273-282.
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et al.3® llegaron ala conclusidon de que desplazarse para recibir atencién sanitaria
contribuia a tener sentimientos de aislamiento social y soledad. En segundo
lugar, el aislamiento social y su componente psicoldgico, el sentimiento de sole-
dad, han estado vinculados de forma significativa a la depresidn y a la ansiedad
en estudios empiricos.3*

Recomendaciones para la practica

Una cuestion importante de la practica de los trabajadores sociales y de otros
profesionales que trabajan con personas aisladas y solitarias es que este tipo
de personas pueden ser particularmente vulnerables al poder y a la influen-
cia de los profesionales. Esto puede provocar que las personas enfermas
acepten recomendaciones para los cuidados que, en condiciones normales, no
habrian aceptado sin preguntar o sin comprender completamente su posible
impacto. El resultado conlleva en ocasiones mas angustia y malestar. Por lo
tanto, es imprescindible que los trabajadores sociales conozcan esta posibili-
dad al tratar con personas socialmente aisladas que padecen enfermedades en
fase de final de vida. Las intervenciones del trabajo social resultan muy utiles
cuando se centran en crear un entorno que propicie la formulacién de pregun-
tas, mejore la comodidad de la persona enferma con respecto a las decisiones
y permita el tiempo suficiente para debatir las opciones de tratamiento y volver
a plantear y abordar algunas preguntas.

El plan de cuidados paliativos para personas aisladas y solitarias también
puede considerar las oportunidades que ofrece la posibilidad de interactuar
con otros. Esto podria incluir psicoterapia de grupo, grupos de apoyo y cen-
tros de dia para adultos. Asimismo, pueden aprovechar las redes o grupos que
se rednen electrénicamente o por via telefénica. Estos recursos resultan mas
accesibles y cédmodos para personas con movilidad reducida, o para aquellos
gue puedan sentirse incdmodos en los grupos presenciales. En el caso de per-
sonas que contaban con redes sociales y se encuentran sin ellas en el momento
de enfrentarse a enfermedades graves, quizds sea necesario que los traba-
jadores sociales y otros profesionales intenten reconstruir sus redes sociales
anteriores, cuando sea viable, o bien crear otras nuevas virtuales (es decir, por
ordenador) u organizadas a través de la atencién sanitaria o de entidades de
servicios sociales que ayuden a personas con enfermedades que amenazan la
vida.

34. Cacioppo, J.T.; Patrick, W. Loneliness. Human nature and the need for social connection. Nueva
York: W.W. Norton & Company, 2008.
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Falta de vivienda y cuidados paliativos

Las personas sin techo, que se calcula que son entre 2,3 y 3,5 millones de per-
sonas anuales,®*® desarrollan enfermedades que amenazan la vida al menos
con la misma frecuencia que los que tienen casa. De hecho, en este colec-
tivo abundan las personas con céncer, VIH/sida y diabetes.?¢ La prestacion de
cuidados paliativos a personas sin hogar con enfermedades que amenazan la
vida es todo un reto por una serie de motivos. Entre ellos, se incluye la falta
de una vivienda estable y de apoyos sociales, asi como de una cobertura ade-
cuada del seguro médico. Mas de la mitad de las personas sin hogar carecen
de un seguro médico, mientras que otras estdn cubiertas principalmente por
Medicaid, Medicare y el organismo Veterans Benefits Administration. Ademas,
muchas personas sin hogar tienen problemas de consumo o abuso de sustan-
cias y enfermedades mentales.

Se ha escrito muy poco sobre las necesidades de cuidados paliativos de las
personas sin hogar. Podymow et a/l.?3” llevaron a cabo un seguimiento de 28 per-
sonas sin hogar consecutivas que se encontraban en una unidad de cuidados
paliativos de un centro de acogida de Ottawa. El 43% tenian una enfermedad
del higado; el 25%, el VIH/sida, y otro 25%, cadncer con metastasis. Un preocu-
pante 82% eran adictos al alcohol o a alguna droga, o tenian una enfermedad
mental. El 82%, por ultimo, fallecieron en la unidad, y el 18% en hospitales,
con un tiempo medio entre la admisidn en la unidad de cuidados paliativos y
el fallecimiento de cuatro meses. Se convocd una reunidén de expertos para
considerar lugares de atencidon alternativos, y se concluyé que los cuidados
paliativos en centros de acogida suponian un enorme ahorro en los costes, a
la vez que cubrian las necesidades emocionales y de cuidados de las personas
enfermas. Los autores concluyeron que «muchos confirmaron que no querian
hospitalizacion terciaria o paliativa, que preferian morir en el sistema del centro
de acogida con el que se habian familiarizado».

Kushel y Miaskowski®*® observaron dos retos adicionales para las personas
sin hogar con enfermedades que amenazan la vida: principalmente, el alma-
cenamiento seguro de los medicamentos, y en segundo lugar, el transporte
para acudir a las citas médicas. Entre los retos para los cuidadores, se incluia la
gestion del dolor en personas que simultdneamente consumen drogas ilicitas,
la adhesién a los medicamentos y las cuestiones de tipo legal relacionadas con
este ultimo punto.

35. Kushel, M.B.; Miaskowski, C. «<End-of-life care for homeless patients: “She says she is there to
help me in any situation”.» JAMA 2006;296:2959-2966.

36. Podymow, T.; Turnbull, J.; Coyle, D. «Shelter-based palliative care for the homeless terminally
ill». Palliat Med 2006;20:81-86.

37. Podymow, T. et al. Op. cit. [Traduccién propia.]
38. Kushel, M.B.; Miaskowski, C. Op. cit.
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Recomendaciones para la practica

Aunque en otros paises existen unidades de cuidados paliativos en centros
de acogida, son poco frecuentes en los Estados Unidos, donde quienes pres-
tan estos servicios son con frecuencia los hospitales y centros para personas
en fase de final de vida, que atienden a pacientes sin seguro o asegurados
de forma limitada. En ausencia de miembros de la familia 0 amigos cercanos,
como es el caso de las personas sin hogar,*® la toma de decisiones médicas
relativas a personas sin hogar en fase de final de vida puede acabar siendo
responsabilidad del equipo de atencién sanitaria, lo que implica una pro-
funda responsabilidad ética y moral. Para complicar aun mas la situacion,
una encuesta realizada por el Colegio de Abogados de los Estados Unidos
(American Bar Association) concluyé que solo ocho Estados habian apro-
bado autorizaciones legales para que los médicos pudiesen asumir la subro-
gacion por defecto sin intervencidn judicial.*®

El trabajador social del hospital o del centro para personas en proceso de
final de vida a menudo puede ayudar a los médicos y a otros miembros de los
equipos de atencidén sanitaria a comprender y coordinar la atencién a perso-
nas sin hogar al final de la vida. Entender el impacto de la toma de decisiones
médicas y proporcionar atencidn a varios profesionales, asi como buscar infor-
macion a fin de optimizar estos procesos para los miembros del equipo, puede
allanar el terreno para mejorar la calidad de vida de las personas sin hogar en
fase de final de vida. El Consejo Nacional de Atencidn Sanitaria a Personas sin
Hogar (National Health Care for the Homeless Council)* es un recurso valioso
para los trabajadores sociales que prestan servicios a personas sin hogar en
situacion de final de vida.

Cuidados paliativos a inmigrantes

Segun el Centro de Estudios de Inmigracidn (Center for Immigration Studies)
(Camarota, 2007), la poblacidn inmigrante de los Estados Unidos era de 37,9
millones en 2007, lo que representa uno de cada ocho residentes estadouni-
denses. El 31% de los inmigrantes adultos no poseian el titulo de secundaria, y
otro 31% tampoco tenian seguro médico. En 2007, uno de cada tres inmigran-
tes estaba indocumentado. Y todavia es menos probable que los inmigrantes
indocumentados tengan estudios de secundaria o posean seguro médico,

39. Norris, W.M.; Nielson, E.L.; Engelberg, R.A.; Curtis, J.R. «Treatment preferences for resuscita-
tion and critical care among homeless persons». Chest 2005;127:2180-2187.

40. Karp, N.; Wood, E. Incapacitated and alone: Health care decision making for the unbefriended
elderly. Washington DC: American Bar Association Commission on Law and Aging, 2003.

41. National Health Care for the Homeless Council (http:/www.nhchc.org).
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comparados con los inmigrantes documentados. Ademas, es mas probable que
tengan pocos o ningun conocimiento de la lengua inglesa.*?

Aungue no se dispone de informacién definitiva sobre la situacidon sanitaria
de los inmigrantes, existen pruebas de que ambos grupos utilizan los servi-
cios de atencidén sanitaria de forma diferente. Los inmigrantes acceden a los
servicios sanitarios con menos frecuencia. Los inmigrantes indocumentados
reciben gran parte de la asistencia médica a través de servicios de urgencias,
y el resto mediante centros médicos y clinicas publicas.*® La falta de seguro
médico, los bajos niveles de educacion formal y de alfabetizacién en salud, asi
como un acceso reducido a la atencidén primaria, tienen graves repercusiones
en la atencidén paliativa. Las creencias culturales sobre la enfermedad y su trata-
miento pueden afectar al momento y al modo en que los inmigrantes acceden
a la atencidn sanitaria. En el libro The Spirit Catches You and You Fall Down,**
se describe un conflicto entre los médicos y la familia de una nifia inmigrante
sobre la causa y el tratamiento adecuado para su epilepsia, lo que dio como
resultado dos posturas que veian con impotencia cdmo se deterioraba la enfer-
medad de la nifla, produciéndole una discapacidad grave.

En definitiva, los inmigrantes reciben el diagndstico de enfermedad mortal
cuando esta ya estd avanzada (Lasser et al,, 2006; Lauderdale et al.,, 2006);
son menos propensos a comprender o aceptar explicaciones sobre sus enfer-
medades, y es menos probable que puedan permitirse servicios de cuidados
paliativos. Con frecuencia, no existe ningln recurso para inmigrantes indocu-
mentados sin seguro médico, ya que los gobiernos de los Estados no tienen
una politica uniforme en la prestacidn de servicios de atencién sanitaria a este
colectivo.

Recomendaciones para la practica

Los trabajadores sociales pueden ayudar a gestionar las necesidades de los
inmigrantes con enfermedades en fase de final de vida de varias formas.
Cuando se percatan de que los inmigrantes y sus familias no comprenden
a sus cuidadores, los trabajadores sociales pueden interceder para mediar
entre estos dos grupos hasta alcanzar un acuerdo. Kleinman*® presenta una
lista de preguntas para formular a fin de determinar las creencias de las per-
sonas enfermas sobre la atencidn sanitaria, y que pueden servir como herra-
mienta para los trabajadores sociales. La lista se compone de las siguientes
preguntas: @) ¢Qué cree que origind el problema?; b) {Cudn grave cree que

42. Marcus, E.N. «When a patient is lost in translation». The New York Times (08/04/2003), p. D7.

43. Goldman, D.P.; Smith, J.P,; Sood, N. «Immigrants and the cost of medical care». Health Affairs
2006;25:1700-1711.

44. Fadiman, A. The Spirit Catches You and You Fall Down: A Hmong child, her American doctors,
and the collision of two cultures. Nueva York: Noonday Press, 1997.

45, Kleinman, A. Patients and healers in the context of culture: An exploration of the borderland
between anthropology, medicine, and psychiatry. Berkeley (California): University of California
Press, 1980.
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es el problema?; ¢) {Cree que el proceso sera largo o corto?; d) éQué dificul-
tades le estd causando el problema?; e) ¢Cudles le preocupan mas?; f) cQué
tratamiento considera que le da mas garantias para solucionar su problema?,
vy 9) ¢Qué beneficios espera obtener del tratamiento?

Los trabajadores sociales también pueden ayudar facilitando los servicios
de un intérprete médico profesional.*® Los intérpretes médicos profesiona-
les reciben un mensaje hablado y lo reproducen en otro lenguaje también
hablado. Esta es la diferencia entre los intérpretes que tratan con lenguaje
escrito mas que con lenguaje hablado. Los servicios de intérpretes médicos
profesionales son obligatorios en todos los centros de atencidén sanitaria que
reciben financiacion del Departamento de Salud y Bienestar Social (Depart-
ment of Health and Human Services), por cuyo cumplimiento vela la Oficina
Federal de Derechos Humanos (Office of Human Rights). Una serie de carac-
teristicas mejoran la precisidn de una interpretacion médica. La Asociacion
Estadounidense de Facultades de Medicina* ofrece una lista de directrices de
gran valor para saber cémo entablar conversaciones con personas enfermas
a través de un intérprete.

Quizas el mayor reto en atencidn paliativa para los trabajadores sociales
gue trabajan con inmigrantes, especialmente con los que estan indocumen-
tados, sea ayudarles a encontrar profesionales que los traten con Unicamente
un reembolso parcial o, directamente, sin reembolso. Los grandes hospitales
publicos que tradicionalmente prestaban servicios paliativos a inmigrantes
indocumentadas han cancelado estos servicios. El Grady Memorial Hospital
de Atlanta, por ejemplo, ya no atenderd a personas que sean inmigrantes
indocumentados y necesiten dialisis renal. Aunque no existe una solucién
facil a este dilema, mantener contacto con otros trabajadores sociales que
trabajen con poblaciones inmigrantes permite el intercambio de informacioén
sobre servicios de cuidados paliativos a este colectivo. La Asociacidn Esta-
dounidense de Abogados de Inmigracion (American Immigration Lawyers
Association) es un recurso para obtener informacién sobre los derechos de
los inmigrantes.*®

46. Gehlert, S. «Communication in health care». En: Gehlert, S.; Browne, T.A. (ed.). Handbook of
health social work. Hoboken (Nueva Jersey): John Wiley & Sons, 2006, p. 252-281.

47. Association of American Medical Colleges (http://www.aamc.org/students/medstudents/ in-
terpreterguide.htm)

48. American Immigration Lawyers Association (http://www.aila.org)
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Discapacidad intelectual y del desarrollo
y cuidados paliativos. El reto

Mas de 22 millones de personas en los Estados Unidos tienen algun tipo de
discapacidad cognitiva.*® Esta cifra incluye a personas con discapacidad inte-
lectual y del desarrollo (DID), enfermedades mentales persistentes graves,
dafnos cerebrales traumaticos y accidentes cerebrovasculares. Los mas de 4
millones de personas con DID siguen siendo uno de los grupos mas marginados
en cuanto a atencidn sanitaria e inclusidn en la investigacion.>05

La discapacidad intelectual, antiguamente denominada retraso mental, apa-
rece antes de los 18 aflos y «se caracteriza por limitaciones significativas tanto
en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas».>? Las discapaci-
dades del desarrollo representan un compendio de enfermedades croénicas y
graves que aparecen antes de los 21 afos, y pueden ser el resultado de una
gran variedad de problemas mentales o fisicos.>® En las ultimas décadas, la
esperanza de vida de las personas con DID ha aumentado, de tal forma que en
la actualidad las personas con DID leve tienen una esperanza de vida igual a la
del conjunto de la poblacién.’* Aunque las personas con DID tienen derecho
a recibir asistencia publica a través del seguro médico por discapacidad en la
Seguridad Social, en Medicare y en Medicaid,*® su discapacidad puede limitar
su eleccidn y acceso a los profesionales.>®

Las personas con DID son mas propensas gue la poblacién en general a
ser mal diagnosticadas o a sufrir con frecuencia®’ retrasos en el tratamiento,
debido a problemas de comunicacién. Podria decirse que la incapacidad para

49. Braddock, D.; Hemp, R.E.; Rizzolo, M.C. The state of the states in developmental disability.
7.2 ed. Washington DC: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities,
2008.

50. Marks, B.; Sisirak, J.; Hsieh, K. «Health services, health promotion, and health literacy: Report
from the state of the science in aging and developmental disabilities conference». Disab Health J
2008;1:136-142.

51. Tuffrey-Wijne, |.; Hogg, J.; Curfs, L. «<End of life and palliative care for people with intellec-
tual disabilities who have cancer or other life-limiting illness». J Applied Res Intellect Disab
2007;20:331-344,

52. Schalock, R.L.; Luckasson, R.A.; Shogren, K. A.; Borthwick-Duffy, S.; Bradley, V.; Buntinx, W.H.
et al. «<The renaming of mental retardation: Understanding the change to the term intellectual
disability». Intellect Dev Disabil 2007;45:116-124. [Traduccién propia.]

53. Centers for Disease Control and Prevention (CDC). Developmental disabilities. 2004. Disponible
en: http://www.cdC.gov/ncbddd/dd/dd1.htm [Consulta: 15/12/2017]

54. Patja, K.; Molsa, P.; Livanainen, M. «Cause-specific mortality of people with intellectual disability
in population-based, 35-year follow-up study». J Intellect Disabil Res 2001;45:30-40.

55. Braddock, D. et al. Op. cit.

56. Marks, B. et al. Op. cit.

57. Marks, B. et al. Op. cit.
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comprender y comunicar informacion es la principal barrera para una atencion
sanitaria dptima a este colectivo. Estas personas pueden tener dificultades para
explicar sus sintomas y otra informacidon crucial a los profesionales de la aten-
cidon sanitaria.>® % Por ejemplo, muchas de estas personas presentan respuestas
atipicas al dolor, como infligirse autolesiones, de modo que el dolor y otros sin-
tomas fisicos se atribuyen a su DID, por lo que los profesionales de la atencidn
sanitaria o los cuidadores no los evalldan ni los tratan adecuadamente.®®

Los profesionales tienden a atribuir en exceso los sintomas de los trastornos
alaDID, lo que produce una dilacidn en el tratamiento para las afecciones médi-
cas.®' Incluso después de realizar un diagndstico adecuado de la enfermedad,
el personal clinico puede fracasar en su intento de explicarlo adecuadamente,
ofrecer una gama completa de opciones de tratamiento o incluir a las personas
con DID en la toma de decisiones de la atencidn sanitaria.®?

Practica en sectores de la poblacion
especificos

Recomendaciones para la practica

Los trabajadores sociales pueden contribuir de varias formas a proveer una
atencion sanitaria de calidad a las personas con DID que tienen enfermedades
gue amenazan la vida. Una de las mas importantes es facilitar la comunicacion
bidireccional de la informacion médica. La comunicacién con personas con DID
puede facilitarse mediante el uso de estrategias no verbales, como por ejemplo
las representaciones visuales.?® También puede ayudar a reducir el estrés el
gue las personas con DID conozcan a los profesionales de la atencidn sanitaria
antes de los exdmenes médicos o de cualquier otro procedimiento.®* Asimismo,
existen algunas herramientas para informar y mejorar la comunicacion de infor-
macion importante a los profesionales. Regnard et a/.%> crearon la herramienta
de evaluaciéon del distrés por discapacidad (Disability Distress Assessment

58. Regnard, C.; Reynolds, J.; Watson, B.; Matthews, D.; Gibson, L.; Clarke, C. «Understanding dis-
tress in people with severe communication difficulties: Developing and assessing the Disability
Distress Assessment Tool (DisDAT)». J Intellect Disabil Res 2007;51:277-292.

59. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.
60. Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.
61 Tuffrey-Wijne, I. et al. Op. cit.

62. O’Regan, P.; Drummond, E. «Cancer information needs of people with intellectual disability: A
review of the literature». Eur J Oncol Nurs 2008;12:142-147.

63. Marks, B. et al. Op. cit.

64. Prater, C.D.; Zylstra, R.G. «Medical care of adults with mental retardation». Am Fam Phys
2006;73:2175-2183.

65. Regnard, C. et al. Op. cit.
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Tool, DisDAT), para ayudar a documentar las sefales y los comportamientos
asociados a la angustia en personas con DID. Los autores se percataron de que
la mayoria de las personas con DID seguian patrones idiosincrasicos de angus-
tia y que, identificando dichos patrones y transmitiéndolos a los profesionales,
se aceleraba el intercambio de informacion vital.

Quizas el elemento mas importante para mejorar la atencién sanitaria sea
facilitar una comunicacion abierta y sincera, a un nivel adecuado, entre los pro-
fesionales de la salud, las personas con DID y sus familias, amigos o cuidado-
res.5667 _a comunicacion es esencial en todas las areas de atencién, pero resulta
particularmente importante cuando se comunica un diagndstico y se explican
las opciones de atencidn, en especial debido a que los cuidadores desempefan
un papel fundamental en el trabajo con las personas con DID que sufren una
enfermedad. Los cuidadores con frecuencia prestan un apoyo fundamental,
como por ejemplo en la administracion de medicamentos, en la ayuda a la per-
sona para adherirse a regimenes del tratamiento y en el transporte para acudir
a las citas médicas. Los cuidadores que no son familiares, entre ellos el personal
de pisos asistidos o centros residenciales, ademas de prestar cuidados forma-
les pueden ser miembros fundamentales de las redes sociales de las personas
con DID. Por ello, es importante que los trabajadores sociales les reconozcan
su labor y les presten su apoyo cuando los pacientes reciben el diagndstico de
una enfermedad que amenaza la vida.

Desafortunadamente, los profesionales de la atencién sanitaria en hospi-
tales, clinicas, centros para personas en fase de final de vida y residencias de
ancianos tienen muy a menudo poca o hinguna experiencia de trabajo con per-
sonas con DID y sus seres queridos.®® Aunque existen manuales y programas
para formar a los profesionales de la atencidén sanitaria y a los cuidadores tanto
en residencias como en la comunidad, pocos de estos programas han pasado
por pruebas rigurosas para determinar su eficacia.®® Por este motivo, es impres-
cindible realizar mas estudios de investigacion.

Conclusion

Las enfermedades que amenazan la vida conllevan por si solas vulnerabilidad.
Ademas, para millones de estadounidenses, sus caracteristicas fisicas y bioldgi-
cas, asi como las circunstancias de su vida, afladen una mayor vulnerabilidad al
problemay presentan retos particulares a los que enfrentarse en el tratamiento
de las enfermedades que amenazan la vida. Los trabajadores sociales de palia-

66. O’Regan, P.; Drummond, E. Op. cit.
67. Tuffrey-Wijne, |. et al. Op. cit.

68. Sowney, M.; Barr, O.G. «Caring for adults withintellectual disabilities: Perceived challenges for
nurses inaccident and emergency units». J Adv Nurs 2006;55:36-45.

69. Tuffrey-Wijne, |. et al. Op. cit.
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tivos, por sus habilidades y su formacidn, se encuentran en una posicidén par-
ticularmente ventajosa para defender creativa y asertivamente a las personas
Yy grupos marginados, en multiples niveles de influencia. Nuestro compromiso
con la justicia social obliga a llevar a cabo todos los esfuerzos posibles para
garantizar la atencién a los mas vulnerables. Ademas de la defensa y la bus-
gueda de recursos, los trabajadores sociales de paliativos pueden proporcionar
formacion y apoyo a los profesionales de la atencidén sanitaria que atienden a
estas personas o grupos. Este capitulo ofrece una orientacién y una direccidon
inicial a los trabajadores sociales de paliativos para trabajar dentro de sus sis-
temas y equipos con el objetivo de cubrir las necesidades de estos pacientes y
sus familias.

Ejercicios de aprendizaje

Tabla 2. Narracién del paciente o familiar: Olivia

Olivia es una madre de 22 afos con tres hijos menores de 5 afios. Vive con
el padre de sus hijos en una zona rural, a aproximadamente 2 kildmetros de
una gran ciudad. Hace nueve meses, a Olivia le diagnosticaron un cancer
de cuello uterino en estadio lll. Se sometid inmediatamente a una operacién
para extraerle los dos ovarios, las trompas de Falopio y el Utero. También se
sometio a radioterapia y quimioterapia. Debia conducir dos horas para llegar
al hospital mas cercano y poder recibir la radioterapia, ya que su compafero
sentimental no podia salir del trabajo. Ella misma tenia que conducir para
acudir al hospital. Como resultado de los efectos secundarios del trata-
miento, que incluyen nauseas y fatiga, el companero de Olivia, que ya tenia
dos trabajos, se hizo responsable del cuidado de los hijos y de la casa. La
madre de Olivia vive en la misma ciudad, pero padece de artritis reumatoide
y tiene dificultades para cuidar de los nifios.

El seguro médico de Olivia cubre la operacion y parte de los costes del
tratamiento. Sin embargo, superd el limite de su pdliza de seguro antes de
completarlo. Ademas, Olivia faltd tantos dias al trabajo que acabd perdién-
dolo. Su compafero no reune los requisitos para recibir un seguro médico,
porgue ninguno de sus trabajos es a tiempo completo. Ayer, Olivia descu-
brid que su cancer habia avanzado al estadio IVB y que tenia metdastasis en
el higado, en el pancreas y en los nddulos linfaticos.

* Lea la narracién de la tabla 1 (ver pagina 196). Puesto que la enfermedad
renal crénica estd vinculada al riesgo creciente de un trastorno cardiaco y
de un accidente cerebrovascular y, si no se trata, puede producir un fallo
renal permanente, es fundamental que James empiece a hacer cambios en
su forma de vida. Necesitara controlar su glucosa en sangre y visitar regular-
mente a su médico. Sin embargo, no podra reanudar el tratamiento de litio
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por estar vinculado a una enfermedad del rindn. Como trabajador social,
usted trabaja con James en el centro de acogida: éa qué servicios lo conec-
taria? éCédmo lo haria? ¢Codmo resultaria beneficiosa la atencién de cuidados
paliativos para James? ¢Cédmo trabajaria con su dolor por la muerte de su
hermana? éCudl seria su rol en el trabajo con James? éCudles serian los ele-
mentos de su plan de tratamiento?

¢ Cancer cervical en estadio IVB significa que hay metdastasis, en este caso en
el higado, el pancreas y los nddulos linfaticos de Olivia. Ni la cirugia, ni la qui-
mioterapia, ni la radioterapia han surtido efecto para reducir el avance de su
cancer, y no existen otros tratamientos que puedan modificar el curso de la
enfermedad. Aunque los servicios de cuidados paliativos se centrarian en
sus necesidades integrales, Olivia no tiene ningln seguro y no puede acce-
der a estos servicios. Como trabajador social del hospital, usted conocid a
Olivia cuando estaba hospitalizada para someterse a la operacidn. Olivia le
ha pedido, en calidad de su trabajador social, orientacién sobre cémo ges-
tionar su dolor y asistir a su familia. ¢Qué le sugeriria? ¢Cudl seria su rol en el
trabajo con Olivia? éCudles serian los elementos de su plan de tratamiento?

¢ Piense en los sectores de la poblacién vulnerables con los que trabaja.
dComo afecta su vulnerabilidad a las necesidades de cuidados paliativos?
dCual es su rol trabajando con estas personas con enfermedades que ame-
nazan la vida y con vulnerabilidades sociales adicionales? Ahora, péngase
un reto: cree una guia de prestador de servicios para usted y para sus com-
paferos de profesién, compuesta por recursos de Internet y de la comu-
nidad que beneficiaradn a distintas personas con las que trabaja. Con este
ejercicio, piense como distinguir sitios web Utiles de aquellos que no son tan
adecuados, y confeccione una lista de referencias para los usuarios. Ade-
mas, considere también formas de conexidn con los recursos médicos y de
la comunidad para acceder a ellos cuando tenga usuarios que lo necesiten.
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Algunas consideraciones sobre los métodos
de trabajo social

Los métodos de trabajo social fueron, en un principio, la base de la profesion,
ya que integraban la filosofia, las finalidades y los valores del trabajo social. Los
meétodos tomaban como referencia los conocimientos empiricos, las teorias y
los conceptos de las ciencias sociales del momento, que se integraban en los
fines y objetivos de la intervencién del trabajo social. Las experiencias practicas
y las elaboraciones tedricas posteriores fueron constituyendo la actual teoria y
la epistemologia del trabajo social. La formacién tedrica, la experiencia prac-
tica y la supervision de los métodos de trabajo social, el llamado casework, el
trabajo social de grupo y el trabajo social de comunidad, ocuparon, durante
muchos afos, gran parte del curriculum académico y de la formacién conti-
nuada de los profesionales.

El método de trabajo social de grupo tiene sus origenes en los Estados
Unidos, donde, en el afo 1939, los numerosos profesionales que utilizaban el
trabajo social de grupo, principalmente psicélogos, trabajadores sociales y
pedagogos, fundaron la Asociacion Americana para el Estudio del Trabajo de
Grupo (AAETG). Pasada la Segunda Guerra Mundial y en vista de sus devasta-
doras consecuencias para la poblacidn, los trabajadores sociales consideraron
gue sus objetivos eran claramente de caracter psicosocial, y decidieron inte-
grarse en la Asociaciéon Americana de Trabajadores Sociales (NASW, National
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Association of Social Workers), en 1946. Paralelamente, en los Estados Unidos
se produjo también un interés y un desarrollo importante de la psicologia social
y del estudio de los grupos humanos, y muchos de los conocimientos adqui-
ridos se introdujeron en el trabajo social. Asimismo, las teorias psicoanaliticas
jugaron un importante papel en aguel momento de consolidacién del trabajo
social, especialmente en cuanto al trabajo individual, familiar y grupal que se
desarrollaba en el campo de la salud mental y de las clinicas y centros infantiles,
que produjeron una amplia bibliografia sobre la aplicacién de los métodos de
trabajo social.

En Cataluia y en el Estado espafiol, el trabajo social de grupo se introdujo
«oficialmente» en 1964, a raiz de un seminario de las Naciones Unidas, después
del cual el método fue incluido en el curriculum académico del trabajo social,
al mismo tiempo que se iniciaban aplicaciones del método en distintas insti-
tuciones (ya que el trabajo de lo que hoy denominamos atencidn primaria no
existia). En los aflos setenta, y en relacion con el Movimiento de Reconceptuali-
zacion llevado a cabo en los paises de la América Latina, y relacionado también
con la eclosiéon de aproximaciones globalizadoras como la teoria sistémica o la
ecoldgica, en los Estados Unidos y en Inglaterra se produce un intento de inte-
grar los tres métodos de trabajo social en uno solo.! Mas adelante, en los afios
noventa, a partir de la necesidad de fomentar la investigaciéon y la teoria en el
trabajo social, y con el fin de elevar la disciplina al mismo nivel de las ciencias
sociales, se introduce la idea que postula que el método de trabajo social es el
método cientifico. Sobre esta disyuntiva, N. de la Red? establece una distinciéon
entre método cientifico y método profesional que compartimos plenamente:
«El método cientifico tiene como objetivo la investigacion y la producciéon de
conocimientos, mientras que el método profesional se aplica para conseguir la
transformacién de una determinada situacién o realidad».

Una vez distinguidos los mencionados aspectos metodoldgicos, debemos
subrayar otro elemento conceptual del método, defendido por una corriente
importante de trabajadores sociales desde los inicios de la profesidon, repre-
sentada actualmente por J. Fombuena.® Se trata de incluir la dimensidn clinica
en el trabajo social individual y familiar y en el trabajo social grupal, ya que «el
método clinico es un método utilizado por médicos, psicélogos, trabajadores
sociales y psiquiatras que se caracteriza por singularizar a cada persona que
recibe la atencidon del profesional». Si bien es posible realizar una catalogacién
de problemas y enfermedades, o de conflictos y trastornos, cada uno de ellos
presentara una clinica distinta relacionada con las caracteristicas de la persona
que los sufre. Por otro lado, «el método clinico concede mucha importancia al

1.  Colomer, M. «El método de trabajo social». RTS 1979;75:4-48.

2. De la Red, N. «La metodologia en el trabajo social desde el marco de las ciencias sociales».
CABS 2000;8:9-32.

3. Fombuena, J. «La técnica y el otro en trabajo social». Cap. 1. En: Fombuena, J. (coord.). E/
trabajo social y sus instrumentos. Valencia: Nau Llibres, 2012.
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diagnostico de la situacion-problema, a los aspectos éticos y a la funcidn pre-
ventiva y prospectiva de la atencidon psicosocial».4

La referencia al trabajo social clinico no pretende ser un retorno al pasado,
sino la reivindicacién de aspectos constituyentes de los métodos de trabajo
social, en este caso del trabajo social con grupos.

Modalidades del trabajo social con grupos

En el ano 1963, G. Konopka?® realizé la siguiente definicién del trabajo social de
grupo: «Es un método de trabajo social que ayuda a los individuos a mejorar
su funcionamiento social, a través de experiencias constructivas de grupo, y
a enfrentarse a sus problemas personales, de grupo o de comunidad de una
forma mas efectiva». Esta definicion ha sido comunmente aceptada por los
autores posteriores que han tratado el tema.

Desde el momento en que se consolida este método de trabajo social, los
primeros autores, Hardcastle et a/.,6 y Wilson y Ryland,” entre otros, distinguen
dos modalidades en el trabajo social de grupo: los grupos que tienen como
finalidad ayudar a mejorar o superar los problemas de las personas que parti-
cipan en el grupo («Ayudar al individuo a través del grupo»), y los grupos de
«accioén social», cuyo fin es organizar proyectos colectivos y colaborar en el
desarrollo de la comunidad. Otros autores, como Papell y Rothman,® dividen la
practica del trabajo social de grupo en tres modelos: terapéutico, de recipro-
cidad y de objetivos sociales. Kisnerman® recoge esta tradiciéon y distingue los
«grupos orientados hacia el crecimiento» de los «grupos de accidn social».

La diferencia principal radica en el foco de atencidn del trabajador social:
ofrecer ayuda personal a través del grupo, o ayudar al grupo para que alcance
objetivos colectivos, sociales o comunitarios. A estas dos variantes del trabajo
social de grupo les corresponden también dos técnicas particulares de conduc-
cion de grupos. En los primeros, los trabajadores sociales trataran de favorecer
la creacion y la cohesidn del grupo, a través de un proceso en el que los parti-
cipantes podran expresar sus dificultades, vivenciar y comprender las propias
actitudes y reacciones, y mejorar algunos aspectos de su situacién personal.
En cambio, en los grupos de accién social, el profesional ayudara al grupo a

4. Norten, H. Clinical social work. Nueva York: Columbia University Press, 1982. [Traduccidon pro-
pia.]
5. Konopka, G. Trabajo social de grupo. Madrid: Euramérica, 1968.

6. Hardcastle, D.A.; Powers, P.R.; Wenocur, S. Community practice. Theories and skills for social
workers. 2.2 ed. Oxford: Oxford University Press, 2004.

7. Wilson, G.; Ryland, G. Social Group Practice. Oxford: Houghton Mifflin Company, 1949.

Papell, C.; Rothman, B. «Social Groupwork models: possession and heritage». J Educ Soc Work
1966;2:66-77.

9. Kisnerman, N. Grupos. Tomo VI. Buenos Aires: Humanitas, 1985.
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organizarse en torno a un objetivo social, a planificar, potenciar la participacidn
y tomar decisiones, y a analizar los resultados. En definitiva, el objetivo prin-
cipal es conseguir cambios externos, aungque secundariamente los miembros
del grupo saquen partido del aprendizaje y obtengan beneficios personales
derivados de la participacion social.

El trabajo social de grupo se denomina a menudo trabajo social con grupos,
lo cual no significa una incorreccion, pero consideramos mas pertinente hablar
de trabajo social de grupo cuando nos referimos al método de trabajo social
(que incluye los conocimientos, finalidades y valores que lo sustentan), y de
trabajo social con grupos cuando el énfasis se pone en el campo de aplicacidn
del trabajo social o en los sujetos de la accidn del trabajador social, en este caso
los grupos (grupos de padres, de jévenes o de personas afectadas por algun
problema social, de salud u otros).

Con laintencion de revisar las tipologias del trabajo social de grupo, presen-
tamos, en las IV Jornadas Nacionales de Trabajo Social y Salud, celebradas en
Bilbao en el aino 1995, una propuesta sobre modalidades del trabajo social de
grupo que ampliaba las clasificaciones anteriores: grupos socioterapéuticos,
grupos socioeducativos, grupos de accién social y grupos de ayuda mutua.”
A cada una de dichas modalidades o tipologias le corresponde, en términos
generales, un tipo de abordaje particular en la organizacién y la direccién del
grupo. Esta clasificacion facilita la identificacion, comparacidn y andlisis de los
grupos de trabajo social y de los realizados por profesionales de otras discipli-
nas.

Los grupos socioterapéuticos y los grupos socioeducativos tienen como
objetivo metodoldgico principal ofrecer a los participantes ayuda personal,
socioterapéutica o socioeducativa a través de la participacion en un grupo diri-
gido por un trabajador social.

Los grupos socioterapéuticos «se aplican en el trabajo social para tratar
aquellas dificultades que conflictuan y producen sufrimiento a las personas
usuarias de servicios sociales y sanitarios, y les impiden desarrollar sus capaci-
dades, sus afectos, sus relaciones y sus responsabilidades sociales». La inter-
vencidn socioterapéutica se centra en mejorar las vivencias, la comprension y
la participacion familiar y social de cada miembro del grupo, lo cual implica el
desarrollo de las capacidades emocionales y de la comprension de cada per-
sona para enfrentarse a las propias vivencias afectivas y mejorar las relaciones
con la familia y con el entorno mas préoximo: grupos de padres de personas con
trastorno mental, grupos de cuidadores de familiares con demencia, grupos de
personas afectadas por distintos problemas, etc.

Los grupos socioterapéuticos engloban los grupos de apoyo (support
groups), término muy extendido en la bibliografia anglosajona, que van, de
facto, mas allad del simple apoyo e «incluyen también procesos de cambio entre

10. Rossell, T. «Trabajo social de grupo: grupos socioterapéuticos y grupos socioeducativos».
Cuadernos de Trabajo Social 1998;11:103-122.
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los miembros del grupo, cambio de actitudes, de comprensidn de sus proble-
mas de conducta, de aprendizaje, etc.»."

Los grupos socioeducativos «se dirigen al desarrollo y adquisicién de habi-
tos, comportamientos y funciones que, por causas diversas, no forman parte
del repertorio comportamental de los miembros del grupo. La adquisicion de
estas capacidades, llamadas también habilidades sociales, puede representar
un progreso personal, y puede también evitar un proceso de deterioro y margi-
nacioén social». Los programas de insercién social y laboral, por ejemplo, inclu-
yen la participacion de los usuarios en grupos socioeducativos que estimulan
la motivacidén y la responsabilidad, creando y reforzando habitos normativos y
adaptativos.

Los grupos de accidn social «tienen por finalidad principal conseguir obje-
tivos sociales que van mas alld del beneficio que pueden conseguir los propios
individuos que constituyen el grupo. No son grupos para resolver problemas
individuales, como los socioterapéuticos, sino que sus miembros participan
para mejorar algun aspecto de un colectivo o de una comunidad, aunque a
través de dicha participacidn obtienen experiencia y satisfaccion». Los grupos
de accidén social deben organizarse o autoorganizarse para obtener resulta-
dos: fijar objetivos, distribuir funciones, considerar los medios y capacidades
gue poseen, etc. Estos grupos alcanzan un considerable nivel de autonomia y
responsabilidad cuando estdn bien cohesionados y maduros. La conduccién
del grupo y la participacion del trabajador social estarian aqui en propor-
cion inversa a la capacidad del propio grupo para organizarse y alcanzar sus
objetivos. En general, los grupos de accién social se encuentran dentro de la
bibliografia del trabajo social comunitario, a pesar de que puedan desarrollar
distintos servicios y para distintas iniciativas: grupos de acogida de inmigran-
tes, contra la violencia de género, para reivindicar servicios, etc. Algunos de
ellos derivan en asociaciones, con dimensiones de mayor alcance.

Los grupos de ayuda mutua «ofrecen a sus miembros la posibilidad de apoyo
mutuo para soportar, mejorar o superar situaciones que les afectan durante
largos periodos de tiempo. Los grupos de ayuda mutua, en sentido estricto, se
caracterizan por la ausencia de profesionales en las reuniones que mantienen
regularmente». Una caracteristica muy importante de estos grupos es el cono-
cimiento que pueden generar, desde el mundo «profano», sobre enfermedades
y adicciones, propias o de familiares, las reacciones que provocan y el papel
emocional, asi como las soluciones practicas que se generan dentro del grupo,
a través de la transferencia de informaciones y observaciones por parte de los
miembros del grupo.

Los grupos de ayuda mutua se incluyen como una modalidad dentro del
trabajo social de grupo, porgue, aungue operan de forma independiente de los

1. Sherman, N. «The Whys and Wherefores of Support Groups: Helping People Cope». En: Altilio,
T; Otis-Green, S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 26. Nueva York: Oxford
University Press, 2011, p. 287-297. [Traduccidn propia.]
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profesionales y de los servicios de salud o sociales, suelen mantener relaciones
con trabajadores sociales, quienes impulsan, orientan y ofrecen informacién y
formacion a las personas interesadas, en especial a los «facilitadores» de estos
grupos.

Muchos de los grupos de ayuda mutua se han convertido posteriormente
en asociaciones, dentro de las cuales siguen operando este tipo de grupos.
Algunos ejemplos pueden ser el Grup Agata (uno de los primeros), de la Asso-
ciacié Catalana de Dones Afectades de Cancer de Mama, asociaciones de per-
sonas con trastorno bipolar, enfermedades renales, trastornos mentales, etc.
Los grupos de ayuda mutua fueron sustituidos, en parte, por la proliferacion de
bibliografia sobre «autoayuda» aparecida a partir del inicio del presente siglo,
como una pretendida solucidn mas rapida a los problemas personales, aunque
menos relacional y vinculante con respecto al entorno social que los grupos de
ayuda mutua.

Es importante distinguir entre el componente de ayuda mutua, presente en
todos los grupos socioterapéuticos y socioeducativos dirigidos por profesio-
nales, y los objetivos de la ayuda mutua, que caracterizan a los grupos que se
organizan y funcionan, insistimos, sin la presencia de profesionales.

Cada una de las modalidades citadas se dirige a unos objetivos genéricos
distintos entre si, y en consecuencia el abordaje metodoldgico vy la participacion
de los profesionales serdn diferentes en cada uno de ellos, aunque en todas las
modalidades presentadas el grupo es el foco central de atencidén. Por otro
lado, cada una de estas modalidades incluye un numero muy amplio de grupos,
algunos de los cuales son ejemplos paradigmaticos de esa modalidad, mientras
gue otros se encuentran en el limite entre algunas de ellas.

Hasta ahora nos hemos referido a unas modalidades importantes de trabajo
social de grupo, referidas a los objetivos genéricos de los grupos, que conllevan
la necesidad de una organizacion y una direccidon particular en cada una de
ellas. Ello no excluye la clasificacion de los grupos mediante otros criterios, ya
que lo mas habitual es definirlos a partir de las caracteristicas o problematicas
de sus miembros: grupos de padres de niflos oncoldgicos, de adolescentes en
situacion de riesgo social, de mujeres depresivas, etc.

Beneficios que ofrece el trabajo social
de grupo

Cuando un trabajador social plantea organizar un grupo es porgue piensa
gue se trata de la mejor opcidn metodoldgica para ayudar a un determinado
nimero de personas con una problematica o interés similar. En este sentido, si
el trabajo social de grupo estd considerado como una alternativa a la atencion
psicosocial es debido a que la situacidn grupal ofrece unas posibilidades de
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ayuda mas iddneas que la atencidn individual, familiar o comunitaria. Asi pues,
deberiamos considerar cuales son las hipdtesis que sustentan el beneficio del
trabajo social de grupo.

Heap,”? Brown™ y Shulman,* entre otros autores, coinciden en los criterios
siguientes:

* Toda persona necesita ser reconocida como tal, en sus necesidades y en sus
conflictos. La participacién en un grupo de personas con una misma proble-
matica supone una oportunidad para comprender los propios sentimientos,
conductas y relaciones, y para superar las dificultades de comunicacioén.

» El grupo facilita la relacidn con personas que se hallan en una situacién simi-
lar. En este sentido, reduce la percepcién de aislamiento. Su ambiente de
aceptacion y contencién permite la expresion de temores, emociones y sen-
timientos negativos, generalmente reprimidos o negados.

 Ungrupo 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.
El grupo es un referente que une, refuerza y valora, y es también un refe-
rente para mantener nuevas actitudes y comportamientos.

* Enlos grupos organizados por trabajadores sociales se fomentan los valores
de respeto, aceptacion y participacidén democratica, y se estimula la respon-
sabilidad y el empoderamiento de los participantes.

* En los grupos socioterapéuticos formados por personas que sufren enfer-
medades graves y pérdidas propias o de algun familiar, el grupo permite
expresar intensas emociones en un clima de comprensioén, tolerancia y
apoyo. Los miembros del grupo sienten que el grupo les ayuda, al mismo
tiempo gue se dan cuenta de que ellos mismos pueden ser una ayuda para
los demas, en la comprension de sus ansiedades y temores, y en el cambio
de actitudes y comportamientos mas adecuados y saludables para el propio
sujeto y para el entorno familiar.

La situacién grupal ofrece, por lo tanto, unas posibilidades que los profesiona-
les aprovechan para alcanzar objetivos especificos. Siguiendo este supuesto,
consideramos que es muy importante para los trabajadores sociales conocer el
funcionamiento psicoldgico de los grupos, para poder comprender los fendme-
nos mas frecuentes y relevantes que se producen en ellos y conducirlos hacia la
consecucion de sus objetivos.

12. Heap, K. Psicoterapia de grupo: proceso y accién. Madrid: Paraninfo, 1981.
13. Brown, A. Groupwork. Aldershot: Gower, 1986.

14. Shulman, L. The Skills of Helping: Individuals, Families and Groups. Itasca (lllinois): Peacock,
1992.

XIV. Trabajo social con grupos socioterapéuticos en la atencion a personas con enfermedad avanzada | 221
y sus familiares



La organizacion de los grupos

Nos referiremos principalmente a la modalidad de grupos socioterapéuticos,
ya que engloban la mayor parte de los grupos organizados desde la atencidn
psicosocial a personas con enfermedades avanzadas dirigidos a estas personas
y a sus familiares. Dentro de este marco se incluyen distintos grupos de apoyo
emocional, como los grupos de duelo, de reflexién, para facilitar la comunica-
cion familiar, etc. Los grupos pueden estar disefados sobre unas determinadas
caracteristicas de las personas afectadas —diagndstico de la enfermedad, etapa
del proceso, edad, género u otras— y de sus familiares o cuidadores principales.

La organizacién de un grupo debe establecerse sobre diferentes criterios.
En primer lugar, se considerara la pertinencia y la posibilidad de organizar un
grupo con personas que presentan una problematica de salud o psicosocial
similar, en el marco del servicio que las atiende. En cada grupo, se establecerdn
unos objetivos relacionados con el momento evolutivo de dicha problematica.
Por ejemplo, el momento del diagndstico de un problema grave de salud o
de salud mental requiere una atencidn especial a la persona enferma y a sus
familiares mas proximos, por las emociones que ese diagnostico suscita y por
la necesidad de contar con mas informacidn y orientacién sobre las manifesta-
ciones y la evolucién de la enfermedad. En fases avanzadas de los problemas
de salud, las personas enfermas y sus familiares presentan otro tipo de nece-
sidades.

El trabajador social debera decidir si organiza un grupo cerrado o un grupo
abierto. En el primero, se intenta crear el grupo con las mismas personas que lo
han iniciado, mientras que en los grupos abiertos los miembros pueden aban-
donarlos al finalizar su tratamiento, y el grupo puede aceptar nuevos miembros
considerados idéneos.

La composicién del grupo se refiere al nuUmero de miembros que pueden
incluirse en el mismo. Se estima que en los grupos socioterapéuticos y socioe-
ducativos el grupo no debe tener mas de 15 miembros ni menos de 5. Estas
son cifras orientativas, pero las investigaciones sobre el tema' confirman este
criterio.

Las caracteristicas de los miembros incluyen la edad, el género, la etnia, las
caracteristicas personales y las reacciones ante los problemas que les afectan,
asi como su estilo de vida. Brown'® plantea la conveniencia de incluir, entre los
criterios, aspectos de homogeneidad y de heterogeneidad de los miembros del
grupo, para que, por un lado, puedan identificarse entre si y, al mismo tiempo,
estén abiertos a nuevas ideas y formas de relacidén mas amplias.

15. Rossell, T.; Alegre, R. «Trabajo social con grupos de personas usuarias de los servicios de bien-
estar social». Trabajo Social y Salud 2013;75:67-94.

16. Brown, A. Op. cit.
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En cuanto a los objetivos del grupo, sobre la base de las modalidades defi-
nidas anteriormente, en este caso grupos socioterapéuticos y socioeducativos,
para cada uno de ellos el profesional establecera unos objetivos que orienten
sus intervenciones. Por ejemplo, un grupo de duelo incluird, como principales
lineas de atencioén, el apoyo emocional, la elaboracidn de la pérdida, la rees-
tructuraciéon del propio rol tras la pérdida, etc.” Un grupo de padres de nifios
enfermos hospitalizados tendra como objetivos compartir la experiencia emo-
cional, prestar apoyo emocional, ayudar a comprender el trastorno y sus mani-
festaciones, etc.

En los grupos cerrados se establece un tiempo de duracién del grupo, que
oscila entre un minimo de tres meses y un maximo de nueve, con una frecuencia
semanal. En los grupos abiertos se produce un flujo de entrada, participacidén
y salida o abandono de los miembros del grupo. En este sentido, el nUmero de
participantes es muy variable. Es conveniente fijar la frecuencia y la duracién
de las sesiones.

Pueden plantearse tres tipos de orientacion técnica en la conduccién de
los grupos: directiva, no directiva y semidirectiva. La orientacién técnica debe
elegirse al planificar el grupo, ya que desde un primer momento marcara la
relaciéon entre el trabajador social y el grupo, asi como la interaccién entre sus
miembros, y propiciara el setting de las relaciones grupales.’®

» Orientacidn directiva. Caracteristicas: el profesional tiene un papel central y
activo en el grupo; el profesional plantea temas o actividades y se anticipa a
la iniciativa del grupo; el trabajador social promueve la dindmica del grupo
a través de estimulos programados, con el fin de conseguir determinados
efectos, como verbalizar dificultades, reflexionar, valorar conductas, etc.

» Orientacidn no directiva. El profesional permite la expresion libre y crea-
tiva del grupo, conduciéndolo a partir de los fendmenos y contenidos que
van surgiendo, para que los participantes puedan expresar sus emociones y
comprender sus comportamientos y actitudes para alcanzar sus objetivos.
Esta orientacion técnica no debe confundirse con una direccidon pasiva o
laissez faire. Tampoco supone que no pueda introducirse en determinados
momentos una técnica complementaria de la discusiéon verbal, si se consi-
dera necesaria para favorecer el proceso del grupo.

+ Orientacidn semidirectiva. El profesional introduce un programa de temas o
actividades como medio de dinamizacién del grupo, o como estimulo para
tratar aspectos importantes de la problematica del grupo. Pueden practi-
carse técnicas como la representacion, el intercambio de roles, la expresion
de deseos e ideales, las secuencias biograficas, etc., a través de las cuales el
grupo avanza para alcanzar su objetivo.

17. Novellas Aguirre de Carcer, A.; Bleda, M. «Grupos de apoyo al proceso de duelo: 5 aflos de
evolucidnx». Med Paliativa 2005;12:17-23.

18. Rossell, T. Op. cit.
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La orientacion técnica se establecera en funcion de los objetivos del grupo y de
la capacidad de sus miembros para expresar, comprender y profundizar en sus
dificultades y conflictos. Es importante también que cada profesional encuen-
tre su forma particular de conducir los grupos, de comprender lo que ocurre en
ellos y de dar las respuestas mas adecuadas en cada momento.

En cuanto a la evaluacion, los resultados del grupo se valoraran en relacion
con la evolucién de cada miembro en el grupo y fuera del mismo; con la evo-
lucion del grupo respecto a los objetivos y al proceso metodoldgico, y con la
satisfaccion de los participantes. Es importante también valorar el impacto de
esta evaluacidon dentro de la institucidén, asi como su impacto social.

En los grupos socioterapéuticos y socioeducativos, debemos considerar
tres elementos principales: los miembros del grupo, cada uno de ellos con
sus caracteristicas personales y con la problematica que le afecta; el grupo
configurado a través de la interaccidn entre sus miembros, que se constituird
como una entidad singular, y el trabajador social. Es necesario que el trabaja-
dor social mantenga esta triple mirada durante todo el proceso de grupo, asi
como el setting de la relacién, de modo que se vaya consolidando la estruc-
tura relacional a lo largo del proceso. Sherman,”® refiriéndose a los grupos
para personas con enfermedades oncoldgicas o de familiares, considera que
las caracteristicas principales del trabajador social deben ser las siguientes: a)
conocer el problema objeto del grupo: enfermedad, manifestaciones, reaccio-
nes mas frecuentes ante las pérdidas y la muerte, etc.; b) conocer la dindmica
de los grupos y como liderar el proceso grupal; ¢) mostrar una actitud de
aceptacion y no juzgar la conducta de los participantes; d) poseer capacidad
de escucha y de comunicacion; y e) tener habilidad para mostrar compasion,
empatia y respeto. También necesita habilidad para mantenerse en contacto
emocional con el grupo vy, al mismo tiempo, guardar una distancia que le per-
mita observar y reflexionar sobre lo que ocurre en el grupo.

El grupo: objetivos y proceso

Cuando el trabajador social reune a un niumero determinado de personas con
una problematica similar y con unos objetivos explicitos y compartidos por los
miembros, el grupo como fendmeno psicosocial, en realidad, todavia no existe.
El grupo se ird constituyendo a través de la participacién y de las interacciones
de las personas que lo forman, se ird desarrollando al pasar por distintas etapas
y conflictos, hasta llegar a un nivel de cohesién éptimo para poder satisfacer
las necesidades de sus miembros. Por este motivo, es necesario que los profe-
sionales conozcan y tengan experiencia sobre dindmicas y procesos grupales,
para poderlos conducir de forma pertinente. Asi, a través del proceso grupal,

19. Sherman, N. Op. cit.
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los participantes podrdn expresar sus problemas, actitudes y ansiedades par-
ticulares en relacidon con la problematica particular que les afecta. Dentro de
este proceso, cada miembro del grupo comprenderd mejor sus dificultades,
encontrard apoyo en el grupo y podrd expresar sus opiniones y sentimientos
con mayor claridad, y el grupo cohesionado serd, a la vez, el medio y el con-
texto de ayuda y cambio.

Enla Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Cataldn de Oncologia, algu-
nas de las personas que asistian a los grupos para familiares de personas enfer-
mas en situacion 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 paranormativas.

En este sentido, los objetivos del grupo transcurren paralelamente a su pro-
ceso de construccidon y maduracion. Asi, podriamos considerar que los obje-
tivos del grupo (tratar y reflexionar sobre las situaciones problematicas que
presentan los miembros del grupo) constituyen su eje organizador, ya que el
objetivo es la parte consciente, voluntaria y responsable de cada participante
y del grupo. Mientras que, en el proceso, cada miembro vivenciara sus dificul-
tades a través de las reacciones de los demas, y de la dificil acomodacidn entre
sus miembros surgira una situacidén nueva que es el grupo. Durante el proceso,
se irdn confrontando, discutiendo y comprendiendo distintas formas de reac-
cionar, de vivir y de interpretar hechos y sentimientos, propios y de los demas,
y lo mas importante es que, a través de dicho proceso, se producirdn cambios
emocionales y de conducta en cada uno de los miembros del grupo.

Debemos tener en cuenta que hablar de los propios problemas, o de proble-
mas de familiares, ante desconocidos produce sentimientos de verglienza, de
culpa, de ridiculo o de tristeza. Por ello, en la primera o primeras sesiones, los
participantes experimentan una ansiedad anticipada (temores y fantasias que
mas tarde explicardn: «Pensaba que seria como un confesionario», «Creia
gue me harian preguntas que no sabria responder»...), asi como ambivalencia
entre ir al grupo, donde esperan encontrar a un profesional que les explicara lo
gue tienen que hacer, o ser grupo, donde todos pueden opinar y censurar. Acu-
dir al grupo, como a cualquier lugar desconocido, provoca miedo, inseguridad
y malestar inicial. Por este motivo, en la primera sesidon de grupo, cuando los
miembros se presentan, suele producirse una larga participacién de los miem-
bros dirigida al trabajador social, pero escasa interaccién entre ellos. No obs-
tante, desde la primera sesidn surge un fendmeno que W.R.Bion?° denomina
mentalidad grupal, descrita como «la entidad mental gue une emocionalmente
al grupo». La comprensiéon de los fendmenos emocionales que van sucediendo
en el grupo, entendido este como un todo, ayudara a canalizar su dindmica.

Una de las constataciones mas importantes de la autora de este texto es que
la vida mental del grupo transcurre a través de dos niveles de funcionamiento.
En el primer nivel predomina en el grupo un estado y una expresiéon principal-

20. Bion, W.R. Experiencias en grupos. Buenos Aires: Paidds, 1972.
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mente emocionales; es el «grupo de supuesto basico». El grupo actua de forma
vivencial, espontdnea, invadido por sentimientos que fusionan al grupo, pero
gue le impiden pensar y reflexionar. En el segundo nivel de funcionamiento,
al que denomina «grupo de trabajo», las emociones y los comportamientos
reactivos estdn mas controlados, y los participantes pueden pensar sobre las
propias dificultades, escuchar a los demas, discutir y razonar sobre un tema,
o reflexionar sobre las aportaciones que se dan en el grupo. Situado en este
ultimo nivel, el grupo puede pensar sobre las propias emociones y reacciones
dentro y fuera del grupo, lo cual lleva a la posibilidad de progresar en la com-
prensidn y superacion de las dificultades que afronta cada miembro y el propio
grupo.?

Aungque ambos niveles de funcionamiento se alternan desde el principio
hasta el final del proceso, suele existir en las primeras sesiones un predominio
del aspecto emocional: expresion y descarga de sentimientos, el grupo se des-
borda, cada participante piensa que su situacidn es la peor, que nada puede
cambiar, etc. Mas adelante, los miembros del grupo van siendo capaces de
escuchar a los demads, de aportar ideas, de considerar otros aspectos de su
situacion y de mostrar cambios, en un clima emocional mas contenido y con
predominio del pensamiento y la reflexion. Para que el grupo resulte realmente
un elemento socioterapéutico, es necesario que, a través del proceso esta-
blecido, cada participante pueda reflexionar, pensar y afrontar de forma mas
positiva su realidad, y tolerar las hondas emociones y los sentimientos que los
conflictos y las pérdidas invariablemente conllevan.

La funcién del trabajador social es la de ayudar al grupo a alcanzar sus
objetivos. Para ello, debe tener la capacidad de comprender al grupo en su
sufrimiento, sus expresiones y sus dificultades sucesivas. Facilitara la partici-
pacién y la integracion de sus miembros, respetando el estado de animo vy la
evolucion de cada uno de ellos. El profesional debe renunciar al protagonismo
que el grupo le otorga, sin perder su funcién y autoridad en el mismo. En este
sentido, las ideas, opiniones o interpretaciones surgidas del grupo y dirigidas a
uno de sus miembros siempre tendran mas fuerza que las introducidas por el
profesional, aunque este podrd apoyar, matizar o expresar reflexiones sobre
el tema. El trabajador social valorara la asistencia y la participacioén, e intentara
que el grupo supere los conflictos que puedan surgir a través de la toma de
conciencia, la clarificacion de contenidos, la tolerancia y la aceptacion de la
diferencia. El profesional debe mantener el ideal y la posibilidad real de cambio
y superacion de cada miembro del grupo, lo que le permitird comprender y
aceptar mejor a sus familiares y a si mismo, a través de una experiencia com-
partida en el grupo.

Algunas de las expresiones de los participantes que asistian a un grupo de

una unidad hospitalaria de cuidados paliativos, dirigidas hacia los profesionales
del servicio, eran las siguientes: «El grupo me hace sentir que no estoy sola,

21. Grinberg, L. Introduccion a las ideas de Bion. Buenos Aires: Nueva Vision, 1986.
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«A pesar de sentirme solo y desorientado, siento que todavia puedo ayudar a
otros como yo», «Desde que acudo al grupo, todos en la planta me saludan».

Puede resultar muy conveniente que el equipo de profesionales, aunque no
participe en el grupo, no lo viva como algo externo o ajeno al servicio, sino
todo lo contrario. En la medida de lo posible, seria interesante incluso invitar
esporadicamente a participar en los grupos a algun profesional del equipo asis-
tencial, a fin de que pudiera experimentar en primera persona el significado y el
potencial de los grupos terapéuticos.
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XV

Fundamentos de los
grupos de apoyo: ayudar a
las personas a enfrentarse
a su situacion’

Autora: Nancy Sherman

«No dejéis los grupos. Son muy Uutiles y ayudan a sacar fuerzas
para continuar con las actividades de la vida diaria.»
Mujer de 45 aiios, participante en un grupo para viudas jévenes

Conceptos clave

» Participar en un grupo de apoyo puede aumentar el sentido de autoestima,
propdsito y control.

* Para muchas personas, el apoyo social y la interrelacién ayudan a gestionar
las enfermedades que amenazan la vida, asi como las responsabilidades de
la prestacidon de cuidados y/o la pérdida.

* La participacion en estos grupos permite no solo que el participante reciba
y se beneficie del apoyo vy la formacion, sino que también se sienta realizado
con su aportacioén al grupo.

* Losresponsables de los grupos determinan la composicion de estos y facili-
tan su proceso para maximizar los beneficios de los participantes.

1.  Traducido por Anna Novellas, con el permiso de la Oxford University Press, de: Sherman, N.
«The Whys and wherefores of support groups: Helping people copex». En: Altilio, T.; Otis-Green,
S. (ed.). Oxford Textbook of Palliative Social Work. Cap. 26. Nueva York: Oxford University
Press, 2011, p. 287-297.
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Introduccion

Las situaciones intensas y dificiles, tales como una enfermedad o una pérdida,
pueden hacer emerger en las personas emociones profundas, lo que les hara
sentir la necesidad de hablar con otras personas. Se trata de una forma de
comprender mejor su situacién, de hacer frente al aislamiento o, incluso, a la
verglenza que sienten ante su enfermedad o sus reacciones, de analizar sus
pensamientos y sentimientos, y quizd también de aprender nuevas formas de
afrontar los problemas. Un fendmeno social concebido para incentivar estos
objetivos es el que gira en torno a los grupos de apoyo. Este capitulo tratara
del valor que aporta este método de afrontamiento y comprensiéon, a la vez
que ofrecerd sugerencias para estructurar, liderar, promover y moderar grupos.

Grupos de apoyo: justificacion

«Un grupo de apoyo estd compuesto por un grupo de personas que se rednen
con regularidad, de forma voluntaria, para cubrir unas necesidades que tienen
en comun».2 Aunque pueda ser efectivamente terapéutico, se distingue de las
terapias de grupo en que no se centra en el crecimiento psicolégico de sus
miembros de forma individual, como hacen la mayor parte de este tipo de gru-
pos. Casi todos los grupos de apoyo podrian considerarse psicoeducativos, ya
gue incluyen lo siguiente: @) un fuerte componente educativo formal; b) un res-
ponsable de grupo cualificado; ¢) un tema y una finalidad aglutinantes, y d) una
estructura y una direccion. Los principales objetivos son informar y guiar sobre
la enfermedad, el estado o la situacidn; animar y apoyar a los participantes para
que tomen el control y mejoren su calidad de vida; proporcionar un sistema de
apoyo emocional que reduzca la alienacidn y el aislamiento, calme la deses-
peracion y aumente la esperanza y la responsabilidad personal; ayudar a los
miembros del grupo a tener un sentimiento mas vivo de alegria y satisfaccion
con la vida tal cual es, con todos sus obstaculos, limitaciones, contratiempos y
decepciones, asi como proporcionar oportunidades para aprender y poner en
practica nuevas formas de comportamiento y relaciéon.?

Como vivimos en una sociedad gue normalmente desaprueba a quienes
expresan «demasiado» sus emociones, y también dado que muchas personas
viven lejos de sus familias, los grupos ofrecen a estas personas la posibilidad de

2. Miller, J. Effective support groups. Fort Wayne (Indiana): Willowgreen Publishing, 1998, p. 8.
[Traduccién propia.]

3. Brown, R.; Pain, K,; Berwald, C.; Hirschi, P.; Delehanty, R.; Miller, H. «Distance education and
caregiver support groups: Comparison of traditional and telephone groups». J Head Trauma
Rehabil 1999;14:257-268.
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formar parte de un entorno favorable donde pueden trabajar sus sentimientos y
preocupaciones. Para muchos, existen muy pocos espacios en sus vidas donde
obtener apoyo fiable y ser ellos mismos. Al reunir a personas gue se encuen-
tran viviendo situaciones similares, los grupos de apoyo ofrecen una forma de
normalizar sus experiencias con respecto a una enfermedad. Los grupos brin-
dan a los participantes la oportunidad de aprender nuevas conductas, nuevas
técnicas para la resolucién de problemas o habilidades de afrontamiento en un
entorno seguro, con la ayuda de un facilitador y compartiendo sus experien-
cias con los demas miembros. Los grupos pueden tener un enfoque especifico,
como la pérdida o la prestacion de cuidados, o estar relacionados con enferme-
dades o diagndsticos muy concretos, como por ejemplo la esclerosis multiple,
la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) o el grupo psicoeducativo | Can Cope,
de la Sociedad Americana contra el Cancer.*

La experiencia ha demostrado que las personas con problemas emocionales
se benefician de la oportunidad de comunicarse y ayudar a otras personas,®®
y la participacién en un grupo no tan solo brinda a sus miembros la posibilidad
de recibir ayuda, sino también de ayudar a los demas. Desde los aflos ochenta,
los grupos de apoyo han demostrado ser una forma de intervencion psicosocial
potente y rentable para personas con cancer, que ha plasmado sus efectos
positivos en su adaptacién psicosocial.” Las evaluaciones psicoldgicas de los
participantes en un grupo de apoyo para personas con cancer han mostrado
una mejoria significativa en la imagen que estas tienen sobre si mismas, asi
como una mejoria en la adaptacion al hospital y en el conocimiento de la enfer-
medad, en comparacién con sus pares del grupo de control.® Otros estudios han
demostrado que, aungue no exista un aumento en los indices de supervivencia,
las mujeres con cancer de mama metastasico que participaron en grupos de
terapia de apoyo y expresiva mejoraron su humor y percibieron una reduccidén
en el dolor,® y un estudio posterior con el mismo sector de poblacién ayudd a
los miembros del grupo a hacer frente y sobrellevar el estrés relacionado con su
enfermedad, asi como a disminuir la angustia.’” Un estudio realizado con perso-
nas con cancer de mama que habian participado en una intervencién de apoyo

4. American Cancer Society (http:/www.Cancer.org)

5. Coward, D. «The lived experience of self-transcendence in women with advanced breast can-
cer». Nurs Sci Q 1990;3:162-169.

6. Schwartz, C.; Sendor, M. «Helping others helps oneself: Response shift effects in peer support».
Soc Sci Med 1999;48:1563-1575.

7. Spiegel, D.; Bloom, J.; Yalom, |. «<Group support for metastatic cancer patients: A randomized
prospective outcome study». Arch Gen Psychiatry 1981;38:527-534.

8. Cain, E.; Kohorn, E.; Quinlan, D.; Latimer, K.; Schwartz, P. «Psychosocial benefits of a cancer
support group». Cancer 1986;57:183-189.

9. Goodwin, P; Leszcz, M.; Ennis, M.; Koopmans, J.; Vincent, L.; Guther, H. et al. «The effect of group
psychosocial support on survival in metastatic breast cancer». N Engl/ Med 2001;345:1719-1726.

10. Classen, C.; Butler, L.; Koopman, C.; Miller, E.; DiMicelli, S.; Giese-Davis, J. et al. «Supportive-
expressive group therapy and distress in patients with metastatic breast cancer». Arch Gen
Psychiatry 1981;58:494-501.
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de 26 sesiones mostrd que estas personas tenian un indice mas bajo de riesgo
de recurrencia del cdncer de mama y de muerte. Los autores sugieren que, «si
se aplican intervenciones psicoldgicas eficaces para reducir el estrés en una fase
temprana, mejoraran seguramente tanto la salud mental y los comportamientos
relacionados con los tratamientos y la salud como, probablemente, también los
resultados bioldgicos».”

Un estudio con personas con cancer demostré que dos tercios de los parti-
cipantes expresaron la necesidad de hablar con otras personas, con un amigo
intimo o su familia.”? Davison et al.® concluyeron, a través de su investigacion
sobre grupos y fendmeno social, que «los grupos de apoyo estadn especial-
mente valorados por individuos cuyas vidas e identidades sociales han estado
en riesgo». Mientras se sigue analizando el beneficio de los grupos, un estudio
gue compara grupos de apoyo social con grupos experienciales-existenciales
sugiere que, aungque no se haya podido encontrar una reducciéon de la angustia
psicosocial en mujeres con un cadncer de mama primario gue asistian a cual-
quiera de los grupos citados, igualmente se recomienda ofrecer este tipo de
apoyo, ya que deja claro que las mujeres en las que se basa el estudio conside-
ran que la intervencion las ayuda.'

Tabla 1. Narracidén del paciente o familiar: Lisa

Lisa es una mujer de 43 anos cuyo marido fallecid de un cancer que le habia
sido diagnosticado unos pocos meses antes, dejandola con cinco hijos de
edades comprendidas entre 7 y 23 aflos. Llamd a un centro de ayuda para
superar el duelo porque se sentia «sin esperanza, destrozada, sin vida».
Decia que sentia que no podia seguir cuidando de sus hijos, que no tenia
ganas de seguir viviendo y que tenia el corazén destrozado. Describid su
experiencia con el grupo como si alguien la hubiese cogido de la mano vy le
hubiese ensefado a respirar otra vez. En su grupo de ayuda para el duelo
conocid a «las mujeres mas extraordinarias del mundo», que lloraron y rie-
ron con ella, y que no temieron decirle lo que necesitaba escuchar. «El amor
y el apoyo en aquella sala eran increibles, y aguardaba ansiosa a que llegara
cada semana». Cuando finalizd su experiencia con este grupo, conté que
sentia que los participantes y la experiencia vivida le habian salvado la vida.

1. Anderson, B.; Yang, H.; Farrar, W.; Golden-Kreutz, D.; Emery, C.; Thornton, L. et al. «Psychologic
intervention improves survival for breast cancer patients: A randomized clinical trial». Cancer
2008;113:3450-3458. [Traduccidn propia.]

12. Kuczynski, K. «Life-threatening iliness and the nature of social support: Brief research report».
J Psychosoc Oncol 2008;26:113-123.

13. Davison, K.; Pennebaker, J.; Dickerson, S. «Who talks? The social psychology of iliness support
groups». American Psychologist 2000;55:205-217, p. 16. [Traduccidn propia.]

14. Vos, P; Visser, A.; Garssen, B.; Duivenvoorden, H.; De Haes, H. «Effectiveness of group psycho-
therapy compared to social support groups in patients with primary, non-metastatic breast
cancer». J Psychosoc Oncol 2007;25:37-60.
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Los grupos de apoyo son una forma rentable de prestar servicio a muchas per-
sonas y de extender el alcance de la asistencia clinica cuando los recursos son
limitados. También pueden ser el método terapéutico preferido en funcién del
objetivo clinico y de las necesidades de las personas enfermas, asi como de sus
familias. Tienen el poder de proporcionar un lugar seguro donde poder expresar
emociones y, con frecuencia, «probar» nuevas ideas o nuevas formas de com-
portamiento. Los grupos pueden crear un entorno donde se establecen nuevas
amistades y donde las personas tienen la posibilidad de reirse, aprendiendo que
toda su lucha y sus retos no tienen por qué ser tristes o dolorosos (ver tabla 1).

Evaluar necesidades y estructurar programas

Llevar a cabo una evaluacidn de las necesidades permitird determinar qué ser-
vicios se encuentran disponibles en cada organizacidén y comunidad, analizar
su eficacia e identificar las necesidades no cubiertas. Esta evaluacién ayudara
a perfilar el disefio de programas relevantes y significativos, por lo que, en
consecuencia, tendran mayores posibilidades de tener éxito. Existe toda una
variedad de formas en las que se pueden organizar grupos para cubrir las nece-
sidades evaluadas de las personas enfermas y sus familias. Todas tienen venta-
jas e inconvenientes, en funcidn de los recursos disponibles de la comunidad y
la mision de la organizacion.

Un grupo abierto normalmente llega a un mayor nimero de personas y mas
diversas, con las que sus miembros se pueden relacionar y de las que pueden
aprender. La caracteristica mas importante de un grupo abierto o no estructu-
rado es que no tiene un fin predeterminado. Los encuentros son en dias y luga-
res marcados, pero no existe un compromiso de asistencia. Los participantes
pueden decidir asistir regularmente durante un periodo de tiempo, o asistir de
modo esporadico, o participar en una sesién y no volver mas.”” Esta estructura
sugiere que las personas se encontrardn en diferentes etapas de su recupera-
cion y adaptacion, y que tal vez puedan aprovechar su experiencia de forma
adecuada para ayudar a quienes se encuentran en otras fases del proceso.
Para los participantes, un grupo abierto ofrece la libertad de decidir cuando
quieren asistir a las sesiones. Para algunas personas que estdn luchando con-
tra una enfermedad o que tienen responsabilidades significativas, un compro-
miso regular semanal puede resultar dificil. Los grupos abiertos ofrecen menos
oportunidades para crear lazos y continuidad, a la vez que pueden presentar
mas desafios al facilitador, porque cada sesién de grupo puede incluir a nuevos
participantes, que llegan con distintas necesidades y en diferentes etapas de
su proceso de adaptacion.

15. Hughes, M. Bereavement and support: Healing in a group environment. Filadelfia (Pensilvania):
Taylor & Francis, 1995.
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Los grupos cerrados o estructurados estan concebidos para cubrir unos
temas en concreto o alcanzar determinados objetivos, para un tipo definido
de poblacién y durante un periodo de tiempo establecido.’® Esta modalidad
permite que sus miembros se interrelacionen mas, lo que hace que confien mas
y compartan mas cosas, de modo que existen muchas posibilidades de que se
entablen amistades duraderas mas alla del grupo. Un grupo cerrado supone la
toma de decisiones clinicas en cuanto a su estructura y participacion. Ademas,
los facilitadores deben tomar habitualmente decisiones sobre si conviene que
entren nuevos participantes y en gué momento, valorando tanto las necesida-
des del grupo en su conjunto como las de cada uno de sus miembros.

Algunos programas ofrecen sesiones mensuales, un tipo de reunién de
grupo a la que se acude una Unica vez y donde las personas reciben apoyo en
una experiencia especifica, lo que dara lugar a un enfoque muy variado que
puede incluir desde compartir sus historias hasta aprender nuevas técnicas,
como por ejemplo técnicas de relajacion. Este tipo de programa ofrece una
experiencia de apoyo temporal, quiza hasta que se inicien las nuevas series de
sesiones de grupo. Ademas, esta estructura puede servir de introduccién a la
experiencia de grupo para aquellas personas que no tengan clara su partici-
pacion, y puede beneficiar a aquellas otras que elijan una Unica sesién breve
para preguntar algunas cuestiones o, simplemente, para aclarar algunos temas.
Los grupos pueden organizarse en funcién de diagndsticos especificos, grupos
etarios, género, experiencias de pérdida o por roles, como el de cuidador. Para
algunas personas, participar en un grupo con un inicio y un final predetermina-
dos les proporciona una estructura y un proceso de conclusion previsible que
les ofrece una mayor comodidad o encaja mejor en la estructura de sus vidas y
responsabilidades. Sin embargo, otras creen que ese mismo final planificado
y previsto llega siempre «demasiado pronto», y se quedan con la sensacidn
de que necesitan una mayor conexidn. Las sesiones de los grupos cerrados
suelen estar bastante bien estructuradas, pero, ya sean abiertos o cerrados, la
mayor parte de los grupos presentan una estructura planificada que ayuda al
arranque del grupo, a su progresion y a su finalizacidon. Ademas, estd orientada
en funcién del estilo de direccidn y los conocimientos clinicos del facilitador.

Construir programas de éxito

El emplazamiento es algo muy importante para el éxito de un grupo. No debe
presentar obstaculos, debe ser facil de encontrar, con un aparcamiento ade-
cuado, y debe contar con una 6ptima iluminacién y una buena sefalizacion,
para indicar a los participantes dénde se encuentra la sala del grupo. La posibi-
lidad de mover los asientos permite que las personas reorganicen la sala en fun-

16. Hughes, M. Op. cit.
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cion de las necesidades de los miembros del grupo, del enfoque del programa
y de los objetivos clinicos. Aunque parezca algo obvio, los asientos deben ser
coémodos: ni demasiado bajos o blandos, para no dificultar a algunas personas
el levantarse o el sentarse, ni demasiado duros, de forma gque resulten incémo-
dos. Es fundamental asegurarse de que no existen distracciones en la salay de
gue es privada, ademadas de que se encuentra a una temperatura agradable que
puede ajustarse segun las necesidades de los miembros del grupo. El espacio
creado para recibir a los participantes es simbdlico y demuestra de qué modo los
organizadores valoran y respetan el programa que estan ofreciendo, asi como
a los asistentes. Las personas que acuden «a que las cuiden» se fijaran en todos
los detalles, por lo que resulta de gran importancia que se trate de una sala lim-
pia, con todos los elementos necesarios y un entorno visual atractivo.

El tamano de los grupos es variable, pero en general se considera que deben
tener un minimo de 4 personas y un maximo de 12.”7 Normalmente, es mejor
empezar con un numero mas alto de participantes, porque ocurre con frecuen-
cia que algunos dejan de asistir durante las primeras sesiones de un grupo
cerrado. Algunos facilitadores trabajan con grupos de tan solo 3 0 4 personas,
pero Unicamente después de haber preparado a sus miembros y reforzado su
compromiso de asistencia, ya que con tan pocos miembros la ausencia de una
persona puede tener un gran impacto en el proceso del grupo.

La eleccién del momento adecuado puede influir en el éxito de un grupo. Un
aspecto de la evaluacion de las necesidades es preguntar a los posibles partici-
pantes cual es el mejor momento para organizar programas. La clave en la pla-
nificacién consiste en presentar una respuesta flexible a las necesidades de las
personas que estdn siendo atendidas. Ademas de elegir bien el momento, otra
decisidon gue se tomard en la creacidon de un programa es si se va a cobrar o no
una cuota. Segun la naturaleza del grupo, algunos médicos ofrecen la posibili-
dad de facturar a las empresas de seguros los servicios de los grupos terapéu-
ticos. Algunos de los programas no lucrativos no cobran cuotas, pero animan a
sus participantes a hacer donativos, como por ejemplo el apoyo financiero o la
ayuda con el marketing, o a escribir cartas al editor hablando con las organiza-
ciones sociales sobre el valor que tienen estos servicios en sus vidas. Algunos
programas cobran una cuota para todos los grupos; otros contemplan pedir
cuotas Unicamente en programas «especiales», y otros buscan patrocinadores
locales para con su apoyo cubrir todos los gastos. Muchas organizaciones y
hospitales facilitan programas de apoyo gratuitos que estan disponibles para
la comunidad, como parte de las responsabilidades de los servicios sociales.

Ussher et al.'®® sugieren, basandose en su investigacién, que existe la nece-
sidad de informar sobre la finalidad y el funcionamiento de los grupos para

17. Hermann, J. Cancer support groups: A guide for facilitators. Atlanta (Georgia): American
Cancer Society, 2005.

18. Ussher, J.; Kirsten, L.; Butow, P.; Sandoval, M. «A qualitative analysis of reasons for leaving, or
not attending a cancer support group». Soc Work Health Care 2008;47:14-29.
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reducir el estigma, ya que algunas personas consideran los grupos como algo
negativo o conectado a experiencias horribles. Estos autores también subrayan
la importancia de solucionar los obstdculos planteados por los participantes
para asistir a los grupos, tales como el transporte, la posibilidad de cuidados de
respiro, horas variables del dia para adaptarse a las personas que trabajan, etc.

Publicitar los programas de grupos

Existen muchas oportunidades para dar a conocer a personas enfermas, fami-
lias, publico en general y comunidades profesionales los programas de grupos
que se ofrecen a través de las organizaciones, las instituciones o las practicas
profesionales. Las palabras elegidas para publicitar estos grupos son impor-
tantes, porque establecen el primer contacto con sus posibles miembros. El
lenguaje y el mensaje de cualquier instrumento de comercializacién deben ser
elegidos con cuidado.

Las siguientes actividades y recursos ofrecen opciones para la promocion
de los programas de grupos:

¢ Los medios de comunicacidon, como pueden ser los periddicos, la radio, la
televisidn e Internet, pueden ofrecer oportunidades de promocién gratuita
y amplia. Aunque la publicacién de anuncios de servicio publico o de las
programaciones en los calendarios es una buena idea, reciben mas atencidn
cuando se crea una «historia» de interés periodistico, como por ejemplo el
anuncio de nuevas incorporaciones 0 nuevos programas, becas recibidas
o personal premiado. Ademas, las historias relacionadas con determinadas
enfermedades o situaciones clinicas, como la prestacion de cuidados, las
terapias integrales para el dolor y la gestion de los sintomas, 0 una narracion
emotiva sobre personas enfermas o familias, tienen especial interés en los
medios de comunicacion. Personalizar estas historias con entrevistas con
las personas enfermas y sus familias puede resultar muy util. Sin embargo,
requiere que el personal sanitario estudie con cuidado y prepare bien a
aquellas personas que estan dispuestas a hablar con los medios de comu-
nicacién, para que la experiencia no provogque una angustia no prevista y
tanto pacientes como familias no queden expuestos de forma que puedan
ser subestimados o queden descolocados.

¢ Los boletines informativos publicados por organizaciones, grupos sociales
y la Iglesia aceptan normalmente los anuncios de sus programas o articulos.
Pueden tener un mayor significado para los lectores si incluyen narraciones
y testimonios de personas que hayan valorado positivamente las interven-
ciones de su grupo.

¢ Las octavillas y los folletos elaborados para promocionar eventos y progra-
mas especificos pueden ser enviados por correo o repartidos en iglesias o
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sinagogas, centros de dia para mayores, hospitales, residencias de personas
mayores, bibliotecas, lugares de trabajo y consultas médicas.

* Cuando se pretende llegar a grupos especificos de la poblacién, como pue-
den ser personas con dolor dentro del colectivo de gays y lesbianas, o varios
grupos culturales, o cuando se promociona un taller especifico, puede ser
muy util colocar anuncios pagados, ya sea mediante donativos o patrocina-
dores, en los periddicos especificos de la poblacioén.

» Ofrecer un panel de conferenciantes proporciona formacidon e informacién,
y también puede servir de foro para promocionar otros servicios.

» Existen paginas web institucionales y de organizaciones, asi como grupos
de comunicacién por correo electrénico, que facilitan gratuitamente opor-
tunidades de expansidon para los programas de marketing.

* Es necesario respetar la confidencialidad de las personas contactadas que
no estén convencidas de asistir a los cursos. En consecuencia, la fuente
consultada deberd ponerse en contacto con el posible participante para
obtener una autorizacion por escrito antes de compartir cualquier tipo de
informacion médica o identificativa.

Tabla 2. Narracién del paciente o familiar: Mary

Mary, una mujer de 45 afios y con una minusvalia auditiva, perdid a su madre
tras una larga enfermedad. Quiso participar en un grupo de apoyo para adul-
tos que habian pasado por el trauma de perder a un padre o una madre, pero
no podia leer los labios lo suficientemente bien como para poder entender o
gue se decia en el grupo, ni tampoco podia hablar de forma clara para que
los demas participantes pudieran entenderla. Para que Mary pudiese sentirse
acogida y aprovechar la experiencia, la organizaciéon que se encargaba del
grupo trabajé con ella para encontrar a un intérprete de lenguaje de signos
americano que asistiese a las sesiones, y contribuyd al pago de sus servicios.

Facilitacion de grupos

Aunqgue las opiniones difieren sobre si el facilitador debe o no ser un «profesio-
nal» cualificado, un orientador de pares o un voluntario, existen ciertas cuali-
dades que son necesarias para ejercer como facilitador.®?° Un grupo de apoyo
de pares, normalmente constituido por personas con diagndsticos, pérdidas o
situaciones similares, como es el caso de los cuidadores, es definido por Mead

19. Helgeson, V.; Cohen, S.; Schulz, R.; Yasko, J. «Education and peer discussion group interven-
tions and adjustment to breast cancer». Arch Gen Psychiatry 1999;56:340-347.

20. Solomon, P. «Peer support/peer provided services underlying processes, benefits, and critical
ingredients». Psychiatric Rehabil J 2004;27:392-401.
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et al.?’ como «un sistema para dar y recibir ayuda basado en los principios clave
de respeto, responsabilidad compartida y acuerdo mutuo de lo que es util».
Estos grupos estan pensados para ayudar a aquellas personas que no tienen
el apoyo de una red originada de forma natural, pero las investigaciones no
han sido concluyentes en la demostracién de los efectos positivos relaciona-
dos con el apoyo de pares.?? Toseland?® descubrid que, después de un afo, los
grupos de apoyo de pares dirigidos por profesionales eran mas eficaces que
la no intervencidn para ayudar a los cuidadores de ancianos fragiles a reducir
el estrés y aumentar su competencia. Sin embargo, no se ha hallado ninguna
diferencia entre los dos tipos de grupos. Se ha defendido que los grupos de
apoyo de pares son especialmente Utiles y adecuados al intentar dar respuesta
a las necesidades y diferencias culturales. Monahan et al.,?* por ejemplo, descu-
brieron que los grupos impartidos en espafol recibian mas asistentes que los
grupos para personas de origen latino impartidos en inglés. Esto sugiere que,
si un grupo ha sido concebido para atender a un sector de la poblacién con
una cultura especifica, los iguales que representan a esa cultura pueden ser
percibidos como mas comprensivos o Utiles. Un programa creado por el centro
médico City of Hope de California, el Programa de Transiciones, fue concebido
para tratar algunos aspectos de la atencidn al final de la vida dentro del gran
complejo médico de servicios. El reconocimiento de que, aproximadamente,
una tercera parte de las personas atendidas eran de origen latino planted inme-
diatamente la cuestion de que los servicios prestados Unicamente en inglés
no respetarian ni ayudarian a un significativo niumero de pacientes. Por ello,
obtuvieron una subvencidn para crear un grupo de apoyo en espafol para la
atencién de personas en duelo, en colaboracidén con un centro para personas
enfermas en fase de final de vida.?® Se demuestra asi la oportunidad de ser
creativo en el establecimiento de redes, en la colaboracion y en el desarrollo
de recursos para responder a las necesidades de una comunidad o poblacidn
especifica.

La decision de dirigir estos grupos por profesionales o voluntarios, o
mediante la combinacién de ambos, corresponde a cada organizaciéon de forma
individual, y se toma en base a una valoracion clinica sobre el fin deseado vy los
resultados previstos del grupo. Con independencia de esta decision, el facilita-
dor de un grupo debe reunir unas caracteristicas determinadas:

21. Mead, S.; Hilton, D.; Curtis, L. «Peer support: A theoretical perspective». Psychiatric Rehabilitation J
2001;25:134-141, p. 135. [Traduccidén propia.]

22. Helgeson, V.; Cohen, S.; Schulz, R.; Yasko, J. «Group support interventions for women with
breast cancer: Who benefits from what?». Health Psychol 2000;19:107-114.

23. Toseland, R. «Long-term effectiveness of peer-led and professionally led support groups for
caregivers». Soci Service Rev 1990;64:308-327.

24. Monahan, D.J.; Greene, V.L.; Coleman, P.D. «Caregiver support groups: Factors affecting use of
services». Soc Work 1992;37:254-260.

25. Otis-Green, S. «The transitions program: Existential care in action». J of Cancer Educ 2006;21:
23-25.
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« Conocimiento del tema (enfermedad o sintoma especifico, prestacién de
cuidados, duelo y pérdida).

« Comprension de las dindmicas de grupo y de cémo responder y gestionar
SuU proceso.

* Una actitud tolerante y sin prejuicios.

* Habilidad para escuchar, asi como para comunicar y ensefiatr.

* Capacidad para demostrar compasion, empatia, respeto y autenticidad.
*» Comodidad tanto ante situaciones de silencio como de conflicto.

* Capacidad para marcar limites a los miembros del grupo y también a si
mismo.

* Capacidad de ser flexible y adaptarse a los planes y procesos, en caso nece-
sario.

 Conocimiento de los recursos sociales.

* Actitud abierta tanto para aprender como para supervisar, y sensibilidad
para saber cudndo pedir ayuda.?®

Algunas consideraciones sobre los procesos
de grupo

La mayor parte de las sesiones se inician con una bienvenida y algunos comen-
tarios necesarios sobre la organizacion del grupo. Algunos autores proponen
un ejercicio inicial, seguido de una invitacién a que los miembros del grupo se
presenten y compartan sus expectativas sobre su participacidn. En sesiones de
seguimiento, se puede pedir a los participantes que compartan acontecimien-
tos, ideas o sentimientos relevantes que hayan experimentado desde la ultima
sesion, asi como cualquier pregunta que les haya surgido. Los facilitadores de
un grupo abierto normalmente necesitan una estructura diferente, porque no
existe una asistencia fija, y cada sesién puede ser considerada como una enti-
dad en si misma, y no como parte de una serie de sesiones continuas. En fun-
cion de la finalidad del grupo, cada sesidn exigira presentaciones y tiempo para
gue el facilitador haga un resumen y un cierre.

Por lo general, es util y necesario repasar algunas «reglas» basicas o pautas
relacionadas con el proceso de grupo durante las primeras sesiones. Los parti-
cipantes se sienten normalmente mas seguros cuando entienden la estructura,
lo que pueden esperar del grupo y de qué forma pueden contar con el facili-
tador. Las pautas por escrito presentan la ventaja de que se pueden repasar y
llevar a casa, como un recordatorio de la participacion.

26. Hughes, M. Op. cit.
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A continuacidn se detallan algunas de las ideas que se pueden incluir en las
pautas:

Confidencialidad. Cualquier cosa que se comparta con el grupo debe ser con-
fidencial. Solo se compartird con personas ajenas al grupo lo aprendido sobre
uno mismo.

Respeto. Es importante respetar los propios sentimientos y el proceso, asi
como los de los demas miembros. Cada situacion es diferente; por lo tanto, las
personas responderan también de modos distintos. Este es el motivo por el
gue, en ocasiones, la enfermedad y la pérdida se viven como procesos en soli-
tario. Ni las personas ni los caminos a seguir en este proceso son sencillos. Todo
el mundo pasa por esta situaciéon a su manera. Aunque puedan compararse
sentimientos, ideas o experiencias, no debemos juzgar.

Buscas y moviles. Se respetara el tiempo dedicado al trabajo del grupo, por lo
que los mensafonos y moviles estardn apagados o, en caso necesario, configu-
rados en modo vibracion.

Consejos. Compartir sentimientos personales y preocupaciones actuales no es
lo mismo que solucionar problemas. Formular preguntas y compartir lo que
nos ha resultado util es algo que siempre estd permitido, pero no podemos
saber si lo que es correcto para nosotros lo sera para otras personas, asi que
se recomienda ofrecer sugerencias y dar apoyo, en vez de expresar lo que se
deberia hacer o lo que se debe hacer.

Libertad de expresidon. Los participantes pueden elegir compartir sus experien-
cias o permanecer en silencio. No se obligara a nadie a hablar, ni serd sefalado
por ello. Todas aquellas personas que se sientan cémodas compartiendo con
los demas tendran la oportunidad de hacerlo. Es importante no interrumpir
a quien esté hablando. En algunos casos, el facilitador puede intervenir para
asegurarse de gue todos los participantes tienen la oportunidad de compartir
y de ser escuchados.

Sentimientos. Los sentimientos no son ni correctos ni erréneos. Son lo que son.

No asistencia a una sesién. Si alguna persona falta a una sesidén y no avisa con
antelacion, el resto del grupo puede preocuparse. Se pedira a los participantes
que llamen por teléfono si saben gue no van a poder acudir a una sesidn o si
deciden no seguir en el grupo. Se indicard un niumero de teléfono donde dejar
el aviso.

En ocasiones, los facilitadores deciden empezar el grupo con un ejercicio para
ayudar a centrar el debate y contener el sentimiento de angustia. Un ejemplo
seria pedir a los participantes que trabajen juntos para hacer una lista de las
cosas mas y menos Utiles que otras personas les han dicho o han hecho por
ellos. Esto puede generar toda una variedad de comentarios, muchos de los
cuales compartiran y confirmaran otros miembros del grupo. Otros comenta-
rios gque surjan en el grupo pueden adquirir un significado distinto al analizarse
de nuevo su intencién. Pensar en conjunto estrategias para considerar un signi-
ficado desde otra perspectiva y posibles respuestas al mismo puede traducirse
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en ideas practicas, provocar muchas risas y dar fuerza a quienes se hayan sen-
tido indefensos. Cuando esté clinicamente indicado, estas respuestas pueden
ponerse en practica dentro de los grupos, permitiendo a sus miembros experi-
mentar con nuevas técnicas y formas de comportamiento y de comunicacion.

A continuacién se detallan algunas preguntas que pueden generar un buen
didlogo:
« ¢CoOmo estan reaccionando los amigos y la familia a su situacion?
» ¢Dodnde esta recibiendo el apoyo que necesita?
 ({Puede compartir algunos de sus miedos?
* (¢Qué desearia haber hecho o le gustaria hacer de forma diferente?

« {dHay momentos en que esta situacion no le parece real? dCOmo se siente y
como la afronta?

* (Qué consejos le funcionan mejor para sobrellevarla?

* ¢Qué ha aprendido que haya ayudado a su familia y a sus amigos a entender
como se siente?

e ¢Cudl es el mayor desafio que le ha supuesto su enfermedad? ¢Cémo lo ha
llevado hasta ahora?

« J¢Qué da sentido a su vida ahora y en el pasado?

Aunqgue algunos grupos parecen tener una fluidez «perfecta», con personas
gue se relacionan y conectan de forma respetuosa y positiva, en algunos
momentos los facilitadores deben afrontar distintos desafios. Normalmente,
esto ocurre cuando entre los participantes en un grupo hay personas con agen-
das inamovibles o con personalidades complejas. Estas personas quiza necesi-
ten mas ayuda de la que un grupo puede ofrecer, o podrian tener necesidades
gue no son apropiadas o posibles de cubrir en un grupo, o quizads simplemente
no tengan la capacidad o las habilidades sociales necesarias para participar
de forma util en el proceso del grupo. Como estas situaciones pueden afadir
complejidades especiales al reto de crear un grupo, los facilitadores recorren al
criterio clinico para intervenir con el fin de proteger tanto el proceso del grupo
como la dignidad e integridad del miembro cuya participaciéon pueda resultar
problematica.

Actividades de grupo

Para que un grupo tenga el mayor éxito posible, es esencial llevar a cabo una
planificacion, teniendo en cuenta que también debe haber un espacio para la
flexibilidad, para poder cubrir las necesidades cambiantes de los participantes
durante las sesiones. La finalidad terapéutica del grupo vy los intereses de sus
miembros guiardn el tipo de actividades a realizar para mejorar el proceso. Por
ejemplo, algunos grupos ofrecen un refrigerio en cada sesién, mientras que
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otros no lo hacen; otros Unicamente sirven algo para picar y beber en la uUltima
sesion, como un ejercicio compartido; incluso algunos llegan a generar, con el
tiempo y con el consentimiento de los participantes, un sistema de «compafe-
rismo» por el que sus miembros se llaman durante la semana, entre sesiones,
para apoyarse mutuamente, fomentando asi la creacidn de relaciones.

Por otra parte, es muy importante contar con suficiente material para la
realizacién de las actividades del grupo, ya que esta preparacion representa un
simbolo del compromiso del facilitador con los participantes. El material puede
incluir, por ejemplo, boligrafos y papel, etiquetas de identificacién, panuelos
de papel y el equipamiento necesario para la reproduccion de videos y musica.

Muchos grupos inician las sesiones con un ejercicio elegido segun el obje-
tivo clinico. Por ejemplo, a los cuidadores les puede ayudar un ejercicio como
un poema o una experiencia de «concentracidén», o también una actividad de
respiracion centrada en «eliminar» o dejar atras el estrés y las responsabilida-
des de la vida diaria, centrandose en el tiempo que pasaran en el grupo. Este
ejercicio puede resultar incdmodo a algunas personas, y la labor del facilitador
es seleccionar aquellos que se correspondan con el nivel de comodidad de
todos los participantes.

Las actividades de grupo se eligen con el fin de cumplir los objetivos clini-
cos, al mismo tiempo que consideran diferentes factores, tales como el género,
la edad, la cultura y el entorno. Un grupo de cuidadoras funcionard de forma
muy distinta a uno de viudas que estén pasando por el duelo tras haber perdido
a sus maridos.

A continuacién se indican algunos ejemplos de actividades de grupo que
pueden contribuir a mejorar los resultados clinicos:

¢ Gestion del estrés y evaluaciones del autocuidado, para ayudar a los miem-
bros del grupo a determinar su nivel de estrés y a descubrir en qué grado
se cuidan a si mismos. Después de esta evaluacidn pueden compartirse
sugerencias sobre el autocuidado, con el objetivo de que los participantes
pongan en practica comportamientos especificos e identifiquen distintas
barreras, asi como posibles consecuencias voluntarias o involuntarias. Por
ejemplo, un ejercicio de gestidon del estrés de 5 minutos para una madre con
ninos pequenos puede ser frustrante, a menos que se prevean y planifiquen
las potenciales barreras que puedan surgir. Estos comportamientos pueden
ponerse en practica a lo largo de la semana, y ser sometidos a un debate de
seguimiento en la siguiente sesioén.

e Técnicas de gestidon del estrés como estiramientos suaves, respiraciones
profundas, meditacidon o yoga basico, actividades todas ellas sin contraindi-
caciones médicas.

¢« Actividades relacionadas con las artes expresivas, como por ejemplo la crea-
cién de collages para representar el presente, el pasado y el futuro previsto.
Esta actividad puede adoptar la forma de «deberes para casa» o puede ser
realizada como una actividad de grupo. Para algunas personas, llevar a cabo
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una actividad de grupo en la que poder centrarse crea un entorno propicio
donde les resulta mas facil expresar y compartir sus sentimientos. Para otras,
tener una tarea importante como «deberes para casa» suena a intimidatorio.
Por lo tanto, las a