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Resumen

El articulo hace un recorrido sobre la evolucién de la atencién a los procesos de final
de vida desde su implementacion a lo largo de la historia. Primeramente con el
desarrollo de programas de atencién paliativa, hasta el momento actual en que la
atencion paliativa pasa a ser inicamente un modelo de atencién y se habla de formamas
generalizada de la atencion dirigida a las situaciones de enfermedad avanzada y, mas
concretamente, de final de vida. En esta evolucion la figura del trabajador social también
ha hecho un avance en el desarrollo de sus tareas. Y, finalmente, se hacen propuestas
de mejora en funcién del progreso de la disciplina del trabajo social en si misma.
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Abstract

The article takes a look at the evolution of the attention provided to end-of-life proces-
ses since its implementation throughout History. It starts with the development of
palliative care programs and ends up at the present moment in which palliative care
becomes a model of care, and more general attention is devoted to situations of
advanced illness and, specially, the end of life. In this evolution, the figure of the social
worker has also made a progress in the development of their tasks. Finally, proposals
for improvement are made based on the evolution of the Social Work discipline.
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

Cada sociedad ha
rodeado los procesos de
muerte de formas muy
variadas que estan
determinadas por sus
creencias.

Es singular para el mundo de los profesionales del Trabajo
Social conocer que una de las personas pioneras en desarrollar
programas especificos dirigidos a personas en situacién de
final de vida y a su entorno socio-familiar fue una trabajadora
social, Cicely Saunders, a partir de su relacién con un usuario.

La atencién a situaciones de final de vida es algo que se ha
hecho a lo largo de toda la historia de la humanidad. La docto-
ra Abat, A. (2017) expone como la muerte ha ocupado un lugar
importante en la evolucién de la humanidad ya que es algo
inevitable. La forma como cada entorno cultural ha abordado
la muerte ha sido muy diversa. Cada sociedad ha rodeado los
procesos de muerte de formas muy variadas que estan deter-
minadas por sus creencias, y se han desarrollado, a partir de
ello, diferentes mitos y consideraciones al entorno del hecho
de morir y a los aspectos tanatolégicos.

Evocacion historica

A mediados del siglo pasado la atencién a la muerte empe-
z6 a ser una preocupacion social y fue reconocido como un
fenémeno que requiere profesionales preparados y formados
para ayudar a morir a las personas con calor y dignidad.

A partir de esta preocupacion aparecié lo que se ha llamado
movimiento “Hospice”, que se diferencia de los hospicios, gene-
ralmente de tipo benéfico, dedicados a la atencién caritativa de
las personas en situacién de precariedad econémica que requie-
ren atencién clinica asistencial. Previamente en diferentes paises
ya se habian puesto en marcha diversos hospicios dedicados
a cuidar a las personas en situacion de final de vida. En Francia,
bajo la iniciativa de Mme. Jeanne Garnier, 1842, se crearon dife-
rentes hospicios. En Dublin se puso en marcha el Our Lady’s
Hospice gestionado por las Hermanas de la Caridad, y en 1905,
en Londres, el St. Joseph’s Hospice. (CENTENO, C. 1998).

El St. Christopher’s Hospice fue inaugurado por Cicely M.
Saunders en 1967. Cicely Saunders fue una persona que se inte-
res6 por la atencién sanitaria desde su juventud cursando estu-
dios de enfermeria y, posteriormente, de Trabajo Social. Sucedi6
en su desarrollo como profesional del Trabajo Social que, aten-
diendo a una persona con enfermedad sin posibilidad de trata-
miento curativo, y escuchando sus necesidades, que se interes6
por la atencién a las personas enfermas al final de sus dfas. Con
este mismo paciente empezaron los primeros pasos para crear un
lugar que dispusiera de profesionales que pudieran tratar el su-
frimiento de las personas con una enfermedad incurable. Final-
mente Cicely Saunders acabé graduandose como médico en 1957.

El St. Christopher’s Hospice se organiza en diferentes am-
bitos: Hospitalizacién, consultas externas, centros de dia y
equipos de atencion domiciliaria. Dispone también de un pro-
grama de investigacién clinica y otros programas formativos
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de caracter multidisciplinar. Posteriormente en el Reino Uni-
do aparecen otros “hospices” con filosofia de atencién simila-
res a las de St. Christopher’s.

La premisa en la que se foment6 el modelo de atencién pro-
puesto por Saunders es la del “dolor total” que parte de que
los enfermos en situacion de final de vida, especialmente los
afectados por una enfermedad oncolégica, sufren dolor fisico
y otros sintomas severos. Saunders considera, no obstante, que
este dolor fisico se agrava por el propio impacto de verse en
situacién de sufrir una enfermedad avanzada y ante la ame-
naza o con poca esperanza de vida. Es decir, considera que el
dolor total estd condicionado por las diferentes esferas, tanto
fisicas como psiquicas, sociales y espirituales, y es bajo este
supuesto que aparece la necesidad de contar con profesiona-
les de diferentes disciplinas para desarrollar la atencién pa-
liativa. Sin embargo se considera que las personas del entorno
de los enfermos también sufren un duelo por la proximidad de
la muerte de su familiar, y se considera que también la familia
es susceptible de una atencién multidisciplinar que les ayude
en la comprension de la evolucién de la enfermedad, en capaci-
tarlos como cuidadores y en la resolucién de problemas rela-
cionales, organizativos y practicos (SAUNDERS C. M. 1980).

Paralelamente en los Estados Unidos aparecen sensibilida-
des con respecto a la necesidad de la atencién integral de los
enfermos en situacién de enfermedad avanzada y la doctora en
psiquiatria Elisabeth Kiibler Ros hace una importante aporta-
cién en este sentido con la edicién de su primer libro de 1969,
Sobre la muerte y los moribundos. A partir de ahi, en el continente
norteamericano se crean diferentes tipos de servicios de atencion
paliativa, pero en un sentido mas general, ampliando la aten-
cién paliativa a otras enfermedades no oncoldgicas y especial-
mente a las personas afectadas de HIV. (KUBLER ROS, 1975).

Asi pues el movimiento de atencién paliativa se desarroll6
a diferentes paises de los diversos continentes bajo la filosofia
de llevar a cabo una atencién integral del enfermo y de su
familia, con intencién de promover la dignidad y la autono-
mia con un compromiso terapéutico activo. (Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, 1999).

En Catalunya, a mediados de los 1980, por via del programa
Vida a los Afios de las Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales
se desarrolla la atencién paliativa de forma muy parecida a como
se desarrolla en el Reino Unido. Se crean equipos de soporte
dentro de los hospitales de agudos (UFISS) que pueden ser
especificos en geriatria o atencién paliativa. Equipos (PADES)
que atienden en los domicilios simultdneamente situaciones
geriatricas y enfermedades oncolégicas en situacion avanza-
da, y unidades de atencién paliativa especificas, sea en cen-
tros sanitarios o dentro de los propios hospitales de agudos.

Es en el desarrollo del programa que la formacion de los equi-
pos de atencién paliativa, siguiendo el modelo anglosajon, se
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

compone basicamente de médicos, enfermeras y trabajadores so-
ciales, y desarrollan sus tareas asistenciales a partir de propues-
tas y planes de trabajo realizados de forma multidisciplinaria.

En el Reino Unido los trabajadores sociales desarrollan
diversas tareas en relacién a la atencién paliativa y se despliegan
diversos programas universitarios de especializaciéon disci-
plinaria en la atencién social paliativa. El papel del trabajador
social estd muy presente en los diferentes equipos y asume
funciones de responsabilidad de diferentes dimensiones, como
por ejemplo la atencién socio-familiar, la realizacién de pro-
gramas de atencién al duelo, la educacién y coordinacion del
voluntariado y el trabajo conjunto en la docencia y en la
implementacién de la investigacion.

Es bajo este modelo que los trabajadores sociales empiezan
a desarrollar sus tareas en los diferentes equipos por toda
Catalunya.

Evolucién en el tiempo

Han pasado mas de treinta afios desde la implementacién
de estos programas y evidentemente han tenido que progresar
de acuerdo con la evolucion de la sociedad. Trataremos algu-
nos conceptos que requieren consideracion.

La atencion al final de la vida

Es dificil determinar en que momento se estd hablando de
situaciones de final de vida, pero en términos médicos queda
claro que se trata de situaciones en las que la patologia no
tiene posibilidades de curarse y no sélo eso sino también que
progresa y produce cada vez més sintomatologias hasta que
se produce la muerte.

En el documento de Conceptos sobre la Atencion Médica al
Final de la Vida de la Organizacién Médica Colegial y de la Socie-
dad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (2002) entre otros
se definen estos conceptos: la enfermedad incurable avanzada
como “Enfermedad de curso progresivo, gradual, con diverso grado de
afectacion de autonomia y calidad de vida, con respuesta variable al
tratamiento especifico, que evolucionard hacia la muerte a medio pla-
z0”.'Y la enfermedad terminal como “Enfermedad avanzada en fase
evolutiva e irreversible con sintomas miiltiples, impacto emocional,
pérdida de autonomia, con muy escasa o nula capacidad de respuesta
al tratamiento especifico y con un prondstico de vida limitado a se-
manas o meses, en un contexto de fragilidad progresiva”.

Ampliacion de la asistencia

Los programas de curas paliativas o la atencién paliativa
han ido dejando paso a la denominacién de programas de aten-
cién a situaciones de enfermedad avanzada o de final de vida.
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La atencién paliativa actualmente es, pues, mas considerada como
un modelo de atencién que no como un programa asistencial.

Si bien es cierto que los procesos de pérdida son una cons-
tante en la evolucién de la humanidad y que es algo de lo que
ninguna persona se puede desentender, también lo es que pue-
den ser fuente de experiencia y enriquecimiento personal o
bien pueden ser generadores de involuciones o etapas regresi-
vas. Esta filosofia es la que empuja a llevar a cabo una aten-
cién integral que favorezca el crecimiento humano a pesar de
sufrir una situacién de crisis.

Se amplian los dmbitos y se considera necesario y eficaz
llevar a cabo un planteamiento de atencién integral en cual-
quier situacién sanitaria en donde la amenaza de fin de vida
esté presente. Es decir, la atencién interdisciplinaria es nece-
sario que se lleve a cabo no solo ante situaciones de enferme-
dad oncolégica avanzada, sino también a las diversas
situaciones patoldgicas que evolucionan hacia la muerte.

Nuevas categorizaciones

A lo largo de estos afios han ido apareciendo nuevas clasi-
ficaciones en relacién a las situaciones de final de vida como
por ejemplo las de Enfermedad Crénica Avanzada MACA y la
de Paciente Crénico Complejo PCC vy, alrededor de estas, se
ponen en marcha diferentes programas desde la atencién pri-
maria y otros dmbitos de la salud, dirigidos a la atencién espe-
cifica de este tipo de enfermo, que incluyen el modelo de
atencion paliativa.

Por tanto, el abanico de atencién a situaciones que se acer-
can a procesos de final de vida es cada vez mas amplio, y la
necesidad de un abordaje interdisciplinario es fundamental, a
pesar de que ain no se ha evidenciado un despliegue de pro-
fesionales suficiente para poder desarrollar la atencién inte-
gral requerida en referencia a las necesidades detectadas.

También a lo largo de estos afios se ha desarrollado la
implementacién del Documento de Voluntades Anticipadas
en diferentes medios sanitarios documentados y se esta traba-
jando para la aplicacién de un “Modelo de planificacion de
decisiones anticipadas” (LAS MARIAS, C. et al., 2015).

Desde mi punto de vista queda algo muy serio para traba-
jar y no creo que tarde mucho tiempo en ser abordado. Sera
necesario crear equipos o grupos de ética que realicen diferen-
tes planteamientos con respecto a la eutanasia.

Entorno cuidador

En referencia a la atencién socio-familiar, algunos térmi-
nos o conceptos como el de “cuidador principal” dejan de tener
prioridad, dado que las estructuras de las composiciones fami-
liares son cada vez mas diversas y aumenta la herterogeneidad
en el reparto de responsabilidades a la hora de cuidar la per-
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

Un rasgo diferencial
entre el duelo fruto de
una muerte subitay el de
una muerte anunciada es
que esta segunda ofrece
la posibilidad de hacer
un buen procedimiento
de despedida, afectivoy
reparador.

sona enferma: la incorporacién de la mujer al mundo laboral,
los divorcios o las familias reconstituidas, la dispersion geo-
grafica actual de las familias. La lucha por los derechos de
igualdad y la propia filosofia de atencién, de incluir en el pro-
ceso a todos los miembros implicados como un hecho de bene-
ficio terapéutico, explica que se hable de entorno cuidador. Un
entorno que comprende todas aquellas personas, familiares o
no, que estan presentes de alguna manera en la atencién de la
persona enferma. Cuando se habla de entorno cuidador se da
pie a que se tenga una visién mas amplia de las potencialida-
des, capacidades y necesidades de las personas préximas al
paciente. Tener el entorno cuidador como un objetivo a tratar
dentro de los procesos de atencién en situaciones de enferme-
dad avanzada amplia las posibilidades de atencién de los
miembros implicados, facilita la prevencién de la sobrecarga
y, al mismo tiempo, proporciona elementos facilitadores para
la buena evolucién de los procesos de duelo.

Un rasgo diferencial entre el duelo fruto de una muerte st-
bita y el de una muerte anunciada es que esta segunda ofrece
la posibilidad de hacer un buen procedimiento de despedida,
afectivo y reparador.

Complejidad

Por suerte, cada vez se estd menos condicionado por los
juicios de valor o los prejuicios y las clasificaciones estereotipa-
das del enfermo y sus familiares, como por ejemplo hablar de
“enfermo y familia problemética” o “desestructuracion fami-
liar”, etc. Se tiende mas a identificar cuales son los factores
protectores y cuales son las caracteristicas o fenémenos que
pueden dificultar la buena evolucién del proceso.

Aparece el término “complejidad” como un indicador que
se refiere a la necesidad de un determinado tipo de interven-
cién realizado por uno o varios profesionales especificos, para
abordar situaciones concretas que podrian obstaculizar el co-
rrecto procedimiento de la atencion.

Hablar de situaciones complejas invita a comprenderlas,
analizarlas, y estimula a los profesionales a buscar vias de
mejora que simplifiquen y faciliten una progresion favorable.

Queda mucha tarea por hacer desde la posiciéon del traba-
jador social para evitar que en los entornos sanitarios se dejen
las clasificaciones punitivas desfavorecedoras y que generen
sentimientos de culpa.

Un ejemplo clésico en la atencién al final de la vida es el
topico de la conspiraciéon familiar. Ante multiplicidad de si-
tuaciones adversas y de la dificultad de definirlas bien, anali-
zarlas y tratarlas, a menudo estas situaciones van a parar a
una especie de contenedor llamado “conspiracién de silen-
cio” que hace referencia a que las cosas no van bien porqué la
familia impide al enfermo disponer de la informacién adecua-
da sobre el diagnéstico de su enfermedad o a su prondstico.
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Es una ingenuidad en pleno siglo XXI, y con la cantidad de
medios para acceder a la informacion, creer que la persona
enferma no estd informada de la evolucién de su enfermedad
porqué se lo impide expresamente su familia. Bajo el estigma
de la conspiraciéon de silencio se esconde la incapacidad pro-
fesional de hacer frente a situaciones adversas.

Desde diferentes focos de la atencion paliativa se estan ela-
borando indicadores de complejidad que permitirdn enrique-
cer el vocabulario y la concisién de los encuadres diagnosticos.

Identidad y competencias del trabajo social

Como se ha comentado, en la descripcion del desarrollo de
servicios dedicados a la atencién al final de la vida, queda paten-
te que desde sus inicios se ha considerado siempre contemplar
un tipo de atencién interdisciplinario, que responda al cuadro
de necesidades que enfermo y entorno cuidador requieren.

El trabajo social es una de las disciplinas que entran a for-
mar parte de la atencion sanitaria global para tratar aquellos
fenémenos familiares y sociales que no son estrictamente sanita-
rios pero que se producen a causa de la enfermedad o de la evolu-
cion de la misma. No obstante no existe en nuestro pafs una
especialidad de trabajo social en la atencién paliativa o en la
situacion de final de vida y existe poca literatura que la apoye.

A nivel europeo existe, desde 1987, una Asociacion de Tra-
bajadores Sociales “The Association of Palliative Care Social
Workers”, que desarrolla las siguientes misiones:

® Aumentar el perfil del trabajo social en la atencién palia-

tiva.

® Apoyar y asesorar a los trabajadores sociales que desa-

rrollan su labor en la atencién al final de la vida.

m Reforzar hacia la excelencia compartiendo las mejores

experiencias practicas.

® Promover investigaciones y evaluaciones de alta calidad

con el fin de mejorar el continuo de la atencién al final de
vida y el duelo. (APCSW 2017)

Responsabilidad profesional

En la interdisciplinariedad del trabajo sanitario, en el cam-
po de atencién a situaciones de final de vida, se genera una
asignacién y distribucién de responsabilidades dentro de los
equipos especificos con el fin de trabajar los objetivos propues-
tos en cada plan terapéutico. Y es en este contexto que el traba-
jador social primeramente aporta al grupo sus aproximaciones
diagnoésticas y enmarca, a fin de atender a las necesidades
planteadas por el equipo asistencial al que pertenece, la apli-
cacién de una metodologia y técnicas propias de su profesion.

Hoy en dia es impensable que una disciplina se pueda de-
sarrollar sola por si misma sin contar con la colaboracién de
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

A menudo se hace dificil
para el trabajador social
resolver con ética
propuestas de
intervencion ante
intereses opuestos.

otras disciplinas que ayudan a completar la tarea sugerida.
Esto supone un plus ante la responsabilidad profesional pero
asegura la riqueza de las acciones de las tareas propuestas.

Compromiso y ética

En la intervencién interdisciplinar el compromiso se hace
imprescindible porque, como ya se ha comentado, los objeti-
vos planteados son los objetivos del equipo asistencial y pue-
de que no siempre coincidan con los que el trabajador social
propondria aplicar. Este es uno de los grandes handicaps a
superar dentro de la aplicacién de la profesién. A menudo se
hace dificil para el trabajador social resolver con ética pro-
puestas de intervencién ante intereses opuestos.

Son varios los aspectos determinantes que hacen que el
trabajador social, en la atencién al final de vida, se sienta im-
potente para alcanzar los objetivos planteados por los equi-
pos ya que a menudo entran en contradiccién con los propios,
que estan encarados a defender los derechos de las personas
que atienden, es decir, responder a las necesidades plantea-
das por el enfermo y/o su entorno cuidador.

De hecho, hay una gran evidencia respecto al hecho de que
las necesidades de atencién en salud de las personas en situa-
cion social desfavorable son mas numerosas que las de las
personas que requieren atencién en salud en general. Son varios
los estudios que muestran la relacién existente entre la presen-
cia de apoyo social y la disminucién de la morbimortalidad
(SEEMAN, TE. et al., 1987-2001).

Parte de las crisis y necesidades que se presentan en este con-
texto de enfermedad evolutiva a menudo estan relacionadas con
déficits de cardcter social (por ejemplo, la inexistencia de cuida-
dor/es, o la falta de salud de la/las personas identificadas como
cuidador/es, situaciones de negligencia o deficiencias de cober-
tura de necesidades de la persona enferma, etc.) que pueden pro-
vocar una demanda de intervencién sanitaria inapropiada
(MURRAY SA., 2005). Esta demanda, en la mayoria de las oca-
siones, suele ser debida a que, como se expone en el Libro Blanco
de la Ley de la Dependencia, “existe una asimetria entre los servi-
cios sanitarios y los sociales” en cuanto a la prestacién de recur-
sos (Libro Blanco de la Dependencia 2014) (O'MAHONY S., et
al., 2008) (CHOCHINOV, HM, et al., 1998). Es decir, la falta de
recursos sociales para atender a estas situaciones explica que
se reclame mas atenciéon desde la vertiente sanitaria ya que
ésta dispone de mas recursos y mas inmediatez de acceso.

Como dice el General Social Care Council (2002) uno de
nuestros objetivos es proteger los derechos y los intereses de
los usuarios y de sus cuidadores, pero estos no siempre son
faciles de defender dado que generalmente el trabajador social
desarrolla su labor bajo el “compromiso” del servicio al que
pertenece y a menudo, aunque parezca paradéjico, los intere-
ses de unos no son los intereses de los demas.
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Es en este contexto que a menudo el trabajador social se
encuentra en situaciéon de desventaja y es por esta razén que
no siempre puede responder a las necesidades del entorno
cuidador para hacer frente a esta situacion de crisis paranorma-
tiva producida por la enfermedad.

Amplitud diagnéstica

No obstante el trabajador social, dadas sus caracteristicas,
es quien puede observar cada caso o situacién desde una mi-
rada holistica, bastante ancha y flexible, que le permite identi-
ficar todos aquellos elementos materiales y potencialidades
humanas que pueden ayudar en la mejora de la evolucion de
los diferentes estadios por los que pasa cada caso.

A diferencia de otros diagnésticos clinicos, en el encuadre
diagnoéstico el trabajador social hace una descripcién previa
del fenémeno en cuestién para, acto seguido, identificar cuales
son las causas que lo han provocado y cudles son los elemen-
tos facilitadores genuinos que, bien canalizados, posibilita-
ran una evolucién favorable del proceso. Estos factores
protectores pueden estar presentes y ser explicitamente per-
ceptibles o bien pueden estar latentes y/o bloqueados. En tér-
minos mas actuales estaria hablando del capital social y
familiar disponible (WOOLCOCK, M., 2000).

Competencias

En 2008 un grupo de trabajadores sociales de Canada rea-
lizaron un trabajo conjunto para identificar cudles eran las
competencias necesarias que debe disponer un trabajador so-
cial para que pueda desenvolverse en un servicio dedicado a
la atencién paliativa o a situaciones de final de vida. Poste-
riormente el grupo de trabajadores sociales de la Asociacién
Europea de Cuidados Paliativos EAPCSW edité6 un documen-
to muy similar, ya que partian del trabajo previo realizado por
las companeras de Canada.

Al definir estas competencias se identificaban las dreas en
las que el trabajador social, por su especializacion del trabajo,
requeria una formacion especifica.

Se definieron 12 competencias, y a partir de ellas se determi-
naron cuéles deberian ser las actitudes y los valores necesarios
que los profesionales del trabajo social tengan que tener inter-
nalizados, a la vez que se describieron los conocimientos que
hay que adquirir, y las habilidades que hay que desarrollar.

Estas competencias, de forma resumida, son las siguientes:

m Defensa (Advocacy): Dado que se considera al trabajador
social fundamentalmente comprometido con la justicia y
el cambio social y, por tanto, tiene que defender los dere-
chos de los enfermos y de sus familias.

m Valoraciéon (Assesment): Realizar una valoracion de la
situaciéon del momento del enfermo y de sus familias,
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incluyendo el grado de informacién que disponen. Esta
competencia es considerada crucial para trabajar en equi-
po vy poder tomar decisiones conjuntas.

m Prestacion de atencion (Care Delivery): Entendiendo que
tanto el enfermo como su familia requerird, en un mo-
mento u otro, la intervencién del trabajador social para
trabajar en todos aquellos fenémenos que requieren una
mejora y que es posible lograr, bien sea durante la enferme-
dad bien en el proceso de duelo. Esta competencia incluye
la capacidad del trabajador social de evaluar la propia
tarea realizada para modificarla si fuera necesario.

m Planificar la atencién (Care Planning): El trabajador so-
cial debe saber planificar y priorizar sus intervenciones
en funcioén de que sean pertinentes y viables. Esta plani-
ficacién debe ser consensuada tanto con el equipo como
con la persona enferma y/o su familia.

B Mantener una relacién comprometida y constructiva con
la comunidad con el fin de impulsar la creacién de pro-
gramas dirigidos al bienestar de las personas enfermas y
de sus familias.

m Evaluar (Evaluation): Saber evaluar periédicamente los
procesos y los resultantes clinicos y de los programas.
Asegurar la identificacion de las necesidades de los en-
fermos y sus familias y garantizar que se esta trabajando
para su resolucion.

m Tomar decisiones (Decision making): Ayudar a pensar a
enfermos y a sus familias para que puedan tomar deci-
siones apropiadas para ellos.

® Educacién e Investigaciéon (Education and research): Par-
ticipar en las investigaciones interdisciplinarias hacien-
do las aportaciones que se requieran desde la perspectiva
psicosocial. Al mismo tiempo, deben disponer de inicia-
tivas y disposiciones educativas.

m Compartir informacién (Information sharing): Facilitar
toda la informacién necesaria que permita crecer como
seres humanos y ayude a resolver los propios problemas.

m Equipo interdisciplinario (ilnterdisciplinary team): Des-
de el trabajo social hay que tener competencias para, ade-
mas de cuidar de los enfermos y sus familias, ser capaces
de velar por el cuidado de su propio equipo.

m Practica autorreflexiva (Self-Reflective Practice): En el sen-
tido de disponer de capacidad para la auto-reflexién de
la préctica individual y del equipo asistencial al que se
pertenece.

Los principales objetivos planteados en la atencion al final

de vida a grandes rasgos van dirigidos a:
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® Aumentar la capacidad comunicativa y expresiva como una
forma de permitir la expresién de sentimientos, preocupa-



ciones, necesidades y mejora del autoconocimiento, median-
te la reflexion, la informacion-orientacién y la educacion.

m Procesar la potencialidad de los miembros implicados en
su capacidad de organizarse para tener cuidado tanto de
la persona enferma como del propio entorno cuidador.

m Prevenir el advenimiento de posibles situaciones adver-
sas asegurando el compromiso y la confianza en la aten-
cién. Encargarse de aportar los elementos necesarios para
normalizar el proceso de duelo.

m Aplicar el compromiso ético y social de transmisién y
comunicacion, de necesidades y propuestas para la me-
jora de la atencién a las situaciones de final de vida, en el
contexto de las politicas sociales.

Nuevas formas de intervencion

En la atencién al final de la vida hay que mencionar la
evolucién de la préctica del trabajo social. Algunos aspectos a
tener en cuenta son los siguientes:

Consenso en la evaluacién diagndstica

El proceso de dialogo terapéutico o de educacion expresiva
que se establece entre el trabajador social y la o las personas
atendidas es totalmente dindmico: se recogen datos, a la vez
que se interpretan; se reflexiona, se refuerzan los vinculos y se
promueve el capital creativo, etc. Este enfoque de la interven-
cion permite que sean los interlocutores quienes hagan su pro-
pia impresién diagnoéstica y, en colaboracion con el trabajador
social, se determine conjuntamente un plan de accién.

La genialidad del encuadre diagnoéstico es que no es estati-
co. Por un lado ayuda a planificar las intervenciones en fun-
cion de las prioridades y las posibilidades de éxito y, por el
otro, se va modificando a medida que se van evaluando las
areas mejoradas o la consecucién de los propositos.

Llegar a un consenso diagndstico requiere disponer de su-
ficiente terminologia que permita definir lo que hay que tratar
sin que sea objeto de sentimientos de culpabilizacion. Es decir,
a menudo se hacen etiquetados que cierran puertas al buen
desarrollo del proceso. No es lo mismo decir, por ejemplo, “no
se quiere tomar responsabilidades” que decir “esta resultando
costoso llevar a cabo el reparto de responsabilidades”. La pri-
mera resulta ser una frase tajante que cierra la posibilidad de
tratar la situacién, mientras que la segunda amplia la posibili-
dad de intervencién y de mejora.

El trabajo desde este posicionamiento que elimine juicios
de valor y estereotipos, asegura el vinculo terapéutico
incrementando el propio reconocimiento de las personas vy,
por tanto, la autoconfianza y seguridad en si mismos.
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

Cuando se dice que el trabajador social tiene que defender los
derechos de las personas, esto no significa que no tenga que tra-
bajar para que sean las propias personas las que aprendan a
defender sus derechos. Ambas tareas deben estar muy unidas.

Prevencion asistencial

El impacto y la sintomatologia que sufren los enfermos en
situacion paliativa hace que a menudo se tengan dificultades,
tanto fisicas como emocionales, como para tener cuidado y con-
trol de todos los aspectos que rodean su dindmica vital. Por lo
tanto no es suficiente que el enfermo y el entorno cuidador sepan
que el equipo asistencial dispone de un trabajador social por si,
en alglin momento, es necesario recurrir a él, si no que es responsa-
bilidad del trabajador social explorar la situaciéon actual de cada
caso y, al mismo tiempo, prever posibles carencias o complicacio-
nes posteriores a medida que la enfermedad vaya avanzando.
Mediacién

Es posible también que los intereses del enfermo y la fami-
lia estén en conflicto, o las de enfermo y familia con el equipo
asistencial, etc., y se requiera de la mediacién de un profesio-
nal del trabajo social para que las partes en conflicto puedan
llegar a un consenso.

El factor indispensable a tener en cuenta para llevar a cabo
una mediacién ante un proceso de final de vida es el de tener
en cuenta la limitacién del tiempo y las pocas posibilidades de
reparar en un futuro proximo. Las decisiones que se tomen en
un proceso de mediacién deben evaluar el estado de danimo
actual pero también el posible estado de animo posterior, que
puede convertirse en una toma de decisiones poco madurada.
En este caso la figura del trabajador social debe ayudar a con-
solidar los vinculos y el respeto por las decisiones tomadas.

Encuentros con familiares / entorno cuidador

En términos generales se entiende que la comunicacion es
uno de los hechos mas necesarios para la informacion, la com-
prension, y para llegar a establecer acuerdos. Los encuentros
con el grupo familiar o con el entorno cuidador tienen la fun-
cion de favorecer un espacio comunicativo donde compartir
informacién y evitar los malos entendidos, pero también se
favorece la escucha activa de los miembros y se fomenta el
reconocimiento y la aceptacion.

Los encuentros con el entorno cuidador tienen la clara mi-
sién, no sélo de permitir, sino también de estimular a partici-
par a las personas implicadas en el hecho de cuidar de la
persona enferma, indiferentemente del peso y del tiempo que
le puedan dedicar. De esta forma se da valor a las tareas que
realiza cada miembro en su medida y segun sus posibilida-
des. Por otra parte, el hecho de dar valor a algo tan importante
como el cuidar, resulta estimulante y permite planteamientos
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para aligerar el peso de los cuidados de aquellos miembros
que tienen una dedicacién mas intensa.

En el espacio comunicativo familiar, trabajar con las fami-
lias en forma grupal, ademas de realizar un acto terapéutico
amplio, tiene un componente educativo singular, dado que la
comunicacién analégica aportada por el trabajador social
puede convertirse en modelo de comunicaciéon para futuras
reuniones entre los miembros de la familia. De hecho la acti-
tud de demostrar al grupo familiar que aunque piensen de
forma diferente pueden llegar a acuerdos, es un buen ejemplo
para nuevos encuentros entre ellos.

A menudo los trabajadores sociales ante entornos complejos
no se sienten lo suficientemente seguros para entrevistar o com-
partir con el grupo familiar por miedo a desencadenar mas con-
flicto, pero, si bien es cierto que hay pocas investigaciones sobre
este tema, no se han recogido experiencias de fracasos en la litera-
tura y, por lo contrario, se anima a hacer uso de esta practica.

Atenciones especiales

Hay miembros dentro de la familia que, por su vulnerabili-
dad, necesitan una atencion especial. Son las personas mayo-
res, los nifos, las personas con problemas de salud mental y
los discapacitados. Desde el trabajo social es necesario llevar
a cabo una serie de tareas para que las necesidades de estos
miembros sean atendidas. Son las siguientes:

m Detectar las situaciones que requieran apoyo practico de

atencion.

® Orientar los miembros sanos de la familia a transmitir la
informaciéon mas adecuada respecto a los cambios en el
sistema familiar producidos por la enfermedad.

® Ayudar a encontrar formas de implicar estos miembros
en el cuidado de las personas enfermas, en la medida de
sus capacidades.

m Ponerse en contacto, si es necesario, con las instituciones
responsables, a fin de transmitir la informacién para que
se tomen las medidas adecuadas para identificar situa-
ciones de riesgo y reforzar el apoyo.

® Buscar recursos en la red comunitaria o crear otros nue-
vos (por ej. grupos, voluntariado, etc.).

Grupos socioterapéuticos

La realizacién de grupos socioterapéuticos, por sus carac-
teristicas, ayudan al crecimiento individual y colectivo de los
individuos.

El rasgo més caracteristico de los procesos grupales es el
efecto terapéutico que sale de la horizontalidad de las relacio-
nes y las contribuciones de los miembros participantes.

Sin embargo las aportaciones fruto de la propia experien-
cia adquieren un peso consistente y consolidan la importan-
cia del grupo en si mismo. Dar la oportunidad de que las
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

Es recomendable no
llevar a cabo iniciativas
si no hay un cierto
entusiasmo por parte de
los equipos.

personas que viven situaciones similares puedan compartir y
al mismo tiempo aportar, resulta ser un refuerzo muy positivo
para la autoestima y el reconocimiento de los miembros parti-
cipantes. En la atencién en situaciones de final de vida hay
multiples experiencias y btusquedas en la literatura que confir-
man su beneficio.

Se pueden realizar grupos con diferentes objetivos y ofreci-
mientos, pero siempre hay que realizar un disefio con una pro-
puesta bien estructurada, incluyendo los indicadores de
evaluacion de la propuesta.

Compartir las propuestas creativas

La creatividad es una caracteristica bastante arraigada en
la figura del trabajador social, ya que a menudo no dispone de
la oportunidad de facilitar suficientes recursos orientados a
promover el méximo bienestar posible, a pesar de la situaciéon
critica del momento.

Compartir las iniciativas con el grupo asistencial, y propo-
ner realizarlas de forma conjunta con algtn otro miembro del
equipo terapéutico, facilita que todo el equipo sienta la pro-
puesta como parte de su propio desarrollo y, sintiéndose par-
ticipe, ayudara a poner los medios facilitadores para que se
lleven a cabo. Es recomendable no llevar a cabo iniciativas si
no hay un cierto entusiasmo por parte de los equipos.

El duelo y el duelo tanatolégico

Esta estudiado que uno de los factores mas estresantes a
los que el ser humano suele hacer frente es a las vivencias de
procesos de pérdida por causa de una muerte.

El duelo estd conceptualmente entendido para la mayoria
de los autores como aquel proceso de reacciones fisicas y emo-
cionales que provoca una pérdida o la posibilidad de la mis-
ma. Sin embargo, la intensidad de la afectacién dependera de
las expectativas o del significado depositado sobre el objeto,
persona ausente o en riesgo de desaparicion.

Hacer frente a las pérdidas es algo que todo ser humano
lleva a cabo practicamente desde el inicio de su vida. Constan-
temente a lo largo del desarrollo humano se van adquiriendo y
perdiendo incorporaciones personales relevantes para las per-
sonas que forman parte de la evolucién, el crecimiento, las
relaciones, etc.

Desde la atencion a situaciones de final de vida se entiende
el duelo como aquel proceso inevitable a partir de la pérdida
de una persona significativa, pero no sélo a partir de su falle-
cimiento. El proceso de duelo aparece a partir de la toma de
conciencia de una pérdida o posible pérdida y es por ello que,
desde la atencion al final de vida o en la atencién paliativa,
atender los procesos de duelo tiene una importancia crucial.
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La pérdida de salud es ya, para la persona enferma, el ini-
cio de una serie de procesos de pérdida. También lo es para las
personas de su entorno, y la capacidad de hacerles frente de-
pendera de la madurez personal y colectiva, las propias capa-
cidades personales, las experiencias previas... pero también
del apoyo externo que se les pueda facilitar.

Es en este punto que la relacion asistencial puede ser crucial
para el desarrollo saludable de los procesos, y proporcionara
al enfermo y a su entorno todos los elementos facilitadores
alcanzables.

Toda la tarea que realiza el trabajador social en referencia a
las situaciones de final de vida estd encarada, pues, a tratar
los procesos de duelo (HUDSON, P. PAIN, S., 2009). De hecho
cualquier tarea realizada por cualquier profesional que se de-
dica a atender situaciones de final de vida tiene que ver con la
atencion a los procesos de duelo.

El duelo tanatolégico

El duelo tanatolégico es aquel proceso por el que pasan
una o varias personas posteriormente a la muerte de un ser
cercano o con el que se ha mantenido un vinculo intimo. La
intensidad y variabilidad de reacciones es muy amplia, y al-
gunas estan socialmente aceptadas mientras se produzcan en
un periodo de tiempo mds o menos acotados.

En el mundo de la atencién en salud hay una cierta tenden-
cia a patologizar o semipatologitzar los procesos de duelo,
pero nada maés erréneo, ya que esta suficientemente estudiado
que el duelo es un proceso normal y hay que evitar aprove-
charse de la vulnerabilidad psiquica del momento para crear
dependencias terapéuticas.

El trabajador social es un profesional adecuado para reali-
zar programas de higiene del duelo y normalizacién del mis-
mo en los que, mediante la educacién expresiva, se ayuda a las
personas a recuperar las propias capacidades para continuar
la vida. Sin embargo, los programas de higiene del duelo per-
miten identificar aquellas situaciones que, dadas sus caracte-
risticas, requerirdn una atencion especial.

Conclusiones

m La atencién al final de la vida requiere la disposiciéon de
profesionales del trabajo social para tener cuidado de las
necesidades sociales del enfermo y del entorno cuidador.
Para ello hay que demostrar su importancia no con justi-
ficaciones sino con evidencias.

m Para desarrollar tareas de trabajo social en torno a situa-
ciones de final de vida se hace necesario que el profesio-

nal disponga de una serie de competencias, habilidades
y conocimientos especificos.
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Situaciones de final de vida desde el trabajo social

m Para que se pueda evaluar bien su tarea, es necesario
disponer de conceptos e indicadores consensuados y bien
definidos que permitan describir las diferentes complejida-
des sociales que procedan de cada situacién en concreto.

u Se hace imprescindible evitar el inmovilismo profesional
y asumir retos de trabajo evolucionados y progresistas para
la propia profesiéon y en los equipos interdisciplinarios.

m El trabajador social en el campo de la atencién al final de
la vida, al igual que en cualquier otras dreas de atencién,
debe cumplir con el compromiso ético-profesional de llevar
a cabo las aportaciones pertinentes para la consecuciéon de
la mejora de las politicas sociales dirigidas, en este caso, a
la atencién integral a las situaciones de final de vida.
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