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Editorial

Acercarse a la muerte, desde nuestra cultura, no es facil. Se trata de reconocer la
finitud humana, nuestra maxima vulnerabilidad y, quizas, nuestra intrascendencia,
pero también nos reivindica en nuestra dignidad y nos reconcilia con el sentido de
lavida, la de cada uno de nosotros.

La muerte se puede mirar desde diferentes lugares: desde la antropologia, la filosofia,
la medicina, la ética y, también, desde lo social.

Si pensamos que el trabajo social naci6 tocando de pies a tierra, a partir de la
accion y el contacto directo con los problemas de la vida cotidiana, es facil entender
que la enfermedad y la muerte, como parte de esta cotidianeidad, también son
objeto del trabajo social.

En este namero hemos intentado recoger estas y otras miradas. Partiendo de las
diferentes maneras de entender la muerte a lo largo de la historia de la humanidad,
conectamos con la propia vivencia de la muerte a través de las palabras de aquellos
que estan en contacto con ella.

En las paginas siguientes se reflexiona sobre las virtudes de los profesionales que
acompafan a las personas al final de su vida; sobre el derecho, legal y moral, a
escoger como morir; sobre los modelos de intervencion social en el proceso de
morir; el cuidado de los profesionales, y otras muchas cuestiones que no hemos
querido obviar (la vivencia de la muerte en los nifios, el suicidio y el duelo, entre
otras). También encontramos experiencias concretas centradas en el dia a dia de
una residencia donde la muerte no se puede esconder, recuperamos la contrastada
experiencia de los equipos PADES, exploramos el abordaje de la enfermedad
avanzada que hacen los trabajadores sociales desde la atencion primaria de salud,
conocemos qué puede aportar la mirada del trabajo social a una empresa funeraria
y acogemos la reivindicacion del derecho a una muerte digna mediante los
movimientos asociativos.

Pero de manera especial, hablamos de trabajo social. El trabajo social tiene una
larga trayectoria en el acompafiamiento a personas en fase avanzada de enfermedad,
en situaciones de curas paliativas, en la atencion a sus familiares, en apoyo al duelo.
Trabajar con estas realidades requiere fortaleza personal y técnica, la una sin la
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Editorial

otra no es suficiente. Las aptitudes personales son fundamentales pero también lo
es un buen entrenamiento en técnicas de comunicacion, en trabajo en equipo, el
conocimiento de la evolucion de las diferentes enfermedades, identificar el
momento y el ritmo adecuado de cada intervencidn, entre otras especificidades.

Todo esto nos lo explican algunas trabajadoras sociales pioneras y con amplia
experiencia de trabajo allado de la muerte.

Lalectura de cada uno de estos articulos no nos dejara indiferentes, nos hara conectar
con nosotros mismos a nivel personal y profesional. Esta ha sido la vivencia del
equipo de redaccion durante los meses que hemos dedicado a construir este nume-
roy por ello queremos agradecer a todos los autores, personas sabias y expertos de
reconocido prestigio, que nos hayan regalado esta experiencia que ahora
compartimos con todos vosotros.

Los articulos que presentamos tienen alma, incluso los mas técnicos. Estan escritos
con respeto y amor a las personas. Posiblemente por eso esta revista nos conecta
desde la emocion con personas que hemos querido y que han muerto, con familiares,
amigos, companeros de trabajo alos que echamos de menos como homenaje a la
vida que vivieron y que compartieron con nosotros. Morir no es facil (tendria que
serlo pero no lo es), acompafar a quien esta muriendo tampoco, pero es un honor
y un privilegio poder estar a su lado y aprender de ellos.

Permitidnos que dediquemos este nimero de la RTS a todas las compafieras y
compaieros de oficio que, también con su muerte, nos han dado una leccién de
vida.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



Editorial

From our culture, getting closer to death is not easy. It is about recognizing human
finitude, our maximum vulnerability and, perhaps, our intranscendence, but also
claiming our dignity and reconciling ourselves with the meaning of life, that of
each one of us.

Death can be seen from different places: from anthropology, philosophy, medicine,
ethics and sociology.

If we think that Social Work was born as a very realistic discipline, from the action
and the direct contact with the problems of everyday life, it is easy to understand
that illness and death, as part of this daily life, are also a matter for social work.

In this issue we have tried to collect these and other looks. Starting from the different
ways of understanding death throughout the history of humanity, we connect with
the very experience of death through the words of those who are in contact with it.

The following pages reflect on the virtues of professionals who care about people
at the end of their lives; on the law, legal and moral, and the right to choose how to
die; on models of social intervention in the process of dying;on the care provided
by the professionals, and on many other issues that we have not wished to avoid (the
experience of death in children, suicide and mourning, among others). We also
find concrete experiences focused on the day-to-day life in residential care where
death can not be hidden, we recover the proven expertise of PADES' teams, we
explore the approach of social workers on advanced illness in primary health care,
we learn how the look of social work can contribute to a funeral home and we
welcome the claim of the right to a dignified death through associative movements.

Specially, we talk about social work. Social wotk has a long history in supporting
people in the advanced stage of illness, in situations of palliative care, in the care
of their relatives, in providing support for mourning. Working with these realities
requires personal and technical strength, one without the other is not enough. Per-
sonal skills are fundamental, but also good training in communication techniques,
teamwork, knowledge on the evolution of different diseases, ability to identify the
moment and the appropriate rhythm for each intervention, among other specificities.

“Home care service (translator’s note)
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Editorial
All this is explained by pioneering social workers with extensive work experience
around death.

Reading each of these articles will not leave us indifferent, it will connect us with
ourselves on personal and professional levels. This has been the experience of the
writing team during the months we have dedicated to build this issue and that is
why we would like to thank all the authors, wise people and renowned experts, who
have given us this experience that we now share with you.

The articles we present have a soul, even the most technical ones. They are written
with respect and with love for people. This is why this magazine connects us
emotionally with people we have loved and who have died, with family, friends, co-
workers who are missing, as a tribute to the life they lived and shared with us.
Dying is not easy (it should be but it is not), and neither it is to accompany those
who are dying, but it is an honor and a privilege to be at their side and learn from
them.

This issue is dedicated to all the colleagues who -also with their death- have given
us a life lesson.
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Algunas reflexiones filosoficas sobre el
modo de concebir la muerte

Some philosophical reflections on the conception of death

Sergio Ramos Pozon!

Todo aquello vinculado a la muerte siempre ha suscitado un gran debate y ha generado
un gran volumen de reflexiones e interpretaciones, que han venido de una variedad de
disciplinas. E1 modo en el que hemos ido concibiendo la muerte también ha sufrido
variaciones significativas con los siglos. Nuestro objetivo en este articulo reside, en
primer lugar, en esbozar algunas ideas procedentes de algunos filésofos clasicos de la
Historia de la Filosofia para ver cémo se ha caracterizado y reflexionado sobre ello.
En segundo lugar, deseariamos mostrar de qué manera han ido evolucionando los valo-
res ylas creencias en torno a la muerte. Por ultimo, aportamos algunas reflexiones éticas
sobre el actual escenario en el que aparece la muerte, y llegamos a la conclusion de que
se estan recuperando ciertas tradiciones y conceptualizaciones de etapas anteriores.

Palabras clave: Muerte, filosofia, valores, creencias, ritos funerarios.

Abstract

Everything related to death has always provoked a great debate and has generated
a large volume of reflections and interpretations from different disciplines. The
way in which we have conceived death has also undergone significant changes over
the centuries. Our aim in this article lies first of all in sketching out some ideas
from some classical philosophers of History of Philosophy to see how it has been
characterized and how they have reflected on it. Secondly, we would like to show
how values and beliefs about death have evolved. Finally, we bring some ethical
reflections on the current scenario in which death appears, concluding that certain
traditions and conceptualizations from previous stages are being recovered.

Key words: Death, philosophy, values, beliefs, funeral rites.
Para citar el articulo: RAMOS POZON, Sergio. Algunas reflexiones filoséficas sobre el modo de concebir la

muerte. Revista de Treball Social. Collegi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, paginas 11-
22. ISSN 0212-7210.

! Doctor en Filosoffa y Master en ciudadania y derechos humanos (Bioética y éticas aplicadas). Uni-
versitat de Barcelona. Profesor de bioética en la Universitat de Vic y también en la Universitat de Barcelona.
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Reflexiones filosoficas sobre el modo de concebir la muerte

1. Introduccion

Todo lo vinculado a la muerte siempre ha suscitado un
gran debate que ha calado en muchas disciplinas: filosofia,
antropologia, psicologia, etc. Desde la vertiente filosé6fica, que
es la que aqui trabajaremos principalmente, ha generado un
gran debate en muchos filésofos a lo largo de la historia. Mu-
chas han sido las posiciones que ha adquirido este discurso:
metafisicas, ontoldgicas, éticas... Mas recientemente, incluso,
se gener6 una gran controversia en relaciéon a la propia defini-
cion de “muerte”, pues no quedaba claro si era un proceso o
un evento, si era cerebral o cardiopulmonar, etc. (YOUNGNER
S., 2001; y BARTLETT E., 1995). No obstante, parece que hoy
por hoy el consenso es unanime y la balanza se decanta por-
que es la destruccion del tronco cerebral el inicio de un proce-
so irreversible que va a desembocar, de modo irremediable, en
una parada cardiorrespiratoria (MORLANS M., 2011:467).

En cuanto al modo en el que las personas han enfocado
todo el proceso de la muerte (su significado, sus ritos, sus creen-
cias, etc.) también ha ido evolucionando a lo largo de los si-
glos. Como bien sefiala Aries (1984 y 2000), es posible indicar
unas etapas a lo largo de la historia de Occidente que van desde
posiciones mas “religiosas” a la actual postura que estd mas
centrada en la técnica-biotecnologia y la correspondiente hos-
pitalizacién de la persona. Ademas, en este momento en todo
el proceso vinculado a la muerte, la persona quiere participar
de forma activa en el desenlace, pretende introducir a la familia y
anhela ser acompanada por los profesionales sanitarios. La
finalidad, pues, reside en “humanizar” la muerte incorporan-
do en la asistencia sanitaria una mirada mas ética y no tanto
tecnificada, que intente ver a la persona en su entorno biogra-
fico, con unos deseos, unos valores, unas preferencias, etc.

En este articulo, por tanto, intentaremos analizar, aunque
brevemente, estas cuestiones. El primer apartado se cehira a
un efimero repaso de algunos autores de la Historia de la Filo-
soffa que han tratado y conceptualizado la cuestién concer-
niente a la muerte. En segundo lugar, mostramos las cuatro
etapas que indica Philippe Ariés en torno a la comprensién de
la muerte, para centrarnos finalmente en la etapa actual, la mas
cefiida a las cuestiones biomédicas y hospitalarias, indicando
algunas notas éticas para intentar humanizar la muerte, y evi-
tar que siga siendo un tabua.

2. La historia de la filosofia y su modo de concebir
la muerte

Todo lo que envuelve el proceso de final de la vida siempre
ha sido objeto de debate filoséfico, antropolégico, religioso,
psicolégico, etc. Para lo que en este trabajo nos interesa, por de
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pronto hemos de senalar que la tradicion filoséfica frecuente-
mente ha reflexionado sobre el estatuto ontolégico, epistemo-
légico y ético de la muerte.

Desde los primeros pensadores de la Historia de la Filoso-
fia hasta los fil6sofos mas contemporédneos se ha debatido qué
significa morir y cudles son los acontecimientos vinculados a
dicho proceso. Aunque no es nuestra intencioén realizar una
revision pormenorizada sobre todos los fil6sofos que se han
pronunciado, si queremos hacer mencién de algunos de ellos.
Nuestro objetivo serd analizar los que consideramos que pueden
ser relevantes para comprender cual fue y cual es la discusion
sobre dicho tema. Posteriormente esto nos permitira poder en-
tender con mas rigor cémo ha sido la evolucién de los valores
y creencias en relacién a la muerte.

Es quizés en Platén donde se perfila el primer ensayo filo-
sofico sobre el morir®. El analisis que realiza nuestro autor se
fundamenta en el hecho de que la muerte, en esencia, es un
proceso liberador del alma, necesario para poder alcanzar el
Bien Supremo. El alma, cuyo origen es divino, estd condenada a
permanecer en un espacio fisico como es el cuerpo fisiolégico,
el cual es mortal, debido al hecho de haber realizado un “peca-
do”. Ahora bien, esa liberaciéon sélo puede venir una vez que
se haya erradicado el cuerpo fisico.

De este modo, el planteamiento platénico consiste en una
reflexién sobre el morir, en tanto que la verdadera tarea ha de
residir en el cuidado del alma (conocimiento de la verdad y
adquisicion de virtudes), gracias al cual poder despojarse de
todo aquello vinculado al cuerpo.

En Epicuro también encontramos un discurso sobre la
muerte. En su Carta a Meneceo hallamos reflexiones éticas sobre
ello. En cuanto a la muerte, uno de los cuatro componentes del
denominado “tetrafdrmaco”®, ya nos adelanta que no pode-
mos hacer nada para burlarla, de modo que deberiamos acep-
tarla con resignaciéon. Y es que, como afirma Garcia Gual
(186-187), “meditar sobre la muerte es, para los epictireos, acos-
tumbrarse a pensar que este hecho de concluir la vida no tiene
en si nada de espantoso”.

No obstante, es comprensible ese miedo al qué habra des-
pués, a la disolucién del “yo”, a la pérdida de la vida... pese a
que nuestro autor lo considera como sentimientos irracionales
de los que deberiamos hacer caso omiso.

2No pretendemos explicar en profundidad la perspectiva de este autor sobre la temadtica, sino
simplemente presentar cudl es el planteamiento general. Para una exposicién mayor, véase Sal F.
(2000) y Bonete E. (2002a). El texto de Bonete E. (2002a) realiza una presentacién excelente y
pormenorizada tanto de los filésofos Platén, Séneca, San Agustin y Montaigne, como de sus obras

conciertes a este tema.

® Nuestro autor nos propone el tetrafirmaco, que vendria a ser una “medicina” contra los 4 males que
considera cruciales y generales, a saber: miedo a los dioses, a la muerte, al dolor, y al fracaso al no

poder alcanzar el bien.
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Reflexiones filosoficas sobre el modo de concebir la muerte

Para Séneca, aquel que
se suicida desea la vida,
pero no en las
condiciones en las que
esta.

Para Epicuro el alma es corporal y compuesta por &to-
mos; y perece junto con el cuerpo. Carece de sentido su exis-
tencia fuera del cuerpo. Ahora bien, ;qué podemos hacer
para no temerla? Nuestro autor nos propone tres ideas, a
saber:

I. Recordar diariamente que hemos de morir.
II. Tener claro qué necesitamos en todo momento.
III. Priorizar y discriminar proyectos.

En cualquier caso, el miedo a la muerte implica el no haber
asumido que somos mortales. Ademads, Epicuro sostiene que
desde un punto de vista l6gico, carece de sentido preocuparse
sobre la muerte:

“El mds espantoso de los males, la muerte, nada es para
nosotros, puesto que mientras nosotros somos, la muerte no
estd presente, y, cuando la muerte estd presente, entonces no
existimos”.

(Carta a Meneceo, 125)

En Séneca también encontramos textos en los que hay una
reflexion sobre la muerte (FRUTIS O., 2013). La muerte es uno
de los pocos acontecimientos que podemos esperar con certe-
za. No hay que “vivir” pensando en ella, pues es algo ya pre-
meditado, es algo que ya estd anunciado incluso en el momento
del nacimiento. Ahora bien, lo tnico que si deberiamos temer
de la propia muerte es aquello que pueda atemorizar por su
acontecimiento. Pero si aceptamos la muerte, con resignacion
pero con placer a su vez, esto nos permitira poder disfrutar de
una vida sin temores.

Su planteamiento también se asemeja al de Platén, en tanto
que el sabio ha de saber aceptar la muerte y despojarse asi del
cuerpo (BONETE E., 2002a). Aunque quizas es el suicidio el
que hace mas énfasis en su filosofia panteista, monista, deter-
minista y deontologista.

Para Séneca, el deber consiste en renunciar y soportar por-
que todo esta predeterminado, no obstante el suicidio vendria
a significar el dltimo acto de autoafirmacién personal, un acto
de negacion. Aquel que se suicida desea la vida, pero no en las
condiciones en las que estd. Aunque Séneca no acepta todo
tipo de suicidio, pues rechaza el que es debido a una voluntad
débil que no controla las pasiones. Es cierto que el mal existe y
no se puede luchar contra €l (determinismo). Pero el mal moral
consistirfa en renunciar a tus ideales, de ahi la legitimidad de
morir por las ideas. Por tanto, Séneca hace un intento de glori-
ficacién de la muerte que dignifica a la persona, aunque sea en
su ultimo acto.

Este analisis sobre la muerte, su significado y sus reper-
cusiones en la “vida” de las personas, no vuelve a estar en
boca de los fil6sofos hasta ya practicamente mediados del s.
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XIX de la mano de Schopenhauer, Nietzsche o Kierkegaard*
entre otros.

Pero el concepto y la reflexiéon sobre la muerte adquieren
un gran calado en los filésofos denominados “existencialistas”,
del siglo XX. S6lo por poner un par de ejemplos, podemos ha-
llar a Martin Heidegger que tiene un planteamiento claramente
orientado hacia la pregunta sobre cual es el sentido del ser,
por su misma existencia. Heidegger parte del hecho de que
el ser ha sido arrojado al mundo para morir, pues la muerte
serd lo inico que podamos esperar con total certeza. Asi, con
la llegada de la muerte, la totalidad existencial desaparecera.
Albert Camus también nos habla del suicidio y de la muerte.
Para este autor, el planteamiento de la muerte ha de servir
para orientar la vida, de modo que la muerte nos ayude a si-
tuar nuestra existencia sin que por ello tengamos que estar
atormentados dia tras dia’.

Por lo tanto, podemos apreciar como a la largo de la Histo-
ria de la Filosoffa la pregunta por la muerte ha sido un cons-
tante movimiento de reflexiones y propuestas. Siguiendo a
Enrique Bonete (2002b), la pregunta fundamental que se ha
repetido en todos los pensadores ha sido la de “;qué significa el
hecho de que la vida humana sea mortal?”. No obstante, la actual
reflexion ético-filoséfica sobre esta tematica gira en relacion al
“morir moral”. Enrique Bonete realiza una exposiciéon de ese
enfoque moral que denomina “tanato-ética” y que, segin este
autor, tiene dos momentos ineludibles. Por un lado, una re-
flexién “teérica” en la que se requiere un anélisis filoséfico de
la realidad mortal del hombre. Por otro, una perspectiva “prac-
tica” que analice las cuestiones éticas del “morir humano”.
Esto implica que el discurso sobre la muerte esta estrechamente
ligado al concepto de libertad-autonomia, en tanto que si la
decisién de la persona es acabar “con su vida”, es decir, “desear
morir”, hay que dotarle de cierta libertad para poder ejercerla.

Aunque no es nuestra intencion realizar la exposicion éti-
ca de Bonete, si que deseamos orientar los siguientes aparta-
dos a los aspectos éticos, que van a incluir la exposiciéon de
algunos valores, creencias y rituales que lleva asociada la
muerte. Asi, por un lado expondremos algunas ideas en torno
a los deseos de las personas y en el modo en el que abordan la
muerte; por otro, analizaremos cémo incide esta nueva con-
cepcién de la muerte en los profesionales sanitarios que han
de lidiar con los procesos de final de la vida. Para ello, prime-
ramente expondremos el marco histérico propuesto por Aries
para ver cual ha sido la evolucién de la forma en la que hemos
entendido y enmarcado la muerte.

*Para revision del planteamiento de la muerte en estos autores, véase Duque F. (1991) y Aniko Juhasz,

Dzsso Csejtei (2001), Llevadot L. (2011).

>Para un andlisis sobre el planteamiento de la muerte y el suicidio en Albert Camus, véase Edward ]J.

(2010).
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Reflexiones filosoficas sobre el modo de concebir la muerte

3. (Como han evolucionado los valores y las
creencias sobre la muerte?

Philippe Ariés, en sus excelentes trabajos titulados EI hom-
bre ante la muerte (1984) y, con gran énfasis, en Historia de Ia
muerte en Occidente (2000:23-101), nos realiza una exposicion
sobre coémo ha evolucionado el modo de entender, compren-
der y afrontar la muerte a lo largo de los siglos. Para ello,
basandose en cuestiones relacionadas con el arte y la literatu-
ra, los ritos funerarios, los enterramientos y sus précticas coti-
dianas, nos propone cuatro etapas, las cuales expondremos,
de forma breve, a continuacién. Creemos de vital importancia
su desarrollo porque asi tendremos ocasion de entender y com-
prender con mads rigor como ha evolucionado todo el proceso
de morir y, principalmente, cual es la situacién actual en rela-
cién a la muerte. Veamos, pues, estas cuatro etapas.

1. La muerte domesticada: Esta primera etapa la enmarca a
comienzos de la Edad Media. Las caracteristicas que de-
finen propiamente este periodo indican que el sujeto tie-
ne total control sobre la muerte, aceptandola con
resignacion y solemnidad -y por tanto, exenta de trage-
dia-. Todos los preparativos de la misma vienen a cons-
tituir una ceremonia publica, la cual es organizada por
el propio moribundo. Esta organizacién e intento de “do-
mar” la muerte no dejaba espacio para ningan tipo de
improvisacion, por lo que se intentaba pensar y atar cual-
quier aspecto que pudiese darse casi con seguridad. Y
todo este intento de control contaba, en todo momento,
con la participaciéon de los més allegados, y todos ellos
aceptaban el “orden de la Naturaleza”.

2. La propia muerte: Esta etapa gira en torno a los siglos xiv Y
xv. El analisis de este periodo se enfoca a la muerte indi-
vidual, esto es, a la propia muerte. Si anteriormente se
concebia la muerte con resignacién y aceptacién, ahora
el foco se cine a la toma de conciencia de la propia perso-
na, de tal manera que la finalidad residiria en el hecho
de “vivir” el proceso de vivir. Es ahi donde adquiria sen-
tido propio su vida, a saber: en ser consciente de que
tarde o temprano la muerte llegard. Como nos expone el
propio Ariés (2000:61), “en el espejo de su propia muerte
cada hombre redescubriria el secreto de su individuali-
dad. (...) Se reconoce a si mismo en su muerte: ha des-
cubierto la propia muerte”.

3. La muerte del otro: A partir del s. xvil el hombre de las
sociedades occidentales otorgaba un nuevo sentido a la
muerte. El tema central ya no era el propio sujeto, sino
que la “muerte ajena”. Daba la sensacién de que al en-
tender, comprender y concebir la muerte de los otros, la
propia persona podia asi librarse de su muerte. En esta
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época la muerte era exaltada, reverenciada y dramatiza-
da. Por lo tanto, vemos cémo todo el proceso de duelo se
alargaba y se intentaba dramatizar de un modo conside-
rable. No obstante, simultdneamente era enfocada solo
desde la muerte del otro, no de la propia muerte. En defini-
tiva, en este marco el foco se desplazaba del “yo” al “ta”.

4. La muerte vedada: Este perfodo comienza en el siglo xx y
la concepcién de la muerte adquiere un nuevo giro, pues
ya no es algo que debamos aceptar, debatir, compartir,
etc., sino més bien aquello que ha de ocultarse y que
resulta casi prohibida su mencién. Se considera, pues,
algo tabt. Da la sensacién de que ésta ha de reprimirse y
de no llevarla a la luz, como si incluso fuese una obliga-
cion ética el garantizar y conservar la felicidad de la per-
sona. Y todo este proceso de final de la vida se enmarca
en un contexto hospitalario. “La muerte en el hospital ya
no supone la ocasion de una ceremonia ritual que el mo-
ribundo preside en el centro de la asamblea de sus pa-
rientes y amigos, y que hemos evocado muchas veces. La
muerte es un fenémeno técnico conseguido por el cese de
los cuidados, es decir, de manera mas o menos confesa-
da, por una decisién del médico y su equipo” (2000:85).

Por lo tanto, gracias al analisis que nos hace Ariés, vemos
como la concepcion de la manera de entender la muerte ha ido
evolucionando con los siglos; sin embargo, y pese a la evolu-
cion de los actos y connotaciones que ello conlleva, se han ido
conservando algunos ritos funerarios.

Ricardo Jiménez (2012:512), en su excelente tesis doctoral
sobre el andlisis de la muerte en la sociedad espafiola, lleva a
cabo una encuesta para conocer en profundidad esta tematica.
Pues bien, en esta investigacion se examinan, entre otros aspec-
tos, las opiniones y comportamientos respecto a los rituales
funerarios, constatandose cudles son aquellos que atn han
perdurado y cudles van cayendo progresivamente en desuso.

Asi, por ejemplo, la gran mayoria de la muestra analizada
considera atin necesario que sigan las practicas y comporta-
mientos en relacién al velatorio, al funeral, acompanar la
conducciéon del caddver y dar el pésame a la familia. Por el
contrario, conservar el luto, firmar en el libro de firmas y los
recordatorios, e ir a los cementerios el dia de los difuntos, sue-
len ser practicas consideradas como innecesarias. Este mismo
autor denota como muchos de estos comportamientos cada
vez van siendo menos practicados por quienes son mas jove-
nes, como también muchas précticas que aun siguen vigentes
son realizadas, de forma mayoritaria, por personas de mas
edad que desean continuar con dichas tradiciones. En cual-
quier caso, esta evolucién y comprensién ya denota modos
diferentes de entender y tratar la muerte en nuestro tiempo,
con respecto a décadas anteriores.
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En la actualidad la
muerte tiene un fuerte
componente bio-
tecnoldgico.

Por otro lado, este estudio también refleja cémo ha habido
un cambio significativo en la manera de “mostrar el cadéver”,
pues la tendencia actual es la utilizacién de “paquetes funera-
rios” realizados por organizaciones especializadas (todo aque-
llo relacionado con el “dltimo adios”: tratamiento del cadaver,
exposicion del cuerpo, funeral, traslado...). Este aspecto indi-
ca el gran dispositivo que ha venido generandose sobre el pro-
ceso de la muerte, que ha permitido crear un comercio en torno
a la muerte.

Aunque hayan algunos ritos funerarios que perduran y
otros que parecen perder protagonismo, lo cierto es que la eta-
pa que Aries denominaba La muerte vedada -que todo parece
indicar que es la actual- estda dando un vuelco y da la sensa-
cién de que quiere recuperar algunas ideas de las otras etapas.
Esto podria senalar que las personas aspiran a ser “activas” en
el proceso de la muerte, buscan introducir a su familia en las
decisiones, de tal manera que poco a poco se va superando ese
tabul sobre la muerte. Sea como fuere, resulta casi indiscutible
que pese a ello, en la actualidad la muerte tiene un fuerte com-
ponente bio-tecnolégico, esto es, practicamente todo el tramo
final de la vida viene acompafiado de la mas sofisticada apli-
cacién de procedimientos biotecnolégicos que alargan o acor-
tan la vida de la persona. Esto es lo que Foucault sefialaba al
referirse a las fuerzas de los biopoderes que dominan y condi-
cionan las formas de vida®.

En definitiva, esa nueva manera de concebir y entender la
muerte es lo que Enrique Bonete denomina “tanato-ética” y,
principalmente, en su vertiente “practica”.

4. El ambito sanitario: el nuevo escenario de la
muerte

Para poder hacernos una panoramica sobre cémo ha sido
ese proceso, creemos pertinente sefialar algunas cuestiones en
torno a la asistencia sanitaria en relacion al papel del paciente
y su familia en el marco de la muerte.

Es pertinente comentar que en los tltimos afios hemos ido
viviendo una profunda transformacién politica, social y ética
en el ambito socio-sanitario. Progresivamente se han abando-
nado modelos paternalistas en los que habia una supremacia
del poder del profesional sanitario sobre el paciente, el cual
tenia una concepcién singular sobre qué es lo que le conviene
a su paciente, cuyo rol fundamental residia en obedecer sin
apenas ser informado (OGANDO B., y GARCIA C., 2006).

® Por motivos de espacio, no podemos aqui realizar una exposicion detallada del pensamiento de
Foucault en relacién a la muerte y cémo condiciona ese biopoder. En cualquier caso, para una mayor
revision sobre la tematica, véase el excelente articulo de Quintanas A. (2010) sobre el tabu de la
muerte y la biopolitica en el pensamiento de Michel Foucault.
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Gracias, entre otros motivos, a la reivindicacion constante
de las personas para ser cada vez mas activas en las decisiones
sanitarias y a su legitimizacion positivizada en derechos sani-
tarios’, el enfoque actual en relacién a la muerte va hacia un mo-
delo sanitario fundamentado en la autonomia y la dignidad.

Efectivamente, son constantes las demandas de auxilio de
aquellas personas que estan en una situacién clinica que les
provoca mucho sufrimiento debido a patologias que carecen
de curacién. Es obvio, por tanto, que la aplicacién del modelo
biopsicosocial (ENGEL G., 1977 y 1980) nos obliga, clinica y
éticamente, a abordar a la persona de modo integro, es decir,
que tratemos las cuestiones biomédicas, pero que no olvide-
mos los aspectos psicolégicos, sociales, espirituales, familia-
res, etc. Las personas pueden tener sus propias creencias y
convicciones, sean morales o religiosas, sobre como quieren
enfocar el proceso de su muerte. Este aspecto deberia tenerse
en cuenta, pues a fin de cuentas el fenémeno multicultural es
un hecho innegable en nuestra sociedad, de modo que cada
vez més hay una diversidad cultural®.

En algunas circunstancias, estos miedos, deseos, creencias,
inquietudes... han de ser indagados y sacados a la luz, porque
muchas veces no se presta la suficiente atencién que el respeto
y el compromiso con el paciente requiere. Todos estos aspectos
son los que Marc Antoni Broggi (2003) denomina “valores ocul-
tos” y posibilitan una relacién asistencial que va mas alla de
meros contratos, propicia que sea mas lucida y gratificante, y
que atienda mejor a las necesidades de la persona en concreto.

Esto implica que nuestros profesionales sanitarios debe-
rian disponer de aquello que de manera tradicional ha sido
conocido como “virtudes” y que permitiese comprender con
mas rigor el sufrimiento y la demanda de auxilio de la otra
persona cuando esta en fase final de la vida. Marc Antoni Broggi
(2011:49-53) sostiene que para acompanar a la persona y per-
mitir que tenga una muerte apropiada son mds importantes
las “actitudes” que no las “aptitudes, conocimientos o habili-
dades”, apostando por la compasion o empatia, el coraje y la
lealtad como algo éticamente exigible. En ese sentido, nos pro-
pone la compasiéon o empatia’ que ayuda a entender y com-

7En nuestro pais, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, constituye la normativa juridica

por referencia.

8La diversidad religiosa (catdlicos, islamistas, budistas, etc.) nos deberia alertar para que podamos
abrirnos al “otro”, sus creencias y deseos, en todo aquello asociado con la muerte. Para una mayor
informacién sobre cémo se vive el proceso de final de la vida en el 4&mbito religioso, en toda su

amplitud, véase Obra Social “la Caixa” (2014).

°La empatia tiene multiples connotaciones ya que puede ser concebida como concepto, proceso o como
actitud empatica. En cualquier caso, deberia ser algo indispensable en la praxis médica si en el fondo
queremos una actitud mas humana para con el paciente. Para un mayor desarrollo sobre la empatia,

véase Borrell F. (2011).
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Por eso es comprensible
que cada vez mas las
personas quieran morir
en su propia casa, hasta
el punto incluso que se
comienza a dibujar como
la peticion del “derecho
amorir en casa”

prender cuéles son sus deseos y preferencias. Ahora bien, se
requiere un cierto coraje para poder llevar a cabo esa demanda
de auxilio, ese requerimiento que hemos apreciado con ante-
rioridad gracias a la empatia. Y, por altimo, hay que ser leal
hacia aquello que la persona nos ha transmitido y escogido,
de modo que deberia ser una obligacion ética respetarle dicha
decision, siempre y cuando sea razonada y razonable. Huelga
decir que esa peticién por parte del paciente no deberia ser
contraria al ordenamiento juridico ni tampoco a la considera-
da buena praxis médica.

Es en esas virtudes donde enmarcariamos el “cuidado”,
comprendido como un “compromiso moral” para con la per-
sona. Aunque éste, por si solo, es insuficiente para abordar la
complejidad de la realidad clinica (bio-psico-social) ya que
requeriria de principios (bio)éticos adicionales (RAMOS S.,
2015), y para poder ofrecerle a la persona una ayuda de acom-
paflamiento y acogida durante el proceso final de la vida. Ese
cuidado no es lo que clinicamente conocemos como “cuidados
paliativos”, sino que se trataria de algo mads, esto es, de actitu-
des de los profesionales y de compromisos éticos hacia los
mas vulnerables y dependientes.

Es en ese marco de cuidado donde hay que analizar, conce-
bir y enmarcar la muerte de la persona, la cual frecuentemente
desea ser acompafada por sus propios familiares. Por eso es
comprensible que cada vez mas las personas quieran morir en
su propia casa, hasta el punto incluso que se comienza a dibu-
jar como la peticion del “derecho a morir en casa” (TUCA A,y
SANTINA M., 2014). Sea como fuere, en este contexto reivin-
dicativo, Cada vez mas se potencian la autonomia de las per-
sonas para decir como quieren ser tratados en el proceso de la
muerte. Esta solicitud de la autonomia se puede aplicar me-
diante procedimientos legales como son los documentos de
voluntades anticipadas.

5. Conclusiones

El tema de la muerte siempre ha suscitado mucho debate y
admiracién. Ha sido objetivo de reflexion filoséfica, antro-
polégica, religiosa, etc. El modo en el que hemos querido ir
comprendiendo este proceso de final de la vida ha sufrido
muchas modificaciones, poniéndose el acento en posturas que
aceptan la muerte, mientras que otras parecen intentar evadirla.
En la actualidad, ese proceso se enmarca en un espacio hospi-
talario, tecnificado y con grandes dispositivos a su alrededor.
No obstante, da la sensacién de que volvemos a recoger algu-
nos enfoques tradicionales en torno a la propia muerte.

En efecto, por un lado recuperamos algunos ritos de lamuerte
domesticada, ya que el registrar y concretar como queremos que
se dé el proceso final de la vida, da la sensacién de pretender
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domesticar, controlar y enmarcar como queremos que ese acon-
tecimiento “vital” se dé y seamos nosotros mismos los que le
demos el sentido. Por otro lado, en el hecho de empoderar a la
persona para que asi se dé todo ese proceso de muerte, parece
sefialar al segundo estadio propuesto por Ariés, a saber: la
propia muerte. En esa reflexion sobre cémo ha de producirse la
muerte, sefiala a la “auto-reflexion” del yo, al como quiero ser
tratado porque tengo unos valores, deseos, creencias, etc., de-
terminadas que son las que dan sentido a mi vida -incluso
cuando la muerte se acerca-. A su vez, da la impresion de
querer recuperar tesis del estoicismo en tanto que se acepta un
acontecimiento de final de la vida y se hace como un acto de
afirmacién personal, lo cual podria enlazarse con las ideas
existencialistas que otorgan un significado a la historia de
vida y al propio acto de morir.
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Consciencia del deber y el final de la vida
de los enfermos

Consciousness of duty and life ending of the sick

Marc Antoni Broggi Trias'

Para poder ayudar a quien ha de morir se necesita tomar conciencia de toda una
nueva y amplia realidad: de las nuevas posibilidades, los nuevos derechos de los
ciudadanos enfermos y los nuevos deberes de respeto y de ayuda solidaria que se
piden. Para ser suficientemente consciente de ello se precisa una mirada que supere
el biologismo y el puro contrato laboral y se esfuerce para centrarse en la persona
que sufre. Se debe evitar el sufrimiento, los tratamientos ya inutiles y se debe
proporcionar una compania empatica y activa.

Palabras clave: Consciencia, derechos de los enfermos, objetivos y deberes, ayuda
al final de la vida.

Abstract

In order to help those who have to die, one needs to be aware of a new and wide-
ranging reality: new possibilities, new rights of the sick and new duties of respect
and solidarity help that are requested. To be conscious enough, a gaze that overcomes
biology and the work contract is required to make the effort of focusing on the
person who suffers. Suffering and useless treatments must be avoided, and an
empathetic and active care must be provided.

Key words: Awareness, rights of the sick, goals and duties, help at the end oflife.
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A menudo se hace
demasiado para
posponer la muerte y
demasiado poco, y
demasiado tarde, para
aliviar el sufrimiento que
la acompaiia.

La preocupacion sobre la forma de morir siempre ha estado
presente en todas las épocas y en todas las latitudes. Ademas
de los inevitables interrogantes que suscita la muerte misma,
se afiaden los reales o imaginarios sobre qué ocurrird antes de
llegar y sobre la ayuda que se tendré. Es con respecto a estos
altimos aspectos que las cosas varian mas. A diferencia de
otros tiempos (y de otros lugares actualmente) aqui y ahora se
espera con mas tranquilidad poder disfrutar de una ayuda
profesional eficaz y con un armamento y una organizacién ini-
maginables hasta hace poco. Todo el mundo cuenta con ella,
aunque también se teme, al mismo tiempo, que cuando nos
toque a nosotros, este mismo activismo no nos lleve a situaciones
no deseadas. Lo que es indiscutible es que, a excepcién de los
casos de muerte stbita, la muerte actualmente viene acompa-
fiada de decisiones cada vez mas dificiles e inquietantes, hasta el
punto de haberse vuelto casi obsoleto el concepto de “muerte
natural”. Antes teniamos la pena de ver morir el padre; ahora
se afiade la angustia de tener que decidir sobre su desconexién.

En este nuevo contexto de decisiones a tomar esté claro que
a menudo se hace demasiado para posponer la muerte y de-
masiado poco, y demasiado tarde, para aliviar el sufrimiento
que la acompana: se trata de una constatacién que se debe
tener presente cuando se habla de mejorar la ayuda que pode-
mos ofrecer a quien debe morir (BROGGI, LLUBIA, TRELIS,
2006), ya sea la que pueden proporcionar los profesionales o
los cuidadores proximos. Los primeros tienen una inercia y
unos medios para continuar la lucha contra la enfermedad
que facilmente los puede hacer ir muy lejos. En cuanto a los
familiares, en la situacién angustiosa en que se encuentran,
pueden pedir actuaciones que ya no son ttiles o que son poco
pertinentes. La falsa idea de que la muerte es un fracaso para
los primeros y un mal absoluto para los demés hace que en
muchos casos los esfuerzos se dirijan en una mala direccién.
Asi es que la obsesion para evitarla a toda costa impide a veces
tratar como es debido el proceso de acercarse a ella. Y esta
misma dificultad para verla de cara puede hacer que acabe
actuando también en un sentido contrario: precipitando inne-
cesariamente su desenlace para evitar vivir cualquier tipo de
agonia. Todo ello puede dejar el moribundo quiza sin el con-
fort y el control que hubiera podido y querido tener. Corregir
estas actitudes constituy6 el objetivo principal de un trabajo
del Comité de Etica de Catalufia (2010).

Aumentar la consciencia

No hace falta decir que morir mejor o peor depende de mu-
chas circunstancias, y que algunas son poco previsibles o poco
asequibles a nuestra actuacion. Pero en muchas otras si podemos
influir y debemos aprovechar esta posibilidad, desde donde es-
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temos, para ayudar a mejorar el curso. Por lo menos, debemos
tratar de no empeorarlo con decisiones poco prudentes: por ejem-
plo, con traslados de tltima hora, tratamientos indtiles, precipi-
taciones y errores; o con despropésitos como son los desacuerdos
entre familiares, las actitudes profesionales defensivas, etc.
Para plantearse bien estas cuestiones conviene aumentar
su conocimiento, cultivar un cierto habito de reflexion y, a ser
posible, anticiparse a las situaciones. Ademads, se tendran en
cuenta todos los niveles en los que se juega la partida: el pri-
mero, el més intimo, el del interior del propio enfermo; des-
pués, el de la compaifiia de las personas de su alrededor.
Evidentemente, también el de los profesionales que cuidan la
evolucion de su estado y que proponen algunas actuaciones
esenciales. Y, por fin, cuenta la organizacién sanitaria y el
marco legal vigente, es decir, el de todo un mundo publico mas
o menos estructurado que siempre condiciona su entorno. To-
dos estos ambitos se interrelacionan intimamente y se debe
tener conciencia de todos ellos para poder ayudar al maximo.
No se puede ocultar, empezando por el dltimo dmbito, que la
influencia del entorno puede confundir y ofuscar los valores en
juego y la capacidad de andlisis critico. Jordi Gol lo ilustra con
valentia asi: “No sé si habrfa practicado uno u otro tipo de euta-
nasia en estos casos... [se refiere a limitar el tratamiento de apoyo
en la muerte cerebral: en ese momento no se tenian claras las
distinciones]... Lo que si sé es que siento remordimientos de no
haberlo hecho porque pienso que lo que me detuvo la mano no
fue nunca el amor al enfermo, sino el miedo a perder la paz de
mi conciencia, y que ésta no estaba condicionada por mis con-
vicciones intimas, sino por el sustrato cultural que inclufa.”
(1986, p.54). Es un honesto reconocimiento que explica bien el
peligro de la influencia del “sustrato cultural” si no se tiene
un conocimiento bastante sélido de los conceptos y de los 1i-
mites éticos y legales. Podriamos decir que la influencia que
condiciono la conciencia propia dificulté tomar suficiente cons-
ciencia (ser conscientes) de los intereses del enfermo y del al-
cance del deber de ayuda: dificulté que fuera suficientemente
consciente de ello. ;Cuédnta gente no confunde aun la adecua-
cion del tratamiento paliativo con la eutanasia, o el engafo
con dar esperanza, y la posibilidad de actuacién con la obliga-
cion? La falta de comprension y de rigor conceptual hace que
aumente el miedo en el momento de tomar algunas decisiones -a
parar cuando seria el momento, pongamos por caso- y trae como
consecuencia que se acepten algunas rutinas poco razonadas y
generalizadas, malgastando asi muchas oportunidades de hacer
las cosas maés reflexivamente. Tenemos que ser mas conscientes
de esta realidad: de la influencia de las ideas del entorno (fami-
liar y cultural o cientifico) y del peligro de desviarse entonces
del respeto que debemos a los ciudadanos y sobre todo de no
atreverse a incorporar los nuevos deberes para con ellos. Aho-
ra se necesita mas conciencia de todo ello: de los cambios apa-
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recidos, de los nuevos valores en juego, de los limites a los que
se puede llegar y de los que no conviene traspasar.

Es cierto que esto representa mas esfuerzo en relacién a lo
que se necesitaba antes, cuando el tnico objetivo era el de la
lucha contra la enfermedad tal como la vefan los profesiona-
les. Porque aquel tnico objetivo, aparte de legitimar cosas tan
obsoletas como es el habito de la mentira por parte del clinico,
tenia la ventaja de poderse guiar por una aplicacién generali-
zada y pactada entre profesionales, y con la ventaja de no con-
tar con otro condicionante que su conocimiento “objetivo”, su
habilidad y las posibilidades técnicas del momento.

Es logico que este esfuerzo intelectual y moral suplementario
que ahora se le reclama le genere desconcierto dada la inercia
ancestral, y que descubra la falta de formacién propia sobre
esta vertiente de la clinica que antes quedaba en la sombra y
donde se encontraban los sentimientos y la voluntad de cada
persona. Se trata, como dice Aranguren, de pasar de una “moral
vivida” a una “moral pensada” (1997, p.10); abandonar habitos
ancestrales que se adoptaban inconscientemente en el trans-
curso del ejercicio practico y de adoptar el tnico que ahora
resulta util y honesto: el de una reflexién critica permanente
sobre lo que se hace, qué valores se priorizan y c6mo se tienen en
cuenta las necesidades del enfermo. “;Qué objetivo se persigue
con esta actuacion?, jse esta luchando sélo contra la enferme-
dad o se mira de favorecer aquel enfermo antes que nada?”.

Primer objetivo: luchar contra el sufrimiento

Para empezar, hay unas pautas basicas que deberian ser
conocidas. Y lo deberian ser para todos: recordemos que las
decisiones a tomar no dependen sé6lo de los profesionales sino
del enfermo y también de los familiares y de todos aquellos que lo
apoyan. Todos ellos deben tenerlas presentes en menor o ma-
yor grado porqué deberdn contar con ellas tarde o temprano.

Nos referimos, por una parte, a la disposicién a luchar con-
tra el dolor y el sufrimiento llegando hasta la sedacion si hace
falta; y por otra, a la de evitar toda actuacion no querida por el
enfermo o que vemos que es o se ha convertido en inttil para
él. Son deberes que forman parte de lo que se entiende actual-
mente por “buenas practicas”.

La primera es la de mitigar el sufrimiento sea cual sea su
causa. Es el objetivo prioritario. El dolor se debe intentar prever y
prevenir antes de que se presente, y se debe combatir con efica-
cia y sin tardar cuando se presenta; es el peor de los males: “perfect
misery, the worst of evils”, dice John Milton (DORMANDY, 2002).
Se debe presuponer que nadie lo quiere, sabemos que no tiene
ningun sentido per se, y que, por tanto, la lucha contra él cons-
tituye la indicacion principal y més nitida de todo cuidador,
sea profesional o no. Y esto es extensivo a cualquier sintoma
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molesto, a todo sentimiento de angustia y de sufrimiento que
se pueda mitigar. Afortunadamente, en la actualidad esto es
posible casi siempre. Hay que reivindicar la analgesia: el uso de
opiaceos para los enfermos, por ejemplo; y superar los absurdos
obstdculos administrativos o ideolégicos y las reticencias a
menudo sin fundamento. Ya en 1964, un trabajo revoluciona-
rio en el tratamiento de los moribundos de Cicely Saunders, la
fundadora del movimiento Hospice en Inglaterra, concluia:
“Nuestro estudio demuestra claramente que los opidceos no
son adictivos para los enfermos de cancer en fase avanzada,
que su consumo regular no afecta de forma relevante su tole-
rancia, que la morfina oral funciona y que no produce indife-
rencia frente al dolor sino alivio del mismo. Demasiados mitos
sobre la tolerancia y la adiccién rodean actualmente el consu-
mo de la morfina” (DORMANDY, 2002, p. 681).

A pesar de todos los esfuerzos, sin embargo, un sintoma
importante puede ser a veces resistente al tratamiento bien
hecho, puede ser “refractario”. Del mismo modo, el sufrimien-
to también puede continuar y aumentar a pesar de la compa-
fifa solicita y sin que una causa organica lo explique del todo.
Entonces siempre queda el recurso a la sedacién, es decir, el
tratamiento farmacolégico dirigido a disminuir la percepciéon
del dolor disminuyendo la conciencia del enfermo. EI no ac-
tuar de forma bastante contundente contra el sufrimiento de
una persona es una crueldad. Ninguna idea (por buena que
parezca) puede aconsejarnos o obligarnos a tolerar el sufri-
miento con nuestra inhibicién, y no digamos a introducirlo
nosotros con actuaciones no aceptadas o futiles.

Evitar actuaciones intutiles o no queridas

La actuacién futil, es decir inttil en ese caso concreto (por
mucho que tenga alguna accién fisiologica) es maleficiente: pue-
de ser muy iatrogénica y utilizar recursos innecesarios. A pesar
de nuestra posibilidad de actuacién, hay limites que hacen que
tengamos que saberlos parar cuando hemos llegado a ellos. Y
cerca de la muerte del enfermo es bien claro que actuaciones
que antes eran oportunas pueden dejar de serlo. La eficacia de las
actuaciones clinicas es ahora muy grande y hay que saber ade-
cuar su utilidad para quien las debe recibir. La formacién (o
deformacién) de la mirada demasiado biologista en estas cir-
cunstancias juega malas pasadas, y es por eso que la futilidad
seria el objeto de una asignatura pendiente, y muy urgente,
para terminar de formar mejor a los futuros profesionales. Es-
tar alerta de la posible inutilidad de lo que vamos haciendo es,
de hecho, ser conscientes de las necesidades cambiantes del
enfermo a quien debemos adaptarnos para ayudarle realmente.

El derecho a tomar decisiones sobre el propio cuerpo y la
propia vida es un derecho fundamental de los ciudadanos y
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Un deber, sobre el que
cuesta ser consciente,
aparte de los basicos de
evitar el sufrimiento y las
actuaciones inutiles o no
queridas que hemos
apuntado
telegraficamente, es el
de atender las
necesidades personales
en lo que se pueda.

Es importante que el
profesional reconozca
que, aunque no siempre
estara en sus manos que
un paciente muera como
quisiera, laayuda
personal (y no sélo
técnica) que de él se
espera es un reto que se
inserta de lleno en los
objetivos de la profesion
que escogio.

forma parte de lo inalienable a la libertad, a la autonomia perso-
nal. Todo el mundo es autoconstructor de la propia vida y los de
su alrededor tenemos que tratar de ayudarle en esta tarea, espe-
cialmente cuando se acerca su final. Cada dia queda mas claro
que, como dice la ley actual, no se puede actuar sobre nadie sin su
consentimiento. Asi es que lo que se entiende por Consenti-
miento Informado (siempre oral, sobre todo en situaciones de
terminalidad) es una ocasioén que el enfermo tiene (o su represen-
tante) para decir que “no” o para decir “basta”. Y esta negativa se
debe respetar sin que valga objecion alguna de nadie mientras el
enfermo sea suficientemente libre para manifestarse y suficiente-
mente competente para saber qué quiere. Cuando deja de serlo,
como ocurre a menudo cerca de la muerte, se debe respetar lo
que ha dicho anteriormente, por ejemplo en un Documento de
Voluntades Anticipadas, al que todo el mundo, profesionales
y familiares, deberan adaptarse a la hora de tomar decisiones
clinicas. Pero no se ha de llevar esta posibilidad hasta el extre-
mo de creer que sea la tnica para hacer respetar una voluntad
manifestada anteriormente. Si la relacion clinica es satisfactoria
y la familia estd minimamente cohesionada, la “voluntad antici-
pada” puede manifestarse oralmente en el proceso de delibe-
racién previo, en un “plan de decisiones anticipadas” (PDA) més
o menos formal. No era raro hacerlo asi ancestralmente, aunque
ahora haya un reconocimiento oficial de esta forma de llegar a
previsiones compartidas utilizando la Historia Clinica como
muestra fehaciente (Comité de Bioética de Cataluna, 2015).

Ayudar a decidir

Cuando se habla de autonomia personal, de consentimien-
to o de voluntad anticipada conviene recordar que no se trata
unicamente de respetar la decisién manifestada; que no se tra-
ta s6lo de esperar de todos una autonomia completa, con una
libertad total, una informacién exhaustiva y una competencia
lacida del todo. Se trata de calibrar su suficiencia en ese su-
puesto con proporcionalidad. Y sobre todo sin olvidar que el
enfermo pide respeto a sus decisiones, evidentemente, pero a
menudo también ayuda para tomarlas, ayuda a adaptarlas a
unas necesidades suyas que no conocia suficientemente bien
(jla situacion es nueva!) y que va descubriendo. Porqué un
deber, sobre el que cuesta ser consciente, aparte de los basicos
de evitar el sufrimiento y las actuaciones indtiles o no queri-
das que hemos apuntado telegraficamente, es el de atender las
necesidades personales en lo que se pueda. Es importante que
el profesional reconozca que, aunque no siempre estara en sus
manos que un paciente muera como quisiera, la ayuda perso-
nal (y no sélo técnica) que de él se espera es un reto que se
inserta de lleno en los objetivos de la profesién que escogio.

No vale tampoco exagerar la ayuda. Por ejemplo, la delega-
cién que ahora se suele hacer en instituciones y en sus profe-
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sionales es a veces excesiva. Tanto es asi, que la esposa y los hijos
—antes, cuidadores habituales- ven el cuidado que deberian dar
a su enfermo como un asunto complicado, casi insuperable
para sus fuerzas y sus conocimientos. No se dan cuenta a veces
que su aportacion no puede sustituirse tan facilmente, y me-
nos para quien no conoce suficientemente el enfermo y no sabe
qué le distinguia ni qué preferiria. “Uno de los encuentros mas .
desafortunados en la medicina moderna es el de un anciano €S la de poder unificar
débil, solo e indefenso que se acerca al final de su vida, con un unaatencion sanitaria
profesional desconocido, joven y dinamico, que comienza su generalizada, a menudo
carrera y tiene mucho trabajo” (HEATH, IONA, 2008, p. 25). muy masificada, con una

Los Rrofe519nales, jovenes o no tan jovenes, no pueden su- atencion clinica que, en
plir segin qué, pero es cierto que deben saber adaptarse en . . ’
parte a estas nuevas demandas. De hecho, la sociedad espera C2Mbio, se quiere que
de ellos mas que antes. Y, ya sean médicos, enfermeras u otros S€a cada vez mas
cuidadores, todos ellos deben haber “profesado”, es decir pro- personalizada.
metido, al tiempo que han adquirido habilidades y conoci-
mientos, que mantendrdn una cierta actitud, que adoptaran
una disposicion adecuada a su funcién, que hoy debe ser mas
cercana y empadtica de lo que se les exigia hasta hace poco.
Deben aceptar una paradoja muy actual es la de poder unifi-
car una atencién sanitaria generalizada, a menudo muy
masificada, con una atencién clinica que, en cambio, se quiere
que sea cada vez mas personalizada, més individualizada.

Y es que cada persona es diferente y quiere poder seguir
siéndolo aunque esté enferma y sobre todo en un momento tan
trascendental para ella como es el de acercarse al final de su
vida. Hay demasiadas diferencias entre una persona y otra
para que el hecho de no tenerlas en cuenta y de no valorarlas
lo suficiente se pueda perdonar. Se siente como una sefial de
desconsideracion, de falta de esmero y de sensibilidad. En si-
tuaciones comprometidas de gravedad y de miedo, un trato . .
demasiado uniformador constituye un mal-trato. En S|tua0|or_1es
Pero es que, ademas, cerca de la muerte, la rapidez y la comprometidas de

amplitud de los cambios emocionales es enorme. No suele haber gravedad y de miedo, un
ni una situacién estatica ni una evolucién lineal, sino que hay {y4t0 demasiado
una ondulacién que puede parecer erratica. Es como si la perso- uniformador constituye
na investigara en los rincones de su interior formas de compren-
sion de lo que le esté pasando. La desesperacion de un momento " mal-trato.
puede dar paso a una serenidad sorprendente en pocos mo-
mentos. Por lo tanto, quien esta cerca de él tiene que recordar
esta variabilidad y movilidad si quiere ser ttil para ayudar
personalizadamente a aquellos que lo estdn sufriendo.

Una paradoja muy actual

La compania atenta

Hemos dicho que un trabajo insustituible es lo que cada
uno hace consigo mismo para afrontar lo que le viene. Unas
personas tendran serias dificultades para hacerse cargo de
pensar en terminar su vida. Otras, en cambio, aceptaran mas
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Lo que esperan los
ciudadanos es
precisamente la
familiarizacion del
profesional con el fin de
lavida.

tranquilamente que son prescindibles y que ya deben despe-
dirse; quiza porque han sabido estar en el mundo sin quedar
atrapadas o porque el mundo se les ha hecho ya méas inhdspi-
to (por dolor, por soledad, por cansancio). Lo que cuenta es el
compromiso que adquiera cada uno consigo mismo; y el sosie-
go o angustia que al fin se manifieste en su estado de dnimo
serd la piedra de toque. Poco podemos hacer los demads desde
fuera, ya seamos familiares o profesionales, para propiciar esta
reconciliacién. Pero alguna cosa si, y nada despreciable: la de
una presencia atenta que muestre que somos conscientes del
trance que estd pasando, de la individualidad irrepetible que
es y que no dejara de ser, y de que estamos dispuestos a ayu-
darle desde el sitio que nos corresponde contra su malestar.

Lo que esperan los ciudadanos es precisamente la familiari-
zacion del profesional con el fin de la vida en general que se ve
como inherente a su condiciéon. Lo expresa John Berger maravi-
llosamente bien: “Cuando llamamos a un médico, le pedimos
que nos cure o que nos alivie el sufrimiento; pero, si no puede,
también le pedimos que sea testigo de nuestra muerte. El valor de
testigo le viene de haber visto morir a otros. Es el intermediario
viviente entre nosotros y los innumerables muertos. Esta con no-
sotros y estuvo con ellos; y el consuelo dificil, pero real, que los
otros muertos nos ofrecen a través suyo, es el de la fraternidad
“(HEATH, IONA, 2008, p. 21). Y es cierto que en la enfermedad se
pueden descubrir aspectos de la solidaridad, de la fraternidad.

Precisamente, un buen filésofo de nuestro entorno, Angel
Puyol, defiende con lucidez el derecho “a la fraternidad”
(PUYOL, A, 2017) y explica bien que, desde la Ilustracién, la
hemos ido sintiendo como esencial para la convivencia y como
base para el mundo que quisiéramos edificar. Se trataria de un
derecho primordial y no de una mera caridad ni de un favor
que nos dariamos como beneficencia. Y nos dice que la verda-
dera fraternidad tiene dos vertientes no del todo confundibles.
La primera seria la de la solidaridad, a la cual a veces se la
quiere limitar: es decir, la del deber de socorro que nos debe-
mos entre todos. Es un derecho exigible: comporta para las
personas de alrededor unos deberes positivos de asistencia en
muchas circunstancias de tribulaciéon y segtn el vinculo que
exista (familiar, de vecindad, profesional); y para las institu-
ciones sociales también, ya que son las que tienen que organi-
zar la justicia basica. Pero la segunda vertiente de la
fraternidad irfa mas alld y no quiere quedar reducida a la sim-
ple asistencia: desde ella se promoveria una ayuda mas
individualizada para el saludable trabajo de emancipacién y
de superacién personal que pueda favorecer una apropiacion
mas plena de la nueva situacion.

Tanto si la preparacion personal se ha hecho bien como si
se ha tenido que improvisar a dltima hora, el ciudadano espe-
ra la presencia comprensiva y “experta” que vigile que las
cosas vayan como tienen que ir.
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En primer lugar, que “la agonia” no le suponga una lucha
(como nos dice su etimologia) excesiva, demasiado desigual.
Pero también que no sea demasiado solitaria tampoco. Quizas
sea cierto que en definitiva todo el mundo muere solo, tal y como
describe Borges: (...) Un solo hombre ha muerto en los hospitales, en
la ardua soledad / en los barcos, en la alcoba del hdbito y del amor. /
Hablo del vinico, del uno, del que siempre estd solo (...) Afirmar lo contra-
rio es mera estadistica” (BORGES, JL, 1987, p.135). Pero quiere que
alguien lo vea, que alguien le mire, que alguien la admire por
el esfuerzo. Nadie debe sentirse abandonado: seria un trato
indigno, para él y para todos nosotros. Con nuestra humana
solicitud debemos corregir esta natural soledad. Lo necesita-
mos para hacernos mas humanos, mas humanizados. Eviden-
temente, esta compaiiia corresponde sobre todo a los familiares
y a los amigos. Pero como hemos dicho, los profesionales debe
saber acercarse con valentia a esta otra vertiente de necesida-
des primordiales de toda persona en la tltima etapa.

La profesionalidad, como ya hemos dicho, debe incluir am-
bas vertientes: la de tratar la enfermedad y disminuir los sinto-
mas, claro, pero también debe saber apoyar al enfermo para que
pueda vivir su nuevo estado con una sensacién de maximo
control. “Lo que en verdad quiero como paciente [de cdncer
avanzado, en este caso] no es que me proporcionen una solu-
cion que no existe. Lo que quiero es que no me abandonen ante
mi miedo y ante mis intentos de elaborar mi situacién. Cuando se
sabe que se flota en una gran incertidumbre con respecto a la vida
y la muerte, la honestidad importa mucho, porque nos brinda el
dnico apoyo que tenemos. De lo contrario, todo es esperanza
vana y supersticion, las cuales nunca evitan que nos atormen-
temos durante la noche “(HEATH, IONA, 2008, p.95).

El miedo y la esperanza

En este texto se hace referencia, ademas de la honestidad de la
informacién, a dos sentimientos que tifien toda la actividad clini-
ca: el del miedo y el de la esperanza, de los cuales conviene ser
conscientes. Es un binomio que se cierne alrededor de la cama
de todo enfermo y que los que lo rodean deben saber detectar y
gestionar. Ya decia Spinoza que “no hay esperanza sin miedo,
ni miedo sin esperanza”. Quien espera teme ser decepciona-
do, y quien tiene miedo espera poderlo desvanecer.

Sobre la esperanza suelen haber convicciones simplistas
que convendria matizar por parte de quien acompafia al enfer-
mo, sea profesional o familiar. Es un tema que se deberia tratar
con mas prudencia, sin querer obtener con ella s6lo una grati-
ficacién inmediata sin calibrar lo suficientemente bien sus con-
secuencias. No se deberia apelar a cualquier esperanza para
salir del paso. Es lo que reconoce el cirujano Sherwin Nuland
en uno de los libros mas autocriticos sobre la ayuda a morir:
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Consciencia del deber y final de la vida de los enfermos

Latendenciaala
negacion de lo que no
queremos es muy
potente, y con frecuencia
resiste victoriosamente
las evidencias de la
razon.

“Cuando se traté de mi hermano, olvidé muchas cosas. Me quise
convencer a mi mismo que decirle la verdad era sacarle su tnica
esperanza... Y fue esta equivocada actitud la que precisamente
impidi6 que se materializaran otras formas de esperanza mas
tranquilizadoras”(NULAND, Sh, 1995, p. 228). Y es que siem-
pre hay mds de una y no es sensato pensar que la “tnica” sea
la de no morir, o la de esperar una curacién milagrosa por
parte de una medicina omnipotente. Hay otras, como ilustra
esta secuencia tan habitual: la de curarse con el primer trata-
miento quirtargico; después la de que quedaran mortecinas las
metastasis con la quimioterapia; mas tarde, la de que los sinto-
mas pudieran evitarse; y finalmente, estd la de que se procurara
una muerte sin sufrimiento. Vemos, por tanto, que puede ir
cambiando, y que se puede ir reconduciendo y adaptandola a
la realidad. Pero, para poder hacerlo, conviene haberse prepara-
do previamente para darle, desde un buen principio, una forma
mesurada, razonable y flexible, basandola en lo que sea posible.

En este sentido, no se tiene que decir lo que no es, no se debe
prometer lo que no se puede y no se debe indicar lo que resulta
fatil o demasiado inseguro. La propuesta de un tratamiento in-
atil, de un ensayo medicamentoso poco pertinente, o la informa-
cién exagerada sobre un descubrimiento novedoso, pueden
promover una ilusién momentanea, pero pueden ser formas
de bloqueo del verdadero progreso personal. De nuevo resulta
conmovedora la confesién del mismo cirujano: “Harvey [el her-
mano] pagd caro mi intento. Probablemente habria tardado lo
mismo en morir, de la misma caquexia, insuficiencia hepética y
desequilibrio quimico, pero no se habrian sumado los estragos
de un tratamiento indtil y téxico, y el equivocado concepto de
esperanza que le induje” (NULAND, Sh. 1995, p. 2016). Los mé-
dicos deben ser conscientes de ello, pero los familiares también.

A veces es el propio enfermo quien se aferra a una esperanza
desmesurada para negar su situacion, para poder convivir con
su sufrimiento, para poderlo soportar; quizas para poder supe-
rarlo més tarde. La tendencia a la negacién de lo que no queremos
es muy potente, y con frecuencia resiste victoriosamente las evi-
dencias de la razén. Incluso en enfermos bien informados se pue-
de observar esta derrota de la razén por miedo y cansancio. Todos
los que han frecuentado enfermos graves han observado un mo-
vimiento de péndulo que hace pasar el enfermo de la intemperie
dolorosa de la realidad a la sombra reparadora de la esperanza.

Mantener la lucidez puede ser duro, y muchos enfermos,
agotados por la evolucién de un declive que no acaba, prefie-
ren a partir de un momento dado arrinconarla y abandonarse.
Un enfermo de cancer muy avanzado con el que yo mantenia
una relacién muy franca, y que tenia un particular gusto por la
veracidad, un buen dia me sorprendié atribuyendo su nueva
ictericia a una hepatitis sobreafiadida en lugar de ver que era
debida a las metastasis conocidas. Comunicandomelo por lo
pronto y con firmeza creo que me vino a decir que habia encon-
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trado un refugio cémodo tras la cascada de malas noticias, y
que, por favor, lo comprendiera. Este tipo de refugio se respeta-
ra (aunque quizds no haya que propiciarlo desde fuera): se lo
ha construido el propio enfermo por necesidad y destruirlo
seria una crueldad absurda y no aceptable.

Conviene que los profesionales, asi como los familiares y
cuidadores, se mantengan alerta ante estas tentaciones relacio-
nadas con la falsa esperanza: tanto la de darle la que no le convie-
ne como la de destruir la que él ha elegido. En cambio, deberian
estar atentos a las posibilidades de recuperacion del animo del
enfermo para ayudarle a reavivar su autonomia personal dafiada
a la minima ocasién, por ejemplo reconduciendo, si es preciso, la
esperanza proporcionadamente. Para ello, deben tener confian-
za en su fortaleza, incluso en los casos de fuerte dependencia.

Es cierto que una ayuda asi requiere haberse acercado bastan-
te al paciente: a los aspectos que més le preocupan, preguntando
por ellos, y sobre todo interesarse por sus miedos, por lo que
siente que mas amenaza su integridad. Recordemos que, en gene-
ral, las amenazas que mds angustian son las que no se pueden
predecir ni controlar, muchas veces imaginadas y lejos de la rea-
lidad. Y aqui radica parte de la ayuda necesaria para generar
las esperanzas que conviene promover (BROGGI, MA. 2010).

En primer lugar, es importante asegurar las que surgen del
buen trato: que interesa quién es y lo que quiera decir. Esto supo-
ne haber mantenido un didlogo abierto a través del cual el enfer-
mo haya ido constatando que encuentra lealtad y veracidad,
respeto y prudencia; y que tanto se respeta la verbalizacion
como su silencio segtn sea su necesidad. Esto va generando la
tranquilidad de que no sera asaltado por informaciones exce-
sivas que no pueda metabolizar ni se encontrara con barreras
infantilitzadoras. El enfermo tiene que ver que se le valora como
persona tal como es, con sus peculiaridades conocidas y por
conocer, y que se ve la dificil situacion por la que pasa.

Desde esta base sélida se podrd avanzar y generar mas espe-
ranzas dentro del amplio abanico de lo posible. Son recomenda-
bles todas aquellas que ayudan al enfermo a convivir con la
realidad y a influir en su futuro, aumentando con ello la propia
autoestima y la sensacion de control. Es estimulante que vea que
se cuenta con su opinién, y que la informacién esta a su disposi-
cién, como ya hemos dicho, sin ideas preconcebidas de oculta-
cién ni de imposicién. Le tranquilizara darse cuenta que se prevé
con tranquilidad lo que puede venir y que se pondra en marcha
lo necesario para su bienestar y, sobre todo, para no dejarlo sufrir.

Siempre hay esperanzas de este tipo a mano, y siempre
resultan importantes para el enfermo porqué le permiten plan-
tear demandas que acaban siendo emancipadoras sobre todo
si enlazan la situacién actual con su vida. Asi, acabara sin-
tiendo que vale la pena aumentar su influencia, que eso le da
mas sentido al presente y que puede pensar el temido futuro
con mas confianza.
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Tan reales son el miedo y
la angustia del enfermo
como su neoplasia, y
considerar y tratar las
primeras puede ser
prioritario en muchos
momentos, e
indiscutiblemente lo es
en los ultimos
momentos de la vida.

Es por ello que se le ayuda cuando alguien se interesa por
conocer su pasado y sus gustos, cuando se le hace rememorar
las buenas experiencias sobre qué guarda en su corazén (que
eso es lo que significa recordar). Es una atencién que le ayuda
a valorarse a si mismo, a seguir siendo quien es aunque sea en
esta escena tragica en la cual ahora se encuentra y que habra
que integrar en la obra global de autoconstruccion que ha sido
y es su vida. En este sentido, este tipo de esperanza (y no la
falsa) no es “lo ultimo que le queda” al enfermo, como se dice
a menudo, sino lo que le ayuda a vivir bien lo que le queda. Es
la que Esquilo llama elpis: la que nos permitiria hacer proyec-
tos razonables a pesar de la calamidad, proyectos de cara al
futuro (aunque sea tan corto) y también de cara a los demas.
Los demés son importantes: no sélo porque son los que estan
aqui y ahora entre nosotros, contemporaneos y espectadores
(lo que ya es importante), sino que ademds pueden ser benefi-
ciarios de nuestra vida y benéficos para nosotros.

Esta presencia activa, fisica y animica, que debemos propor-
cionar los del entorno es la base mas sélida de la ayuda que se
puede recibir cerca de la muerte y la que puede despertar una
esperanza mas saludable y desterrar con maés eficacia el miedo.

Esté claro que este ultimo no se disipa del todo con esto:
porque, entre las posibilidades que tenemos, siempre esperamos
que se presenten las mejores y tememos que no sea asi. Pero es
innegable que conocer qué pasa realmente y qué se puede hacer
permite prever mejor lo que vendra y como influir en ello. Y por lo
menos permite desterrar, como hemos sefalado, el terror debi-
do a la imaginacién de los peligros irreales: porque es del todo
injusto tener que sufrir por cosas que no tienen que pasar.

Debemos recordar que el miedo preside toda la clinica en
mayor o menor grado: las consultas, los quiréfanos, las salas
hospitalarias, cada decisién. Serfa 16gico, por tanto, que los
profesionales fueran muy conscientes de ello ya que forma parte
de la realidad sobre la cual deben trabajar. Tan reales son el
miedo y la angustia del enfermo como su neoplasia, y conside-
rar y tratar las primeras puede ser prioritario en muchos mo-
mentos, e indiscutiblemente lo es en los tltimos momentos de
la vida. Pero no sélo por eso: los profesionales deberfan ser
conscientes de que ellos también son vehiculizadores de mie-
do, y no sélo porque su actuacién da miedo (un nifio, por ejem-
plo, puede tener mas miedo del médico que de la misma
enfermedad), sino porque ellos también lo llevan dentro. Hay
miedo del enfermo, por supuesto, y el de sus familiares. Pero
también existe el “del” profesional: a acercarse demasiado o
demasiado a menudo, a que se le hagan preguntas que no sabe
contestar o a que se noten sus limitaciones o sus errores. Hay
un miedo a que se detecte la genuina inseguridad en la que se
mueve. Y eso el enfermo grave lo percibe con perspicacia y con
gran inquietud, tal como nos lo confiesa Montserrat Roig en
un texto autobiografico muy emotivo de poco antes de morir
que titula “El miedo del médico”: “Los miedos no son sélo expre-
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sados con palabras. También estan los gestos, las miradas, un
modo de caminar. Todo ello es controlado por el enfermo, mucho
mas de lo que no se piensan (...). El enfermo, a la larga, descubre
que también el médico tiene miedo. Pero ya lo hemos dicho: no es
el mismo miedo que sufre el enfermo. El de este es terrenal, primi-
tivo, animal casi dirfa. Un miedo que se mueve en un terreno
confuso, torpe, oscuro, estrecho. No necesita metéforas. Es un
miedo que da miedo de sentir. El miedo del médico, me parece,
es mas impreciso. Es el miedo a ser sorprendido, a tener que
admitir lo que no controla (...). Asi, puede ocurrir que el enfer-
mo empiece a tener miedo del miedo del médico “(1991, p.
105). Cuando se dice médico, puede ser cualquier cuidador.

El coraje profesional

Hay que combatir el miedo a acercarse al paciente; no hay
mas remedio. Y mas vale hacerlo conscientemente, con asidui-
dad, con paciencia, pero también con descanso y apoyo exter-
no. Los ratos de ocio son imprescindibles para evitar quedar
ofuscado por la situacion y caer en el cansancio. Asi, no sélo
se recuperan fuerzas para poder continuar renovado, también
porque una mirada més fresca permite volver a mirar el con-
junto con més perspectiva y reconsiderar con calma los pro-
blemas y los objetivos.

Evidentemente, el profesional no debe quedar absorbido
por el torbellino de los sentimientos. Debe ser valiente para acer-
carse sin miedo, es cierto; pero también debe mantener la propia
estabilidad con una cierta defensa que le permita no tamba-
learse; siempre, claro, que esta defensa no sea demasiado rigida.

La gestion de este asunto no es fécil, y se tienen que ver con
indulgencia los intentos para mantener unas barreras que
podriamos calificar de “higiénicas”, como los guantes del ci-
rujano, para evitar la contaminacion. Pero, en esencia, el mie-
do a la turbulencia emocional no puede ser excusa para
adoptar una impasibilidad excesiva (como el guante tampoco
debe impedir la flexibilidad de los dedos del cirujano). La ecua-
nimidad olimpica, tanto valorada antes, se siente gélida. Sélo
recordando el objetivo de ayuda al enfermo se podra encontrar
el término medio: aquella distancia razonable que permite ayu-
dar alli donde se le necesita de momento y para poder conti-
nuar haciéndolo después en buenas condiciones.

Cerca de la muerte el enfermo puede reclamar un vinculo
muy calido y cercano. Intuye que con él podria religar mejor el
ambito publico que lo ve como enfermo, y el privado que lo
mira como persona que ahora se estd muriendo. Piensa que asi
quizés eludira la medicina defensiva, la impaciencia del cui-
dador, la frialdad de las maquinas y la de las rutinas. Y el
profesional no deberia despreciar este tipo de demanda pen-
sando que es excesiva o que no forma parte de su obligacion.
Deberia ver que se trata de una ocasién para completar su
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trabajo aprovechando el plus de entrega y de confianza que el
enfermo le ofrece y pide. El hecho de que el grado de aproxima-
cién no pueda ser obligatorio o de que a veces no sea facil, no
quita que sea la férmula que méas humaniza al enfermo, por-
que es la que menos lo cosifica; y que gratifica mas al profesio-
nal, porque dignifica mds su ejercicio. Por eso siempre se la
deberia tener a mano como posibilidad. De hecho, mostrando-
la como tal en el horizonte, ya tendria efectos benéficos. En
cambio, evitarla puede defraudar al enfermo.

Si nos tomamos en serio la ayuda al enfermo, debemos tomar
en serio sus demandas de personalizacién. No se trata de ense-
flar a morir, sino de ayudarle a vivir en esta situacién tan dificil.
Por lo tanto, conviene aumentar los conocimientos, disminuir el
propio miedo y fomentar las actitudes necesarias para hacerlo
como el enfermo espera. Es una formaciéon que debe llegar, no
s6lo a los dedicados a esta cuestion especifica, sino a todas aque-
llas personas que tienen que tratar o acompanar ciudadanos que
mueren (BROGGI, MA, 2011): deben ser conscientes de que de-
ben buscar, para cada caso, la forma de ayuda mas “apropiada”.
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La atencion de situaciones de final de vida
desde el trabajo social

The attention of end-of-life conditions from a Social Work
perspective

Anna Novellas Aguirre de Carcer’

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.

Palabras clave: Final de vida, vulnerabilidad social, trabajo social.

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.

Key words: End of life, social vulnerability, social work.
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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 tanatologicos.

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 econdémica 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 atencioén 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 dias. 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 atenciéon 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 oncoldgicas en situacién 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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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 especializacién 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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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 informaciéon 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 estén ela-
borando indicadores de complejidad que permitirdn enrique-
cer el vocabulario y la concisién de los encuadres diagnésticos.

Identidad y competencias del trabajo social

Como se ha comentado, en la descripcién 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 atencién 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 intervencion 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 caracter 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 diagnoésticos 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 mads 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 edité un documen-
to muy similar, ya que partian del trabajo previo realizado por
las compaferas de Canada.

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

Se definieron 12 competencias, y a partir de ellas se determi-
naron cudles 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
situacién 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 y 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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ciones, necesidades y mejora del autoconocimiento, median-
te la reflexion, la informacién-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 intervenciéon

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 situacion, 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.

RTS - Niim. 210 - Abril 2017



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 situacién 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 animo
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 busquedas 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 situacién
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 atencioén 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 mdas 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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Acompanamiento en procesos de final de vida

El acompafiamiento a personas enfermasy
sus familiares en procesos de final de vida

Care to sick people and their relatives in end-of-life processes

Mercé Riquelme Olivares'

Resumen

La atencién a las personas enfermas en procesos de final de vida incluye el
acompafamiento profesional de sus familiares. La enfermedad aparece en un
momento determinado del ciclo vital familiar y exige una adaptacion brusca ala
nueva situacion y a las exigencias que emergen de las nuevas necesidades a cubrir.
El sistema familiar se vuelve mas vulnerable cuando uno de sus miembros sufre y
se contempla la posibilidad de su muerte. La tarea del trabajador social se debe
centrar en el impacto y en las repercusiones que la enfermedad produce y atenderlos
entendiendo y respetando las actitudes, las creencias y los estilos de vida de las
personas enfermas y de sus familiares.

Palabras clave: Trabajo social, cuidados paliativos, familia, fin de vida.

Abstract

Care for the sick in end-of-life processes includes professional accompaniment to
families. The disease appears at a certain point in the family life cycle and requires
a sudden adaptation to the new reality and to the demands that arise from the new
needs to be covered. The family system becomes more vulnerable when one of its
membets suffers and the possibility of his/her death arises. Social worket’s task
should be to focus on the impact of the disease and to address it by understanding
and respecting the attitudes, beliefs and lifestyles of the sick and their families.

Key words: Social work, palliative care, family, end of life.
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“La vida de la gente es suficientemente interesante
si tu consigues captarla tal cual es,
mondtona, sencilla, increible, insondable”.

ALICE MUNRO. Premio Nobel de Literatura 2013

En las situaciones de final de vida el acompanamiento de
las personas enfermas y de sus familiares es parte fundamen-
tal en la practica del Trabajador Social. En este articulo se pre-
tende mostrar, por un lado, la importancia del conocimiento
de las caracteristicas propias que configuran a la persona en-
ferma y su entorno familiar y, por otro lado, situar el proceso
de final de vida y ayudar a entender las repercusiones deriva-
das del impacto que sufren y que esta generado por las pro-
pias circunstancias de la situacién. Finalmente se designan
cudles son las acciones que el profesional debe realizar en
su intervencion para poder atenderles y garantizar el acom-
pafamiento.

La persona enferma y su entorno familiar

El trabajador social acttia profesionalmente con la persona
y con el ambiente mas préximo a ella (familia, amigos, veci-
nos...), es el profesional que interviene en los contextos que
condicionaran las posibilidades de desarrollo y de atencién
de las personas. La familia es una de las areas principales de
intervencion, siendo ésta un sistema natural. La familia se
define como un conjunto en interacciéon, que mantiene una
estabilidad en su organizacién, su historia le hace ser particu-
lar y tiene un cédigo propio para ofrecer la cobertura de las
necesidades basicas de sus miembros. (PEREZ, MOLERO Y
AGUILAR, 2008).

Al intervenir con una persona enferma se debe incluir a su
familia en el momento que les prestamos atencién. La
interaccién que se produce entre los miembros de la familia
marca gran parte de la intervencion profesional debido a que
la familia no es la suma de sus individuos sino el producto de
las relaciones entre todos sus miembros y con las redes socia-
les de las que forman parte (MINUCHIN, 1977).

Hasta el momento, ninguna institucién humana o social
ha logrado sustituir el funcionamiento de la familia, especial-
mente en la satisfacciéon de las necesidades biolégicas y
afectivas de las personas (GUERRINI, 2010). Segtin esta auto-
ra, la familia persistird en la medida que es la unidad humana
maés adecuada en las sociedades actuales, a pesar de que se
producen cambios de forma constante. Esta institucién bésica
ofrece frecuentemente la prestacién de la atenciéon a sus miem-
bros enfermos.

En la actualidad, la evidencia ha mostrado que ya no se
puede hablar de “la familia”, como una dnica forma, sino que

Al intervenir con una
persona enferma se debe
incluir a su familia en el
momento que les
prestamos atencion.
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En la situacion de
atencion ala persona
enfermay su familia en
procesos de final de vida
debemos ser muy
cuidadosos con el objeto
de estudio, tomando la
perspectiva que aquellas
actuaciones, acciones y
estilos mostrados estan
firmemente
condicionados con la
situacion de crisis que
estan viviendo.

se debe hablar de “las familias”, dado que no hay una sola
manera de ser, de considerar, de pensar y de constituir. Exis-
ten nuevas formas familiares presentes en nuestro actual esce-
nario social y que aportan una gran riqueza. Existen diferentes
autores que han optado por realizar nuevas clasificaciones de
la familia (RONDON GARCIA, 2011). De la misma manera,
las dindmicas, los roles de género y las relaciones jerarquicas
familiares también han sufrido cambios que se deben conside-
rar en el momento del estudio familiar (MARTIN, MAIQUEZ y
RODRIGO, 2009).

En la actualidad, las familias suelen ser poco extensas y
este hecho condiciona el escaso relevo que existe en los centros
hospitalarios para realizar la presencia y acompafiamiento a
las personas enfermas. Es frecuente que se den situaciones de
cuidador principal y tnico. El grueso de la atencién de las
personas enfermas continua siendo una tarea familiar y, muy
especialmente, es una tarea de mujeres familiares cuidadoras
(esposas, hijas, hermanas, madres, cufiadas...). Hay una cier-
ta obligatoriedad impuesta socialmente en destinar el cuida-
do de las personas enfermas a sus familiares y éstos tienen tan
identificado este rol que con frecuencia no solicitan ayuda para
no ser tildadas de incapaces, de no tener voluntad de cuida-
dos o de no esforzarse lo suficiente (REDERO, 2006).

Existe una dificultad en la atencién al final de la vida de
las personas enfermas. Es necesario legitimizar las dificulta-
des percibidas por los cuidadores, dificultades que se pueden
clasificar en: fisicas (estado de salud precaria del cuidador,
edad avanzada...), emocionales (dificultades en la adaptacién
al concepto de pérdida, enfermedades y/o trastornos menta-
les del cuidador...) y sociales (incorporacién de la mujer en el
mundo laboral, los horarios y la precariedad de los mismos, la
distancia geogréfica existente entre los miembros de la fami-
lia, la existencia de otras cargas familiares a las que atender
como pueden ser la crianza de nifios pequefos...).

Histéricamente la familia ha sido objeto de analisis y de
intervencion. En este sentido, la atencion a la familia conlleva
un proceso metodolégico que incluye la valoracién social y
familiar, el planteamiento de las acciones, la intervencién para
el cambio y la evaluacién de resultados, dentro de un enfoque
de relaciéon de ayuda (GUERRINI, 2010).

En la situacion de atencion a la persona enferma y su fami-
lia en procesos de final de vida debemos ser muy cuidadosos
con el objeto de estudio, tomando la perspectiva que aquellas
actuaciones, acciones y estilos mostrados estan firmemente
condicionados por la situacién de crisis que estan viviendo.
Aquello que la familia nos muestra estd influenciado por el
momento actual que estd pasando la familia.

La presencia de la enfermedad y/o de la situacion de final
de vida provoca una crisis que seguro altera las rutinas en la
actuacion familiar habitual. Casi todos los teéricos otorgan a
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la situacién de crisis un significado de estado temporal de
trastorno y desorganizacién, que se caracteriza por la existen-
cia de la incapacidad de la persona por abordar ciertas situa-
ciones particulares (SLAIKEU, 1996).

Se puede considerar que, ante la crisis que supone la pre-
sencia de una enfermedad terminal, las familias pueden pre-
sentar dificultades para flexibilizar sus costumbres y pueden
mantener patrones previos de funcionamiento que pueden
ser, en este momento, ineficaces para adaptarse a la nueva
situacion. Estos patrones, que frecuentemente estdn basados
en la historia familiar, los valores y las reglas internas de la
familia, pueden dificultar la comunicacién intrafamiliar, la
distribucién de tareas o la asignacién de roles dentro del en-
torno familiar.

La crisis producida por la presencia de la enfermedad y la
consideracion de la muerte de uno de sus miembros es la ma-
yor amenaza a la unidad familiar. Representa la ruptura de
los planes de vida personales y familiares. Las consecuencias
de esta quiebra provocan que las personas tengan que adap-
tarse a la nueva situacién impuesta y que provoca incomodi-
dad por la inmediatez y brusquedad en su aparicion. La
enfermedad aparece en un momento determinado y obliga a
las personas que la padecen y a sus familiares a la exigencia
de una rapida adaptacién a la nueva situacién y a la apresu-
rada resolucién de las nuevas necesidades a cubrir.

El sistema familiar se vuelve vulnerable cuando uno de sus
miembros sufre y mas cuando un familiar puede morir. Como
sistema debera realizar cambios adaptativos en sus relaciones
para hacer frente a la nueva situacion y es tarea profesional
potenciarlos y promover cambios en su estructura (MINU-
CHIN, 1977). La idea de un sistema dindmico como es la familia,
en continua transformacién, permite mirar a la familia desde
la reestructuraciéon de sus reglas invisibles de funcionamiento.

Ante la enfermedad de un miembro, la familia padece una
crisis emocional, entra en una situacion en la que nunca antes
se habia encontrado. Cada familia lo hara a su manera o estilo,
nunca se ajustard a un mismo patrén y, sin duda, algunas
familias lo hardn mejor que otras. Kubler-Ross (2000) ha teori-
zado sobre las etapas de duelo por las que pueden transitar
las personas y sefiala la importancia de la preparacion perso-
nal para la aceptacion del hecho de morir. Actualmente existe
una dificultad en la aceptacién de morir motivada principal-
mente por la negacion de la idea de muerte que estd presente
en la sociedad actual.

El funcionamiento del sistema familiar puede requerir mo-
dificaciones ante la aparicién de la enfermedad y serd muy
importante constatar en qué medida la situacién nueva provo-
ca cambios en las condiciones ya establecidas e impacta en su
estabilidad, y saber con qué medios o recursos cuenta el siste-
ma familiar en su conjunto para hacer frente a éstas situacio-

El funcionamiento del
sistema familiar puede
requerir modificaciones
ante la aparicion de la
enfermedad y sera muy
importante constatar en
qué medida la situacion
nueva provoca cambios
en las condiciones ya
establecidas e impacta
en su estabilidad, y
saber con qué medios o
recursos cuenta el
sistema familiar en su
conjunto para hacer
frente a éstas
situaciones de
desequilibrio.
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Des de trabajo social
debemos evitar el
modelo rigido de
valoracion basado
“primordialmente” en los
factores de riesgoy
destacar que el balance
de los factores
protectores y de los
factores de riesgo
permite considerar el
grado de vulnerabilidad
al que esta expuesta una
personay por tanto
trabajar des de esta
valoracion profesional.

nes de desequilibrio. Dado el cardcter multideterminado del
sistema familiar se debe contemplar la idea de Rodrigo,
Maiquez, Martin y Byrne (2008) en la que sefialan que existen
diferencias entre las familias debido a la desigualdad de los
recursos que el propio sistema familiar dispone y de los facto-
res condicionantes: de proteccién y de riesgo.

Al hablar de factores de proteccién nos referimos a las con-
diciones o a los entornos que favorecen el desarrollo de indivi-
duos o grupos y, en muchos casos, que ayudan a reducir los
efectos de las circunstancias desfavorables. Existen factores
protectores externos (aquellas condiciones del medio que ac-
taan reduciendo la probabilidad de dafios) y factores protec-
tores internos (aquellos que forman parte de los atributos de la
propia persona).

Por otro lado, los factores de riesgo son los que, al estar
presentes, incrementan la posibilidad de desarrollar un pro-
blema emocional o de conducta en cierto momento. Es cual-
quier caracteristica o cualidad que va unida a una elevada
probabilidad de dafiar la salud. Hay factores de riesgo exter-
nos, condicionantes del medio que aumentan la probabilidad
de dafos, y hay factores de riesgo internos que incluyen carac-
teristicas de la persona. Histéricamente se han realizado estu-
dios que concluyen que la acumulacién de factores de riesgo
es relevante para la determinacién de un posible resultado
evolutivo de una situacién, no obstante también se observa
una mayor tendencia a sobreestimar el riesgo basado sobre
todo en el seguimiento de un enfoque biomédico.

Desde trabajo social debemos evitar el modelo rigido de
valoracién basado “primordialmente” en los factores de ries-
go y destacar que el balance de los factores protectores y de los
factores de riesgo permite considerar el grado de vulnerabili-
dad al que esta expuesta una persona y por tanto trabajar desde
esta valoraciéon profesional. Se debe elaborar el plan de inter-
vencién basandonos en el andlisis de los factores de riesgo y
de los factores de proteccion existentes en el nicleo familiar,
con el objetivo de reducir los unos y potenciar los otros.

En las familias, es importante no sefalar continuamente lo
que no funciona, lo que esta distorsionado, sino utilizar lo que
se detecta como Optimo, lo que se tiene de constructivo. Se debe
hablar de la competencia de las familias, entendiendo el con-
cepto no como que las familias saben hacerlo todo, sino que
tienen competencias, pero en algunas ocasiones, o bien no sa-
ben utilizarlas en el momento, o no recuerdan que las tienen, o
se les impide que las utilicen desde fuera, o ellas mismas se
autoimponen no utilizarlas por diferentes motivos (AUSLOSS,
1998).

Derivado de la delimitacién de los factores protectores y
los de riesgo emana el concepto de resiliencia. La resiliencia
individual se define como la capacidad de la persona de
enfrenarse ante una fatalidad. Esta aptitud permite a ciertos
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individuos desarrollarse con normalidad a pesar de vivir en
un contexto desfavorecido. Es un proceso dindmico que pro-
mueve la adaptacion positiva dentro de un entorno de adver-
sidad significativa (LUTHAR, CICCETHI i BECKER, 2000).

En las situaciones donde la familia se enfrenta a la situa-
cion de enfermedad y final de vida de uno de sus miembros se
debe hablar del concepto resiliencia familiar ya que posiciona
el foco no en la acciéon individual de cada miembro de la fami-
lia, sino en el riesgo y en la resiliencia de la familia como uni-
dad familiar basdndose en que las adversidades impactan a
todo el grupo. Walsh (2004) pone el ejemplo del “efecto domi-
nd” para dibujar como un situacién desfavorable repercute en
todos y cada uno de los miembros de la familia y a sus relacio-
nes. De la misma manera, hay ciertos procesos familiares cla-
ve que sirven para que el sistema familiar se compacte,
establezca mecanismos que sirvan para amortiguar los efectos
de la crisis y reduzca el riesgo de disfuncién, y se consiga una
adaptacion apropiada.

En la actualidad, se considera que una familia es resiliente
en la medida que hace posible que cada uno de sus miembros
crezca ante la adversidad y promueva la coherencia en mante-
nerse como unidad, mostrando que los acontecimientos de la
vida son parte de un proceso continuo. Poniendo el interés en
crear formas activas y saludables de satisfaccién de las necesi-
dades individuales para fomentar el desarrollo de cada uno
de los miembros. (FORES y GRANE, 2008).

La capacidad de las personas a superar la situacién e in-
cluso salir con ciertos aspectos reforzados esta intimamente
ligado a la resiliencia familiar. Fernandez, Parra y Torralba
(2012) indican que la resiliencia familiar hace mas humana la
experiencia de la enfermedad y favorece funcionamientos per-
sonales y familiares que resultan beneficiosos a la totalidad.

Proceso de final de vida. Impacto y repercusiones

La situaciones de final de vida segtin la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos estdn marcadas, desde la estrategia en
cuidados paliativos (2007), por la complejidad que se deriva
de la presencia de una enfermedad terminal en una persona,
quedando definida ésta como una enfermedad avanzada, pro-
gresiva e incurable, con sintomas fisicos, intensos, multi-
factoriales y cambiantes que provocan un impacto emocional
en la persona enferma, su familia y equipo terapéutico y don-
de el prondstico de vida es limitado.

En ese sentido, como sociedad se ha producido un cambio
en aquello que se demanda al profesional. Actualmente se
reclama una mejora de la atencién al ciudadano enfermo, exi-
giendo el respeto a su voluntad y el conocimiento de su necesi-
dad, y a su entorno mds préximo. Los cuidados paliativos
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pretenden dar respuesta a estas necesidades teniendo como
objetivo la promocién del confort y la mejora de la calidad de
vida de la persona en el final de la vida, y otorgando a la
familia el papel principal y cercano a la persona enferma
(GOMEZ-BATISTE, BORRELL y ROCA, 2003).

Las bases de la terapéutica de los cuidados paliativos son:

® La atencién integral, que considere los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales. Atencién individua-
lizada y continua.

m El enfermo y familia son la unidad a tratar. Se reconoce a
la familia el papel relevante de apoyo a la persona enfer-
ma, especialmente en la atencién domiciliaria.

u Se tiene como objetivo la promocién maxima de la auto-
nomia y dignidad de la persona enferma y ello comporta
el establecimiento conjunto, con la persona, de la estrate-
gia terapéutica.

® Mirada profesional activa. Se elimina el “no hay nada
maés que hacer”, se mantiene una concepcién terapéutica
activa.

m Fomento del ambiente de respeto, de intimidad, de con-
fort y de soporte hacia las personas enfermas y su fa-
milia.

Los cuidados paliativos promueven una atencién multidi-
mensional y lo llevan a cabo con una atencion multidisciplinar.
La atencién de soporte a las personas enfermas y a sus fami-
liares para ayudar en el afrontamiento de la enfermedad, la
pérdida y el duelo es tarea de los profesionales de ayuda, sien-
do el trabajador social un elemento esencial del equipo tera-
péutico.

La situacion de final de vida tiene un impacto importante
en la esfera individual, familiar y social de las personas. Se
han detallado las repercusiones que la situacion de impacto
genera y se ha descrito que en este momento pueden emerger
todo tipo de reacciones y emociones: negacion, rabia, culpa,
confusién, miedo a lo desconocido, ansiedad desmedida, etc.,
que afecta al enfermo y a su familia (ARRANZ, BARBERO,
BARRETO, BAYES, 2003).

Desde la practica diaria se ha observado que durante la
evolucién de la enfermedad se detectan ciertos momentos don-
de este impacto se hace mas latente:

1) El momento del diagnoéstico, cuando, segin la tipologia
de la enfermedad (por ejemplo: el cdncer), existe una pri-
mera relacién, debido a la connotacién negativa de la
enfermedad, con la posibilidad de morir.

2) En el momento de progresiéon o empeoramiento de la
enfermedad, ocasion en la que se acostumbra a producir
un cambio de tratamiento: de tratamiento activo a trata-
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miento paliativo y donde se reabren ciertas fantasias y
temores relacionados con la incertidumbre del futuro de
la persona enferma.

3) La situacién de tltimos dias, que acostumbra a consta-
tar aquellos temores relacionados con la situacién de
muerte y que remueven sentimientos y emociones de la
persona enferma y de su familia. (RIQUELME, 2015).

El proceso de adaptacion dependera de los factores estre-
santes que se padecen: el impacto del diagnodstico, los efectos
de los tratamientos recibidos, la incorporacién de la posibili-
dad de morir, el significado que las personas otorgan a la en-
fermedad...

Segtn la fase de la enfermedad, Navarro (2004) sefiala las
tareas que la persona enferma y su familia tengan que realizar
para conseguir adaptarse a la nueva situacién:

® Fase aguda: Convivir con la enfermedad y sus condicio-
nantes. Conseguir informacién sobre el diagnoéstico y
pronostico de la enfermedad. Informarse sobre el papel
de la familia y la relacién con el sistema sanitario.

m Fase crénica: Redisefiar los roles familiares. Asignar y
recibir el rol del cuidador. Evitar que la enfermedad sea
el centro de la rutina familiar. El cuidador debe compati-
bilizar el cuidado de la persona enferma con los planes
individuales y los familiares. Apoyo social (emocional,
de informacién y material).

m Fase terminal: Revisién de vida. Fomentar la resoluciéon
de asuntos pendientes. Apoyo emocional continuado a
la persona moribunda. Duelo anticipado por la muerte
de la persona enferma.

En la situacién de final de vida, es frecuente que aparezcan
los sentimientos depresivos debido a que se entiende la situa-
cién que es vivida; en estos momentos se puede producir lo
que los profesionales denominan crisis de conocimiento e impli-
ca constatar, por parte de la persona enferma y/o su familia,
cuéles son las condiciones y las consecuencias que la evolucién
de la enfermedad ha comportado. En estos momentos, ofrecer
una informacién acorde a las capacidades que la persona tiene
es un elemento clave a utilizar por los profesionales, seguido
de actitudes de garantia de soporte y de acompafiamiento.

Las reacciones emocionales no son iguales en todos los
casos, ademads no responden a una secuencia establecida y
pueden darse en cualquier momento de la enfermedad o del
proceso de adaptacion propio de cada individuo. Existen las
que deben ser tildadas de “reacciones emocionales normales”,
congruentes con la situacién vivida (LAZARUS y FOLK-MAN,
1986). Por el contrario, existen una serie de reacciones emocio-
nales que necesitaran de mayor acompafiamiento profesional
especifico.
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Un ejemplo de creencia
limitante se puede dar en
situaciones familiares
donde se considera que
el cuidar de las personas
enfermas sea realizado
por los miembros
femeninos del grupo
familiar

La comunicacién intrafamiliar también se ve modificada
en el momento de la situacién de enfermedad en un miembro
de la familia. Un aspecto muy relevante es la representacion
social que la enfermedad tiene para las personas. Es frecuente
que la familia vincule ciertas enfermedades (por ejemplo: el
cancer) con la muerte y que lo relacione con experiencias
previas con la enfermedad en la familia o en su entorno. Por
esos motivos se provocan alteraciones en la comunicacién
intra-familiar. (RIQUELME, 2015). Los significados otorgados
a la enfermedad impactan en la persona enferma y en su fami-
lia, las vivencias anteriores relacionadas con la enfermedad
(enfermedad de otros miembros, muertes anteriores, noticias
aparecidas en los mass media) son revividas, emergen con
fuerza y adquieren una presencia que puede incluso generar
bloqueo.

El sistema de creencias suele ser la base sobre la que se
asienta la manera de comportarse y de interpretar los hechos.
Estas creencias marcan qué se siente y como las personas sien-
ten. Puede ser que las creencias controlen la dindmica familiar
al estar fuertemente arraigadas en los sistemas de pensamien-
tos que sirven como un filtro, como un patrén, una medida
para hacer un juicio de las cosas y de los hechos que les acon-
tece. La dificultad radica cuando las creencias son limitantes,
en el sentido que no obedecen al conocimiento en si, si no a un
analisis inexacto, un juicio precipitado que puede ser deriva-
do por ejemplo de una imposicion educativa o de una suposi-
cién exigida por el contexto. La creencia es limitante cuando
se impone y se toma como una verdad libre de discusién, y
marca el juicio de las cosas y de los hechos y las acciones que
se realizan. Un ejemplo de creencia limitante se puede dar en
situaciones familiares donde se considera que el cuidar de las
personas enfermas sea realizado por los miembros femeninos
del grupo familiar y hay una cierta obligatoriedad de las espo-
sas, las hijas, las hermanas, las madres o las cufiadas de cui-
dar a la persona enferma, quedando relegada la voluntariedad
de la accién de cuidar por parte de éstas.

En ciertos momentos, la familia eleva sus creencias deriva-
das de las vivencias a nivel de sentencias, como conclusiones
de sus propias hipoétesis, consideran ciertos aspectos como
dogmas y los imponen. La intencién es protectora, con el obje-
tivo de no dafar a la persona enferma pero con estas actuacio-
nes pueden provocar momentos de no comunicacién fluida
dentro del entorno familiar y también con el equipo que les
atiende. Estas acciones generan mayor desconcierto y confu-
sién en la persona enferma que ya es altamente vulnerable. Un
ejemplo claro puede ser la decisién de no ofrecer una informa-
cién veraz de la enfermedad y su prondstico a la persona en-
ferma con el objetivo de protegerlo con el argumento “de que
no sufra”. Estas situaciones de pacto o cerco de silencio pue-
den darse por las dificultades existentes en contener el sufri-

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



miento familiar y suelen dar respuesta a la existencia del ima-
ginario familiar de “de lo que no se habla no existe”.

Hacer emerger las creencias personales y familiares exis-
tentes es tarea profesional del trabajador social en su relacién
y trabajo con las familias atendidas para asi conocer cuales
aspectos son relevantes en la manera de actuar. Es necesario
conocer a las familias para asi poder entenderlas y trabajar
con ellas, comprender su punto de vista, su sufrimiento y su
manera de proceder para establecer un proceso cooperativo de
interpretaciéon de lo que sucede. Construir un consenso con
ella mediante acciones comunicativas donde permitamos que
surjan las dudas, los deseos, las fantasias y los miedos que
son derivados de sus creencias y de la situacién que estdn
viviendo con la enfermedad del miembro familiar. Crear un
clima donde la familia no se sienta juzgada sino entendida,
como elemento a cuidar de forma principal también.

Contener reacciones de la familia derivadas de emociones
como la rabia, que suele ser multidireccional (contra el pacien-
te y contra el equipo), o como la culpa, que es muy frecuente y
suele tener como objetivo el reparar la situacién, es clave en la
actuacion profesional juntamente con la normalizacién de sen-
timientos que puedan emerger para asi poder tratarlos. El ob-
jetivo a seguir es el ir acomodando el ritmo de adaptacion del
proceso a la capacidad de asimilacién del otro.

De la misma manera, hay otras series de repercusiones de-
rivadas de la presencia de la enfermedad y del proceso de final
de vida ademds de las derivadas de la necesidad de adapta-
cién, como pueden ser las dificultades econémicas, cambios
en la autoimagen que tiene la persona enferma y la percepcién
de su familia, las relaciones sociales y el soporte social, los
cambios en los roles familiares y la sobrecarga derivada de los
cuidados, entre otros. Este tipo de repercusiones impactan en
gran medida y suelen también ser atendidas por los profesio-
nales de trabajo social.

La intervencion profesional del trabajador social

Los objetivos del trabajo social se basan en la mejora de la
calidad de vida y en superar los dificultades para un mejor
desarrollo de la persona (BARRANCO, 2004). En el &mbito de
la salud, la mision del trabajo social es prestar atencién a las
necesidades sociales y de soporte emocional de la persona y
de su entorno familiar, siendo estas necesidades derivadas y/
o generadas de un proceso agudo y/o crénico de enfermedad.

Novellas y Pajuelo (2006) indican que el objetivo de la aten-
cién familiar en cuidados paliativos es promover que la
familia pueda realizar la funcién cuidadora con el miembro
enfermo. Se parte de la premisa que ésta accion resultard un
elemento saludable para el proceso de duelo que viven. El poder

Es necesario conocer a
las familias para asi
poder entenderlas y
trabajar con ellas,
comprender su punto de
vista, su sufrimiento y su
manera de proceder para
establecer un proceso
cooperativo de
interpretacion de lo que
sucede.
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Laintervencidn se basa

sobre todo en incorporar
los recursos propios de

la familia y los de su red
de apoyo mas cercana, y
las comunitarias.

cuidar a la persona enferma aportard un elemento de sosiego
en el desarrollo de un duelo familiar favorable. Haber podido
prestar atencion y dar soporte a la persona durante el curso
de toda la enfermedad y proporcionar una asistencia conti-
nuada contribuye a otorgar la satisfacciéon y la tranquilidad
de haber hecho todo lo mas éptimo para el cuidado de la per-
sona enferma y por tanto es beneficioso para el proceso de
duelo familiar.

La importancia de la intervencién profesional en procesos
de final de vida radica en determinar los elementos sobre los
que iniciarla. El estudio de la situacion real es bésico para la
realizacion de la evaluacion, el disefio de las hipétesis de la
intervencién y la planificaciéon de los objetivos. La interven-
cién se basa sobre todo en incorporar los recursos propios de
la familia y los de su red de apoyo méds cercana, y las comuni-
tarias. Y para ello debemos conocer a la persona enferma y a
su familia en gran medida, entender su particularidad e ini-
ciar un proceso tnico de trabajo conjunto.

Durante la intervencién profesional que se realiza es nece-
sario destacar que lo que se evaltia es una aproximaciéon a la
situacion familiar. La circunstancia en la que atendemos a la
familia acontece en un momento concreto y nos muestra a una
familia determinada, condicionada a la situacién que esta vi-
viendo y que seguramente seria diferente a como funcionaria
sin el impacto que genera la enfermedad. Por ese motivo lo que
hacemos en nuestro estudio es un acercamiento familiar que
nos permite conocer los aspectos basicos de estructura, de di-
namica familiar y de sus factores de riesgo y factores protecto-
res que se presentan en ese momento.

Al establecer la primera relaciéon con la familia se reconoce
cual es la situacion con la que se debera iniciar el plan de tra-
bajo. Se define cuél es la posicion de la familia y se comparte
con ellos la deteccién de sus fortalezas y sus debilidades para
as iniciar el trabajo conjunto. Considerar a la familia y a la
persona enferma de forma particular marcara el trabajo indivi-
dualizado, derivado de lo que indican Davies y Higginson
(2004) que senialan que se debe valorar a la persona enferma
desde su propia historia, sus propias relaciones y cultura. Los
autores indican que las personas que atendemos se merecen
respeto como un ser tnico y original.

En la intervencién se deben clarificar las necesidades que
emergen derivadas de la situacién de final de vida:

m Necesidades relacionales: existencia de alteracion de ro-
les, aislamiento social externo, patrén de comunicacién
familiar alterado...

m Necesidades emocionales: presencia de alto impacto, ex-
pectativas desajustadas, existencia de temores que inca-
pacitan...

m Necesidades de estructura y organizacién de situaciones
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de sobrecarga, existencia de otros miembros vulnerables,
dificultad para atender las nuevas situaciones...

® Necesidades practicas y de contexto: dificultad en la ges-
tion del tiempo familiar, asuntos pendientes, dificulta-
des horarias o geograficas para atender a la persona
enferma...

La intervencion del profesional no debe solamente basarse
en aquellos aspectos que no estan cubiertos, que son vividos
desde la necesidad. La intervencién del trabajador social no
debe ser una actuacién fragmentada, sino que debe empoderar
los recursos propios de la familia y de la persona enferma y
retornarles su papel como protagonistas en la superacién de
sus propias dificultades.

De esta manera, tendremos en cuenta diferentes dimensio-
nes familiares:

m El estilo familiar: como muestran sus afectos, el proceso
de comunicacién intrafamiliar, las alianzas familiares...

® La competencia familiar: jerarquias existentes, capaci-
dades efectivas, cumplimiento de funciones...

® La cohesion: el apego, la unién emocional, la forma que
utilizan para tomar decisiones, intereses...

® La adaptabilidad: capacidad de ajuste, flexibilidad a los
cambios, roles, normas...

La presencia de ciertos elementos de estas dimensiones
marcaran los comportamientos adaptativos a la situacién vi-
vida. De esta manera la flexibilidad, la capacidad de cambio y
una comunicacién familiar clara y respetuosa seran elemen-
tos que ayudardn a conseguir un proceso de adaptacién salu-
dable.

Una vez realizado el estudio individual haremos una
aproximaciéon diagnoéstica. Realizamos una interpretacién pro-
fesional. El diagnostico social pretende conseguir una defini-
cion lo mas concreta y real posible a la situacion social y de
personalidad de una persona concreta y del entorno que la
acompaiia, realizandolo en base a la aplicacién de la técnica
de la entrevista (DE ROBERTIS, 2003). Es fundamental en las
entrevistas mantener una atencién activa, captar lo que es im-
portante para las personas; debemos darles el tiempo para que
muestren sus preocupaciones y sus sentimientos. El acto de
escuchar ya es de por si terapéutico en la medida que es re-
flexivo y no defensivo.

Desde el trabajo social no se debe olvidar la trilogia del
proceso de atencion a las personas: escuchar, entender y aten-
der. Seguir la cronologia de este proceso es importante, hay
momentos en los que los profesionales escuchamos y seguida-
mente atendemos, sin haber entendido lo que las personas es-
tan pasando. El hecho de atender sin entender -de forma
consciente o inconsciente- las actitudes, las creencias y los

Laintervencion del
trabajador social no debe
ser una actuacion
fragmentada, sino que
debe empoderar los
recursos propios de la
familiay de la persona
enfermay retornarles su
papel como
protagonistas en la
superacion de sus
propias dificultades.
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estilos de vida de las personas enfermas y de sus familiares no
permite realizar una correcta intervencioén profesional.
Dentro del proceso de acompafiamiento que se realiza con
la persona enferma y su familia se pueden describir unas acti-
vidades que se realizan. Son intervenciones llevadas a cabo
respectando el ritmo de la persona, promoviendo el cambio
desde la promocién del empoderamiento y de la autonomia

personal y familiar:

® Normalizar sentimientos y reacciones familiares. Com-
prender y empatizar con las respuestas derivadas del

estilo familiar.

® Ventilar sentimientos. Fomentar que se compartan.

B Ayudar a mantener la esperanza real, acotada a la situa-

cion.

m Ofrecer una atencioén a los roles familiares: cambios, asig-
nacion del rol cuidador, evitar situaciones de sobrecarga

en el cuidador.

u Asesorar en relacion a cuestiones précticas.

m Ofrecer contacto emocional y fisico cercano a la persona

enferma y a su familiar.

m Ofrecer garantia de cuidado y soporte.

m Facilitar la revisién “positiva” de vida de la persona en-

ferma.

m Reconocer las habilidades y las capacidades de la fami-

lia.

B Anticiparnos a situaciones derivadas de la muerte del

miembro familiar enfermo.
m Asesorar en rituales de duelo.

El trabajador social debe establecer un didlogo colaborativo
con las personas que atiende: la persona enferma y sus fami-
liares, otorgarles a ellos la categoria de personas “expertas” y
ofrecerles un espacio donde poder hablar de aquello que les
preocupa, donde poder hablar de todo aquello “que no se ha
dicho” y que es clave para ofrecerles la mejor atencion.

A modo de conclusién, se podria resumir la intervencion
profesional del trabajador social en conocer las circunstan-
cias tnicas de la persona y su familia, entender su vivencia
del proceso de fin de vida sin juzgarla, reconociendo al otro
como el actor principal donde se priorizaran sus intereses, su
tiempo y sus deseos. Buscando siempre aquellos aspectos que
recapacitaran y repotenciaran a la persona enferma y a su fa-
milia para cooperar en la accion de cuidar y ofrecer el maximo

apoyo y un seguimiento continuado.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



Bibliografia

= ARRANZ, P; BARBERO, J; BARRETO, P; BAYES, R. Intervencion emocional en cuidados paliativos.
Modelos y protocolvs. Barcelona: Ariel, 2003. ISBN: 9788434437104.

B AULOOS, G. Las capacidades de la familia. Tiempo, caos y proceso. Barcelona: Herder, 1998. ISBN:
9788425420856.

® BARRANCO EXPOSITO, C. La intervencién en trabajo social desde la calidad integrada. Revista
Alternativas. Cuadernos de Trabajo Social, 13. 2004, 79-112.

B DAVIES, E.; HIGGINSON, 1. (eds). Palliative care: the solid facts. Copenhagen: WHO, 2004.

B DE ROBERTIS, C. Fundamentos del trabajo social. Ftica y metodologia. Valencia: Nau Llibres, 2003.
ISBN: 9788476426951.

B FERNANDEZ, J; PARRA, B; TORRALBA, J. M. Trabajo social con familias y resiliencia familiar: un
andlisis de la relacién entre ambos conceptos. Revista Atlantida. 2012, 91-102.

® FORES, A.; GRANE, J. La resiliencia. Crecer desde la adversidad. Barcelona: Plataforma Editorial,
2008. ISBN: 9788496981201.

B GOMEZ-BATISTE, X.; BORRELL BUSQUETS, R., ROCA CASALS, J. Etica clinica y cuidados
paliativos. [ANO. 2003, vol. LXV, 1495, 52-55.

B GUERRINI, M.E. La intervencién con familias desde el Trabajo Social. Margen: revista de trabajo social
y ciencias sociales. 2010, 56.

B KUBLER-ROSS, E. Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Mondadori, 2000. ISBN:
9788439704935.

B LAZARUS, R.S; FOLKMAN, S. Estrés y procesos cognitivos. Barcelona: Martinez Roca, 1986. ISBN:
978842701030.

B LUTHAR, S. S, CICCHETTI,D., BECKER,B. The construct of Resilience: A critival Evaluation and
guidelines for future work. Child Develgpment, 2000, 71, 3, 543-562.

= MARTIN, J.C; MAIQUEZ, M.L.; RODRIGO, M.J. La educacién parental. Intervencion psicosocial,
2009, 18, 2, 121-133.

= MINISTERIO DE SANIDAD Y CONSUMO. Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud. Madrid: SANIDAD, 2007.

® MINUCHIN, S. Familias y terapia familiar. Barcelona: Gedisa, 1977. ISBN: 9788497843577.

B NAVARRO GONGORA, |. Enfermedad y familia. Mannal de intervencion psicosocial. Barcelona: Paidés,
2004. ISBN: 9788449315879.

B NOVELLAS, A.; PAJUELO, M. Cuidados Paliativos — La familia de la persona enferma. Madrid: SECPAL.
Guias Médicas. 2006.

B PEREZ MARIN, M., MOLERO ZAFRA, M. AGUILAR ALAGARDA,]I. El escudo, un vehiculo de
contacto entre disciplinas: el escudo familiar como técnica activa de intervencion en terapia familiar.
Emblemata: Revista aragonesa de emblemidtica. 2008, 14, 263-296

B REDERO BELLIDO, H. Las dificultades de las familias cuidadoras de afectados de enfermedades
neuromusculares graves. Acciones e investigaciones sociales. 2006, 1, 263.

= RIQUELME OLIVARES, M. La representacion del cancer en la persona enferma y en su familia. La
implicacién de sus significados en la comunicacion familiar. Comunitaria: Internacional Jonrnal of Social
Work and Social Sciences. 2015, 9, 119-136

® RODON GARCIA, L.M. Cambios sociales y perspectivas de Mediacion y Conflictologia. Cambios
sociales y perspectivas de la mediacion para el siglo XXI. Sevilla: UNAI, 2001.

RTS - Niim. 210 - Abril 2017



Acompanamiento en procesos de final de vida

Bibliografia

® RODRIGO, M.J, MAIQUEZ, M.L., MARTIN, J.C, BYRNE, S. Preservaciin familiar. Un enfoque
positivo para la intervencion con familias. Madrid: Piramide, 2008. ISBN: 9788469535998.

B SAILEKU, K.A. Intervencion en crisis. Mannal para prdctica e investigacion. México: Ed. E1 Manual
Moderno, 1996. ISBN: 9684267118.

W WALSH, F. Resiliencia Familiar. Estrategias para su fortalecimiento. Buenos Aires: Amorrortu, 2004.
ISBN: 9789505181087.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



PADES (Programa de Atencion Domiciliaria;
Equipos de Apoyo)

“Atencion domiciliaria al final de la vida: el privilegio de
la proximidad”

PADES (Domestic Care Program; Support Teams).

«Homecare at the end of life: the privilege of proximity»

Carme Casas Martinez!

Actualmente Catalufa dispone de una red de cuidados paliativos consolidada y
lider que ha situado la atencion integral como modelo de referencia en situaciones
de enfermedad cronica avanzada. A domicilio, el PADES es el recurso especifico
encargado de este tipo de atencién y complementa la intervencion de los equipos
de atencién primaria en situaciones de complejidad. Os propongo una reflexion
desde nuestra profesion ante la situacion de final de vida a domicilio, situandola
entorno a tres aspectos nucleares: la condicién humana, la denuncia social y la
transformacion social. A la vez, planteo tres riesgos: acostumbrarnos a la
vulnerabilidad, burocratizarla y simplificar la complejidad. Y tres posibles
respuestas: la afirmacion del otro a través del vinculo, el derecho a la
disconformidad y la confianza en el proceso.

Palabras clave: Cuidados paliativos, domicilio, complejidad, riesgos, trabajo social.

Para citar el articulo: CASAS MARTINEZ, Carme. PADES (Programa de Atencién Domiciliaria; Equipos de
Apoyo). Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, pagines 69-
80. ISSN 0212-7210.

!Diplomada en Trabajo Social y Postgrado en Bioética. Trabajadora Social del PADES CST (Consorcio
Sanitario de Terrassa). Presidenta del CEA (Comité de ética asistencial) del CST. ccasas@cst.cat
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PADES (Progama de Atencién Domiciliaria; Equipos de Apoyo)

Abstract

Currently, Catalonia has a consolidated and leading palliative care network that

has placed comprehensive care as a reference model in situations of advanced
chronic disease. At home, PADES is the specific resource in charge of this type of
care and complements the intervention of the primary care teams in complex

situations. I propose a reflection from our profession on the end of life at home,

placing it around three nuclear aspects: human condition, social complaint and

social transformation. At the same time, I pose three risks: getting used to
vulnerability, bureaucratizing it and simplifying complexity. And three possible
answers: the affirmation of the Other through the bond, the right to disagreement
and confidence in the process.

Key words: Palliative care, home, complexity, risks, social work.

Desde su inicio, los
PADES han sido
formados por personal
médico, de enfermeria y
de trabajo social aunque,
con los aios, algunos
equipos también
disponen, a tiempo
parcial o total, de
profesionales de
fisioterapia, terapia
ocupacional y
psicologia.

Haciendo historia: El programa “Vida als Anys”

La red de servicios sociosanitarios nace en 1986 en el mar-
co del desarrollo del programa “Vida als Anys” para dar res-
puesta a las necesidades emergentes fruto de los cambios
epidemiolégicos y demogréficos del pais.

Este programa inicié el desarrollo de una oferta de servi-
cios que integraba los servicios de atencién social y de salud
en una dnica modalidad de prestacion. Inicialmente las inter-
venciones del programa iban dirigidas a estructurar una red
de servicios dirigidos, principalmente, a enfermos crénicos y
personas mayores con dependencia funcional y/o en situa-
cién terminal.

La atencion prestada por la red sociosanitaria buscaba dar
respuesta a todas las necesidades de la persona, respetando y
promocionando, en la medida de lo posible, la autonomia,
potenciando la permanencia en el domicilio e integrando la
familia o cuidadores como pilares fundamentales de los pla-
nes de cuidados. Potenciaba una atencién basada en la con-
cepcién global (modelo biopsicosocial) con un enfoque integral
de las necesidades de cada persona que tiene en cuenta su
entorno familiar y social, donde la atencién se presta median-
te equipos asistenciales multidisciplinares.

Uno de estos servicios fueron los equipos de apoyo a la
atencion primaria, PADES (Programa de Atencién Domicilia-
ria y Equipos de Soporte).

Desde su inicio, los PADES han sido formados por personal
médico, de enfermeria y de trabajo social aunque, con los afios,
algunos equipos también disponen, a tiempo parcial o total, de
profesionales de fisioterapia, terapia ocupacional y psicologia.
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Cambio de paradigma

Con los anos, podemos constatar que la atenciéon sociosani-
taria ha significado un cambio de paradigma, en el mundo de
la salud, y se ha consolidado como modelo de atencién inte-
gral necesario e imprescindible que incluye a paciente y fami-
lia como sujetos de intervencion.

Ha situado los cuidados paliativos como un derecho que
tienen las personas que padecen una enfermedad crénica pro-
gresiva en la etapa de enfermedad avanzada y préxima al fi-
nal de la vida. Derecho que incluye sus familias, las personas
que las cuidan y las de su entorno.

Ha otorgado valor al cuidar como planteamiento profesio-
nal relevante e indispensable: curar a veces, aliviar a menudo,
cuidar siempre.

Ha incorporado a la atencién paliativa patologias no onco-
logicas en situacion de enfermedad avanzada, ampliando asi el
ndmero de personas enfermas que pueden beneficiarse de ella.

Ha generado también una evolucién terminolégica que responde
a una adecuacién conceptual mas oportuna y, de esta manera,
hemos pasado de hablar de enfermo terminal, a enfermo paliativo y,
actualmente, hablar de enfermo en situacion de final de vida.

Paralelamente, ha ido tomando protagonismo en la rela-
cioén asistencial el derecho de autonomia del paciente y su
participacion activa en el proceso de toma de decisiones, apor-
tando sus preferencias y valores.

Y, finalmente, se ha evidenciado el domicilio y la comuni-
dad como el escenario donde el enfermo desea permanecer el
méximo tiempo posible.

Situando estos cambios en los PADES, podemos decir que hoy
centran su actividad en la atencién a domicilio de las personas en
situacion de enfermedad crénica compleja, especialmente en si-
tuacién de enfermedad cronica avanzada, tanto oncolégica como
no oncoldgica, apoyando y complementando las intervenciones
de los equipos de atencion primaria cuando éstos lo precisan.

Hay que mencionar también que hay algunos equipos de apo-
yo domiciliario con caracteristicas de atencion especificas, como
es el PADES especializado en procesos de neurorehabilitaciéon.

Actualmente es el Plan Director Sociosanitario el encarga-
do de promover una atencién sociosanitaria integrada que
continte dando respuesta a las necesidades de los pacientes y
sus familias.

Atencidn a la complejidad

En la actualidad, el altimo escenario y reto que se nos plan-
tea a los PADES es la atencién a la complejidad.

La complejidad en la practica clinica viene dada por las
necesidades de los pacientes atendidos y sus familias, en
interaccién con su ambito asistencial (comunitario, institucional,
hospitalario).

Los PADES centran su
actividad en la atencién
adomicilio de las
personas en situacion de
enfermedad cronica
compleja, especialmente
en situacion de
enfermedad cronica
avanzada, tanto
oncolégica como no
oncolégica, apoyando y
complementando las
intervenciones de los
equipos de atencién
primaria cuando éstos lo
precisan.
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Esta complejidad comprende 6 areas (es lo que se llama

hexagono de la complejidad), que son:

1. El érea clinica (referida al control de sintomas y la utili-
zacién de farmacos y técnicas).

2. El area psiquica (centrada en la presencia de factores de
riesgo de vulnerabilidad psiquica y el estado emocional
adaptativo versus desadaptativo del enfermo).

3. El érea socio-familiar (incluye la valoracién de las relacio-
nes familiares asi como el estado emocional adaptativo ver-
sus desadaptativo del entorno cuidador, el manejo de
las necesidades bésicas del paciente, la red de apoyo
externo y la presencia o no de dificultades econémicas).

4. El area espiritual (centrada en la presencia de sentido, la
capacidad de amar y ser amado y la capacidad de con-
fianza ante lo desconocido del enfermo).

5. El drea de la muerte (se plantea la planificacién del lugar
donde morir y el manejo en situaciéon de tltimos dias, asi
como la presencia o no de factores de riesgo en duelo del
entorno cuidador).

6. El area ética (vinculada al manejo de la informacién sobre el
diagnostico o prondstico, la limitacion del esfuerzo diag-
nostico y/o terapéutico y el deseo de avanzar la muerte).

Su abordaje debe ser, por tanto, interdisciplinario (diferen-
tes profesionales), transversal (diferentes equipos) y coordina-
do (consenso interniveles).

La orientacién de la intervencién de los equipos PADES en
relaciéon con su papel en la atencion a la complejidad seria:
atencién puntual en casos de baja complejidad, atencién com-
partida de intensidad pactada con el equipo referente en casos
de complejidad media e intervencién intensa en las situacio-
nes de alta complejidad.

En todo momento se contempla que atender la complejidad
requiere una mirada capaz de poner en valor los recursos del
sistema familiar.

La potencia de los PADES es la interdisciplinariedad en
accion, la capacidad de consensuar y dar la respuesta adecua-
da a unas necesidades emergentes y siempre cambiantes. En
la interdisciplinariedad y en la comunicacién dentro del equi-
po se basa todo el éxito que se pueda tener.

Otro de los retos para que el enfermo pueda morir alli don-
de considera mejor es velar y conseguir una atencién paliativa
domiciliaria 7x24x365 (siete dias a la semana, dia y noche y
todos los dias del afo).

Datos 2015

Al final del afio 2015 se contaba en Catalufia con un total
de 72 equipos de PADES que habian atendido a 15.337 perso-
nas, sin diferencias en cuanto al sexo del paciente (50% muje-
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res y 50% hombres) y con una edad media de 78,5 afios (80,2
aflos para las mujeres y 76,7 afios para los hombres).

Del total de 15.337 pacientes atendidos en PADES el afio
2015, un 26,4% causo alta por circunstancia de fallecimiento,
es decir que murieron a domicilio.

La voz de trabajo social

La presencia de trabajo social en los PADES fue una reali-
dad desde su inicio, considerando los aspectos sociales y su
valoraciéon como uno de los ejes nucleares de la intervencion.

La valoracion de los aspectos recogidos en el area socio-
familiar mencionada anteriormente, la coordinacién inexcu-
sable con otros profesionales del trabajo social que intervienen
en una misma situacién y la proximidad real y tnica con el
resto de disciplinas que configuran el equipo, enfermeria y
medicina fundamentalmente, otorgan unas caracteristicas al
trabajo social en el PADES que me gustaria compartir rehu-
yendo de una mera descripcién de funciones y tareas. Por ello,
entiendo y aprovecho la oportunidad del articulo para expo-
ner algunos riesgos de nuestra profesién en el contexto de fi-
nal de vida en el domicilio.

Lo haré a través de 3 ejes de reflexién, cada uno de los
cuales toma como punto de partida un autor y algunas de sus
ideas nucleares, que me permitiran proponer, a la vez, algu-
nas aproximaciones a una respuesta profesional técnica y
éticamente adecuada, ya que no entiendo nuestra profesién
sin un eje ético que la sostenga.

También entiendo que es una oportunidad para dar voz a
enfermos y familias, o al menos esa es mi intencién.

Primer eje de reflexion: la condicion humana

Primer riesgo: acostumbrarnos a la vulnerabilidad

Parte de la respuesta necesaria: la afirmacién del otro a tra-
vés del vinculo

Os propongo este recorrido a través de La resisténcia intima:
assaig d'una filosofia de la proximitat, tltima obra del filésofo
cataldn Josep M. Esquirol, que nos acerca a la esencia del ser
humano y nos recuerda la necesidad de una reflexién atenta y
profunda sobre la condicién humana.

Cada mafiana empezamos la jornada laboral con la cabe-
za, llena de nombres propios, de procesos de enfermedad, de
malos pronésticos, de sintomas, de entornos fragiles...

“... Cristina, 44 arios, diagnosticada de neoplasia de mama.
Estimacion prondstica de iiltimas semanas, tiene dos hijos de
10 y 6 afios. Jordi, 56 afios, neoplasia gdstrica, soltero, vive
con su madre, diagnosticada de Alzheimer, él es el cuidador.
Niiria, 68 arios, diagnosticada de ELA, ripida evolucion, viuda
hace un afio, no tiene hijos. Antonia, 96 afios, demencia de larga

Del total de 15.337
pacientes atendidos en
PADES el afio 2015, un
26,4% causo alta por
circunstancia de
fallecimiento, es decir
que murieron a
domicilio.
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Solo desde el vinculo
podemos entender como
acompanar al otro y de
hecho, si somos
humildes, y desde
nuestra profesion
tenemos que serlo, el
vinculo es lo unico que
podemos garantizar.
Como nos situamos ante
el otro es una decision
ética.

evolucidn, cuidada por su vinica hija, Pilar, de 73 afios, en riesgo
de claudicacion. Luis, 67 arios, enfermo EPOC muy evolucionado,
separado hace muchos arios, vive solo, tiene dos hijas con quien
mantiene poca relacion. Vive en un tercer piso sin ascensor...”

Podriamos escribir un parrafo inacabable ya que al PADES,
a diario y de forma constante, estamos en contacto directo con
situaciones de vulnerabilidad y este hecho inevitable nos acer-
ca el riesgo de acostumbrarnos a €él, es decir, de transformar el
otro en un perfil de usuario, en un diagnéstico, en un patrén
evolutivo; de asimilarlo al genérico y de no significarlo. Por lo
tanto, de desdibujar quién es, alejarnos de su historia de vida
y, sin pretenderlo, de no crear vinculo. Sin vinculo, aumenta-
mos la vulnerabilidad.

Josep M. Esquirol nos recuerda que “(...) s6lo desde la proxi-
midad en la cotidianidad (...) es posible acompanar y cuidar (...)”
y que “solo desde la proximidad en la cotidianidad podemos
estar verdaderamente atentos a la preocupacion concreta del otro”.

Es mas facil darnos cuenta de la importancia del vinculo
en ciertos momentos, por ejemplo, cuando el enfermo al que
atendemos es el amigo o familiar de un compaifiero del equipo
o de otro servicio.

Es probable que en estos casos sintamos al enfermo mas cer-
cano y al mismo tiempo nosotros nos situamos mas cerca. Ade-
mas, si nos fijamos con detenimiento qué nos piden sus familiares,
nos damos cuenta de que no nos piden un buen control del dolor
o de la disnea o que hacemos un informe excelente. Esta parte de
la intervencion la dan por supuesta, nos otorgan esa confianza
técnica, profesional. Lo que hacen es explicarnos detalles de la
persona enferma, matices, frases que ha dicho recientemente
con el intento de transmitirnos quién es el otro. Necesitan que
entendamos su historia de vida, que lo “miremos maés atenta-
mente”, en definitiva, nos piden que los signifiquemos, enten-
diendo que el vinculo forma parte de la respuesta. De nuevo el
vinculo, como inicio de cualquier intervencién de calidad.

Por lo tanto, sélo desde el vinculo podemos entender como
acompanar al otro y de hecho, si somos humildes, y desde
nuestra profesién tenemos que serlo, el vinculo es lo tinico que
podemos garantizar. Como nos situamos ante el otro es una
decisién ética.

También Manel, un enfermo respiratorio muy evoluciona-
do (EPOC Bode 7), nos ayudard a entender el riesgo de acos-
tumbrarnos a la vulnerabilidad.

Manel presenta como sintoma principal una disnea a mi-
nimos esfuerzos y la propuesta de tratamiento que le plantean
es la prescripcion de oxigeno domiciliario y el inicio de opidceos
para paliar el ahogo.

Como todos sabemos, en estos momentos en Catalufia el
oxigeno domiciliario se prescribe por parte de los neumologos
y en 24h se dispone en casa, y los opidceos se prescriben como
otros farmacos y quedan incluidos en la receta del paciente.
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Pero, ahora, os planteo un ejercicio de imaginacion.

Imaginemos por un momento que el médico le hace saber a
Manolo que tardara algunos meses en poder disponer del oxi-
geno en casa y que los opidceos se los pueden dispensar uni-
camente para dos dias a la semana, teniéndolos que conseguir
a nivel privado para el resto de dias de la semana.

Probablemente si esta fuera la realidad que le pudieran ofre-
cer a Manuel, todos coincidiriamos en pensar que Manuel no
tiene cubiertas las necesidades basicas a nivel de salud, y nos
sorprenderia que fuera asi. En cambio, todos sabemos que gran
parte del apoyo social a un enfermo paliativo en el domicilio
sigue esta secuencia; un exceso de lentitud en los tramites, la
disminucién del apoyo social domiciliario, la poca flexibili-
dad para que se adecuen a las necesidades de la situacion de
final de vida en casa, que no sea especializado, la disminu-
cion de la calidad respecto a afios atrds y el hecho de que a
diario muchos trabajadores sociales estamos orientando a en-
fermos y familias a poder dar respuesta a sus necesidades so-
ciales a través del sector privado y... no nos sorprende!

Como decia Tolstoi, “no hay condiciones de vida en las que
un hombre no pueda acostumbrarse, especialmente si ve que a
su alrededor todos lo aceptan”.

También desde la resistencia intima, Josep M. Esquirol nos
habla “de coraje (...) ante la dureza de las condiciones externas”.

La propia falta de salud, a menudo acompanada de depen-
dencia, limitaciones, miedo, incertidumbre ... ya es una condi-
cién exterior dura, pero como trabajadores sociales tenemos
que ahadir lo que en los tltimos afios vamos constatando des-
de nuestra profesion: el aumento de la complejidad social.

A diario vemos en los domicilios, nticleos mas empobreci-
dos (con necesidades basicas para cubrir: luz, agua, alquiler,
comida ...). Vemos mas precariedad laboral en los entornos
cuidadores, més sobrecarga de estos cuidadores (muchos de
ellos en edad avanzada y que también asumen parte de la
atencién de los nietos, como apoyo a los hijos...) 0 mas presencia
de enfermedad mental cronificada en los propios cuidadores,
sin olvidar, como deciamos, la escasez de recursos para un
verdadero apoyo social en el domicilio.

Nuria nos puede ayudar a entender lo que quiero decir:

Nuria es una mujer de 72 afios, recién diagnosticada de un
proceso neoplasico. Nos piden seguimiento de PADES porque
hay una estimacion prondstica de ultimos meses. Esta casada,
su marido estd diagnosticado de un trastorno bipolar y requie-
re supervision para las actividades basicas de la vida diaria.

El matrimonio vive con su tinica hija, cuidadora principal.
Esta en paro. Separada y con una nifia de 15 afios. Asume la
hipoteca de un cuarto piso sin ascensor y cuando conocemos
la situacién ya existen dificultades econémicas. Al inicio de
nuestra intervencion encontramos la hija desbordada y con
un alto impacto emocional.
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Hemos burocratizado la
vulnerabilidad. Se
desprecia el valor del
esfuerzo cuidador, no se
contempla el desgaste
emocional de los
cuidadores y estamos en
riesgo también de
responder a enfermos y
familias desde actitudes
profesionales
burocratizadas.

Cuando uno cierra la puerta de un domicilio como este, son
muchas las preguntas que vienen a la cabeza: ;Quién es mas
vulnerable: la enferma, la hija, el marido, la nieta? ;Como nos
situamos ante tanta complejidad? ;Como condiciona el mane-
jo cotidiano de la enferma? ;Qué ofrecemos desde la interven-
cién social?

Es imprescindible el coraje como actitud profesional ante
situaciones donde nuestra proximidad nos hace testigos di-
rectos de la adversidad del otro.

Segundo eje de reflexion: la denuncia social

Segundo riesgo: burocratizar la vulnerabilidad

Parte de la respuesta necesaria: el derecho a la disconformi-
dad y el valor de la comunidad

Os propongo este recorrido a través de Tony Judt, pensador
fallecido hace unos anos y de su dltimo libro Algo va mal.

En palabras del propio autor: “Hay algo profundamente
erréneo en la forma en que vivimos hoy. Hemos dejado de pre-
guntarnos si algunas circunstancias o algunos actos legislati-
vos son justos (nos podemos referir a algunos decretos,
normativas, leyes... ) y si contribuyen a mejorar la sociedad en
que vivimos... Tenemos que volver a aprender a plantearlo (...)”

No podemos olvidar que uno de nuestros compromisos
profesionales es la denuncia social.

Oscar nos puede ayudar a desarrollar esta idea.

Oscar era un nifio de 8 afios, con una encefalopatia anéxica
desde hacia 6 afios. Sus padres eran los cuidadores principa-
les con apoyo de los abuelos.

Cuando iniciamos el seguimiento domiciliario como PADES
podemos afirmar que habia una excelente predisposicion para
cuidar en casa, un excelente manejo de la cotidianidad y un
altisimo y légico desgaste emocional.

Reciben la prestacién por cuidador no profesional y, con la
intencién de mantenerse en casa el méximo tiempo posible,
piden la posibilidad de SAD diario en lo que serian las dlti-
mas semanas/meses de vida.

La respuesta que se les da es que este apoyo diario supone
renunciar a la prestacion que estan recibiendo.

La madre de Oscar no puede evitar cuestionar esta logica
de apoyo y en un monoélogo profundo nos relata todo aquello a
lo que ya ha renunciado para cuidar de su hijo en casa, tal
como ha sido siempre su deseo.

Sélo una respuesta es posible: hemos burocratizado la vul-
nerabilidad. Se desprecia el valor del esfuerzo cuidador, no se
contempla el desgaste emocional de los cuidadores y estamos
en riesgo también de responder a enfermos y familias desde
actitudes profesionales burocratizadas.

Como nos recuerda el sociélogo Albert Sales “La adminis-
tracion publica ha transformado la lucha contra la pobreza,
propia del estado del bienestar, en una gestion de la pobreza”.
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Es en momentos como estos cuando no nos podemos dejar
llevar por la confusién. La légica administrativa no puede pre-
valecer sobre la logica asistencial y, si lo hace, se convierte en
puro tramite alejandose de las necesidades del otro.

Tony Judt nos recuerda la necesidad de estar en disposiciéon
al desacuerdo, a la disconformidad, no podemos tolerar el absur-
do, nos dice. Nos recuerda que necesitamos personas que hagan
virtud de oponerse a la opinién mayoritaria, si ésta no es justa.

Por lo tanto, tenemos que atrevernos a desplazar los limites
de lo que nos viene dado para repensarlo conjuntamente.

La respuesta de la madre de Oscar me permitié entender
que no es suficiente atender caso por caso, que tenemos que
darnos cuenta que parte de la respuesta no es individual, sino
comunitaria, social. Debemos recuperar el concepto de comu-
nidad como valor y la atencién domiciliaria al final de la vida
nos sitda de lleno en la necesidad de este retorno.

Nos dice Ia fil6sofa Begofia Roman que debemos hacernos
eco del dolor, pues una parte de nuestra atencion debe hacer
resonar el dolor social en el que hoy viven muchos enfermos y
cuidadores en situacién de final de vida. Es una de nuestras
maximas responsabilidades, la proximidad desde donde tra-
bajamos nos la otorga.

No podemos menospreciar el uso de la experiencia com-
partida, de lo que hacemos juntos, porque tiene el potencial de
transformarnos, individual y colectivamente, y nos otorga la
posibilidad de reconocer nuestra resistencia y nuestra propia
capacidad de proximidad.

Tenemos que conseguir que el cuidar pase de ser una obli-
gacion tradicional a un derecho social, entendiendo que una
sociedad que se “des-cuida”... enferma.

Como bien nos recuerdan también Teresa Torns y Lluis
Flaquer (sociélogos de la UAB) “Hoy el cuidado a la cotidia-
nidad se mantiene en el &mbito privado y permanece interesa-
damente alejada del dmbito publico”.

Tercer eje de reflexion: la transformacién social

Tercer riesgo: simplificar la complejidad

Parte de la respuesta necesaria: confiar en el proceso y no
dejar de preguntarnos

Os propongo este recorrido a través de Diego Gracia, refe-
rente indiscutible en el discurso ético y con conceptos plantea-
dos en su ultimo libro Construyendo valores: “Construimos las
ideas de salud y enfermedad, y las construimos no sélo con
hechos sino también con valores”.

Nos explica Gracia que el ser humano tiende a simplificar
la complejidad, y yo afado: con el riesgo de no respuesta. Gra-
cia nos dice que ante la complejidad intentamos solidificar las
situaciones, es decir, hacerlas tangibles, acabadas, concretas...
con poco margen de cambio, “hacerlas sustantivas”. Nos da
mas miedo el verbo, la accién, el proceso y nos recuerda que
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PADES (Progama de Atencién Domiciliaria; Equipos de Apoyo)

A veces, compartimos
intervenciones, es decir
trabajamos con las
mismas personas, pero
no compartimos légicas
de abordaje.

somos alérgicos a la idea de proceso, sobre todo si tenemos que
elaborarlo nosotros y responsabilizarnos de él.

César es un enfermo que nos facilita entender esta idea de
Diego Gracia.

En las visitas domiciliarias que yo hice durante su segui-
miento, César nos decfa “no tengo miedo a la muerte (sustan-
tivo), pero si, a morirme (verbo)”.

Si nos limitamos a la primera parte, de lo que nos transmite
podemos pensar que este enfermo no nos necesita, que no te-
nemos mucho que ofrecer, pero si la escuchamos con atenciéon
y proximidad nos damos cuenta de que lo que nos pide es que
estemos alli, acompafiandolo y hablar de ello... Tres verbos y
tres actitudes éticas vinculadas a nuestra intervencion como
trabajadores sociales de PADES.

También las situaciones son mds complejas y a la vez estdn
mas interconectadas.

Pilar nos hara mas facil que podamos darnos cuenta de ello.

Pilar tiene 58 afios, la atendemos por un proceso neoplésico
con una estimaciéon pronostica de dltimos meses de vida. Es
viuda, vive con dos hijas solteras, no trabajan y son madres de
5 menores de edad. Viven en una vivienda de alquiler social.

Una de las hijas es la cuidadora principal de todo el nt-
cleo. Es una excelente cuidadora, podriamos decir que es una
persona resiliente.

La situacién ya estd en seguimiento por servicios sociales,
por el EAIA y por la trabajadora social del CAP.

Entre todas hemos acordado potenciar la capacidad
resiliente de la hija cuidadora, por tanto hemos conseguido
que las diferentes intervenciones coincidan en un aspecto nu-
clear y en una de las fortalezas del nticleo familiar.

Porque, a veces, compartimos intervenciones, es decir tra-
bajamos con las mismas personas, pero no compartimos 16gi-
cas de abordaje.

En los ultimos afios, y desde mi experiencia, he vivido un
aumento de intervenciones centradas en la légica del recurso
por parte de servicios sociales. Entiendo que desde el PADES
como servicio de cuidados paliativos tenemos el deber y la oportu-
nidad de centrarnos en la légica del proceso, del cambio, del
acompafamiento... es una légica que requiere tiempo; permitir y
entender que cada situacion que atendemos requiere su tiem-
po. Pero también estamos inmersos en la légica de la gestion
sanitaria, la cual contempla el tiempo desde una perspectiva
muy diferente, recorddndonos a diario el coste econémico del
tiempo (el tiempo de una estancia hospitalaria, por ejemplo).

Conclusiones:

Para terminar, quisiera afiadir la necesidad y exigencia
profesional de no perder la perspectiva (concepto que provie-
ne del latin y que significa ver con claridad) de incorporar la
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voz de enfermos y familias en nuestro discurso, por respeto a
los mismos, de aportar calidad a los datos que se nos piden
dotédndolos de la significacién social que nos corresponde para
que no se diluyan en un anénimo recuento de actividad
acritica, y finalmente recordar que cuando mds cerca estemos
de la respuesta 6ptima, mds preguntas surgiran.

De hecho son muchas las preguntas que de manera necesa-
ria, imprescindible y urgente tenemos que plantear desde el
trabajo social. Sugiero algunas para poder repensar conjunta-
mente:

- Hemos dejado de ser criticos?

- Somos excesivamente obedientes a la rigidez de los pro-
cedimientos, la gestién burocratica y acabamos someti-
dos a la l6gica administrativa?

- ¢Qué queremos significar desde la profesién en el contex-
to de final de vida a domicilio?

- ¢Reducir la profesiéon fundamentalmente a la asistencia
del dia a dia nos confunde, nos aisla, nos protege, nos
limita, nos diluye?

- ¢Somos una contencién paliativa de las graves carencias
de las politicas sociales?

El modelo de atencién integral nos incluye como profesio-
nales indispensables en un escenario donde el abordaje con-
junto de las necesidades de salud y las necesidades sociales
generan uno de los retos de futuro de nuestra sociedad.

A nosotros nos corresponde decidir cémo nos situamos ante
esta compleja realidad.
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El trabajo social en la atencion a personas
con enfermedad cronica avanzada desde la
atencion primaria de salud: a propdsito de
un caso

Social work with people with advanced chronic disease in
primary health care: about a case

Marta Bonilla Ibern'

Resumen

Este articulo pretende definir cual es la aportacion del trabajo social a la atencién
primaria de salud, enla atencioén a las personas con enfermedad créonica avanzada
(MACA) y final de vida. Cuales son las areas y posibilidades de intervencion desde
esta disciplina,y como esta contribucion supone una mejora en términos de atencion
integral, calidad de vida, y satisfaccion de las personas atendidas y sus familias
(unidad a tratar).

El articulo hace esta aproximacién, combinando la exposicion de un caso, y su
proceso de trabajo, con elementos tedricos que complementan y amplian la
comprension del alcance de la intervencion social en la atencién primaria de salud.

Palabras clave: Atencion primaria de salud, enfermedad cronica avanzada, atencion
integral, complejidad, atencion paliativa.

Para citar el articulo: BONILLA IBERN, Marta. El trabajo social en la atencién a personas con enfermedad
crénica avanzada desde la atencion primaria de salud: a propdsito de un caso. Revista de Treball Social. Col-legi
Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, paginas 81-92. ISSN 0212-7210.

! Trabajadora social de la Atencid Primaria de Salut Costa de Ponent. Institut Catala de la Salut.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

Abstract

This article aims to define the contribution of social work in primary health care
with people with advanced chronic disease and end-of-life situations. Areas and
possibilities for intervention from this discipline, and how this contribution
represents an improvement in terms of comprehensive care, quality of life, and
satisfaction of the people served and their families (unit to be treated) are explained

in this article.

The article makes this approach by combining a case presentation and its work
process with theoretical elements that complement and broaden the understanding
of the scope of social intervention in primary health care.

Key words: Primary health care, advanced chronic disease, comprehensive care,

complexity, palliative care.

El trabajador social
aporta su experiencia en
la valoracion de la
dimension social,
familiar y psicosocial,
elaborando el
diagnéstico social
sanitario que
complementa el
diagnéstico clinico.

Introduccion

Actualmente el envejecimiento de la poblacién, y el aumen-
to de la supervivencia de personas con enfermedades crénicas
evolutivas, sumado a la complejidad clinica, social y psicosocial
de las situaciones, supone un reto para el sistema sanitario en
nuestro entorno.

La atencién integral a las personas que ofrece nuestro sis-
tema de atencién primaria de salud (APS) implica desarrollar
una metodologia de trabajo interdisciplinario que permita com-
partir los objetivos de intervencién, diferenciando las compe-
tencias y funciones de cada disciplina profesional. El
documento Terminologia de la cronicidad® define el abordaje
interdisciplinario como: “enfoque del proceso de atencién al
paciente en el que participan profesionales de diferentes am-
bitos y disciplinas, hecho de forma interactiva e integradora”.
Es en este contexto en el que desarrollamos nuestra actividad
profesional los trabajadores sociales de salud.

El trabajador social aporta su experiencia en la valoracién
de la dimension social, familiar y psicosocial, elaborando el
diagnostico social sanitario que complementa el diagnéstico
clinico, aportando elementos de intervencion en el plan de tra-
bajo del equipo, en base a las necesidades detectadas.

Este articulo no sélo sera de utilidad para los propios tra-
bajadores sociales, sino para los demds profesionales del equi-
po de atencién primaria, pues les permitira conocer las
posibilidades de intervencion desde el trabajo social, tanto con
la persona con enfermedad crénica avanzada y final de vida,
como con su familia.

2 Diccionari de terminologia de la cronicitat.
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En el abordaje integral de las situaciones de salud, es basi-
co el conocimiento del profesional y saber en qué medida com-
plementa y amplia las posibilidades de intervencion. El
abordaje integral debe garantizar la atencién a las necesida-
des fisicas, funcionales, emocionales, sociales y espirituales.

El tanico hecho que no ha variado a lo largo de los siglos es el
de la muerte. Aunque sea un hecho irreversible e inevitable, el gue,
los profesionales del ambito sanitario tenemos que plantearnos
el como, proporcionando una atencién centrada en las necesidades,
deseos y preferencias de la persona enferma, adecuada a su si-
tuacion de complejidad, especialmente en la etapa final de la
vida, sin olvidar la familia y principalmente el cuidador principal.

La atencién primaria de salud tiene un papel clave en la
atencién a las necesidades de la persona con enfermedades
crénicas, crénicas avanzadas y final de vida, por su alcance
longitudinal, a lo largo de la vida de la persona, enfocada a las
necesidades y preferencias de la persona y su familia, y por su
encuadre en el entorno social y comunitario concreto.

Marco conceptual

El Plan de Salud de Catalufa 2016-20 reconoce la necesi-
dad de implementar, de acuerdo con la tendencia de una po-
blacién envejecida y con mas enfermedades crénicas, un
modelo de atencién centrada en la persona, con acciones trans-
versales, interdepartamentales e integradas, dirigidas a la pre-
vencion de la enfermedad, la promocion de la salud y con una
visién comunitaria y poblacional.

Se define la atencion centrada en la persona (ACP) como
una “atencién que pone a la persona en el centro del sistema,
con el objetivo de mejorar su salud, calidad de vida y bienes-
tar, respetando su dignidad y derechos, asi como sus necesi-
dades, preferencias, valores y experiencias y contando con su
participacion activa como un igual en la planificacién, el de-
sarrollo y la evaluacién en el proceso de atenciéon”.

La Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema
Nacional de Salud establece que la intervencion social es clave,
con el fin de mantener a las personas enfermas en las mejores
condiciones posibles, procurando, a ellos y a su entorno, el apoyo
social adecuado; hace especial incidencia en la atencién a las
personas cuidadoras. Reconoce que los profesionales del trabajo
social sanitario son responsables de las funciones de diagndstico
y tratamiento de la problematica social, y de facilitar y coordinar
el acceso a otros recursos sociosanitarios. Establece el domicilio
como el lugar més adecuado para que los pacientes de esta
tipologia puedan recibir atencion. Respecto a la organizacion

3“L’atencié centrada en la persona en el model d’atencié integrada social i sanitaria de Catalunya”

(PIAISS, 2016).
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

Las enfermedades
crdnicas avanzadas son
un grupo de
enfermedades
progresivas e incurables
que se acompanan de
una sintomatologia
prolongada e
interrelacionada que
requiere un abordaje
interdisciplinario.

de los cuidados, hace menciéon de la necesidad de estratificar la
poblacién en base a criterios de complejidad clinica, uso de recur-
sos, y valoracion integral de necesidades. Da especial impor-
tancia a todos los aspectos relacionados con la comunicacion.

También establece el desarrollo de diferentes lineas, entre
las que cabe destacar, con respecto al trabajo social, la funcién
de valoracién de las necesidades sociales, deteccion e inter-
vencion sobre los factores de riesgo social, que influyen nega-
tivamente en el estado de salud de las personas con
enfermedades crénicas, desarrollando funciones de preven-
cién y promocion de la salud, a nivel individual, grupal y co-
munitario. Recomienda incorporar sistematicamente la
valoracién e intervencién con la familia.

La Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud plantea un modelo interdisciplinario de atencién integral
a las personas enfermas y a sus familias. Destaca la importancia
de desarrollar cuidados paliativos en pacientes no oncolégicos.
Valoracién integral de necesidades fisicas psicolégicas, socia-
les y espirituales y valoracién integral de la familia teniendo
en cuenta la atencién al cuidador principal. Recomienda in-
cluir la atenciéon al duelo en los planteamientos asistenciales.

Adelantos conceptuales

Desde principios del siglo xx1, se han producido avances en
los conceptos relacionados con las personas con enfermedades
avanzadas. Progresivamente se han introducido conceptos como
enfermedad o condicién crénica avanzada. El término paciente
en fase avanzada ha sido definido en la terminologia de la
cronicidad como: “paciente crénico afectado de una enferme-
dad progresiva en fase grave, con un prondstico de vida pro-
bablemente limitado, que tiene altas necesidades de atencion
y que requiere un enfoque clinico principalmente paliativo”.

Las enfermedades crénicas avanzadas son un grupo de
enfermedades progresivas e incurables que se acompafian de
una sintomatologia prolongada e interrelacionada que requie-
re un abordaje interdisciplinario. Suelen ser mas frecuentes en
personas mayores de 65 afios que presentan pluripatologias
asociadas. Se caracterizan por una evolucién lenta, irregular e
impredecible, y suelen presentar crisis y exacerbaciones®.

La situacion de enfermedad avanzada y terminal incluye
diferentes patologias, tal como esta expuesto a Descripcion y
consenso de los criterios de complejidad asistencial y niveles de in-
tervencion en la atencion al final de la vida. Estas patologias son
tanto las oncolégicas, como las no oncolégicas: insuficiencia

# Manual per a l'atencié psicosocial i espiritual per a persones amb malalties avancades. Intervencio psicologica i
espiritual. Coord. de la ediciéon Javier Barbero Gutiérrez, Xavier Gomez-Batiste, Jorge Maté Méndez,
Dolor Mateo Ortega, Ed. Obra social La Caixa.
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organica crénica avanzada (IOCA): insuficiencia cardiaca,
respiratoria, hepatica, o renal; geriatricos pluripatolégicos;
personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas;
Alzheimer y otras demencias; Parkinson, Corea de Huntington
(trastornos del movimiento); esclerosis lateral amiotréfica (en-
fermedades de la motoneurona) y Sida.

El concepto de enfermedad avanzada, aplicado a enfermeda-
des y/o condiciones crénicas evolutivas, es un término genérico
que incluye conceptos como los de gravedad, complejidad, pro-
noéstico de vida limitado, o necesidades y demandas de atencio-
nes, y que los plantea de manera abierta, combinada, e inclusiva.

El concepto de condicién supera el de enfermedad especifica.
El concepto de enfoque o atencién paliativa es diferente del de
cuidados paliativos convencionales, centrados en servicios especifi-
cos y Unicamente para enfermos terminales. Se evoluciona hacia
una atencién no dicotémica, entre las acciones curativas conven-
cionales y las paliativas, orientadas a mejorar la calidad de vida
en cualquier momento de la evolucién de las enfermedades.

Las intervenciones estdn mas centradas en la complejidad, que
en el criterio de pronéstico tradicional basado en el tiempo de vida, o
de tipo de enfermedad. Incluye la complejidad clinica y social.

Transiciones conceptuales en cuidados paliativos

El marco conceptual actual ha llevado a establecer transi-
ciones conceptuales en la atencién paliativa, descritas por
GoOmez Batiste, X et al.®

De enfermedad terminal a enfermedad crénica avanzada
evolutiva. De pronéstico de semanas/menos de 6 meses, a pro-
nostico de vida limitada. De cancer, a todas las enfermedades
crénicas evolutivas. De enfermedad especifica, a condicién.
De mortalidad a prevalencia. De dicotomia curativa-paliativa,
a atencién sincrénica, compartida y combinada. De interven-
cion rigida y tardia, a intervencién flexible y precoz. De pro-
noéstico como item central, a complejidad como criterio de
intervencion. De cuidados paliativos, a atencién/enfoque pa-
liativo. De paciente paliativo, a paciente con necesidades pa-
liativas. De una respuesta pasiva o reactiva a crisis, a una
actitud proactiva-preventiva y gestiéon de caso. De atencién
fragmentada, a atencion integrada. De un rol pasivo del pa-
ciente, al ejercicio de la autonomia (plan de decisiones antici-
padas, PDA). De servicios especificos, a medidas a todos los
servicios. De paciente en institucién a paciente en la comuni-
dad. De identificacién en servicios especializados, a identifi-
cacién a la comunidad y servicios generalistas.

> Goémez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay C, Amblas ], Vila L, Costa X, Espaulella J, Figuerola M,
Esperlaba J. Instrument NECPAL-COOMS®. Identificacio de pacients amb Malalties Croniques Evoluti-
ves i Necessitats d’Atencions i Mesures Pal'liatives en Serveis de Salut i Socials. Centre Collaborador de
I’'OMS per a Programes Publics de Cures Pal liatives. Institut Catala d’Oncologia. Juny 2011.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

La identificacién como elemento innovador

Un hito en esta nueva visién paliativa ha sido la elabora-
cién y la implementacion de instrumentos de cribado o de iden-
tificacién de pacientes con condiciones crénicas avanzadas,
que requieren un cambio de orientacién en su proceso de aten-
cién, incorporando cuidados paliativos.

A la APS utiliza el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®, que
permite la identificacién de personas en situacién de enferme-
dad avanzada terminal y necesidad de atencién paliativa, me-
diante una evaluacién cualitativa, cuantitativa y multifactorial.

El instrumento estd basado en una primera pregunta, la
“pregunta sorpresa”: 1) ;Le sorprenderia que este paciente
muriera en los préximos 12 meses? La respuesta negativa da
lugar a cumplimentar la segunda pregunta sobre la eleccion/
demanda (del enfermo o el cuidador sobre medidas paliati-
vas), o necesidad (de medidas paliativas valoradas por los
profesionales). La 3 y la 4 son dos grupos mas de preguntas
basadas en indicadores clinicos generales de severidad y pro-
gresion, y un grupo de preguntas de indicadores clinicos es-
pecificos de severidad y progresion para patologias.

Se considera una identificacién positiva cuando hay una
respuesta negativa a la pregunta sorpresa, y al menos una
respuesta positiva en alguna de las preguntas 2, 3 o 4.

Tradicionalmente la atencion paliativa ha sido mayoritaria-
mente desarrollada en el contexto de las enfermedades
oncoldgicas, en las cuales ya existe un importante cuerpo tedrico
desarrollado. En los dltimos afios se ha dado un paso adelan-
te en la evolucion de los cuidados paliativos, y se orientan
hacia la complejidad de las diferentes necesidades y caracte-
risticas que puede presentar la persona con enfermedad avan-
zada/terminal y su familia en cualquier nivel de intervencién.

Se trata de una tipologfa de persona enferma muy conocida
en la atencién primaria de salud, sobre la que finalmente se
estructura un proceso asistencial en el que el trabajador social
tiene una aportacién clave. Para atender a estas personas con
enfermedad crénica avanzada como sistema tenemos un reto
y tenemos que hacer ajustes y definir el modelo de atencién.

Este marco conceptual descrito apunta al desarrollo de un
modelo de atencion proactivo, basado en la valoraciéon multi-
dimensional, e interdisciplinar, que tenga en cuenta la dimen-
sién social y familiar, y las situaciones psicosociales adversas.
Identificando la poblacién tributaria de un determinado mo-
delo de atencién (poblaciéon diana) para poder ofrecerles una
atencion adecuada y precoz, teniendo en cuenta la dimensién
preventiva de las intervenciones. El proceso de atencién al lugar
donde sea més adecuado (centro de atencién primaria, domici-
lio, hospital, residencia o centro socio-sanitario), aunque el eje
central de la atencion debe ser el domicilio. Que permita atender
la elevada probabilidad de descompensaciones, y de bajada agu-
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da funcional y/o cognitiva. Que tenga en cuenta la aparicién
de los sindromes geridtricos. El abordaje debe permitir elaborar
un plan de intervencién interdisciplinar que debe ser revisado
periédicamente. Haciendo mucha incidencia en la formacién
de los profesionales, en la prevencién del burn out, en la comuni-
cacién enfermo-familia-equipo, y en la toma de decisiones.

Los trabajadores sociales sanitarios tenemos trabajo avan-
zado por la pertenencia a un equipo multidisciplinar, por las
competencias en valoracién integral, por el conocimiento de las
trayectorias de las enfermedades, la movilizacién de los recur-
sos sociales y comunitarios, la valoraciéon y atencién a los
cuidadores familiares; por el dominio de poner en el centro de
nuestra intervencion las necesidades de la persona enferma y
su familia, por trabajo en equipo, y en el entorno domiciliario.

La atencion al final de vida encaja perfectamente dentro de
los elementos conceptuales de la atencién primaria de salud,
tanto por su accesibilidad y conocimiento biogréfico y clinico
del paciente, como por la perspectiva integral de la asistencia,
que implica la atencién a diversos aspectos de esta tltima eta-
pa de la vida.

A proposito de un caso

Una vez establecidos los elementos conceptuales y tedri-
cos, de la atencién a las personas con enfermedad crénica avan-
zada profundizamos en ello a partir de la exposicién y analisis
de un caso. En la exposicién se hace especial énfasis en el
desarrollo del proceso asistencial hasta el final de vida, y en la
intervencion del trabajador social, tanto con el enfermo como
con la familia, analizando sus objetivos, los elementos de com-
plejidad social y sanitaria, y de modelo de intervencién cen-
trada en la persona.

El caso es un pretexto para la identificacion de los elemen-
tos tedricos expuestos.

El sefior Roque tiene 84 afios y es viudo desde hace 10
afios. Tuvo una hija y un hijo. La hija murié hace 20 afios
(adicciones) y dejé a su hijo y su hija a cargo del sefior Roque
y su esposa. Los nietos actualmente tienen 32 y 25 afios y
viven con éste. El hijo del sefior Roque vive con su pareja, y la
hija de ésta, de 24 afos, en un municipio cercano. El sefior
Roque padece insuficiencia cardiaca, diabetes, sufri6 una
neoplasia de traquea hace 5 afios (laringeitomizado), y pre-
senta enfermedad pulmonar obstructiva crénica (portador
de oxigeno domiciliario) y pérdida de memoria al inicio de
la intervencion.

12/07/2015. Entrevista del hijo y la nuera del sefior Roque
con la trabajadora social del equipo de APS. Piden orienta-
cién para afrontar los cuidados del mismo, que ha hecho
una disminucién de su situacién de salud, a raiz de su

L'atencio al final de vida
encaixa perfectament
dins els elements
conceptuals de I'atencio
primaria de salut, tant
per la seva accessibilitat
i coneixement biografic i
clinic del pacient, com
per la perspectiva
integral de I'assisténcia,
que implica I’atencié als
diversos aspectes
d’aquesta ultima etapa
de lavida.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

altimo ingreso hospitalario. Refieren pérdida de memoria.
Vive con dos nietos desde su infancia. Tiene una pension
de jubilacién suficiente. El hijo informa que el nieto con el
que convive es consumidor de cannabis, no trabaja, no asu-
me responsabilidades en el domicilio ni en los cuidados
del abuelo. La nieta trabaja haciendo faenas en la econo-
mia sumergida. El sefior Roque siempre ha asumido el rol
de cuidador de sus nietos, ahora ya no puede preparar la
comida como hacfa hasta ahora, mantener la casa en orden, y
este hecho le preocupa. Al hijo le preocupa la reticencia de
su padre a ser ayudado. Ya no tienen la seguridad de que
se tome la medicacion correctamente y ha perdido peso.

A propuesta del hijo, el sefior Roque se incorpora a la en-
trevista. Presenta un aspecto cuidado, esta laringetomitzado,
estd muy delgado, aunque refieren que ésta siempre ha sido
su complexioén. Dice abiertamente que no quiere hablar de
su situacion. Refiere que durante la infancia de sus nietos
debié tener contacto con muchos trabajadores sociales y lo
vivié como un control permanente.

Entrevista muy tensa por los reproches entre padre e
hijo, y también hacia la nuera. El hijo y la nuera querrfan
que se desplazara a vivir con ellos pero él no lo acepta.

La entrevista finaliza pues el sefior Roque no acepta
ningdn tipo de apoyo. A pesar de todo dejamos la puerta
abierta a nuevos contactos.

Persona identificada con la condicién de enfermedad cronica

avanzada (MACA) por su médico y enfermera de familia. Utili-
zando el instrumento NECPAL COOMS- ICO®. Entrevista
exploratoria y de recogida de informacién, y conocimiento de la
situacion sociofamiliar. Informacién complementada con el dltimo
informe de alta hospitalaria. En la entrevista se refleja la existen-
cia de conflictos familiares previos entre padre e hijo no resueltos.
Identificacién de factores de complejidad social y familiar.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017

19/07/2015. La doctora tiene visita de nuevo con el hijo, la
nuera y el sefior Roque y se produce una situacion similar
de acusaciones mutuas entre padre e hijo con mucha agre-
sividad a nivel verbal. Se acuerda iniciar estudio por la
pérdida de memoria: “Presenta sintomas psicolégicos, estd
triste, estd muy suspicaz, nervioso, siendo muchas veces
agresivo a nivel verbal. Come menos, se despierta de madru-
gada, ha perdido la habilidad de hacer la comida y tomarse
la medicacién”. Se le programan pruebas diagnésticas, y le
prescribe tratamiento antidepresivo.

15/09/2015. El hijo y la nuera piden de nuevo entrevista
con la trabajadora social del equipo de APS, y acuden con
el sefior Roque que cada vez estd mds débil. Refieren que
han hecho un plan para intentar comprometer a los dos
nietos, en los cuidados del abuelo y el mantenimiento del
hogar. Creen que no lo han cumplido. Se vuelve a reproducir la



situacién de violencia verbal entre el sefior Roque y su hijo. Se
retraen aspectos del pasado y del presente. Dificultades de
comprensién y comunicacién por causa de la traqueostomia.

El sefior Roque verbaliza que quiere que sean sus nietos
los que lo cuiden, y rechaza abiertamente los cuidados del
hijo. Refiere que asi lo dejé plasmado en un documento de
voluntades anticipadas que hizo ante notario. También ma-
nifesté su voluntad de no morir en el domicilio, y nombré
como representante legal a su hijo (éste lo sabe y acepta). A
pesar de la pérdida de memoria, se puede mantener una en-
trevista y se manifiesta con claridad sobre sus deseos y prefe-
rencias.

En esta ocasién ya se muestra mas abierto a hablar de
su situacién y plantear qué posibilidades de ayuda hay.

Se acuerda el plan de trabajo:

- Solicitar catering domiciliario para garantizarle la co-
mida del almuerzo.

- Iniciar reconocimiento de situaciéon de dependencia.

- Programar nueva entrevista del sefior Roque junto con
sus nietos, para explorar colaboracién y compromiso
en las atenciones por parte de estos.

Reunién de equipo, junto con la doctora y la enfermera,
para evaluar la situacion del sefior Roque, y planificar las
intervenciones posteriores. La trabajadora social aporta el
diagndstico social sanitario, y la informacién para elaborar el
plan de decisiones anticipadas que se elabora en equipo.

20/09/2015. Entrevista de la trabajadora social del equipo
de APS con del sefior Roque acompafiado por su nieto y su
nieta.

Abordamos la situacién de salud y las necesidades de
atencion actuales del sefior Roque. Verbaliza ante sus nietos
que quiere que sean ellos los que lo cuiden. Estan informa-
dos de que tiene un documento de voluntades anticipadas.

En la entrevista se constatan de nuevo las dificultades
de relacién del sehior Roque con su hijo, y del nieto con su
tio. La nieta tiene una actitud muy reservada durante la
entrevista, responde con monosilabos a las preguntas. Acep-
ta abiertamente el rol de cuidadora de su abuelo.

El nieto tiene una actitud comunicativa, pero refiere que
su compromiso estd limitado por su problema de adiccion.
Refiere que él y su hermana han tenido una vida muy difi-
cil. Sin embargo, verbalizan que quieren comprometerse.
Pactamos un acuerdo de minimos a partir de lo que los
nietos creen que el abuelo ya no puede asumir. Los nietos
asumen el compromiso en la administracién de la medica-
cién, y del desayuno y la cena, el acompafiamiento a las
visitas médicas en el hospital, y en las salidas a la calle,
pues el sefior Roque ya no quiere salir solo por los proble-
mas de memoria y la debilidad.

RTS - Niim. 210 - Abril 2017 [0



Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

El objetivo de la entrevista es evaluar los roles y las relacio-

nes familiares del nticleo de convivencia; el vinculo emocional
y compromiso de los nietos como recurso por el cumplimiento
de los deseos y preferencias del sefior Roque. Deteccién de
factores de impacto emocional en la familia. Pérdida de capa-
cidades e inversion de roles, el sefior Roque pasa de ser el
cuidador de los nietos a estar cuidado por ellos. El objetivo de
la intervencién con la familia pasa por involucrarlos en la
cobertura de las necesidades del enfermo. Se valoran unos vin-
culos emocionales fuertes hacia el abuelo y entre los nietos.
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Se acuerdan contactos posteriores de seguimiento para
ir viendo la evolucién.

La trabajadora social del equipo de atencién primaria
llama al hijo para informarle de los acuerdos tomados con
su padre y con sus sobrinos, se iniciard el catering. El hijo
se encargara de presentar la solicitud de reconocimiento
de situacién de dependencia.

El hijo sigue insistiendo en que el compromiso de los
nietos es escaso y asegurando que no ira bien. Acordamos
que, de momento, a nivel de equipo priorizaremos el respe-
to a las voluntades manifestadas por su padre.

18/10/2015. Se realiza reuniéon de equipo; analisis de los
indicadores de complejidad social: cambios en los roles fa-
miliares, hdbitos téxicos del cuidador principal. Anélisis
de los indicadores relacionales: malestar emocional por
problemas previos no resueltos. Se actualizan los objetivos
de la intervencion, y se evalda el plan de intervencion. Se
acuerda iniciar el seguimiento en el domicilio dadas las
dificultades de movilizacion que presenta el sefior Roque.
Se valora una mejora animica, conductual y de memoria
con el tratamiento antidepresivo.

El nieto empieza a acompanar al abuelo a las visitas al
CAP y al Hospital, y a responsabilizarse de sus cuidados.
Cada vez va siendo maés el interlocutor con el equipo de
atencion primaria.

El sefior Roque es diagnosticado de un aneurisma de la
aorta abdominal sin posibilidades de intervencién. El esta-
do general se va deteriorando fisicamente, y van aparecien-
do nuevos sintomas relacionados con la evolucién de la
insuficiencia cardiaca, y mayor complejidad clinica.

Se intensifica el seguimiento domiciliario. A nivel clinico
se prioriza el confort. Se actualiza el plan de decisiones antici-
padas (PDA). Segun la terminologfa de la cronicidad, plan
que identifica los valores y las preferencias del paciente o su
familia, en su caso, para prever con antelacion los objetivos
de atencién y los recursos que se necesitaran para atenderlo.

16/01/2016. Entrevista con la trabajadora social del equipo
de APS a peticion del nieto. Acude solo. Se muestra cansado
por su rol de cuidador del abuelo. Se muestra ambivalente,



por una parte solicita ingreso, pero por otro cree que ingresar-
lo es muy duro para él mismo y su hermana, pues es una
anticipacion de la pérdida. Hablamos de las atenciones que
en este momento requiere y las complicaciones que van sur-
giendo en las atenciones, y del prondstico limitado de vida.

Hablamos de la dependencia econémica de su abuelo, y la
imposibilidad en este momento de buscar y encontrar trabajo.
Trabajamos aspectos preventivos del duelo. Queda abierta la
posibilidad de solicitar ingreso socio-sanitario, de acuerdo a la
voluntad manifestada por su abuelo de no morir en el domicilio.

Evaluacion del riesgo de sobrecarga derivado de la aten-
cion al enfermo. Trabajo de preparacion de la pérdida. Se
ponen de manifiesto las necesidades del cuidador. A pesar
del cansancio del cuidador no se detectan déficits en los
cuidados al enfermo.

27/01/2016. Entrevista con la trabajadora social del equipo
de APS a peticiéon del nieto. Acuden el nieto, la nieta y el
hijo del sefior Roque.

Los nietos verbalizan que las atenciones del abuelo ya
superan sus posibilidades. Solicitan ingreso. Mientras éste
no llegue el tio financiard ayuda a domicilio privado. Acor-
damos visita al domicilio para evaluar la situacion.

Visita al domicilio del equipo de atencién primaria. Doc-
tora, enfermera y trabajadora social.

El sefior Roque presenta un aspecto de debilidad, ya no
puede deambular de manera auténoma, tiene incontinen-
cia, estd mas desorientado, principalmente por la noche.
Requiere cuidados las 24 horas. El domicilio presenta un
aspecto limpio y ordenado. El nieto me informa que recibe
apoyo de dos vecinas (apoyo informal).

Febrero de 2016. Le reconocen grado 3, nivel 2 de dependencia.
El 12 de marzo ingresa en el centro socio-sanitario y
muere el dia 1 de mayo de 2016.

En coordinaciones con el equipo del centro socio-sanitario
nos informan de la presencia continuada, tanto de los nietos
como del hijo.

Al cabo de un mes del fallecimiento se realiza entrevista de
seguimiento del duelo segtin el protocolo establecido.

Para concluir

En la situacién de enfermedad crénica avanzada:

m Al enfermo hay que dedicarle espacio, tiempo y capacidad
para escuchar sus miedos, preocupaciones, deseos y preferen-
cias y, en base a estas, desarrollar los planes de atencién.

® A la familia hay que proporcionarles una atencién espe-
cifica para aumentar su capacidad cuidadora, haciendo
especial incidencia en los aspectos preventivos del pro-
ceso de duelo.
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Atencion a personas con enfermedad crénica avanzada

m Al equipo le hacen falta espacios formales de trabajo de
los casos, de planificacién de las intervenciones, de toma
de decisiones compartida, de intercambio continuo de
informacién, y de apoyo emocional.

m El propio trabajador social debe tener espacios de cuida-
do emocional. La comprensién y analisis de las situacio-
nes, utilizando la metodologia de la supervision, mejora
la préctica profesional, y previene el burn out.

Bibliografia

® BARBERO GUTIERREZ ], GOMEZ BATISTE X, MATE MENDEZ ], MATEO ORTEGA D.
(eds). Manual para la atencion psicosocial y espiritual a personas con enfermedades avanzadas. Intervencion
psicoldgica y espiritual. Barcelona: Obra Social La Caixa, 2016. [Consultado el 15 de mayo de 2017]
Disponible a http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy/at-
xius/manual_atencion_psicosocial_catala.pdf

B Generalitat de Catalunya, Comité de Bioetica. Descripcid i consens dels criteris de complexitat assistencial
7 nivells d'atencid en atencid al final de vida. Barcelona: Generalitat de Catalunya, Departament de Salut,
2010. [Consultado el 17 de mayo de 2017] Disponible en http://canalsalut.gencat.cat/web/.con-
tent/contingut_responsiu/salutAZ/C/cutes_paliatives/documents_prof/ treballcomplexi2010.pdf

B Generalitat de Catalunya, Departament de Salut.. Pla de salut de Catalunya 2016-2020. Un sistema
centrat en la persona: piblic, universal i just. Direccié General de Planificacié en Salut, 2016.

B Generalitat de Catalunya Pla Interdepartamental d’atenci6 i interaccié social i sanitaria. I. azencid centrada
en la persona en el model d’atencid integrada social i sanitaria de Catalunya. Barcelona: 2016. Disponible en
http://presidencia.gencat.cat/web/.content/departament/plans_sectotials_i_interdepartamentals/
PIAISS/docs/PIAISS_atencio_centrada_en_la_persona_201601.pdf

® GOMEZ-BATISTE X., MARTINEZ-MUNOZ M., BLAY C., AMBLAS J., VILA L., COSTA X.,
ESPAULELLA J., FIGUEROLA M., ESPERLABA |. Instrument NECPAL-COOMS®. Identificacid de
pacients amb Malalties Croniques Evolutives i Necessitats d’Atencions i Mesures Pal-latives en Serveis de Salut
7 Socials. Centre Col'laborador de PTOMS per a Programes Publics de Cures Pal'liatives. Institut Catala
d’Oncologia, junio 2011.

m Servei Catala de la Salut. Departament de Sanitat i Seguretat Social. Generalitat de Catalunya. Treball
social en Cures Palliatives. Barcelona: Societat Catalano-Balear de Cures Palliatives. Servei Catala de la
Salut, 1998.

B Termcat. Generalitat de Catalunya. Terminologia de la cronicitat (en linia). [Consultado el dfa 16 de mayo
de 2017]. Disponible en http://www.termcat.cat/es/Diccionaris_En_Linia/160/Fitxes/

B Ministerio de Sanidad, Servicios sociales e Igualdad. Gobierno de Espafa. Estrategia para el Abordaje
de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
Centro de publicaciones, 2012. [Consultado el dia 12 de mayo de 2017]. Disponible en http:/ /www.msssi.
gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/ ESTRATEGIA_ABORDAJE_CRONICIDAD.pdf

B Ministerio de Sanidad, Politica Social e igualdad. Gobierno de Espafia. Estrategia en Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional de Salud Actualizacion 2010-2014. Madrid: Ministerio de Sanidad, Politica Social
e Igualdad Centro de publicaciones, 2011. [Consultado el dia 14 de mayode 2017]. Disponible a
http://www.mspsi.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/ paliativos/ cuidadospaliativos.pdf

® VILA L., BLAY C., COSTA X., MARTINEZ-MUNOZ M., AMBLAS J., ESPINOSA J., GOMEZ-
BATISTE X.. Manual de recomanacions practiques per a la identifiacio i atencid de persones amb malalties
croniques avangades i necessitats d'atencid palhativa en serveis de salut. Versié 2.0. 2012. [Consultado el dia
12 de mayo de 2017]. Disponible a: http://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professio-
nals/documents/qualy/arxius/manual_necpal__cat_vf.pdf

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



Vivencias de acompafiamiento a la muerte
y al proceso de duelo en la Residencia
Fundacion Santa Susana

Experiences of accompanying end-of-life and the mourning
process at Residence Santa Susanna Foundation (FSS)

Imma Barrachina!, Manuela Castro®, Clara Gomis®>, Mercé Mariné*, Annabel Mateos® y
Rosa Montll6¢

La relacion de confianza que se establece a lo largo del tiempo en una residencia
social de gente mayor y el abordaje desde el modelo de Atencién Centrada en la
Persona (ACP) nos lleva a recoger la historia de vida y a explorar como la persona
residente querria que fuera su final de vida y de muerte. Desde el equipo
interdisciplinar trabajamos desde la Planificacién de Decisiones Anticipadas (PDA)
y velamos porqué la persona tenga una buena muerte respetando su voluntad. E1l
acompafamiento a la familia, individual y grupal es esencial.

El trabajo coordinado de los servicios funerarios y el acompafiamiento al proceso
de duelo forman parte de esta tarea que tiene un gran impacto en la calidad de vida
y de muerte de las personas que acompafiamos y de nosotros mismos como
profesionales. Nuestras vivencias lo ejemplifican.

Palabras clave: ACP, acompafiamiento, confianza, equipo, vivencias.
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Acompanamiento a la muerte en la Fundacié Santa Susanna

Abstract

The trusted relationship that is established over time in a social residence for the
elderly and the approach from the Person-Centered Attention model gives us the
chance to understand the history of life and to explore how the resident person
would like their end of life to be. From the interdisciplinary team we work with
the Early Decision Planning and we work for the person to have a good death
respecting their will. Accompaniment to the family, to the individual and to the

group is essential.

A coordinated work with funeral services and accompaniment to the mourning
process are part of this task that has a great impact on the quality of life and death
of the people we see and of ourselves as professionals. Our experience exemplifies it.

Key words: Person-Centered approach, support, trust, team, experiences.

Elingreso enuna
residencia es una de las
decisiones mas dificiles
de una persona mayor y
de su familia

Vivir en la residencia

El ingreso en una residencia es una de las decisiones mas
dificiles de una persona mayor y de su familia. Con demasia-
da frecuencia la decisién se toma forzada por problemas de
salud y/o falta de autonomia para continuar viviendo en casa.
El aumento de afios de vida comporta que los hijos cada vez
sean mds mayores para poder cuidar a los padres, los cambios
en la sociedad y en la estructura familiar también han obliga-
do a muchos ancianos a vivir en una residencia. Vivimos mas
afios pero a menudo acompanados por enfermedades o défi-
cits que requieren soportes dificiles de ofrecer dentro del entor-
no familiar. Las personas con demencia también son un grupo
importante que necesitan atenciones dificiles de asumir en el
propio hogar. Los cambios sociales y culturales han sido rapidos
y todavia existen ancianos y familias que viven el ingreso en
una residencia como un fracaso familiar ya que, en el fondo,
piensan y desean que los hijos tienen que cuidar de los padres.

Nuestra experiencia nos muestra que son minoria las per-
sonas mayores que ingresan en la residencia por voluntad
propia después de una decision deliberada. Con demasiada
frecuencia las dificultades familiares para seguir atendiendo
a los ancianos a domicilio obliga a las familias a tomar esta
decision, muchas veces dolorosa por ambas partes. Frecuente-
mente el anciano ya no es capaz de decidir el mismo y son los
familiares quienes toman la decisiéon. Como profesionales acom-
pafiamos esta etapa de vida a la persona y a su familia porqué
este momento de crisis pueda convertirse en una oportunidad
para continuar creciendo.

Cuando un residente llega al centro siempre procuramos
que tanto el recién llegado como su familia se sientan acogidos
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por parte de todo el equipo. Aparte de dar la informacién nece-
saria, es necesario escucharlos para saber lo que es importante
para ellos y lo que les preocupa, y hay que hacer todo lo que
esté en nuestras manos para facilitar la adaptacién, para que
el entorno se les pueda hacer familiar, un lugar en donde en-
cuentren amigos, evitando asi la solitud. Es necesario remar-
car que el hecho de crear una relaciéon de confianza entre el
residente, la familia y el equipo es uno de los objetivos basicos
porqué nos facilitara sobreponer cualquier dificultad que pue-
da surtir durante la estada.

Buscar en equipo aquello que ha dado sentido profundo
a la vida de una persona, que ha determinado la forma en que
ha vivido es una manera de acompafiar préxima a la ACP y a
la espiritualidad. Desde la ACP” elaboramos la historia de vida
de cada persona para saber quién es, conocer sus gustos, sus
aficiones y todo lo que es importante para ella, aspectos nece-
sarios para ofrecerle el mejor bienestar. Desde la espirituali-
dad, inspirados en las palabras del sacerdote José Antonio
Pagola®, concebimos que el espiritu de una persona es lo mas
profundo y decisivo de su vida: la pasiéon que la anima, su
inspiracion dltima, aquello que encomienda a los deméds, todo
lo que esta persona va poniendo en el mundo. El espiritu alien-
ta nuestros proyectos y compromisos, configura nuestro hori-
zonte de valores y nuestra esperanza. Al mismo tiempo, segtin
el modelo de atencién espiritual de la SECPAL’, la espirituali-
dad se concreta en la forma como cada persona se relaciona
con si misma (buscando un sentido a su vida), con los demas
(buscando amor, reconocimiento y perdén) y con el trascen-
dente (fuente de paz y esperanza).

En esta triple dimensién relacional de la espiritualidad,
los profesionales tenemos un papel activo, ya que, segin haya
sido la vida de una persona en el momento de afrontar la en-
fermedad y la muerte, tiene unos recursos y/o unas necesida-
des. La tarea del equipo es, precisamente, poner en valor estos
recursos y dar soporte alli donde no estan.

Para nutrir las fuentes de conexién espiritual de las perso-
nas (y su fe religiosa, cuando se dé el caso) los profesionales
trabajamos tanto a través de la escucha y el didlogo como faci-
litando experiencias, encuentros y reflexiones.

Crear unarelacion de
confianza entre el
residente, la familiay el
equipo es uno de los
objetivos basicos.

La espiritualidad se
concretaen laformaen
como cada persona se
relaciona con si misma,
con los demas y con el
trascendente.

7 Tom Kitwood, (1937-1998), Universidad de Bradford, Inglaterra. Promotor y especialista en el ACP
para personas con demencia (ver bibliografia). Kitwood, usando como referente el modelo de
psicoterapia de Carl Rogers, defiende un sistema en el que la persona enferma sea el centro de la
atencion, i el personal pueda desarrollar las funciones asistenciales combinando empatia y habilidades

de observacion en cualquier situaciéon de interaccion.

8José Antonio Pagola (Afiorga, San Sebastian, Guiptzcoa, 1937) es un sacerdote espafiol licenciado en

Teologia por la Universidad Gregoriana de Roma (1962).

?SECPAL. Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. www.secpal.com
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Acompanamiento a la muerte en la Fundacié Santa Susanna

Sitodos sabemos que
tenemos que moriry que
la muerte es inherente a
lavida ¢ porqué es tan
dificil aun para muchos
de hablar de ella?

La PDA planteael
dialogo de la persona
residente con los
profesionales que la
atienden, favoreciendo
un ambiente de toma de
decisiones compartidas
que respeten su
voluntad, sus valores y
preferencias.

Hablamos de fin de vida

Cuando una persona ingresa en la residencia, de la misma
manera que exploramos como le gustaria que fuera su vida en
su nuevo hogar, también intentamos que nos explique como
querria que fuera su final de vida y su muerte. Este proceso es
diferente en cada residente y familia; en algunos casos pode-
mos mantener las conversaciones tinicamente con el propio
residente, en otros casos con el residente y su familia, y cuan-
do se trata de personas con un deterioro cognitivo avanzado o
enfermedades que impiden que sean ellos quienes nos puedan
explicar, entonces la familia es la interlocutora vélida.

Cuando la persona es religiosa, ofrecemos la posibilidad
de llamar al cura para realizar el sacramento de la uncién de
los enfermos, o los ritos correspondientes a su cultura o reli-
gion; este momento nos ayuda a hacer mas consciente la fragi-
lidad y a prepararnos para el final.

Para algunas personas es facil hablar del fin de la vida y de la
muerte pero para otras es un tema tabu que evitan. Si todos sabe-
mos que tenemos que morir y que la muerte es inherente a la vida
(porqué es tan dificil aun para muchos de hablar de ella? Posible-
mente nos da miedo porqué la relacionamos con el sufrimiento
y tenemos miedo a sufrir; también lo asociamos con la despe-
dida y nos sabe mal dejar a los que queremos. A menudo es
también la gran incertidumbre; incertidumbre de cémo y de cuan-
do, de lo que hay detras de la muerte porque, a pesar de los ade-
lantos cientificos y tecnoldgicos, la muerte sigue siendo un misterio.
Las creencias nos ayudan en muchos casos pero no siempre.

La Planificacion de Decisiones Anticipadas (PDA)™

La PDA plantea el didlogo de la persona residente con los
profesionales que la atienden, favoreciendo un ambiente de
toma de decisiones compartidas que respeten su voluntad, sus
valores y preferencias, y faciliten las intervenciones mas ade-
cuadas a su estado de salud.

Nos podemos encontrar que con el propio residente no sea
posible realizar el didlogo (por déficits cognitivos, déficits en
la comunicacién, dificultades psicolégicas o emocionales...).
En estas situaciones podemos explorar si tienen designado un
referente en el que ha confiado sus deseos y valores anterior-
mente, o bien adecuarnos a recoger y registrar aquellos aspec-
tos que el nos permite.

Es un documento fruto de la reflexion, que se puede elabo-
rar paulatinamente a lo largo de la estancia del residente en
nuestro centro y tiene que ser un proceso flexible, reversible y
revocable. A ser posible hablaremos con el residente cuando la

0 Modelo Catalan de Planificacién de Decisiones Anticipadas. Documento conceptual. Version 9 del
10-3-16. Grupo de trabajo del Modelo Catalan de PDA. Catedra de C.P. UVIC. Generalitat de Catalunya.
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muerte ain se prevé lejana. A menudo nos hablan de temas
practicos: de la ropa que quieren que les pongamos, de donde
quieren ser enterrados, de sus pertinencias, de si tienen segu-
ro... y casi siempre de su miedo a sufrir, de su voluntad de
morir sin tratamientos invasivos y sin traslados innecesarios
al hospital. La mayoria nos expresa su deseo de una muerte
digna y, a ser posible, acompafiados de aquellos que aman.
Por tanto, la informacién que los profesionales facilitamos es
clave, ya que el residente tiene que conocer las situaciones
posibles que se pueden dar ante su proceso de enfermedad.

El acompafnamiento a las familias

El acompafiamiento a las familias se puede hacer con un
trabajo individual y grupal. Los cuidadores principales de las
personas residentes tienen la posibilidad de participar en los
diferentes grupos de apoyo a los cuidadores enmarcados en el
Programa de Atencién a las Familias.

Los diferentes grupos tienen en comtn como objetivo esen-
cial acompanar a los cuidadores para que puedan afrontar
mejor su rol en una etapa de vida con pérdidas, donde puedan
expresar abiertamente las preocupaciones, necesidades, inquie-
tudes, miedos, afectos... asi como reforzar su esfuerzo. Se tra-
baja para que puedan “cuidarse para cuidar”.

Es importante el hecho de poder compartir con otras perso-
nas en situacién similar la doble dimensién de necesidad y
vida, y asi reforzar la esperanza y explorar creencias que lle-
nan de significado las experiencias vividas. De este modo pue-
den afrontar mejor lo que estan viviendo y llenarse de afecto y
sentido para el futuro.

Les ofreceremos un espacio para expresar sus emociones,
preocupaciones, dudas... y tendremos que tener en cuenta que,
si bien hay personas que nunca han vivido una defuncién,
hay otras para las que esta situacion les puede recordar pérdi-
das dolorosas vividas anteriormente. Velaremos para crear un
clima de intimidad, confianza y ternura, que la habitacién sea
un espacio de paz y serenidad, procurando que el residente
esté comodo y, a ser posible, acompafiado. Es importante faci-
litar el momento de la despedida.

Cuando se acerca la muerte

Durante la estancia el equipo va informando, entre otros
temas, de la evoluciéon del estado de salud del residente, de
empeoramientos y bajadas. El deterioro del estado de la perso-
na, a menudo con disminucién del grado de conciencia, crea
muchas veces un gran impacto en el residente, familia e inclu-
so al equipo que lo cuida.

Los diferentes grupos
tienen en comun como
objetivo esencial
acompanar a los
cuidadores para que
puedan afrontar mejor su
rol en una etapa de vida
con pérdidas.
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El equipo tiene como
objetivo principal el
confort del enfermoy la
atencion de sus
familiares.

Como profesionales,
cada muerte nos
cuestiona nuestra propia
mortalidad.

El equipo tiene como objetivo principal el confort del enfer-
mo y la atencién de sus familiares. Es fundamental un buen
control de los sintomas y una actitud que favorezca el apoyo
emocional, porque el paso de la vida a la muerte suceda de la
manera mas serena posible, con dignidad y sin sufrimientos
innecesarios.

Cuando el residente ya no se puede comunicar, explicamos
a la familia que posiblemente, aunque no nos pueda respon-
der, nos estara oyendo, y que el tacto y el oido es lo dltimo que
perdemos y que tenemos que tratarlo como si nos estuviera
escuchando. Informaremos también que los cambios que no-
sotros le percibimos él seguramente no los experimenta de igual
forma, y orientamos que no hablen de él como si ya hubiera
muerto. Valoramos si es el momento para aconsejar que em-
piecen a preparar temas administrativos para organizar ritua-
les culturales y familiares en torno al traspaso y al entierro. A
menudo en el momento del fallecimiento hay demasiado dolor
y estrés emocional para tomar decisiones.

Reforzamos y estimulamos el papel activo de los familia-
res. La participacién de la familia en los cuidados ayuda a
disminuir el sufrimiento y, posteriormente, les ayudaré en la
elaboracién del proceso de duelo.

En el momento del traspaso dejamos que expresen sus sen-
timientos de pérdida, les damos el tiempo necesario para estar
cerca y despedirse del difunto. Permitimos que estén en la ha-
bitacién el tiempo que necesiten y, siempre que sea posible,
esperamos que lleguen las personas mds cercanas antes de
trasladar el difunto. En muchos casos las familias necesitan
estar solas para despedirse, en otros necesitan nuestra compa-
fifa. Nuestra presencia respetuosa y acogedora es importante
para acompafar en un momento dificil; un gesto, una mira-
da... pueden curar mas que mil palabras.

Si la familia no estd presente en el momento del traspaso,
debemos contactar con ella y explicarles delicadamente como
ha ocurrido. Preparamos un lugar tranquilo para los familia-
res, ofrecemos acogida y, en todos los casos, respetamos siem-
pre sus manifestaciones de duelo. Recordemos que hay
expresiones muy diferentes segtin el marco cultural de proce-
dencia. Adoptamos una actitud contenedora, de escucha y afec-
to, y apoyamos a otros enfermos y familiares relacionados o
proximos.

Acompafiamos en este momento acogiendo sus expresio-
nes, escuchando y, en su caso, revisando los dltimos aconteci-
mientos, aclarando dudas sobre la evolucién de la enfermedad
y del tratamiento y destacando siempre todos los aspectos
positivos. El equipo se despide y ofrece su apoyo.

Como profesionales, cada muerte nos cuestiona nuestra
propia mortalidad. Es necesario que elaboremos nuestras es-
trategias personales que nos permitan sentirnos bien en nues-
tra dificil tarea.
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Los servicios funerarios

Aprovechando la experiencia de tantos afios de historia y con
la voluntad de ofrecer una atencién integral, mas accesible y
personalizada a las personas de Caldes y de la comarca, la Fun-
dacién Santa Susanna retoma en junio de 2016 la prestacién de
servicios funerarios a la poblacién con el fin de asegurar un servi-
cio asistencial desde la economia social. Con este nuevo servicio
se ofrece una nueva posibilidad de eleccién a la ciudadania que
se concreta en una nueva oferta. La Fundacién quiere prestar los
servicios funerarios desde la proximidad, la dignidad, la trans-
parencia y la libre eleccién de las personas usuarias.

Los servicios funerarios ofrecidos por una Fundacién sin ani-
mo de lucro es un nuevo modelo que no se ha dado atn en Cata-
luha (aunque si en otros paises europeos), que parte de una visiéon
comunitaria, de aprovechamiento de recursos y de continuidad
de atencion. Este hecho genera el valor de potenciar la economia
social, la proximidad y, por tanto, la transformacién social.

Este servicio nos facilita la continuidad de atencién y de
acompafiamiento a la familia desde una relacién de confianza.

El acompafiamiento al duelo

El Servicio de Atencion al Duelo y las Pérdidas de la Fun-
dacién Santa Susanna fue creado en el afio 2008 ante la nece-
sidad de seguir cuidando las familias una vez producida la
muerte de su familiar. Representa una continuidad de la aten-
cién, no sélo en el tiempo y para que los familiares puedan
vivir un duelo saludable, sino también en cuanto al modelo de
atenciéon profesional que ofrecemos.

El objetivo del servicio es el de poder acompanar a las perso-
nas en su duelo, ayudarlas a vivirlo y elaborarlo, para que el
sufrimiento por la pérdida dé paso gradualmente a un recuerdo
sereno y unos aprendizajes vitales transformadores. Desde la éti-
ca del cuidar, escuchamos, comprendemos y acompafiamos el
mundo emocional de las personas en duelo, respetamos su ritmo,
las diversas expresiones de sufrimiento, las formas en que cada
uno afronta las nuevas dificultades cotidianas... Al mismo tiem-
po, nos esforzamos para empoderar a las personas para que
no vivan el duelo desde la pasividad sino como individuos
activos: les ayudamos a entender lo que les pasa (especial-
mente cuando se sienten desbordados por emociones dificiles
como la ira, la culpa o la desesperanza), a orientarse en aque-
llo que vendra en el proceso, a descubrir sus capacidades y
recursos, a afrontar las dificultades de la mejor forma posible,
a anticiparse a situaciones dificiles (como pueden ser la Navi-
dad, los veranos, los cumpleafos) y a encontrar formas creativas
de respuesta. Abordamos las dificultades y las tareas del due-
lo en todos los niveles en los que se manifiestan: emocional,

Los servicios funerarios
ofrecidos por una
Fundacidn sin animo de
lucro es un nuevo
modelo que no se ha
dado aun en Cataluia.

Desde la ética del cuidar,
escuchamos,
comprendemos y
acompafamos el mundo
emocional de las
personas en duelo.
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Acompanamiento a la muerte en la Fundacié Santa Susanna

conductual, cognitivo, social, ético y espiritual. Asi, contribui-
mos a restablecer puentes de comunicaciéon con los demas que
nos permitan rehuir la tentacién de la incomunicacién. Reafir-
mamos actitudes que, desde la conciencia de la propia liber-
tad, nos ayuden a afrontar la situacién, a crecer, y también
ensayamos nuevos valores o fortalecemos los que hemos he-
cho nuestros. Y, finalmente, aceptamos que cada uno hace siem-
pre todo lo que puede y de la mejor manera posible, llegando
alli donde las circunstancias de todo tipo le permiten.

Para hacer todo esto, en el Servicio de Atencién al Duelo y
a las Pérdidas, trabajamos conjuntamente psicélogas y trabaja-
doras sociales. Disponemos de dos modalidades de atencién que
nos permiten adecuar mejor el tipo de respuesta necesaria para
cada persona: las sesiones terapéuticas (que pueden ser indi-
viduales, de pareja o familiares) y los grupos de duelo.

Constatamos que, a menudo, los familiares que ya han sido
atendidos en la residencia durante el proceso de envejecimiento
de su familiar, han establecido un vinculo de confianza con
los cuidadores y profesionales que les permite ponerse de nue-
vo en las manos de un nuevo servicio. A menudo, han partici-
pado también en grupos de apoyo y saben por experiencia que
dejarse acompanar y compartir las dificultades las hace mas
ligeras, més soportables, y abre caminos a la esperanza. Tam-
bién los familiares de personas que han sido atendidas en al-
guna planta del Sociosanitario, u otras personas de la comarca
del Vallés Oriental, recurren al (y participan en el) Servicio de
Atencioén al Duelo y a las Pérdidas de la Fundacién. Todos,
familiares y profesionales, descubrimos finalmente juntos que
la vida, la alegria y la ilusién que la muerte nos ha quitado,
solo el amor nos las puede devolver.

Compartiendo algunas vivencias

A continuacién, queremos compartir algunas vivencias que
ejemplifican buena parte de las reflexiones anteriores, aportan
la experiencia en la ACP, asi como el crecimiento que se ha pro-
ducido como personas, como profesionales y como equipo. Para
todos nosotros, son vivencias sanadoras y enriquecedoras.

Morir en paz

La Sra. Teresina era madre de tres hijos, con dos de ellos no
tenia ningtn tipo de contacto y con la tercera, Maria, habfa convi-
vido una temporada corta pero las dificultades relacionales en el
domicilio hicieron optar a la familia por un ingreso en una
residencia. Durante los afios en que la Teresina vivi6 en el
centro, siempre mostré una actitud negativa hacia su hija, a
quien rechazaba y criticaba abiertamente, de los otros hijos no
queria hablar. De toda la familia, con quien mantenia una re-
lacién més afectuosa era con una nieta, Marta.
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La Sra. Teresina era una de esas personas que, como deci-
mos, siempre veia el vaso medio vacio y la queja era su forma
mas habitual de comunicarse. No entendia que nunca habia
dado amor incondicional a sus hijos y estaba disgustada por-
que no se sentia querida como ella pensaba que se merecia.

Cada vez que su hija Maria la visitaba marchaba llorando
por el rechazo y desconfianza que la madre abiertamente le
mostraba. La participacién en un grupo de familiares permiti6
que Maria pudiera entender y vivir la dificil relacion sin este
sufrimiento. Nos explicaba que podia visitar a la madre y no
marchar con tristeza y angustia como lo hacia antes.

Cuando su aniversario se acercaba, la Sra. Teresina expre-
saba, como siempre, su desgracia por haber vivido tantos afios,
y a menudo expresaba sus ganas de morir y dejar de sufrir, a
pesar de que gozaba de un buen estado cognitivo y era auténo-
ma por la mayoria de AVD. El equipo estaba convencido de
que la Teresina tenfa mucho miedo a morir ya que su actitud
era de angustia cada vez que su estado de salud hacia una
complicacién, por pequefia que fuera.

El nacimiento de su bisnieta, hija de su nieta predilecta, fue
un motivo de alegria a la triste vida de la Teresina. La rotunda
negacion de celebrar su cumpleafios fue cambiando hasta acep-
tar hacer una fiesta.

Un mes después comenz6 un proceso de descenso, esta vez
Teresina acepté el proceso con paz y sin angustia. Pudo dar
muestras de agradecimiento a trabajadores y, lo méas impor-
tante, también a su hija Marfa.

La Teresina muri6 en su cama, su final fue en paz, estuvo
ratos acompariada por familia, otros por residentes, otros por tra-
bajadores y también a ratos estuvo sola, tal como habia vivido...

Compartir los altimos cuidados

Un ejemplo de cémo acompanar e implicar a la familia en los
momentos de final de vida nos lo expresa Mireia, una auxiliar de
la residencia, que facilit6 que una hija, muy afectada por los
momentos finales de su madre, pudiera despedirse de ella de una
forma muy cercana. En poder verbalizar a la hija que su madre se
estaba acercando a la muerte, supo encontrar la manera de ofre-
cerle unos momentos muy especiales de contacto intimo y deli-
cado con la madre. En concreto, la invit6é a hacerle la higiene
las dos juntas, sabiendo que aquella higiene podria ser la alti-
ma... Asi, la hija pudo acariciar a su madre, hacerle fricciones
con colonia, decirle “madre, estate tranquila, vete en paz...”

Mireia lo recuerda como una experiencia muy profunda e
intensa, que estd convencida ayudé en la elaboracion de la
despedida y del luto a la hija. Nunca sabremos como lo recibi6
la madre, pues forma parte del misterio de la vida y de la muer-
te... Pero podemos creer con confianza que fue también muy
bueno para su madre, haber compartido estos momentos tni-
cos con su hija poco antes de morir.
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Los profesionales
pudieron aceptar las
decisiones tomadas por
la Sra. Dolores y su
familia, con respeto y sin
juzgar.

Respetando creencias

La vivencia aqui narrada ejemplifica la importancia y a la
vez la dificultad que se derivan del hecho de respetar la voluntad
de cada uno cuando el estado de salud empeora. Las creencias
religiosas de la Sra. Dolors y de parte de su familia condiciona-
ron la respuesta médica que se dio a un proceso de fractura de
una de las extremidades. Asi, la intervencién quirargica que
hubiera permitido la recuperacién casi total de la Sra. Dolors
no se pudo llevar a cabo, lo que conllevé que no pudiera cami-
nar durante mas de dos afos, sus ultimos afios de vida.

Ante esta situacion, el equipo tuvo que hacer el esfuerzo de
convivir con una decisién que la gran mayorfa no compartia,
principalmente por las consecuencias que sabian que llevaria
en el estado de salud y autonomia futuras para la sefiora. Todo
ello condicionaria de forma determinante los cuidados y aten-
ciones que la Dolores y sus familiares necesitarian a partir de
ese momento y durante esta etapa de final de vida.

El equipo sabia que, si hubiera querido operarse, las cosas
habrian ido muy diferentes, ciertamente. Pero, a pesar de todo, los
profesionales pudieron aceptar las decisiones tomadas por la
Sra. Dolores y su familia, con respeto y sin juzgar. De esta forma,
pudieron acompafiar de forma efectiva todo el proceso que acon-
tecié como consecuencia de una decision tomada condiciona-
da por un sistema especifico de valores espirituales y religiosos.

Momentos significativos hasta el final

El acompafiamiento de la Sra. Marina, encamada de forma
permanente como estaba al final de su vida, estuvo centrado
sobre todo en el sentido del oido: uno de los sentidos mas pre-
servados, segtin dice la ciencia, en los estadios de demencia
tan avanzados como el de la Sra. Marina.

Pero no fue un oido que escuché cualquier cosa, sino que,
nutriéndonos por la espiritualidad y la atencién centrada en
la persona y, por tanto, inspirados por el conocimiento de lo
que fue lo mds importante en su vida, su fe religiosa cristiana
y los cantos religiosos de iglesia, muchos de los momentos en
que se visito a la Sra. Marina, acababan siendo momentos que-
ridos de vida religiosa y de canto.

Eran ratos en que ella, de repente, estaba como més atenta y
lo expresaba a su manera, de forma no verbal, ya que no podia
hablar. Movia sus ojos mas que de costumbre, emitfa algtin soni-
do y sonreia, a menudo, a pesar de que su mirada estuviera ya
tan perdida, fruto de su estado tan avanzado de demencia.

Tanto fue asi que un dia, mientras el acompafiante espiri-
tual le recitaba el Padrenuestro, observé como sus ojos comen-
zaron a enrojecerse y, de repente, se diria que llegé a
emocionarse!... porque una ldgrima le chorreé por su mejilla.

Una experiencia que se repitié sélo una vez mads, en otra
ocasion, cuando le estaban cantando un canto de misa, uno de
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esos sencillos cantos de iglesia que ella podria haber cantado
muchas veces.

De nuevo, el misterio... y es que nunca sabremos a ciencia
cierta como la Marina vivié por dentro estos instantes... Pero lo
que si es cierto es que respondié de una forma muy especial a
aquellos dos momentos, y no a dos momentos cualquiera, sino
precisamente aquellos instantes profundamente significativos
para ella, segtin lo que sabiamos que habia dado sentido pro-
fundo a su vida en este mundo.

El acompanamiento del grupo

El Sr. José contacté con nosotros ante la preocupacién por
el reciente diagnodstico de demencia de su esposa, la Sra. Ma-
ria. Esta comenz¢6 a asistir al recurso de hospital de dia ha-
ciendo talleres de memoria, venia sola caminando pero a
menudo se perdia por el centro. Con el tiempo dej6 de tener
criterio rehabilitador y fue derivada al recurso de Centro de
Dia del que fue usuaria durante cinco anos.

Durante este tiempo les ayudamos a tramitar la ley de de-
pendencia y, cuando la situacién a domicilio ya era insosteni-
ble, coincidié en que pudo ingresar en una plaza publica de
residencia. La pareja tenia un hijo con problemas de salud
mental, tenfa dificultades para entender la enfermedad de su
madre y nunca acept6 el ingreso de ella en el centro. El Sr. José
tenia que hacer frente a las pérdidas de su mujer y también a
las dificultades de enfrentamiento de su hijo.

Ante estas dificultades, ya desde el inicio se le propuso
participar en los grupos. Primero fue acogido en el grupo de
familiares de personas con demencia, donde participd, y lue-
go continué recibiendo apoyo en el grupo “Juntos nos cuida-
mos”.

Ya con la esposa ingresada en la residencia, y cuando la
enfermedad ya estaba avanzada, continuaba participando en
el grupo de familiares de residentes en situaciéon de final de
vida y, tras el fallecimiento, el Sr. José necesité ser acompafia-
do en el grupo de apoyo al duelo.

Desde nuestra experiencia de acompahamiento grupal a
los familiares, vemos que hay una mejora significativa de su
calidad de vida y que afronta mejor el proceso de duelo; se
amplian los vinculos de relacién y de apoyo, y se crean lazos
de comunidad.
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Acompanamiento a la muerte en la Fundacié Santa Susanna

Conclusiones

Las vivencias que han sido compartidas son un exponente
de la ACP, en donde consideramos que se integran todas las
dimensiones del ser humano: fisica, psiquica, emocional, so-
cial y espiritual. Nuestra presencia y cuidado siempre debe
ser proporcionada a las necesidades de la persona y de su
familia.

Acompafar en estos momentos de fin de vida es uno de los
mayores retos a los que nos enfrentamos, pero también puede
ser una de las experiencias mds valiosas y, personalmente,
mas recompensadas en el proceso de despedida y apoyo a la
muerte y el duelo.
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Aproximacion comunitaria al final de la vida.
El trabajo social en una empresa funeraria

Community Approach at the end-of-life.
Social work in a funeral home

Mar Dieguez Gonzalez y Isabel Carbonell Bardera'

Con este articulo pretendemos presentar nuestra experiencia desde el trabajo social
en referencia a dos innovaciones en nuestro ambito, dado que se inician a partir de
una hoja en blanco, sin haber experiencias previas ni aqui ni en otros paises. Por un
lado, el papel del trabajo social dentro de una empresa funeraria desarrollando un
proyecto con el cual nace un servicio llamado Espacio de Apoyo. Del otro, el proyecto
en si, es decit, trabajar en la comunidad, de forma abierta, sobre el proceso final de vida de las
personas, sobre la muerte y sobre el duelo que acompafia la pérdida de un ser querido.
Esta apertura comunitaria es el aspecto innovador, dado que no se trata del abordaje
que se hace desde un servicio sanitario o residencial, sino que hablamos de trabajar
comunitariamente, a pie de calle, con todos los vecinos y vecinas de un territotio. Se
pretende recuperar la red de las personas con su comunidad que, ante una situacion
de pérdida, muy a menudo resulta o se agrava un aislamiento social. Se ofrecen
herramientas de reflexion y de preparacién ante la propia muerte o de quien lo
acompaifia. Se busca recuperar, en definitiva, un espacio de despedida a la vida y el
duelo, actualmente perdido o no reconocido. También hay otro publico, el profesional
del mundo sanitario, social o educativo, a quien se dirigen diferentes acciones
orientadas también a apoyar en todo lo referente al proceso final de la vida, campo
en el cual trabajan, conviven o se encuentran (en el caso del ambito educativo) desde
su lado mas humano, mediante formacion, orientacion, espacios de reflexion o de
acompafiamiento.

Proponemos reflexiones en torno a la ubicacién del trabajo social dentro de la
comunidad en los temas que nos ocupan, al tiempo que sugerimos la promocién en
nuestra disciplina, en la que el papel del trabajo social sea un eje clave para recuperar la
dimensién social de la muerte, tal como dejamos patente en este articulo.

Palabras clave: Final de vida, muerte, acompafiamiento, comunidad, duelo, pérdida,
funeraria, sociedad.

Para citar el articulo: DIEGUEZ GONZALEZ, Mar y CARBONELL BARDERA, Isabel. Aproximacion comunitaria
al final de la vida. El trabajo social en una empresa funeraria. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball
Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, paginas 105-114. ISSN 0212-7210.

! Trabajadoras sociales, gestoras de desarrollo comunitario y responsables del Espacio de Apoyo.
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Aproximacion comunitaria al final de la vida
Abstract

With this article we intend to show our Social Work experience related to two
innovations within our field, which start from a blank sheet because there are no
previous experiences either here or in other countries. On the one hand, the role of
social work within a funeral home developing a project that created a service called
‘Support Space’. On the other, the project itself, which is based in community work
on the process of life-ending, on death and the mourning that goes along with the
loss of a loved one. This community inclusion is the innovative aspect since it is
not the approach that is made from a health or residential care service, but rather
we talk about community-based work, on the street, with all the neighbors of an
area. It aims to recover people’s network with their community, understanding that
in the face of a loss situation, social isolation may be arisen or aggravated.
Reflection and preparation tools are offered to face one’s own death. In short, the
article promotes a farewell space for life and mourning, currently lost or not
recognized. There is also another public: the professional in the health, social or
educational world, to whom are directed different actions also aimed at supporting
everything that refers to the final process of life; field in which they work, live or
find themselves (in the educational field) from their more human side, through
training, orientation, spaces for reflection or care.

We propose reflections about the location of Social Work within the community in
the presented matters, while suggesting the promotion of our discipline in which
the role of social work is a key element in recovering the social dimension of
death, as we clearly point out in this article.

Key words: End of life, death, support, community, grief, loss, funeral home, society.

Contexto historico sobre el enfrentamiento de la
muerte

“(...) perqué em sé perdurable / en les coses que em volten, /
i sé que algii, en el temps, / servara el meu record.”

MiQueL Marrti 1 Por, “Un dia seré mort”

Las formas de entender la vida, como vivimos, como enten-
demos la muerte y como asumimos esta realidad del entorno, y
la propia, difiere de unas personas a otras. También el contex-
to historico, el marco social y cultural de cada momento hace
que, a lo largo de los siglos, haya ido cambiando la vision y la
forma de actuar ante las pérdidas.

Si nos centramos en nuestra cultura occidental, hasta fina-
les de la Edad Media la muerte estaba presente en la vida coti-
diana indistintamente del estamento al que se pertenecia o al
lugar donde se vivia. Por lo tanto, era evidente reconocer la
muerte como parte de la vida. La realidad inevitable de la
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muerte, y el reconocimiento de la propia, eran inherentes e
integrados en la vida de cualquiera. Por ello los duelos eran
dramaéticos por todo lo que suponian no sélo a nivel del vincu-
lo personal y emocional sino al mismo tiempo a nivel econé-
mico, familiar. Este dramatismo, sin embargo, era breve. La
vida tenia que seguir y los emparejamientos eran répidos. Se-
gun Aries (2005) el duelo por la muerte de un ser querido esta-
ba dominado por la imperiosidad de las necesidades.

A partir del Renacimiento la situacién cultural sufre cam-
bios, entre otros, con el desarrollo del amor personalizado. Por
tanto, ante la pérdida de un ser querido, era de buen ver la-
mentarse y afiorarla publicamente. Los duelos pasan a ser mas
prolongados y ostentosos. Se manifiesta socialmente la pena y
la melancolia por la pérdida de la persona amada que se ha
ido. La aceptacién de la pérdida es més ardua y cuesta més de
integrar en la dimension personal y de la comunidad.

A causa de esta vision, unida al culto a la individualidad
del Romanticismo, cuando comienza a predominar la familia
nuclear, se inicia un rechazo a la separacién, al miedo a la
pérdida de un ser querido, mientras en el mundo rural se man-
tiene la familia extensa y el reconocimiento de la muerte como
parte de la vida. Aunque, avanzando en el tiempo, en la socie-
dad preindustrial la muerte seguia enquistada en la vida, la
diferencia radica en el crecimiento de las ciudades. Dentro del
entorno urbano la muerte continta cercana por la baja espe-
ranza de vida, por la precariedad y la fragilidad de la existen-
cia. La misma sociedad necesitaba dotar de significado a la
muerte e integrarla para dar razones de supervivencia a los
ciudadanos. En el cristianismo se encontré un significado con-
solador ante la muerte, inevitable y a menudo prematura, que
daba razoén a la muerte para renacer a una vida eterna.

La medicina, sin embargo, cambia la visién de la muerte y
del duelo, con dos premisas: la capacidad de diagnosticar y la
cultura creciente de la medicalizacién.

Hasta principios del siglo xix, el médico acompafiaba al pa-
ciente y a la familia mientras se pudiera hacer algo. El cuidado y
las atenciones eran fundamentales, basicas en el seno de la casa
en donde se vivia y estaban, absolutamente, en manos de la fami-
lia y de los vecinos. La misma familia daba respuesta a situacio-
nes de la persona de quien cuidaban, incluso, en el momento de
la muerte. En esta época se vivia con terror a ser sepultado vivo.

Fue con el descubrimiento del estetoscopio, el 1818, que se
confia mas en el diagndstico médico y el miedo a la muerte se
va desvaneciendo. La confianza del cuidado y supervivencia del
enfermo, asi como de su muerte empieza a recaer en el médico
que acompaiia. El diagnéstico médico gana fiabilidad y la vida
y la muerte ya no son campos, tnicamente, de la filosofia y de
la religion. La ciencia médica toma el primer lugar.

La relevancia de la medicina nos lleva a la medicalizacion
de la enfermedad, del final de vida y de la muerte.

RTS - Num. 210 - Abril 2017 | KU/



Aproximacion comunitaria al final de la vida

Es en la segunda mitad del siglo xx que la cama de la perso-
na moribunda pasa de la casa al hospital por razones de asep-
sia, higiene, intimidad y tranquilidad del paciente y la familia,
para tener un entorno protegido con el médico al lado y las
enfermeras. Asi el cuidado de la persona pasa de la familia,
vecinos y amigos y queda reducido a la familia mds cercana.
Con todo ello se modifican la forma de morir y la visién de la
muerte. Tanto es asi que en la actualidad el 78% de las perso-
nas que mueren en nuestro pais lo hacen en un hospital o en
un centro sanitario (sociosanitario, residencias de personas
mayores,...) donde, segtin en qué dreas del centro o momentos,
el moribundo no podra estar con su familia.

Esta situacion ha provocado la ruptura de vinculos sociales y
la reduccién de los acompanamientos del propio entorno de la
persona, valorando el progreso técnico y cientifico, asi como la
eficacia plena del hospital o centro sanitario y sus profesionales.
Cuando llega la muerte, la vivencia de la pérdida se vive con
mucha profundidad, la irreparabilidad de la pérdida hace que
no se puedan tolerar, socialmente, los sufrimientos fisicos, emo-
cionales, mentales del duelo que conlleva. Consecuentemente
se presentan somatizaciones frecuentes que llevan a la profesio-
nalizacién del duelo a través de la medicalizacién. Hay tanto
temor por la muerte y nos sentimos tan poco preparados para
afrontar la muerte de un ser querido que lo hemos hecho invi-
sible, pasando a ser uno de los grandes tabties de nuestra so-
ciedad. Muestra de ello es la desaparicion de los rituales
funerarios tan necesarios para poder elaborar esta pérdida e
integrarla en nuestra propia vida y en nuestro entorno.

En épocas anteriores y, actualmente en zonas rurales, se
mantiene que el acto de la muerte no es algo individual sino
que pertenece a una comunidad. Por ello, es importante el re-
conocimiento de la muerte de una persona dentro de su entor-
no social, la despedida compartida y el duelo acompaiiado.
Antes la comunidad compartia la inquietud que despertaba a
todo el mundo el paso hacia la muerte.

En cambio, actualmente, sobre todo en el &mbito urbano, la
muerte es rechazada y se suprime el duelo. Por razén de este
pensamiento se han suprimido muchos rituales o se acompana
de un “la familia agradece en general las condolencias”, pero
no recibe a familiares y amigos. Se evitan visitas de familiares,
amigos y vecinos, especialmente antes del rito funerario.

La desaparicién de muchas costumbres o rituales -como la
vela junto a la cama, la procesién de acompahamiento hasta el
cementerio, el vestir de luto...- permiten la independizaciéon de
ideologias religiosas y que aparezcan, poco a poco, los ritua-
les laicos que van tomando forma con nuevas manifestaciones
y acciones que materializan la pérdida, la pena y el dolor.

Hoy por hoy ante la pérdida de un ser querido, la familia y, a
menudo cada uno de sus miembros, se encierra en si misma en su
propio duelo. La declaracién ptblica si no se concreta en una
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ceremonia se considera una expresién de caracter morboso ale-
jando la posibilidad de comunicacién y de compartir el duelo.

De esta manera el duelo se va convirtiendo en patolégico
debido a la presién por la tristeza de la pérdida y la coaccién
de la sociedad sin posibilidad de ritualizar o hacer publico el
duelo que pasa a ser un duelo silenciado. Segn Bowlby (1993),
los procesos de duelo se han desarrollado con la evolucién
para asegurar la supervivencia ante las separaciones y pérdi-
das. Todo esto debe matizarse en las diferentes culturas y so-
ciedades. Lo que es general para todos es, segtin Tizén (2004),
que los rituales de duelo prescriben un final por si mismos, a
pesar de que la duraciéon puede variar enormemente entre una
cultura y otra. Se trata de un sistema protector de la sociedad y
de las personas que sufren la pérdida, se dedica un tiempo y
un esfuerzo para integrar la muerte en la sociedad.

Los Espacios de Apoyo: hacia un nuevo modelo
funerario

Este proyecto naci6 en el contexto de una empresa funeraria,
Servicios Funerarios de Barcelona, que queria diferenciarse den-
tro del sector a partir de una premisa: una funeraria puede hacer
mucho mds que realizar un servicio funerario. Se apost6 por am-
pliar el campo de actuacién clasico de cualquier funeraria (el
momento del fallecimiento) abriéndolo al del final de la vida,
donde confluyen el sector sanitario y social, cada vez méas con-
fluentes, y también la ciudadania. Esta apuesta cualitativa vino
a raiz de la incorporaciéon de directivos que venian de una larga
experiencia dentro del sector sanitario y, por lo tanto, con un
amplio conocimiento de las necesidades sociales enmarcadas,
sobre todo, en el ambito de las personas mayores y los cuidados
paliativos. Hablamos de dos ambitos que se encuentran en un
momento de importantes cambios sociales y que el sector fune-
rario, en la medida en que también trabaja en torno a la muerte,
podia y debia aportar conocimiento y apoyo, dando respuesta a
estas nuevas necesidades sociales dentro de la comunidad y
hacia los sectores sanitario, social y educativo principalmente.

El punto de partida fue la reflexién sobre el modelo de aten-
cion: cuando una persona se encuentra al final de la vida a
menudo es atendida por un equipo sanitario o sociosanitario,
en un hospital, residencia o en el domicilio. Cuando el falleci-
miento se produce, la atencién del caso la asume la funeraria
para realizar el servicio del sepelio. La relacién con las fami-
lias acaba al finalizar el servicio funerario y es aqui, donde
comienza el proceso de duelo, donde los espacios de acompa-
flamiento y apoyo son casi inexistentes. La apuesta ha sido, . .
pues, ampliar el perimetro conceptual del ambito de actuacién €' este ) antes™y ese
como funeraria y dar paso al acompafiamiento en este “antes” “despues” del
y ese “después” del fallecimiento. fallecimiento.

La apuesta ha sido,
pues, ampliar el
perimetro conceptual del
ambito de actuacion
como funeraria y dar
paso al acompanamiento
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Aproximacion comunitaria al final de la vida

Se valor6 necesario, pues, un cambio hacia un modelo de
continuidad asistencial a las familias, con un acercamiento pre-
vio y posterior de acompafiamiento en un sentido amplio del
término. Hablamos de un acompafnamiento a diferentes bandas;
por un lado a las familias y a las mismas personas que se encuen-
tran en el propio proceso de final de vida y, por el otro, a los
profesionales que trabajan en torno a la persona en su etapa final.

Este modelo de continuidad se materializ6 con un servicio
que denominamos “Espacio de Apoyo” y que partia de un
planteamiento de trabajo comunitario.

El primer Espacio de Apoyo se abri6 en el distrito de Nou
Barris, para dar cobertura también a Horta. Al afio siguiente se
abri6 en L'Hospitalet el segundo centro. La eleccién de estos terri-
torios responde al objetivo empresarial de tener mds presencia
dentro del territorio como funeraria (son zonas donde hasta en-
tonces era residual) y sobre todo una visualizaciéon mas ama-
ble de la marca, ya que la creacién de estos espacios pretenderia
revertir positivamente en la poblacién de estas zonas.

En este “antes” y ese “después” del fallecimiento de una
persona surge, en un momento u otro, la necesidad de ser orien-
tado por alguien que tenga la capacidad de escuchar y enten-
der con profesionalidad y una alta sensibilidad los momentos
dificiles que estd viviendo.

Por otra parte, el concepto de la muerte en nuestra sociedad
crea una desazén que hace que nos alejamos de una realidad
inexorable de nuestra existencia convirtiéndola en “tabt so-
cial”. A menudo olvidamos o no queremos pensar que en tor-
no a la muerte hay amplios temas de vida, y son estos los que
se han querido desarrollar y acercar a la gente de los barrios
desde los Espacio de Apoyo. Conocer y hablar de ello son las
mejores herramientas para abordarlo socialmente. Es por ello
que determinamos una cartera de servicios compuesta por char-
las, grupos de apoyo, atencién social, servicio de biblioteca,
exposiciones y cine forum, que nos pudieran ayudar a inte-
grar a la vida y a la sociedad temas de los que a menudo que-
remos hablar pero no encontramos el espacio.

Tanto la ubicacién geogréfica como el espacio fisico exis-
tente en los Espacios de Apoyo estuvieron pensados para faci-
litar, también, el encuentro de grupos de profesionales que
permitieran compartir el conocimiento adquirido por las pro-
pias experiencias profesionales o bien para generar sinergias
en diferentes propuestas colaborativas de tipo comunitario.

El peso del trabajo social en el proyecto

Durante la primera fase del proyecto, cuando tocaba pen-
sar qué disciplina profesional serfa la adecuada para desarrollar y
conducir los Espacios de Apoyo, se valoré entre psicologia,
enfermeria y trabajo social. Se opt6 por la tltima. Las razones
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vinieron determinadas por la necesidad de contar con un am-
plio conocimiento de la red profesional del sector social, salud
y educativo, y del tejido asociativo de los territorios, pues ya se
tenia clara la premisa de que el abordaje del proceso final de la
vida debia ser comunitario. Asimismo, el trabajador/a social
(a partir de ahora trabajador@ social) debia tener un perfil
conocedor y una experiencia significativa del sector de las
personas mayores y los cuidados paliativos, dado que podia
aportar su conocimiento sobre qué necesidades eran esencia-
les abordar y construir sobre éstas con respecto al proceso fi-
nal de la vida y los procesos de duelo (que es en estos dos
colectivos donde se sittan mayoritariamente).

El trabajo social es un perfil profesional con una alta flexi-
bilidad y adaptabilidad que, por su idiosincrasia, lleva inte-
grado una metodologia basada en la construccién de puentes,
el trabajo en red y el acompafiamiento en los caminos dificiles
que atraviesan las personas. Esta habituado al trabajo
interdisciplinario y en equipo, aspecto importante para el plan-
teamiento comunitario del proyecto. Asimismo, la metodolo-
gla clasica de intervencion, individual, grupal y comunitaria,
encajaba con la propuesta de cartera de servicios que iba dibu-
jandose. Por lo tanto se apost6 por el trabajo social dado que
reunia todos estos factores.

Cambiamos el sujeto del presente escrito, hasta ahora im-
personal, a un “nosotros” dado que fuimos las escogidas. Pues
bien, cuando asumimos el reto y empezamos con este analisis
sobre las necesidades, concluimos que la muerte, y todo lo que
le rodea, habia que abordarla con valentia y naturalidad, por mas
tabt que fuera y por mas desconfianza que generara el hecho de
ser, ademds, una empresa funeraria. Ahora, cuatro afios més tar-
de desde la apertura del primer Espacio de Apoyo, podemos
asegurar que no ha sido fécil trabajar con estos dos tabtes.
Como si se tratara de una relacion terapéutica, para empezar,
habfa que generar una confianza y complicidad sélida con los
diferentes agentes del territorio. Nuestra eleccién también ve-
nia determinada por la experiencia previa en los territorios
donde se ubicarian los Espacios, aspecto imprescindible que
facilitarfa una mayor credibilidad para construir puentes.

Como decfamos, después de una primera investigacién,
partiamos de la idea de que faltaba (y falta) una red comunitaria
y de apoyo social para cubrir la necesidad diaria y vital de un
acompafiamiento en un proceso final de vida y duelo. Era (y es)
necesaria, pues, una pedagogia social de aceptacién y elabora-
cién que ayudara a las personas a prepararse ante una reali-
dad ordinaria como es la muerte, tan silenciada, y privatizada
en el seno de las familias. Nuestro planteamiento fue el de
aportar herramientas ttiles para las personas y para la comu-
nidad. Herramientas basadas en el conocimiento y la reflexién
que permitieran un enfrentamiento de una forma mds pensa-
da, empoderada y serena.
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Ejemplo de ello son las charlas sobre “la planificaciéon de
las decisiones anticipadas”, “como apoyar en el final de la
vida”, “el proceso de duelo por la pérdida de un ser querido”
o por la pérdida de la salud, “como explicar la muerte a los
nifios y adolescentes”, entre otros.

Dado que uno de los principales colectivos que acuden al
Espacio de Apoyo es el de las personas mayores, muchas de
las acciones van orientadas hacia este colectivo. Somos noso-
tras, las trabajadoras sociales, quien damos respuesta a nece-
sidades que detectamos, como por ejemplo la soledad, muy a
menudo agravada tras una muerte. Nuestra visiéon global de
la red de entidades, voluntariado, servicios y personas vincu-
ladas a nosotras nos permite dar respuesta, o derivando o
conectando la persona con su entorno.

Nos encontramos también con los cuidadores/as, una rea-
lidad social de muchas personas y que procuramos ofrecer
soporte de forma complementaria a la que dan otros servicios,
a través de las charlas en las cuales también tocamos temas
sobre los cuidados, el autocuidado, hébitos saludables, y ofre-
cemos atenciéon social personalizada. De este modo orienta-
mos, informamos, derivamos, incluso ayudamos, en algunos
tramites burocraticos. El proyecto mds cercano que tenemos
con este colectivo es abrir grupos de apoyo a cuidadores/as.

Acogemos, también, a las personas que estan pasando por
un proceso de duelo por la pérdida de un ser querido, hacien-
do una primera entrevista. Si la persona es candidata pasa a
los grupos de duelo, que en este caso son conducidos por una
psicologa especializada. Sin embargo, es con nosotros, traba-
jadoras sociales, con quien mantiene el contacto constante que
nos permite ir haciendo un seguimiento de forma mas
personalizada.

También asumimos la funcién de apoyar a nivel interno, a
los compaferos/as asesores (quienes tramitan los servicios
funerarios) o, a nivel externo, a los trabajador@s sociales de
servicios sociales o servicios sanitarios, cuando se presenta
un servicio llamado “de beneficencia” y que pueda presentar-
se complejo socialmente, mediante la coordinacién y el aseso-
ramiento. Damos, pues, servicio a aquellos profesionales del
territorio que pueden tener dudas sobre gestiones funerarias.

Desgraciadamente las muertes de alto impacto emocional,
a menudo aquellas que no tocan, y otras situaciones de mucha
dureza, son bastante frecuentes. Y es a la ceremonia de despe-
dida donde se manifiestan momentos de confusién y expre-
siones de mucho dolor. En algtin caso hemos hecho un refuerzo
a nuestros comparieros/as de los tanatorios, y hemos interve-
nido con las familias acompanando, orientando y ofreciendo
apoyo in situ. Por lo tanto, este también es un campo donde el
trabajo social da respuesta.
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(Como se enmarca el trabajo social dentro de una
empresa funeraria privada?

No es novedoso que el trabajo social tenga cabida dentro
de una empresa privada; ejemplos de ello los tenemos en el
sector residencial, de atenciéon domiciliaria y en muchos otros
ambitos. Lo que si supone un nuevo horizonte para la profe-
sién es que tenga cabida en una empresa funeraria. En nuestro
caso ha sido mediante un proyecto como este, pero pensamos
que puede sentar un precedente, abrir un nuevo campo, lo que
nos gusta llamar “el del final de la vida”, donde se pueda
seguir desarrollando la profesién a nivel comunitario.

Desde un inicio nos parecié una propuesta atrevida pero
estimulante y sobre todo muy interesante. Teniamos la oportu-
nidad de poner en marcha nuestro conocimiento y nuestra
creatividad en un marco comunitario, donde hay mucha ri-
queza. Nuestra profesiéon nos permite visualizarlo en un pa-
pel flexible y que hace posible combinar los intereses
mercantiles, de negocio, de una empresa privada con el desa-
rrollo de un proyecto de contenido social.

Ciertamente la ubicacion de nuestro papel a nivel interno
ha aportado valor a la empresa, que permite visualizar y hacer
crecer su compromiso social y de proximidad. Los Espacios de
Apoyo, concluimos, son una oportunidad para cambiar este
modelo funerario hacia una atencién mas humana y cercana,
y una oportunidad para la sociedad para enfocar el fin de la
vida como una realidad que hay que integrar de nuevo.

A modo de reflexion

Durante los primeros dos afios nuestro dia a dfa consistio
en dar a conocer el proyecto. Nos encontramos un abanico de
receptividades diversas, pero hay que decir que el mejor encaje
y recibida del proyecto estuvo entre los trabajador@s sociales.
Es un aspecto significativo, teniendo en cuenta el momento
actual donde el sector funerario estd muy cuestionado por la
sociedad. Esto nos ha llevado a profundas reflexiones donde
hemos concluido que teniamos que buscar la férmula para
transmitir el alto valor social que supone, bajo nuestro juicio,
este proyecto.

Hay una necesidad dentro de la comunidad que puede y
debe ser liderada en su abordaje por el trabajo social. Necesi-
dades como la de impulsar la autonomia de las propias perso-
nas y de las familias en sus decisiones sobre el propio final de
vida, en la reflexién de la propia muerte, en la muerte de los
demas y en el apoyo y acompanamiento mutuo. Hemos podi-
do constatar que falta un tiempo de reflexién, tanto desde la
dimension profesional como de la propia persona, sobre el
final de la vida y la muerte. Es necesario que el camino de

Es necesario que el
camino de nuestro
aprendizaje pase por un
trabajo personal sobre
nuestras propias
pérdidas para poder
transmitir
pedagdgicamente los
conceptos con valor.
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nuestro aprendizaje pase por un trabajo personal sobre nues-
tras propias pérdidas para poder transmitir pedagdégicamente
los conceptos con valor.

Reflexionamos como nos llega la informacién diariamente
sobre la muerte. Hay que hacer un esfuerzo para que la socie-
dad entienda que la muerte no es lo que se nos presenta desde
los medios de comunicacién tan imparcial y menudo
deshumanizada, que acaba generando una insensibilidad y
una normalidad ante las tragedias. Seria bueno que se hiciera
un andélisis de cémo se transmiten estas informaciones.
Por otra parte, es importante que la educacion de nuestros hi-
jos e hijas pase por conocer la realidad inherente de la vida y la
muerte como hechos naturales rehuyendo del proteccionismo
evitativo que a menudo sigue siendo el patrén educativo en el
seno de las familias y en las mismas escuelas. Aunque ya se
van viendo cambios en algunas escuelas, todavia hay mucho
trabajo por hacer.

En definitiva hay que acercar la muerte a la comunidad y
recuperar el valor de la vida teniendo presente que esta es fini-
ta. Entender el duelo como un proceso natural y necesario nos
ayudara a recuperar los valores mas humanos como sociedad.
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El acompanamiento a los profesionales que
trabajan con las personas que se encuentran
en el proceso de morir y con sus familias

Working with professionals who work with people in the process
of dying and their families
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Resumen

Los profesionales que trabajan con personas al final de su vida y con sus familias
estan expuestos a un contexto laboral en el que se llevan a cabo tareas nada faciles,
como acompafiar a los familiares de un paciente tras su fallecimiento. En este
contexto no es infrecuente que los profesionales sufran consecuencias psicologicas
negativas, como el burnout o el desgaste por empatia. El objetivo del presente
articulo sera exponer los riesgos y oportunidades de los profesionales que trabajan
con personas que se encuentran en el proceso de morir y sus familias y, sobre todo,
presentar herramientas que, desde la psicologia clinica y de la salud, puedan
minimizar estos riesgos desde un enfoque preventivo. En concreto nos centraremos
en la comunicaciéon y la autorregulacion emocional.
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Acompainamiento a los profesionales
Abstract

Professionals who work with people at the end of their lives and with their families
are exposed to a work context in which they perform tasks that are not easy, such as
accompanying relatives of a patient after his death. In this context, it is not
uncommon for professionals to suffer negative psychological consequences, such
as burnout or weariness due to empathy. The objective of this article will be to
expose the risks and opportunities of professionals working with people who
are in the process of dying and their families and, above all, to present tools
that, from clinical psychology and health, can minimize these risks from a
preventive approach. Specifically we will focus on communication and emotional
self-regulation.

Key words: Palliative care, end of life, health professionals, burnout, self-care,
communication, emotional self-regulation, Mindfulness.

1. Introduccién general

Cuando se trabaja con seres humanos que sufren, y espe-
cialmente cuando el trabajo consiste en cuidar y acompafar a
otras personas en momentos cercanos a la muerte, no es infre-
cuente escuchar en los profesionales expresiones del tipo “es-
toy agotado”, “no puedo mds” o incluso “ya no puedo soportar ni
un solo fallecimiento mds esta semana” . Este tipo de verbalizaciones
pueden escucharse incluso de profesionales altamente moti-
vados por su trabajo de ayudar y acompanar a otros en su
proceso de morir. Estar constantemente expuestos al sufrimien-
to, mostrar empatia hacia el otro, aceptar incondicionalmente
al paciente y su familia y ser un apoyo para ellos en sus mo-
mentos més oscuros puede ser un trabajo tremendamente
gratificante, pero tiene un coste (ACINAS, 2012).

El objetivo del presente articulo serd exponer los riesgos y
oportunidades de los profesionales que trabajan con personas
que se encuentran en el proceso de morir y sus familias y, so-
bre todo, mostrar herramientas que, desde la psicologia clini-
ca y de la salud, pueden ayudarles a prevenir o minimizar el
sufrimiento asociado al ejercicio de la ayuda.

2. Implicaciones psicolégicas de trabajar con
pacientes y familias al final de la vida: riesgos y
oportunidades

Los profesionales de cuidados paliativos estan expuestos
a un contexto laboral dificil con una alta carga emocional. A
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menudo acometen tareas nada faciles, como comunicar malas
noticias o apoyar al facultativo mientras que éste lidera el pro-
ceso comunicativo, tomar decisiones con implicaciones éticas,
escuchar los miedos y temores de una persona al final de su
vida o acompaniar a los familiares en duelo. Ademas estos pro-
fesionales frecuentemente se sienten escasamente preparados
para desempefiar su trabajo (CECCARELLI, CASTNER vy
HARAS, 2008), lo que puede incrementar su nivel de estrés y
sobrecarga (PEREIRA, FONSECA y CARVALHO, 2011).

En ausencia de las estrategias adecuadas -algunas de las
cuales seran expuestas en este capitulo- no es infrecuente que
los profesionales que trabajan en este contexto sufran conse-
cuencias psicolégicas adversas. De entre todas ellas, la mas
conocida es el burnout, o “sindrome del estrés laboral asis-
tencial” que se define como la experiencia de agotamiento
emocional y disminucion del interés en el contexto laboral,
acompafiado de una falta de realizacién personal (MASLACH,
SCHAUFELI & LEITER, 2001). EI profesional “quemado” re-
fiere falta de energia a nivel fisico y psicolégico, y le es dificil
realizar bien su trabajo a causa de su agotamiento. Distintos
estudios han encontrado que padecer burnout se asocia con
una disminucién de la efectividad en el trabajo (MASLACH et
al. 2001) y un descenso en la calidad del cuidado que recibe el
paciente (SHANAFELT et al., 2002), todo lo cual puede tener
efectos irreversibles en el contexto del cuidado al paciente al
final de su vida. Un reciente estudio realizado encontr6 que el
62% de los profesionales de paliativos mostré al menos un
sintoma de burnout (KAMAL et al., 2016) lo que evidencia su
alta prevalencia en este contexto particular.

Ademas del burnout, otros problemas frecuentemente en-
contrados en estos profesionales son, entre otros, el trauma
vicario, que se manifiesta en personas que cuidan de otras que
han experimentado situaciones traumaticas (KEARNEY et al.,
2009), el distrés moral, que se suele producir cuando los profe-
sionales tienen que tomar o acometer decisiones con altas
implicaciones éticas (Canadian Nurses Association, 2003) y
el desgaste por empatia o la fatiga de compasion, que se refiere
a una disminucién en la compasién mostrada, lo que se rela-
ciona con haber mostrado compasion repetidamente en situa-
ciones de alto impacto emocional unido a una falta de recursos
para gestionar el sufrimiento del otro (BENITO, ARRANZ y
CANCIO, 2011).

A pesar de los riesgos, es necesario destacar que el trabajo
con personas al final de su vida no sélo tiene sombras, sino
que son muchas mas las luces. En este contexto tan complejo
los profesionales tienen una excelente oportunidad para mos-
trar sus recursos y ayudar a otros en momentos dificiles. En
esta linea un término interesante es el de satisfaccion de compa-
sion, que se define como el gozo y la satisfacciéon de trabajar
ayudando a los demas (BENITO et al., 2011). Ademas, el hecho
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de estar constantemente expuesto a la muerte puede favorecer
en el profesional un mayor aprecio por su propia vida, por el
auténtico sentido de ésta, y por sus relaciones con otras perso-
nas. Esto es lo que se conoce como crecimiento postraumdtico
(TEDESCHI y CALHOUN, 1995) y ocurre no s6lo en personas
que experimentan enfermedades o sus familiares, sino tam-
bién en profesionales que se enfrentan habitualmente con si-
tuaciones de final de vida (RODRIGUEZ-REY et al., 2016).

3. Herramientas para ayudar a los profesionales
que trabajan con personas al final de su vida 'y
sus familias

3.1. Estrategias interpersonales: Competencias comu-
nicativas

En el contexto de la atencién al paciente al final de la vida
y su familia, el conocimiento de la tecnologia médico-biologica
sirve de poco si no se contemplan los factores interpersonales
del acto asistencial como son la comunicacién, el soporte emo-
cional, o el manejo de situaciones dificiles (GARCIA,
LINERTOVA, MARTIN, SERRANO y BENITEZ, 2009). Todo
ello conduce a la necesidad de que los profesionales de cuida-
dos paliativos dispongan de las competencias comunicativas
que les permitan cuidar y acompanar al paciente y su familia
con los criterios maximos de calidad (GARCIA-LLANA et al.,
2010). En esta linea se ha encontrado que un proceso comuni-
cativo adecuado tiene multiples beneficios para el paciente y
su familia, ya que incrementa el nivel de satisfaccion (JOOS et
al., 1996) y mejora la precision y la rapidez en el diagnoéstico
(MARVEL et al., 1999). Ademés, disponer de estas habilidades
es beneficioso para el profesional, pues disminuye su riesgo
de sufrir depresion o burnout (TAYLOR et al., 2005) y mejora su
rendimiento y satisfacciéon (FERNANDEZ BERROCAL 2010)
De hecho el principal factor de riesgo para la aparicion de
burnout encontrado en una revisién sistemadtica fue la falta de
confianza en las propias habilidades de comunicacién con
pacientes y familiares (PEREIRA et al., 2011).

A pesar de la importancia de la adquisicion de competen-
cias comunicativas adecuadas, dichas habilidades son vistas
a menudo como algo que “se tiene o no se tiene” y que, por tanto,
no necesita ser ensefiado. Ademas, se tiende a pensar que te-
ner experiencia y buenas intenciones garantizan una adecua-
da comunicacion. En contra de estas creencias, existe evidencia
acerca de que las habilidades comunicativas pueden aprenderse
mediante el entrenamiento planificado y la practica (COSTA y
ARRANZ, 2012). Al fin y al cabo, nadie nace sabiendo comuni-
carse jPor qué suponemos que es necesario ensefiar a un profe-
sional a aplicar una sedacién paliativa, pero que no es necesario
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ensefiarle a comunicar una mala noticia cuando ambos aspec-
tos son una parte irrenunciable de su trabajo?

Una vez establecida la importancia de la comunicacion,
nos queda responder a una pregunta ;Cémo debe ser un proceso
comunicativo adecuado en este contexto? Para ello vamos a ba-
sarnos en el protocolo de comunicacién desarrollado por
Arranz, Costa y Cancio (2000), a partir de la adaptacion de la
Guia de Calgary Cambridge para el proceso de comunicacién
en la entrevista médica. Este protocolo consta de cuatro pasos:

1° Preparar el encuentro: Parar. Ante el contacto con el otro, el
profesional puede actuar sin pararse a pensar, guiado
por sus emociones. Esto puede suponer una amenaza
para el paciente y para el propio profesional. Es dificil,
pero posible, elegir cémo queremos actuar. ;Movido por
impulsos (reactivo), o por valores y objetivos (proactivo)?
Responder de forma proactiva requiere de un proceso de
autorregulacion, aspecto en el cual nos centraremos mas
adelante.

2° Establecer la relacion: Acoger y validar. Para acoger a un
paciente seran imprescindibles elementos basicos como
presentarnos, llamarle por su nombre y mantener una
comunicacién no verbal que transmita cercania (proxi-
midad, mirar a los ojos, etc.). Validar implica escuchar,
no juzgar y legitimar la perspectiva del otro. La valida-
cion resulta crucial para que el profesional tenga capaci-
dad de influencia en el paciente y su familia. Por ejemplo,
ante unos familiares que se niegan a que se retire el so-
porte vital de un paciente, en un caso en que estaria
clinicamente indicado, deberemos empezar por validar
lo dificil que debe ser tomar esa decision (ej. “Entiendo
que es una decision muy dificil...”). En caso contrario difi-
cilmente podremos ejercer una influencia sobre ellos, ni
hacer que se sientan apoyados.

3° Explorar la perspectiva del paciente: Preguntar. En palabras
de Costa y Arranz (2012) el sufrimiento que no se explora no
se puede aliviar. Preguntar es una habilidad clave para
ello y para promover el compromiso y la opcién a elegir.

4° Acordar la intervencion: toma de decisiones compartida (TDC).
En el contexto de los cuidados paliativos, la aplicacion
de los medios técnicos médicos disponibles puede ir
acompaifiada de consecuencias no deseadas, como una
alta incidencia de ingresos hospitalarios. Este hecho con-
duce a la necesidad de un proceso de TDC con el pacien-
te y su familia que permita la adecuacién del esfuerzo
terapéutico. Durante este proceso de TDC es preciso
tener presente que tan importante es la vida como la ca-
lidad de vida, como valores a considerar. La decisién
final dependerd de las prioridades del enfermo, analiza-
das y discutidas con la familia y el equipo asistencial.
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Como ultimo elemento comunicativo a destacar, un aspec-
to esencial en el trabajo con personas al final de su vida es la
comunicaciéon de malas noticias. Este es un trabajo dificil, que
puede generar ansiedad en los profesionales y para el cual
pueden sentirse insuficientemente preparados (Ceccarelli et al.,
2008). Dado que el modo en que se transmita una mala noticia
afecta a como esta es asimilada, es fundamental que los profe-
sionales dispongan de pautas y entrenamiento. El protocolo
mas popular para comunicar malas noticias es el de Robert
Buckman y Kason (1992). La adaptacion realizada por Arranz,
Barbero, Barreto y Bayés (2010) de este protocolo consta de sie-
te pasos: (1) Prepararse para la situacién comunicativa (es
decir, parar). (2) Establecer un contexto favorable, en un espa-
cio tranquilo y disponiendo de tiempo. (3) Explorar ;Cuénto
sabe el paciente? (4) Explorar ;Cuanto quiere saber? (5) Com-
partir informacién teniendo en cuenta que ésta debe ser gra-
dual, comprensible y adaptada al estado emocional del
paciente. (6) Ser sensible a los sentimientos y necesidades del
paciente y validarlos, y permanecer acompaiidndole, y (7) ha-
cer seguimiento del proceso.

3.2. Estrategias personales:

3.2.1. ;Que son las emociones y para qué sirven?

Un buen punto de partida para adentrarnos en la autorre-
gulacién emocional es contestar a la pregunta de qué son las
emociones:

Las emociones son respuestas que surgen cuando se eva-
ltan las situaciones como relevantes para nuestros intereses y
ofrecen informacién sobre nuestra relacién con el entorno o de
nuestra experiencia con nosotros mismos. (GREENBERG,
2000). Son procesos inconscientes, muy rapidos y se suelen
manifestar en sensaciones corporales. Solo emergen a la con-
ciencia de una manera clara y hacen visible su significado en
la medida en que se estd despierto a las propias reacciones
y la persona se da permiso para sentirlas. Es un proceso
automatico que nos actualiza toda nuestra historia previa de
aprendizaje y nos ayuda a responder a esas situaciones im-
portantes.

Se activa la ansiedad cuando nos percibimos amenazados,
se activa la ira cuando nos sentimos atacados u ofendidos; se
activa la tristeza cuando hemos de hacer frente a pérdidas.
Todas ellas tienen un significado evolutivo muy importante y
son respuestas muy determinadas por la estructura biolégica
del cerebro. La evoluciéon nos ha dotado de un sistema que
otorga y valora el entorno dando significados personales a los
sucesos y dandonos claves para elegir racionalmente lo que es
mas adecuado en cada situacién y energia para ejecutar la
conducta. No olvidemos que emocién proviene del latin movere
(instar a la accion).
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Las emociones son adaptativas o desadaptativas: no son
ni “buenas” ni “malas”, ni “positivas” ni “negativas”. Es cierto
que hay algunas displacenteras pero si el dolor no lo fuera...
(harfamos algo para cuidarnos cuando lo sintiésemos? Por
citar otro ejemplo, aunque puede parecer que la ansiedad es
una respuesta desadaptativa, si nos situamos en un ambiente
con depredadores y riesgos nos damos cuenta que esta res-
puesta ha sido clave para sobrevivir. En definitiva, cuando las
emociones se escuchan y se aceptan, cumplen su funcién de
“sefial” o de “semaforo” regulativo de nuestras vivencias y de
nuestra forma de actuar, se transforman en un aliado impor-
tante que nos guia.

3.2.2. Autorregulaciéon y autocuidado

En este articulo, se llamara autorregulacién al conjunto de
procesos que el profesional ejecuta, de un modo consciente o
inconsciente, sobre sus propias respuestas con el fin de diri-
girlas; y denominaremos autocuidado a aquellas conductas
que las personas realizan para promover su salud y bienestar.

Gestionar bien las emociones va a permitirnos un verdade-
ro encuentro con los pacientes. Las habilidades de regulacion
fisiol6gica se basan principalmente en desarrollar el
autoconocimiento de las propias reacciones. En general se tra-
ta de poder tomar conciencia de las 4reas de tensiéon corporal
(dirigiendo y centrando la atencién de lo exterior a lo interior)
y reconocerlas. Una vez reconocidas y captado su significado
se pueden reducir por medio de alguna técnica respiratoria o
de relajacién corporal.

Con el fin de manejar adecuadamente las emociones del
profesional, es decir, sin dafiarse ni dafar la relacién con los
demas, se sugiere el siguiente esquema de autorregulacion (Ver
Tabla 1).

Tabla 1. Esquema de autorregulacion

a) Estar despierto a las propias emociones y mantener el canal de escucha interno
siempre conectado. Aprender a ponerle nombre a lo que me pasa para conocer lo
que significa.

b) Autoaceptaciéon: Es normal que las cosas nos afecten. Darse permiso para sentir
lo que se siente alivia de inmediato la tension y nos permite elegir qué conducta
vamos a emitir. Sentirla, identificarla y luego soltarla.

c) jAtencién a como se habla a si mismo!: El tipo de dialogo, lo que se denomina
autoinstrucciones, influye en la amplificacion o disminucion de la reaccién emo-
cional.

d) Canalizacion de nuestras emociones, en funcion de nuestros objetivos. Una
vez que hemos reconocido y entendido lo que sentimos, tomamos la decision de
actuar de acuerdo a nuestras metas y no de un modo reactivo.
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La verdadera autorregulacién emocional consiste en la
capacidad para entender y atender el significado de las emo-
ciones propias y ajenas y, a la vez, mantener la capacidad para
dirigir nuestra conducta profesional por medio de valores y obje-
tivos, no de impulsos (ARRANZ, BARBERO, BARRETO y
BAYES, 2008).

Del mismo modo que tenemos rutinas de autocuidado fisi-
co (ducha, lavado de dientes, desayuno cada mafana, etc.) se
vuelve urgente incorporar actividades de autocuidado emo-
cional que nos ayude a drenar el impacto emocional asociado
al ejercicio de acompafar a personas en las fases avanzadas
de la enfermedad. El cultivo de las relaciones personales y la
incorporacion de actividades gratificantes fuera del ambito
laboral son dos de las principales estrategias de autocuidado
que queremos promover desde aqui.

3.2.3. Algunas técnicas de origen budista para acompafiar en
el sufrimiento

La palabra “budismo” fue acufiada a finales del siglo XIX
en Occidente para aglutinar el conjunto de textos y practicas
que en Oriente se conocian como las distintas escuelas del
Dharma. El analisis de la mente en el budismo es a la vez com-
plejo y tremendamente sofisticado. Como practica espiritual,
el budismo contiene numerosas descripciones de la naturaleza
de la mente, asi como instrucciones sobre como refinarla. Asi-
mismo, es importante recordar que en las tradiciones orienta-
les budistas se destaca la idea de que morir y vivir se revelan
unidos, siendo el anverso y reverso de la misma realidad basi-
ca. Sogyal Rimpoché (2006) reflexiona del siguiente modo so-
bre el tema de la vida y la muerte:

Desde el punto de vista budista, la vida y la muerte son un

todo tinico. La muerte es ese espejo en el que se refleja todo el

sentido de la vida... No nos gusta pensar en morir normal-

mente. Preferimos pensar en vivir. ;Por qué reflexionamos,

pues, sobre la muerte?... Caes en la cuenta de que debes con-

templar tu manera de vivir ahora cuando empiezas a prepararte

para morir y has de encarar de una vez por todas qué hay de

auténtico en ti mismo... una unidad, al completo, al momento
constituyen tu vida y tu muerte.

(p.- 11,36 y ss.)

En este sentido, creemos que las técnicas de origen budista

tienen mucho que ofrecer a los profesionales que cuidan a per-

sonas que sufren.

Desarrollo de la autoconciencia

Mantenerse ecuanime es algo fundamental para los profe-
sionales de la salud, y eso pasa por observar y cuidar lo que
pensamos y sentimos. Para ello, es fundamental estar atentos,
desarrollar la autoconciencia (SHANAFELT, WEST, ZHAO et
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al., 2005). Como apuntan Benito et al. (2011), la practica de la
autoconciencia se refiere a un proceso de una cuidadosa ob-
servacion de lo que, momento a momento, se va produciendo
en nosotros y en nuestro alrededor, mientras se mantiene una
actitud abierta, sin juicios, simplemente viendo lo que sucede
en la realidad. Ser conscientes, estar conectados con la propia
experiencia interna, permite poder elegir como queremos actuar,
en lugar de utilizar patrones de conducta reactivos y automati-
cos. Un método util para aumentar la autoconciencia y la co-
nexién con uno mismo es a través de la meditacion (KEARNY,
WEININGER, VACHON, HARRINON y MOUNT, 2009)

Mindfulness y meditacion:

El Mindfulness puede entenderse como una experiencia
preverbal donde se atiende a la experiencia presente con aten-
cion y conciencia huyendo de actitudes valorativas o reflexi-
vas (KABAT-ZINN, 2007). Pretende que la persona se centre
en el momento presente de un modo activo, procurando no
interferir ni valorar lo que se siente o se percibe en cada mo-
mento. Como procedimiento terapéutico busca, ante todo, que
los aspectos emocionales y cualesquiera otros procesos de ca-
racter no verbal, sean aceptados y vividos en su propia condi-
cion, sin ser evitados ni intentar controlarlos (VALLEJO, 2006).
Meditar es romper por completo con nuestra forma “habitual”
de funcionar. En la quietud y el silencio de la meditacién re-
gresamos a un eje central de conciencia que es nuestra natura-
leza interior. Es un estado sin ambicién donde no hay temor ni
esperanza, donde poco a poco empezamos a soltar todos aque-
llos conceptos y emociones que pueden haciéndonos sufrir.
La meditacién consiste en un estado de no distraccién donde
podemos empezar a conocer nuestra mente para poder domar-
la y traerla de vuelta a casa. En la Tabla 2 se presenta una
mini-meditacién de 3 minutos.

Tabla 2. Mini-meditacién de tres minutos

de tension.

cién AQUI Y AHORA.

Puedes poner en practica esta meditacion ante momentos desagradables de estrés o
MINUTO 1: Me aislo y centro la atencion en la respiracion, focalizandome en la espira-

MINUTO 2: Observo toda mi actividad mental del campo de la conciencia (pensamien-
tos, emociones y sensaciones) como un mero espectador sin involucrarme en ellos.

MINUTO 3: Permito que mi atencion se expanda por todo el cuerpo, o hacia aquellas
partes donde siento tension, malestar o resistencia. Respiro sobre esas sensacio-
nes de tension ablandandolas y abriéndolas en cada espiracion. Pruebo a decirme
a mi mismo “Esta todo bien asi, no hace falta cambiar nada, sentirme asi esta bien”.

Adaptado de Mir6 y Simén (2012)
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Cultivo de la compasién: hacer el bien nos hace felices

Singer y Klimecki (2014) afirman que la compasioén se ca-
racteriza por sentimientos de calidez, preocupacién y cuida-
do por el otro, asi como por una fuerte motivacién de querer
mejorar el bienestar de la otra persona. Por otro lado Gilbert y
Choden (2013) conciben la compasién como un motivo con
capacidad de “organizar” la mente y hacer que esta funcione
en una determinada direccién que es la de procurar que los
seres vivos estén libres de sufrimiento y de las causas de su
sufrimiento. El efecto més inmediato del ejercicio de la compa-
sién es el alivio del sufrimiento ajeno, y este alivio, a su vez,
repercute en el estado de dnimo del profesional compasivo,
generando alegria satisfaccién y bienestar. Por lo tanto, el cul-
tivo de la compasién tiene una gran relevancia como antidoto
frente al estrés laboral asistencial (SIMON, 2015), como men-
cionabamos mas arriba al hablar de la satisfaccién de compasién
(BENITO et al., 2011). En la Tabla 3, se puede ver el esquema
que hace referencia al flujo de la compasién.

Tabla 3. El flujo de la compasion

1. EMPATIA (cognicién y sentimiento): sentir y comprender el sentimiento del
otro.

El profesional conecta con el sufrimiento de un paciente al final de la vida que expresa
sufrimiento ante un sintoma mal controlado (ie. dolor).

2. BONDAD AMOROSA (METTHA): tolerancia al malestar, suspension del juicio
y establecimiento de la motivacién para ayudar.

El profesional disefio un espacio libre de juicio donde poder explorar la vivencia del
paciente y generd un deseo genuino de aliviar el sufrimiento.

3. EJECUCION DE LA ACCION COMPASIVA
Por ejemplo, promover la comunicacion asertiva del paciente con su equipo médico.

4. ALEGRIA POR HABER PODIDO ALIVIAR EL SUFRIMIENTO DEL OTRO: re-
troalimentacién del circulo virtuoso de la compasion
El profesional de la ayuda conecta con el deseo de establecer un auto-refuerzo positivo.
La emocién de alegria podria emerger como consecuencia de dejarse llevar por este
flujo empiitico.

Adaptado de Simén (2015)
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4. Conclusiones

En este articulo hemos puesto de manifiesto los riesgos,
pero también las oportunidades a las que se enfrentan en su
dia a dia los profesionales que trabajan con personas que se
encuentran al final de su vida. Hemos tratado de poner de
manifiesto la importancia de que estos dispongan de las habi-
lidades y destrezas que les permitan un verdadero encuentro
y acompafiamiento al paciente y su familia al menor coste
emocional posible.

Ademas de las herramientas expuestas, no queremos dejar
de expresar que clarificar los valores personales y profesiona-
les y vivir de acuerdo con ellos puede ser un motivo de satis-
faccién y bienestar de cara a protegernos del sufrimiento
asociado al ejercicio de la ayuda. ;Qué clase de profesional quie-
res ser?, ; Con que tipo de valores quieres que se identifique tu prdc-
tica clinica? No olvidemos que las personas que trabajan en
algo que tiene un sentido profundo, una mision elevada, resis-
ten mejor la adversidad diaria. Por otro lado, consolidar la
presencia de equipos interdisciplinares como unidad terapéu-
tica indispensable, asi como el proveer de espacios, por me-
dio de reuniones, para que los comparieros se encuentren y
se comuniquen puede ayudar a la prevencién del desgaste
profesional.

Para finalizar este articulo, queremos destacar el hecho de
que todas estas actuaciones deben tener un enfoque preventi-
vo. Cudnto antes se pueda entrenar a estos profesionales en
aspectos como la comunicacién con el paciente y la autorregu-
lacién emocional, més preparados se encontrardn para afron-
tar las demandas emocionales de su trabajo y menor riesgo
tendran de sufrir las posibles consecuencias negativas asocia-
das a las profesiones de ayuda que mostrabamos al inicio de
este capitulo.
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El suicidio. Un acto especificamente
humano

Suicide: a specifically human act

José Ramoén Ubieto Pardo!

El suicidio es un acto especificamente humano y, sin embargo, sus razones no
siempre son evidentes, ni siquiera para el propio sujeto suicida. Sus formas, su
aceptacion o rechazo y su prevalencia varian con la época. Hoy suicidarse es objetar
ala promesa de felicidad consumista. El articulo analiza coémo los adolescentes,
las personas desahuciadas, los ancianos y aquellos que sufren un trastorno mental
son mas vulnerables a optar por este “final”, a veces como una salida digna y otras
fruto de la desesperaciéon. La prevencion de este fenémeno requiere ante todo una
mirada critica.

Palabras clave: Adolescentes, melancolia, personas mayores, prevencion, suicidio.

Abstract

Suicide is a specifically human act, and yet its reasons are not always obvious, not
even to the suicidal subject himself. Their forms, their acceptance or rejection and
their prevalence vary with the time. To commit suicide today is to object to the
promise of consumerist happiness. The article analyzes how teenagers, the evicted
persons, the elderly and those who suffer a mental disorder are more vulnerable to
opt for this “end”, sometimes as a dignified exit and some other times as a
consequence of despair. The prevention of this phenomenon requires above all a
critical eye.

Key words: Adolescents, melancholy, elderly people, prevention, suicide.
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El suicidio. Un acto especificamente humano

Hoy el suicidio se
percibe como una
actitud antisocial, no ya
por motivaciones
religiosas o politicas
sino porque atenta a los
ideales hedonistas de la
época.

Pensar el suicidio es pensar también en sus condicionantes
sociales, ademas de los factores subjetivos, siempre presentes.
El horror y el rechazo que hoy nos produce, por atentar a lo
que en nuestra época se considera un bien sagrado (la vida),
no siempre fue asi. Por eso es bueno iniciar la reflexién con al-
gunas breves pinceladas histéricas que relativicen eso que hoy se
presenta como un absoluto, si bien cada vez més cuestionado.

En la Antigiiedad greco-romana el suicidio se admitia como
una salida aceptable al cansancio de vivir. Sélo los esclavos o
los reos se hallaban privados de ese derecho, ya que no eran
duefios de su propia vida. Es con el cristianismo, a partir de
San Agustin, que surge la prohibicion religiosa. Tomas de
Aquino da las razones: el suicidio es un atentado contra Dios,
creador de la vida, contra la sociedad a la que se priva de uno
de sus miembros y contra la caridad, el amor que uno se debe
a si mismo.

Mas tarde, en la Edad Media y hasta la revolucién francesa,
las motivaciones religiosas se unen a objetivos sociopoliticos
(necesidad de soldados, baja demografia) para mantener la
prohibicién. Es con la Revolucién francesa cuando se despe-
naliza el suicidio en buena parte de Europa, a pesar de la reac-
cién posterior, en el siglo XIX. A partir de 1920 se convirtié en
un problema de salud ptublica, cuando la tasa de suicidio ju-
venil empez6 a sobrepasar a la de las generaciones anteriores.

Hoy el suicidio se percibe como una actitud antisocial, no
ya por motivaciones religiosas o politicas sino porque atenta a
los ideales hedonistas de la época. Si hoy se trata de gozar
cuanto mas mejor, sin limites (Nothing is impossible), resulta
inexplicable que alguien rechace esa promesa de felicidad sus-
tentada en el consumo. La felicidad ya no es una posibilidad,
sino un imperativo al que doblegarse. Morirse por voluntad
propia es subvertir esa obligacién social y personal.

El historiador Minois, autor de una obra sobre la historia
del suicidio en la sociedad occidental, concluye que “El suici-
dio es realmente un acto intimo y personal ligado a una vida,
a los acontecimientos particulares de esa vida. Es un acto
especificamente humano, ligado a nuestra condicién, que for-
ma parte de nuestra dignidad y que no existe en otros seres
vivos” (MINOIS, 1995). Solo el ser humano puede imaginar su
muerte y por ello puede darsela.

Algunos datos actuales

La tasa de suicidios, como la de otras violencias, implica
siempre una cifra oculta por la propia naturaleza oscura y
secreta del fendmeno. Las estadisticas oficiales a veces no re-
cogen bien los casos y, por otra parte, no siempre es posible
tener el dato. Parece acordado que esa tasa mantiene una ten-
dencia ascendente desde hace décadas. Ya Durkheim, en su
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célebre estudio sobre el suicidio, plante6 el aflojamiento de los
lazos sociales, propio de la modernidad, como uno de los fac-
tores desencadenantes (DURKHEIM, 2011).

Si nos atenemos a los datos oficiales vemos que cerca de
800.000 personas se suicidan cada afio y por cada intento lo-
grado se calcula puede haber 20 tentativas no consumadas.

Los datos, en nuestro pais, muestran que en 2014 los suici-
dios volvieron a ser la principal causa de muerte no natural.
3.910 personas se quitaron la vida, la mayor cifra registrada
desde 1980, cuando el Instituto Nacional de Estadistica (INE)
comenz6 a difundir esta informacién. Si analizamos las dife-
rencias por sexo vemos como poner fin a la propia vida es una
practica mucho mas habitual en los hombres que en las mujeres.
Paradéjicamente, las tentativas de suicidio son mas habituales en
mujeres aunque se consuman mucho menos que en hombres.

Y si nos fijamos en la edad, la media es especialmente pro-
nunciada en la franja que va de los 85 a los 89 afios, con una
tasa del 22,5. El 78% de todos los suicidios se produce en pai-
ses de ingresos bajos y medianos, lo que pone de manifiesto la
incidencia que la pobreza y la precariedad social tienen en
esta decision subjetiva. En Espafia, y como efecto de la crisis, el
numero de suicidios ha crecido un 20%. Uno de los mayores
incrementos que se han producido entre 2007 y 2014 corres-
ponde a los que tienen alrededor de 50 afios. Los suicidas de
esta generacion han aumentado un 38% durante estos afios.
No en vano son estos grupos de edad los que més han sufrido
la crisis por la pérdida de trabajo.

13 razones y algunas mas

Hoy, influidos por el discurso cientifico, dominante en nues-
tra época, queremos pensar que nuestros actos obedecen siem-
pre a un célculo racional. Calculo que se basaria en un criterio
optimo de rentabilidad: méaxima satisfacciéon con la minima
pérdida. Por eso nuestro modelo de accién es la gestion: del
cuerpo, de las emociones, de las relaciones sociales.

Todo ello presupone que cada uno de nosotros queremos
nuestro bien, identificado como lo que nos resulta atil. Pero la
clinica nos aporta un dato, formalizado por Freud bajo el con-
cepto de pulsién de muerte, que parece contradecir esta tesis.
La pulsién de muerte quiere decir que en cada uno de nosotros
anida una tendencia, ineliminable, que nos empuja a encon-
trar la satisfaccion en la repeticion del sufrimiento (FREUD,
1993). ;Cémo admitir, si no, que somos capaces de votar a
politicos que sabemos traeran lo peor? ;Por qué buscamos pa-
raisos en drogas que nos llevan a la muerte o el placer en de-
portes que nos exponen a riesgos mortales? ;Por qué buscamos
el amor en parejas que nos maltratan y nos humillan y aun
sabiéndolo volvemos a repetir?
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El suicidio. Un acto especificamente humano

Las razones que
empujan a alguien a
suicidarse, adolescente o
adulto, sin embargo son
diversas y muchas veces
opacas incluso para ellos
mismos.

Estas y muchas otras manifestaciones cotidianas nos mues-
tran como esa pulsiéon se impone siempre como un amo
superyoico, voraz y obsceno, que siempre pide mas sacrificio.

El acto suicida se erige asi como objecién mdaxima a ese
ideal de conducta racional. Lacan habl6 de la tendencia suici-
da como otro nombre que podia tomar la pulsion de muerte
freudiana e hizo del acto suicida el modelo del acto. Todo acto
verdadero, serfa como un “suicidio del sujeto” en tanto impli-
ca una verdadera mutacién subjetiva (MILLER, 2010). El suje-
to que sale de él ya no es aquel mismo que entr6. Puede renacer,
pero ya es otro como sefialan numerosos testimonios de perso-
nas que tras experiencias intensas, a veces muy dramdéticas,
han reorientado su vida de manera radical.

Ese acto verdadero es, pues, un pasaje que nos separa de
algo y cuando el acto implica la desaparicién real del sujeto
—-como seria el suicidio consumado- lo que queda es un resto
(carta, testimonio online) en forma de pregunta para los super-
vivientes: ;Por qué lo hizo? ;Por qué no lo vimos antes? ;Pudi-
mos evitarlo?

El suicida, en realidad, no quiere saber de sus razones,
aunque enuncie algunas. No quiere saber de ese impasse en el
que se encuentra, de la indeterminacién en que lo sume, y por
eso dice basta. No quiere saber de la fragilidad en la que se
encuentra, de su no futuro, del acoso y crueldad al que se ve
sometido y frente al cual no puede responder, del sentimiento
precario de su vida y de las voces que le exigen actuar. Desbor-
dado por esa angustia opta por poner un final y restituir asi
algo de su dignidad, como sujeto libre. El acto opone una cer-
teza firme ante una duda o una vacilacién que puede
infinitizarse. Es un acto, decia Lacan, que “procede de la deci-
sién tomada de no saber nada” (LACAN, 2012).

Es por esa ausencia de una explicaciéon clara que cada vez
que conocemos un caso de suicidio, o de tentativa, nos pre-
guntamos por las razones que lo han motivado, dando por
supuesto que siempre hay razones y que el propio suicida las
conoce. Las razones que empujan a alguien a suicidarse, ado-
lescente o adulto, sin embargo son diversas y muchas veces
opacas incluso para ellos mismos. Un factor comun suele ser
el convencimiento intimo del sujeto de haber llegado a un
momento de su vida en el que su dignidad o su valor han
desaparecido o lo haran pronto. Se sienten objetos sin valor,
sin bienes, a veces sin honor, y en ocasiones usados, como
instrumentos, por el otro.

Algunos quedan identificados a ese “ser un objeto recha-
zado”, como vemos en esos hijos no deseados que pueden sen-
tir una vocacién hacia la desaparicién, ante la cual, a veces,
poco se puede hacer para rectificar ese sentimiento intimo de
“mejor no haber nacido”. Otros se ven como anonadados ante
una imagen ideal que nunca alcanzardn y ante la que pueden
ofrecer sacrificialmente su propia perdida. En otros casos, esos
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que nombramos como “llamadas de atencién”, lanzan con su
acto una pregunta al otro para verificar qué valor les da, como
si les preguntaran “;Qué pasa si me pierdes?”. Para otros es la
salida frente a un dilema crucial como puede ser aceptar una
identidad sexual problematica para su entorno.

Muchos de estos sujetos han tenido pérdidas importantes
(amorosas, desahucios, trabajo, salud), han sido violentados
(abusos, maltratos, acoso) o se sienten intimamente persegui-
dos u obligados a un acto. Sin eso que han perdido, su vida no
vale la pena y se dejan caer como un objeto inttil que se arroja
por la ventana o por un puente. Ese acto, sin embargo, les res-
tituye algo de la dignidad pérdida al recuperar, con su inicia-
tiva, su posicién de sujetos de pleno derecho y les sirve de
autoafirmacion.

Sin animo de exhaustividad, vamos a analizar algunas de
las situaciones que mads frecuentemente propician conductas
suicidas

Adolescentes: suicidios digitales

El suicidio es la tercera causa de muerte en el grupo de
edad de entre los 15 a los 29 afios (NAVARRO, 2016). Hoy
constatamos un aumento significativo de las consultas a ser-
vicios de urgencias de adolescentes con conductas suicidas o
parasuicidas y un aumento mucho mas significativo de las
autolesiones (GALLARDO, 2017).

Estos datos no suponen ninguna sorpresa ya que la puber-
tad implica muchas novedades y conecta a cada uno y cada
una con los cambios en su cuerpo y en los vinculos al otro.
Encontrar la salida al tanel donde estdn metidos los lleva a
impasses para los que, a veces, el suicidio puede presentarse
como “una falsa salida”.

Una chica francesa, de 19 afios, hace unos meses se arroj6
a las vias de un tren, al tiempo que filmaba su acto con el mévil
y lo retransmitfa por Periscope. Acompaiié su gesto de una de-
nuncia, en forma de grito, sobre una presunta violacién. No
fue un acto impulsivo, antes habia enviado un sms a un cono-
cido explicdndole las causas de su suicidio y, en el previo de
su acto, anunci6é que lo que iban a ver a continuacién “no esta
hecho para hacer ruido” sino “para hacer reaccionar a la gen-
te, abrir las mentes”.

Tradicionalmente el altimo testimonio, que casi siempre
acompafa al acto final, se hacia por escrito y en la intimidad de la
familia o los amigos. Hoy, las redes sociales y el papel predomi-
nante que tiene la imagen y sus modos de satisfaccién (mirar y
ser mirados), permiten que ese mensaje-imagen se convierta
en viral y se haga publico, sobrepasando la barrera de lo intimo.

Para los adolescentes esta visibilidad es una condicién cla-
ve de su existencia y del sentido que ellos le dan. No pasar

Hoy constatamos un
aumento significativo de
las consultas a servicios
de urgencias de
adolescentes con
conductas suicidas o
parasuicidas.
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El suicidio. Un acto especificamente humano

El Otro digital parece
venir, entonces, al lugar
de un declive del padre/
madre (maestro,
terapeuta) como
interlocutor del pasaje
adolescente.

desapercibidos, contar los like, formar parte del “chat virtual”,
satisfacerse en grupo, son rasgos propios del transito adoles-
cente. Y como no, compartir con todos sus ideales y denuncias
para “sacudir” sus cuerpos y sus mentes.

El reciente fenémeno del juego de la Ballena Azul plantea al
jugador/a, como horizonte final al superar las 49 pruebas, su
propia desaparicion al exigirle suicidarse. ;Quién llega hasta
ese final? Afortunadamente pocos, aquellos cuyas dudas so-
bre la posibilidad de encontrar un lugar en el Otro, una ins-
cripcién que les de una cierta identidad, los empuja al abismo.

La tentacion de arrojarse, como un objeto sin valor, surge
cuando las respuestas que el adolescente encuentra en su bus-
queda de una identidad sexual y en su pregunta por su valia
(para él mismo y para los otros) le resultan muy insatisfacto-
rias. Se identifica asi a un objeto vacio que no encuentra una
justificacién clara a su existencia. Para algunos, incluso, pue-
de ser la tnica salida a una certeza, delirante y muy firme,
acerca de su destino.

Este juego, que surgié en una red social rusa, parece ser el
motivo del suicidio de 130 menores de edad en ese pais y se ha
convertido en un verdadero problema de salud y orden publi-
co en otros paises, entre ellos el nuestro en el que han sido
detectados ya unos cuantos casos.

Aqui el sujeto se identifica a la voluntad del administra-
dor, que es quien dirige sus pasos hasta un final -anunciado y
consentido desde el principio- en el que el sujeto desaparece
como el objeto caido. Todo ese proceso escapa a la voz y a la
mirada de los padres, excluidos de ese nuevo y mortifero rito
de paso. El Otro digital parece venir, entonces, al lugar de un
declive del padre/madre (maestro, terapeuta) como interlocu-
tor del pasaje adolescente (FREUD, 1991). Lo que nos plantea
interrogantes serios sobre nuestro lugar actual como
parternaires del sujeto, a partir de esta nueva realidad digital.

;Se trata para ellos de una bisqueda de sentido en un mo-
mento en que los discursos establecidos, guiados por la cien-
cia, parecen no proveer ninguno? ;El acto suicida es ya una
tentativa de dar sentido a la vida? Como dicen algunos jove-
nes yihadistas, dispuestos a ser martires, “debemos vengar la
vida”. Vengar la vida es para ellos darle un sentido, tras una
biografia erratica, de consumos, maltratos y abandonos
(UBIETO, 2017).

Un apartado especifico corresponde a aquellos adolescen-
tes que optan por el suicidio tras haber padecido una situa-
cién de acoso prolongada. Algunos, los menos, no encuentran
otro destino que la explosién violenta. En la mayoria de los
casos es una respuesta autolitica a su sentimiento intimo de
degradacion, de no ser otra cosa que el objeto que los otros
arrojan como un resto: “cuando se reian de mi en el vestuario
sentia que era como la toalla que uno tira al cesto cuando se ha
limpiado” (testimonio de una joven paciente acosada).
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A veces ocurre que ese acoso se mezcla con sentimientos de
perjuicio, con la idea de que la intencionalidad sadica del otro
(que es real) invade su vida hasta convertirse en una certeza.
El otro los quiere mal y el acoso es la prueba més evidente. Eso
da pie a urdir una trama delirante que los lleva a un callejon
sin salida, a un hartazgo y a una tensién angustiosa a la que
ponen fin con un pasaje al acto. Lo vimos en Columbine donde
los dos jovenes, victimas de acoso escolar, se suicidaron tras la
matanza. Ocurrié también en muchas otras matanzas escola-
res (Newton, Munich). Incluso parece que el joven que ide6 el
juego de la Ballena Azul, asi como sus primeros jugadores,
eran chicos y chicas que habian sufrido acoso escolar.

Para concluir este apartado, destacar el efecto contagio que
tienen muchas de estas practicas entre los propios jovenes. Es
lo que se conoce como el efecto Werther a partir de la novela de
Goethe, Las penas del joven Werther, donde el protagonista sufre
por amor hasta tal punto que acaba por quitarse la vida. Novela
muy popular entre los jovenes de la época (1774), muchos de
ellos se quitaron la vida imitando el acto del protagonista. Fue
tal el fenémeno que las autoridades de Italia, Alemania y Di-
namarca llegaron a prohibir la novela.

Este caracter epidémico fue también sefialado por Lacan:
“...tan pronto el sujeto estd muerto se convierte para los otros
en un signo eterno, y los suicidas més que el resto” (LACAN,
1999). La muerte fisica sabemos que no implica la muerte sim-
bolica, y que por ello el fallecido puede eternizarse como sim-
bolo. Es la historia de los héroes tragicos y de los modernos,
como algunas estrellas del rock (Kurt Cobain).

Sujetos desahuciados

Uno de los efectos mas inmediatos y graves de la crisis fue
la pérdida, para muchas familias, de su casa. Comporté un
sentimiento de desamparo, de indefension y una angustia por
el futuro que en algunos casos favorecié actos extremos como
el suicidio. Un desahucio ademas despierta en el sujeto un
afecto de rabia y un sentimiento de injusticia, como el de mu-
chas personas cuyo trabajo de tantos afios de repente no vale
nada. Se sienten inttiles socialmente, indefensos y con fuertes
sentimientos de culpa.

Miguel, camionero en paro desde el inicio de la crisis, sepa-
rado y con un hijo de 15 afios a cargo, lo expresa de manera
clara cuando, tras una tentativa de suicidio, nos cuenta su
sensacion de parecer un inttil, alguien que no ha hecho nada
bien, incapaz de encontrar trabajo y dar un buen ejemplo a su
hijo. La pérdida inminente de la casa ha reavivado para él
otras pérdidas anteriores, algunas escasamente elaboradas,
como fue la muerte de su padre hace diez anos, coincidiendo
ademas con su proceso de separacion.
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El suicidio. Un acto especificamente humano

No se trata de establecer
unarelacion automatica
entre el desahucioy
suicidio, pero es
evidente que la
exposicion a situaciones
de desamparo es un
factor de alto riesgo

Compr6 una vivienda nueva, continué pasando la pen-
sion de alimentos a su ex y desde hace un afio tiene consigo
a su hijo, adolescente desorientado que ya no puede vivir
con la madre y su nueva pareja. Miguel lleva tres afios sin
trabajo, tuvo que malvender el camién y ahora perdera la casa
por no poder hacer frente a la hipoteca. “;Cémo le meto yo la
bronca al chaval cuando se rebota y no quiere ir al instituto
si yo mismo he ‘suspendido’ la asignatura mas importante
de mi vida? Tengo miedo que mds que una ayuda sea una
carga para €l porque ;Quién quiere contratar a un hombre de
48 afnos? Por eso a veces pienso que lo mejor es que me quite de
en medio”.

Cada caso, en su diferencia, nos indica cémo el sentimien-
to de culpa, asociado al fracaso de una expectativa, desenca-
dena la idea recurrente del fantasma de inutilidad, de pérdida
de la confianza en si mismo y de autoreproches acerca de su
valia (SENNETT, 2006). La pérdida de control sobre la propia
vida (locus control), no saber qué pasara en un término corto y
cémo resolver ese imprevisto, es una referencia muy presente,
asi como las ideaciones de padecer enfermedades mortales e
incluso las ideas autoliticas.

No se trata de establecer una relacion automaética entre el
desahucio y suicidio, pero es evidente que la exposicién a si-
tuaciones de desamparo es un factor de alto riesgo, como lo
prueba el hecho de que en muchos sujetos la perdida de la
casa por el motivo que sea, suele ser uno de los primeros pasos
de un proceso de desinsercién social, con pérdida de vinculos
laborales, familiares y sociales que pueden provocar un esta-
do de indigencia y aislamiento social (MECA, 2013).

Cuando una sociedad deja desamparados a los méas vulne-
rables mientras a su alrededor crece sin limite la desigualdad,
debe saber que esa exclusién de los vulnerables retornaré, pri-
mero como autoagresion (suicidio, depresién, ruptura de vin-
culos, aislamiento) y luego como violencia social directa entre
sus miembros y colectivos.

Personas mayores: cansados de vivir

Manuela, a punto de cumplir 80 afios, acude por primera
vez a la consulta tras dos intentos autoliticos graves. Viene
derivada por la trabajadora social “porque ya no sabe como
consolarme, dice. Siempre le repito que yo ya estoy cansada de
vivir y quiero morirme”. Madre de 3 hijos que rozan o superan
la cincuentena se separa de su marido, enfermo de Alzheimer
y con el que siempre ha habido mala relacién, porque “todo el
dia bebia y acababa a palos conmigo”. A sus hijos no les va
mejor, una ha tenido varios ingresos por tentativas de suici-
dio, otro tiene una adiccion grave al alcohol y el mayor “muy
mal humor, como el padre”.
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Manuela no deja de reprocharse esta escena familiar, como
si fuera ella la que lo hizo mal. Sufre, impotente, porque no
puede hacer mucho por ayudarles. Con pocos recursos y con
una salud cada vez mas delicada se encuentra sola, siendo
testigo de todos estos avatares familiares que le llegan, a veces
de manera directa y otras por vecinos o conocidos. Apenas
tiene apetito, ya no disfruta de los programas de television y
solo la mantienen con vida sus paseos y charlas con la gente
que encuentra por la calle cuando se decide a salir. De momen-
to asiste a todas las citas y no para de hablar. Sélo se interrum-
pe cuando habla de los hijos menores y se le hace un nudo la
garganta. Entonces solloza y se queda un rato muda. Se recu-
pera y explica que sabe que yo no voy a cambiar su realidad
pero que hoy decidié que, a pesar del dolor de las piernas,
tenia que venir para hablarme de su vida. Se quedé pensando
en lo que le dije la primera vez: “ellos viven su vida como
pueden, y quieren, pero usted ;que quiere hacer con la suya?”.
De momento quiere contarla y eso la aleja, por el momento, de
“los malos pensamientos”.

Manuela es un ejemplo, afortunadamente fallido, de esos
mayores de 70 afios para los que el suicidio es la primera cau-
sa de muerte no accidental. En 2014 fueron cerca de 1000 per-
sonas en nuestro pais. A los factores psiquicos (duelos,
pérdidas irreparables) se suman los factores sociales (preca-
riedad y asilamiento social) y los problemas de salud (movili-
dad, demencias, Parkinson, ictus,..) sobre todo cuando son muy
incapacitantes. Muchos de estos cuadros organicos cursan con
sintomatologia psiquica (ideaciones hipocondriacas, cuadros
depresivos, sentimientos paranoides) que agrava la situacién.

El cansancio de vivir que relata Manuela es el resultado de un
proceso largo en el que no faltan tentativas fallidas y que final-
mente alcanza la consumacién en un porcentaje (2 a 1) mucho mas
elevado que en los jovenes (7 a 1). Pero no sélo constatamos estas
conductas proactivas en relacién a las ideas autoliticas, tam-
bién se observan “conductas suicidas encubiertas” donde el
rechazo a lo que el otro les ofrece (tratamiento, farmacos, alimen-
to) es lento y silencioso. Sin olvidar esas conductas “inconscien-
tes”, que les empujan a ponerse en riesgo (atropellos, caidas)
sin que muchas veces sean significadas como suicidios.

La certeza melancdlica: los golpes de la vida

Para algunos sujetos el suicidio es la salida a una trama
delirante que les impone, sea por las voces alucinadas o sea
por la angustia que les desborda, un final suicida para acallar
ese tormento que los invade. Su vivencia vital es de una gran
precariedad, algunos hablan de una muerte subjetiva, como si
en realidad, y a pesar de seguir viviendo, nada los uniese ya a
la vida y a los otros.
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El suicidio. Un acto especificamente humano

Es el caso de S., una mujer de 30 afios que consulta mani-
festando que, aunque se encuentra mejor, “teme el golpetazo”.
Anade que ha tenido dos fracasos, aludiendo a su padre y a su
ex-marido, ambos alcohdlicos y violentos, y que se ha querido
suicidar un montén de veces. Trae también una primera interpre-
tacion de su vida: “la cosa se complicé cuando mi abuela, que me
cuidé al nacer, murié cuando yo tenfa 11 afios”. Poco antes habia
recibido un fuerte golpe del padre que le produjo una hemiplejia
facial que todavia perdura dando a su rostro un aspecto siniestro,
con el pémulo hundido y el lado derecho de la cara como muer-
to por la falta de riego sanguineo. Manifiesta su deseo de irse
de esa casa ya “que es un velatorio y la vida estd afuera”.

En las siguientes entrevistas relata lo que ha sido su histo-
ria. Al nacer quedé al cuidado de esta abuela por imposibili-
dad de la madre (psicosis delirante) hasta los 4 afilos, momento
en que la abuela la deja con los padres para ir a ocuparse de su
marido enfermo. A partir de alli vivié y durmié con la madre
que no paraba de hablarle de sus temores y de las ideas malignas
que percibia en el mundo. La muerte posterior de la abuela le
significé el inicio de un rechazo radical a la alimentacién,
motivé su ingreso en un servicio psiquiatrico donde fué diag-
nosticada como “anorexia mental” y derivada a una comuni-
dad terapéutica donde permanecié en régimen de encierro y
fuertemente medicada hasta los 18 afios. A su salida se repitie-
ron las tentativas autoliticas ligadas a una voz que le pide -
como si fuera un diablo- que haga dafio, que no coma, que
maldiga al padre, que lo mate y que se autodestruya. Es “como
si yo estuviese poseida por el diablo” y en su inicio esta voz se
contrarrestaba con otra, atribuida al abuelo que le incitaba a
vivir.

S. conseguird, en el tratamiento, inventarse una solucion sin-
tomatica, la de “ayudante-cuidadora” de la trabajadora social
y de sus padres, que burle ese destino que le impone su trama
delirante y que frene los autoreproches que le incitan al suicidio.
Es una solucién precaria, pero de momento le funciona.

En estos casos el suicidio se presenta como el pasaje al acto
que separa al sujeto de esa realidad en la que el otro es una
figura persecutoria y angustiante.

:Se puede prevenir el suicidio?

La prevencién parece una politica razonable, llena de bue-
nas intenciones y justo por eso deberiamos estar prevenidos
ante ellas. La prevencion del suicidio tiene sus origenes cuan-
do la OMS (2004) lo declara un problema de salud publica y
fija los criterios basicos de las estrategias preventivas. Hay
que establecer, en primer lugar, el perfil de la personalidad
suicida, a través del recurso a la estadistica, produciendo asi
una nueva clase: “los suicidas”. “Fijada” la foto se difunde
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para que todos seamos capaces de detectar el comportamiento
del “suicida sospechoso” e intervenir adecuadamente. Aqui
radica un primer problema ya que, como vimos anteriormente,
no existe un tnico perfil suicida puesto que las motivaciones y
contextos son muy diversos.

Los proyectos de prevencion del suicidio se basan en la
autovigilancia de la comunidad, como es el caso de Gatekeepers
Program (http:/ /www.nwsds.org/ gatekeeper-program/), pro-
fesionales y voluntarios entrenados para detectar los compor-
tamientos suicidas y alertar a las autoridades sanitarias. Este
proyecto ha inspirado otros de alertas en la tercera edad como
es el catalan Radars (www.bcn.cat).

En 2014, el Servei Catala de Salut (SCS) impulsé6 en todo el
territorio cataldn el Codi Risc de Suicidi (CRS) que pretende
disminuir “la mortalidad suicida, aumentar la supervivencia
de las personas atendidas por conductas suicidas y prevenir
la repeticion de tentativas en pacientes de alto riesgo”. Los
resultados que ofrece el propio SCS indican una mejora de la
calidad asistencial.

Esta mejoria es un dato a valorar pero no nos debe hace
olvidar de que estas estrategias no son inocuas. El suicidio no
es una conducta ilegal y si lo es, en cambio, la retencién de un
ciudadano contra su voluntad y sin un motivo muy funda-
mentado. Nos lo recuerda el propio Comité de Bioética de
Catalunya (CBC) cuando en sus “Consideraciones sobre el
Codi risc de suicidi” nos alerta de que “La palabra cédigo del
titulo ya presupone una cierta rigidez, una actuacién genera-
lizada e inmediata que en muchos casos podria no ser impres-
cindible (no hay que equiparar al Cédigo ictus o al Cédigo
infarto)”. Otros riesgos no desdefiables son los que afectan a la
confidencialidad de los datos y la estigmatizacién que se pue-
de derivar de su incumplimiento.

Incluso la propia idea de dar consistencia a la categoria de
“personalidad suicida” es discutible ya que puede animar, y
mas en el caso de los jovenes, a quienes estan atraidos por
cosas morbidas a reunirse bajo ese rasgo identificatorio. Esa es
la paradoja de la proliferaciéon de paginas web sobre el suici-
dio que, al tiempo que persiguen prevenirlo, pueden funcio-
nar como fuente de contagio.

Una buena idea para prevenir las conductas suicidas es
tomarselas en serio, incluidas esas que parecen ser “una lla-
mada de atencién” y que en muchos casos -no siempre- “fra-
casan”. Tomarlas en serio quiere decir considerar la serie que
representan en la vida de ese sujeto, los antecedentes que pue-
de haber, las coyunturas vitales en que se producen y la mane-
ra en que el sujeto habla de ellas; qué palabras usa para indicar
el impasse en que se halla.

Eso nos permitira situar las coordenadas simbdlicas de ese
acto y permitirle captar aquello de lo que el acto suicida le
aleja, al separarse definitivamente de su realidad. Ayudarle a
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El suicidio. Un acto especificamente humano

Prevenir es ayudar al vencer esa resistencia a saber es una buena estrategia preven-
sujeto a hacer el duelo, tiva porque le previ/ene de futuras respuestgg ante impasses,
no mediante el que sin duda volverd a encontrar. Responsabilizarlo de su acto,
“accidente suicida” i que no quiere decir culparlo ni reducirlo a la condicién de
accidente suicida sino — gictima pasiva, es ayudarle a responder (se). Prevenir es ayu-
deconstruyendo,conla  dar al sujeto a hacer el duelo, no mediante el “accidente suici-
,SU da” sino deconstruyendo, con la palabra aso a paso, su
alabray paso a paso, su da” sino d truyend la palabra y p P
relacion a ese objeto relaciéon a ese objeto perdido (pareja, hijo, salud, dignidad,
perdido (pareja, hijo estabilidad emocional) (PASKVAN, 2010). Eso le permitira
salud. dignida d’ ' evitar tener que identificarse al objeto caido o rechazado, como
- 9 " el que se arroja al vacio o desaparece de la escena y del vinculo
?Stasb'"dad emoc)'onal) al otro. Devolverle, en definitiva, el deseo de vivir.
PASKVAN, 2010).
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El proceso del duelo con nifios y adolescentes
en el entorno social y el Taller Ara si que sé
en las escuelas

Mourning process with children and teenagers in their social
environment and the Workshop “Now I know” in schools

Xusa Serra Llanas!

Antes los nifios aprendian lecciones de vida observando en casa como la familia
cuidaba de los enfermos o de la persona que se moria, y de esta forma lo transmitian
a la siguiente generacion. El desarrollo tecnolégico y bienestar social coincidié
con el inicio de un rechazo social hacia las pérdidas, el duelo y 1a muerte. Entonces
muchos nifios empezaron a quedar al margen de adversidades, ya no visitaban a la
persona enferma ni se despedian de un ser querido al morir. Al crecer lo sentian
como pendiente de reparar y eran incapaces de transmitir otro modelo a la siguiente
generacion. Con el objetivo de volver a encontrar lecciones de vida, expresar emo-
ciones y descubrir como cuidarse y cuidar a los seres queridos, desde el afio 2009 se
ha impartido el Taller Ara si que sé a mas de 10.000 nifios y adolescentes. Esta ha
sido la experiencia.

Palabras clave: Nifios, pérdidas, duelo, muerte, rituales.

Para citar el articulo: SERRA LLANAS, Xusa. El proceso del duelo con nifios y adolescentes en el entorno social
y el Taller Ara si que sé en las escuelas. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya,
abril 2017, n. 210, paginas 139-151. ISSN 0212-7210.

! Enfermera Referente en educacién y acompanyamiento creativo a las enfermedades, el duelo y la
muerte en el Hospital General de Catalunya. Autora y docente del Taller Ara si que sé. Licenciada en
Antropologia Social y Cultural. Postgrado en Tanatologia (UAB) y Acompanyamiento creativo al
duelo y la muerte. Master Oficial de Investigaciéon en enfermeria y salud (UIC). Autora del libro, I jo,
també em moriré? Fundadora de la associacion GestDol. Terapeuta del Grup de Dol de la Associacié de
Dones per la Igualtat.
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El proceso de duelo con nifios y adolescentes

Abstract

Children used to learn life lessons watching at home as the family was taking care
of the sick or of the dying person, and thus transmitted it to the next generation.
Technological development and social welfare coincided with the beginning of a
social rejection towards loss, mourning and death. At that time, many children
began to be left out of adversity, they no longer visited an ill person or say goodbye
to a loved one when dying. When growing they felt this was a pending repair and
were unable to convey another model to the next generation. With the aim of
recovering life lessons, expressing emotions and discovering how to take care of
the loved ones, since 2009 the workshop “Now that I know” has involved more than
10,000 children and adolescents. This has been the experience.

Key words: Children, losses, mourning, death, rituals.

Afos atrds los nifios recibian lecciones de vida de todo
aquello que observaban dentro de las casas, veian como se
cuidaban los enfermos, como se cuidaba del cuerpo cuando una
persona moria y también aprendian el valor social y tranquiliza-
dor de los rituales. Actualmente en nuestra sociedad observamos
una importante negacién de todo lo que implica dolor y mas
cuando el dolor es producido por la muerte de un ser querido.

Relacionado con esta negacién social encontramos un au-
mento de sobreproteccién de los nifios y adolescentes, desti-
nada a evitar que vivan situaciones de sufrimiento emocional.
Las mentiras o la falta de informacion les hace sentir despro-
teccién, confusion y desconfianza, cuando lo que necesitan es
tener oportunidad de convivir y aprender de las situaciones
que les ha tocado vivir.

DIBU]JO 1. Cambios en la familia de un nifio de 8 afos. Taller Ara si que sé.
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“Ya lo vivird cuando sea mayor, no es necesario que lo sufra
ahora...” solemos decir.

La mayoria de nifios acaban viviendo un proceso de duelo
contenido y negado porqué quedan al margen del dolor familiar,
de los rituales o celebraciones de despedida. La negacién social
ante las pérdidas se ha difundido a todos los ambitos sociales,
nos da miedo hablar de ello, vivimos como si la vida fuera para
siempre, evitamos pronunciar la palabra muerte y la substitui-
mos por otras expresiones como “Nos ha dejado... se ha ido”. Si
tenemos presente que en la vida nos podremos curar muchas
veces menos una, quizas nos faltan conocimientos sobre la muer-
te y el dolor emocional que provoca. Unos conocimientos necesa-
rios, especialmente para las personas que tienen el compromiso
de transmitirlo a las futuras generaciones, como padres, madres,
maestros, profesionales de la salud o de la educacién, que suelen
encontrarse las manos vacias cuando necesitan esta dimen-
sién desde una vertiente personal, cultural, social y educativa.

Con el objetivo de velar por la salud emocional de la Comu-
nidad, en el afo 2009, la Direccién de Enfermeria del Hospital
General de Catalufia (Quirén Salud), cred la Unidad de Enfer-
merfa Referente para el acompafiamiento educativo de las en-
fermedades, el duelo y la muerte. Aparte de la formacién y
apoyo a los profesionales de la salud, pacientes y familias, el
reto era llegar a los mds vulnerables, a los nifios y jovenes en
una de las etapas mas determinantes de sus vidas.

Antropologia de la familia en la vida y la muerte

La muerte y el morir han sido motivo de preocupacién en
todas las épocas, religiones y civilizaciones. Desde hace miles
de afos las personas has sido cuidadas por personas cerca-
nas emocionalmente y escogidas por las buenas aptitudes pro-
fesionales en el arte de las medicinas (ROHRBACH-VIADAS,
1997). La familia conforma el universo de cada cual, la heren-
cia cultural y de valores que acaban marcando la forma de
vivir y de morir dentro del grupo. Que laten con el mismo cora-
z6n y, cuando uno de los miembros muere, todo el grupo se
resiente emocionalmente.

Hasta mediados del siglo xx, la muerte solia producirse en
casa y las familias se cuidaban de los seres queridos. Cuando
acaecia la muerte tenian cuidado del cuerpo, lo lavaban, lo ves-
tian y se despedian. Los nifios estaban presentes y lo vivian como
un hecho normal dentro del proceso vital y la muerte se veia
como la parte terminal de la vida, no como algo amenazador y
extrafio (CARACUEL, 1983). Antes la muerte aglutinaba a fami-
liares y amigos, momentos para cuidarse, compartir y expresar
temores, afioranza y dolor; en definitiva, no sentirse solos.

La Revolucién Industrial represent6 el inicio de una trans-
formacion social, especialmente econémica, sanitaria y cultu-
ral, en una sociedad bautizada como moderna. Este modelo

La mayoria de nifos
acaban viviendo un
proceso de duelo
contenido y negado
porqué quedan al
margen del dolor
familiar, de los rituales o
celebraciones de
despedida.

RTS - Nim. 210 - Abril 2017



El proceso de duelo con nifios y adolescentes

lentamente fue distanciando el tema de la muerte de las con-
versaciones familiares y de amigos, y produjo cambios tam-
bién en la cultura de la muerte y el proceso de morir. En pocos
afos pasamos de vivir las enfermedades y la muerte dentro de
los hogares, en un contexto célido, natural y ritual, a sentirlo
como una experiencia relacionada con el miedo a lo descono-
cido, fria e impersonal (SERRA LLANAS, 2010).

Nos encontramos en una sociedad que, siendo mortal, re-
chaza la muerte, que ha dejado de ser admitida como un feno-
meno natural (TOMAS-SABADO y GOMEZ-BENITO, 2003)
En relacién con ello encontramos que no solo impide morir
bien, sino que dificulta vivir bien desde mucho antes.

Todos estos cambios sociales, culturales y tecnolégicos, posi-
tivos en muchos aspectos, han generado también una pérdida de
conocimiento familiar hacia el enfermo y la forma de saber como
cuidar de él (BROGGI, 2011). El alejamiento de la muerte fuera de
la cotidianidad y todo lo que tienen relacién con las adversida-
des o pérdida de la salud, parece una caracteristica de nuestra
civilizaciéon. Actualmente el tabti del sexo que existia afios atras
ha sido substituido por el tabt de la muerte (ARIES, 1987).

Tampoco los profesionales de la salud reciben una forma-
cién adecuada que les ayude a vivir mejor el contacto con si-
tuaciones extremas y dolorosas de personas ajenas a su vida.
Los estudios indican que nueve de cada diez profesionales
vivird con estrés la muerte de un paciente y/o el duelo de los
familiares. Por este motivo son necesarios conocimientos para
mejorar la aceptacion de las diferentes pérdidas y, sobretodo,
del morir.

A pesar del esfuerzo de los investigadores para desarrollar
guias educacionales que ayuden a los profesionales de la salud a
controlar la ansiedad ante la muerte, los resultados obtenidos
en distintos trabajos dan resultados ambiguos, cuando no con-
tradictorios (TOMAS-SABADO y GUIX LLISTUELLA, 2001).

Los nifios, la muerte y el duelo

La educacién es un medio que proporciona estabilidad al
cuerpo y al alma, como una suma de procesos por los cuales un
grupo social transmite un modelo de capacidades y poderes, re-
organizando y reconstruyendo las emociones que le ayuden a
adaptarse a las tareas que desarrollara en el proceso psicol6-
gico a lo largo de su vida (RODRIGUEZ 2012). A lo largo de la
infancia el alma se nutre de las emociones generadas por las
vivencias personales, desarrollando un modelo de expresiéon
o contencién y que repetira ante cualquier adversidad.

Los aspectos educativos mdas importantes se han de recibir
del grupo familiar. Para los nifios, la familia son personas de
referencia necesarias para su desarrollo que les otorga un pa-
pel decisivo en su aculturacién y socializacién.
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Dibuix 2. Aida, de 7 afios, dibuja la familia. Taller Ara si que sé.

DIRUTXO LA MEVA FAMILIA I A QUI ESTIMO (13)
~ 7 .
(Papa) }'éﬁ"‘j
QRivko (hana)
T SBv TR
ad -
\ =

Al contrario, los cambios sociales y culturales en el tema
que nos ocupa originan una involucién en la madurez emo-
cional ante las adversidades, impidiendo la transmisién de
conocimientos que en su momento (cuando estos adultos eran
nifios) tampoco recibieron.

“Seria muy 1til que hubiera mds gente que

hablara de la muerte como de una parte intrinseca
de la vida, de la misma manera que no dudamos

en hablar de alguien que estd esperando otro nifio”.

E. KUBLER-ROss

Cuando hoy preguntamos a los adultos sobre su experiencia
con las enfermedades y la muerte, la mayoria recuerdan que de
nifios vivieron una situacién de exclusion familiar, no pudieron
visitar a la persona querida en el hospital o no les explicaron que
la persona habia muerto, y que esta desvinculacién tuvo conse-
cuencias emocionales. Una vez convertidos en adultos no saben
cambiar el modelo recibido y transmiten a sus hijos la contencion
y sobreproteccién emocional que recibieron (SERRA LLANAS, 2014).
Esta tendencia familiar y social hace afos que se transmite,
provocando una pérdida de conocimientos e impidiéndoles la
posibilidad de despedirse del ser querido (familia o mascota).
Los nifios han perdido la oportunidad de observar el decli- Los nifios han perdido la
ve natural de la vida y la muerte. oportunidad de observar

“La ignorancia provoca desconfianza, en cambio el saber se el declive natural dela
convierte en seguridad. Lo que se vive y se siente de joven, yjida y la muerte.
acompanard la vida del adulto que serd mafiana”.

XUSA SERRA
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El proceso de duelo con nifios y adolescentes

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, el ano pasado
murieron en Espafia al borde de 400.000 personas. Los estu-
dios recientes indican que cada deceso afectard a unas diez
personas de promedio, de las cuales un 10% experimentara
trastornos en su salud fisica y mental (MINGUEZ y RUIZ,
2015). De estos datos se deduce que un namero considerable
de personas en la intimidad del hogar viven tristes, disgusta-
das, faltas de recursos adaptativos ante las adversidades.

Es preocupante que algunos estudios muestren como ac-
tualmente el suicidio se ha convertido en la segunda causa de
muerte entre los jévenes de 15 a 24 afios (“Cat Salut. Instruc-
cion 10/2015. Atencion a les persones en riesgo de suicidio.
Codigo de riesgo de suicidio (CRS)” 2015).

Persisten las incégnitas sobre la verdadera incidencia, pero
estd comprobado que la depresion es un importante factor en
la predisposicién del suicidio en adolescentes y adultos (TO-
MAS-SABADO y GOMEZ-BENITO, 2003).

Otros estudios relacionados indican que el afio 2020 la de-
presion sera la segunda causa de enfermedad més predomi-
nante en el mundo (después de la cardiopatia isquémica). Son
cifras basadas en la salud mental de los actuales adolescentes
y jévenes, junto a los factores sociales y estilos de vida que los
acompafian (MARTINEZ-HERNAEZ y MUNOZ GARCIA,
2010) y que indican como el mundo desarrollado, confortable
y moderno, estd derivando hacia un desconfort emocional.

Por lo que parece el sufrimiento puede estar presente en la
vida del nifio si no aprenden lecciones de vida basadas en su
propia experiencia y realidad. En su crecimiento carecen de
estrategias adaptativas y sienten impotencia por la dificultad
de no saber transmitir a los hijos lo que en su momento tampo-
co recibieron.

Los propios nifios se dan cuenta que en nuestra cultura se
intenta esconder el duelo y dominar la muerte, y esta negacién
y soledad ante los sentimientos les puede dejar en situacion de
necesitar reparar la consiguiente desadaptacién emocional.

Se llega a un punto en que incluso tienen que reprimir las
manifestaciones individuales de duelo porqué la sociedad no
acepta que se le recuerde la existencia de la muerte (TOMAS-
SABADO y GOMEZ-BENITO, 2003)

Relato de testimonios. Escuela Can Matas. Sant Cugat del Vallés

Ernesto (10 afios): “Cuando eres pequerio y se muere un fa-
miliar tuyo, también tienes derecho a saber que ha muerto y que,
siempre que estas desanimado, tienes que estar acomparniado”.

Dani (10 afios): “Cuando una persona llora cuando alguien
se muere significa que la quiere. Cuando tienes momentos de
tristeza, los nifios pequerios tenemos que llorar con la familia,
porqué un nifio también quiere compartir los sentimientos
con su familia”.
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Dibuix 3. Pau de 8 afios se expresa en el espacio del recuerdo. Taller Ara si que sé.
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Taller Ara si que sé. (Taller de las pérdidas, el duelo y la

muerte para los nifios y jovenes en las escuelas)

Iniciativa

El compromiso histérico de enfermeria es tener cuidado de
las personas mas vulnerables. De ahi que la falta de estrate-
gias adaptativas ante las adversidades estuvo en el origen de
que, en el afio 2009, conjuntamente con Anna Cruz Oliveras,
Directora de Enfermeria del Hospital General de Catalunya,
nos pusiéramos a trabajar para dar forma a este proyecto so-
cial y educativo.

La informacién recogida nos llevé a plantearnos muchas
preguntas: jera posible promover un cambio de actitud ante
las adversidades? ;Cémo llegar al mayor nimero de nifios y
que fueran ellos mismos los que ayudaran emocionalmente a
los adultos?;Cémo conseguirlo?

La experiencia en el ambito familiar, personal y profesio-
nal (hospital), nos indicaba la capacidad de los nifios para
generar pensamientos y reflexiones en los adultos. Por lo tan-
to, para promover este cambio cultural, era preciso llegar a los
nifios desde un espacio de confianza, protegido, respetado y
neutro emocionalmente... la escuela.

El apoyo de la Direccion del Hospital General de Catalunya
a lo largo de los afios ha sido clave para poder dar continui-
dad a la iniciativa de acercar la vida y la muerte a los nifios, y
con unos conocimientos que compartieran espacio con la for-
macién reglada.
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El proceso de duelo con nifios y adolescentes

Proceso de elaboracion

Objetivos: Determinamos:

- Velar para la salud emocional de los nifios y jovenes.

- Reflexionar sobre las pérdidas y su normalidad en el
Ciclo de la Vida.

- Facilitar la expresién de inquietudes, emociones y sen-
timientos.

- Identificar lo que sienten y porqué lo sienten.

- Saber cuidarse y cuidar del otro ante una situacién de duelo.

- Descubrir el valor terapéutico de los rituales.

- Detectar duelos complicados.

Asesoramiento: Para alcanzar los objetivos necesitamos ase-
soramiento de maestros y pedagogos que aportaran cono-
cimientos y documentaciéon pedagégica imprescindible
sobre la madurez emocional a cada edad y que, como enfer-
meras, desconociamos. Esta informacién fue clave para
adaptar los tiempos y contenidos a cada edad.

Contenidos: Se han elaborado teniendo en cuenta:

El descubrimiento personal: quien soy y qué me gusta. Mi
familia y sus cambios. Qué han perdido los padres y
qué han hecho ante la pérdida.

El descubrimiento del entorno: compartir experiencias per-
sonales relacionadas con las pérdidas. La muerte de un
animal o mascota. Compartir en grupo las emociones.

El descubrimiento de las propias pérdidas: Como quiero que
los demas me ayuden en mi duelo. El valor de los ritua-
les. Detectar procesos de duelo complicados.

Identidad. Una vez elaborado necesitaba un nombre repre-
sentativo y le pusimos Taller Ara si que sé. En este momento
se puso al servicio de instituciones (concejalias de ense-
flanza de los ayuntamientos) y escuelas.

Subvencionado. Con el objetivo de alcanzar el mayor sector
de poblacién, la direccion determiné su gratuidad. Desde
el afo 2009, el Taller Ara si que sé estd subvencionado por
Quirén Salud e impartido por Xusa Serra.

Formato

Integra conocimientos sobre las pérdidas, el duelo y la

muerte, y el desarrollo de la inteligencia emocional, con forma-
cién reglada. El taller es creativo y participativo en todos los
grupos de edad y los nifios lo convierten en tinico e irrepetible.

Los contenidos y el tiempo se adecuan a la capacidad para

mantener el nivel de concentracién que el nifio tiene en cada
edad. La filosofia del Taller Ara si que sé se basa en el formato
YOU KNOW YOU? (;qué sabes?) en el cual el nifio descubre
sus propios pensamientos sobre el tema y solo se trabaja desde
su perspectiva.
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Foto 1. Nifios de P3 durante el Taller Ara si que sé.

El Taller se imparte en el aula de la escuela en cada. grupo/ E|Taller se imparte en el
clase y en presencia del maestro/tutor. Un formato visual 10s - 4415 escuela en
introduce de forma progresiva en el Ciclo de la Vida, al tiempo d el
que estimula su necesidad de conocer, saber y participar. Se Cada grupo/clasey en
tratan las diferentes pérdidas y cambios en la vida: separacion Presenciadel maestro/
de los padres, pérdida de la salud de un familiar o la muerte de tutor.
un ser querido.

Se promueve la importancia de la confidencialidad: la ma-
yoria de los nifios tienen la necesidad de compartir emociones
y preocupaciones que no han sido expresadas. Descubren vi-
vencias de otros compafieros y diversidades culturales. El Ta-
ller es punto de inicio de futuras reflexiones.

Foto 2. Mural de los alumnos de quinto realizado después
de asistir al Taller Ara si que sé. Escola Pi d’en Xandri.
Sant Cugat del Valles.
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El proceso de duelo con nifios y adolescentes

Profesionales y alumnos invitados

Con el objetivo de promover un cambio social de actitud
ante las adversidades se permite la asistencia de los profesio-
nales vinculados a los nifios, docentes, psicopedagogos, alum-
nos de Bachillerato (trabajos de investigacién sobre el duelo
infantil) y estudiantes de Ciencias de la Educacién que reali-
cen el TFG sobre el duelo.

Dossier

Los maestros disponen de un dossier donde pueden en-
contrar informacién sobre bibliografia especifica. Dentro del
dossier se encuentran también los siguientes documentos:

Hoja informativa para los padres y las madres.
Si el maestro lo considera oportuno, dispone de una hoja
explicativa del taller que puede utilizar y difundir de la
forma que crea conveniente.

Cuestionario de valoracion.
Después del Taller se pide a los maestros que respondan
un cuestionario donde se recoge su opinion. Las respues-
tas recogidas se han convertido en una herramienta de mo-
dificacién y mejora.

Fichas
Desde la escuela se imprime para cada nifio una ficha asig-
nada a cada grupo de edad. El objetivo es fomentar el dialo-
go familiar hacia el Ciclo de la Vida y las pérdidas. Las
fichas permiten a los nifios poder expresar lo que sienten
en forma de dibujos o de escritura (segtin la edad).
Los dibujos de las fichas aportan valiosa informacién so-
bre las emociones de los ninos. Una vez finalizado el taller,
las fichas pueden integrarse en los albumes escolares que
llevaran a casa. Hemos comprobado que las fichas también
se han convertido en una herramienta para otros profesio-
nales (psiquiatras, psicélogos, logopedas,...), en la detec-
cion de trastornos emocionales.

Informacion sobre reacciones mds habituales después del Taller.

El dosier también incluye informacion sobre las reacciones
mas habituales de los nifios después de asistir al Taller Ara si
que sé, como la necesidad de hablar o reflexionar sobre conte-
nidos del Taller. Interés en compartir lo que han descubierto y
satisfaccion por la informacién de la cual disponen.
También se informa de las repercusiones intelectuales que se
pueden originar en el nifio y en el joven que estan viviendo un
tiempo de duelo.

Uno de los objetivos del Taller es evidenciar situaciones emo-
cionales no resueltas. Por este motivo el dosier incluye informa-
cién de recursos en el caso de detectar manifestaciones de miedos
nocturnos, regresiones, bajo rendimiento escolar o agresividad.
Los alumnos son los grandes protagonistas de los talleres y, por
tanto, su valoracién y percepcion era clave para poder conocer
los contenidos del Taller que se tenfan que mejorar y modificar.
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Dibujo 5. Claudia de 7 afios. Utiliza la ficha para despedirse de su abuelo.

ET DIBUIXO PERQUE TESTIMO.. ESPAI PEL RECORD

Valoraciones de los nifios. Nos interesaba conocer la percepcion
que los nifios tienen del Taller Ara si que sé. Por este motivo lo
pedimos a los nifios de sexto (12 afios) y su maestra de la escuela
de Can Matas de San Cugat nos envi6 las siguientes respuestas.

Dani: Ayer aprendi muchas cosas y una de ellas es que puedes
querer igual o mds a una persona que ya no viva. También he
aprendido el valor de los sentimientos y la fuerza interior de uno
mismo. Gracias Xusa, mi bisabuela estard muy contenta de mi.

Alex: Yo he aprendido que los rituales son cosas bonitas que
normalmente se celebran cuando muere alguien.

David: Yo he aprendido que cuando una persona llora porqué
alguien se muere significa que le quiere. Cuando tienes momentos
de tristeza, solo los buenos amigos son los que te apoyan. También
que los nifios pequerios deben llorar con la familia porqué los
nifios quieren compartir sus sentimientos con su familia.

Manel: Yo he aprendido que tienes que reir cuando puedas y
llorar cuando lo necesites, ser libre de los pensamientos de los
demds por miedo a lo que digan.

Ernesto: He aprendido que cuando eres pequerio y se muere un
familiar tuyo, también tienes el derecho a saber que ha muerto
y que, siempre que estds desanimado, tienes que estar acompa-
fiado de alguien o que cuando hay algiin amigo tuyo que estd
triste, debes consolarle.

Alejandra: Durante la vida las personas por viejitas se mueren,
pero no solo por este problema. Asi que, a las personas que se les
ha muerto algiin familiar o amigo, las tenemos que acompariar
y guardar silencio.

Eudald: En este Taller he aprendido que si lloras por alguien es
que en realidad le quieres.
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El proceso de duelo con nifios y adolescentes

Claudia: En este Taller he aprendido que no tienes que tener
miedo a la muerte porqué forma parte del Ciclo de la Vida.
Eduardo: Hicimos el tema de la muerte, fue muy bonito y senti-
mental. Me parecio que el método de profundizar cada vez mds
en el tema era muy inteligente. Primero con los gusanos de
seda, después con los pdjaros, los bebés y las personas. A pesar

de que ahora estoy un poco triste puedo decir: Ahora si sé.

Marina: He aprendido que no puedes vivir sin que alguien te
quiera. Que cada ldgrima es un abrazo que no te pueden hacer.

Laura: He aprendido que cuando se muere alguien es mejor llorar
con la familia que intentar superarlo y olvidarlo, porqué te pones triste.

Laura: He aprendido que la vida hay que aprovecharla al mixi-
mo porqué de vida solo hay una y no sabemos cuando durar...

Roger: He aprendido que las personas no solo se pueden morir de
viejos.

Pablo: He aprendido que todas las personas se mueren.

Osama: He aprendido que no solo soy yo sino que también hay
otras personas en esta vida. Que si alguien estd llorando no
tienes que decirle que no llore, tienes que hacerle compaiiia. He
aprendido como hay que tratar a las personas que estdn mal.

Es necesario formar
profesionales (maestros,

psicélogos, enfermeras o Las solicitudes por parte de las escuelas crecen en cada
trabajadores sociales...) curso. El afio 2009 el taller Ara si que sé se impartié a 250
que lo impartan en un nifios y actualmente se imparte a mas de 3000 cada curso. Esta
creciente demanda nos hace plantear la necesidad de transmi-
S tir la experiencia necesaria. Es necesario formar profesionales
los objetivos, respetando (maestros, psicologos, enfermeras o trabajadores sociales...)
lafilosofia del Taller Ara  que lo impartan en un futuro y garantizar asi los objetivos,
sique sé. respetando la filosofia del Taller Ara si que sé.

Futuro del Taller Ara si que sé

futuro y garantizar asi

Dibujo 6. Valoraciones de los nifios después de asistir al Taller Ara si que sé.
Sus palabras muestran la necesidad de expresar lo que sienten.

Vera Li - Va ser un taller molt bonic. Em va ajudar a aprendre que plorar és bo. No és
gens dolent. La Xusa ens va dir que quan plorem vol dir que estimem molt aquella persona.
Quan estimes a algu no has de guardar les llagrimes, has de plorar i aixi expresses els teus
sentiments. També vaig aprendre que les persones que estimes sempre estaran en el teu
cor.

Ferran — Jo he aprés que si algl es mor sempre estara en el teu cor i que si plora algun
company, és que s'estimava molt a aquella persona i no hem de dir-li que pari de plorar.

Nora — He aprés que si algd se't mor o els teus pares es separen, no thas d'amargar, has
de viure cada moment, aquests moments tan especials. Jo la veritat vaig plorar i després
em vaig sentir genial.
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La asociaciéon Derecho a Morir Dignamente

LLa asociacion Derecho a Morir Dignamente:
treinta y cuatro aflos de historia y un presente
muy activo

The Association “Right to Die with Dignity”: thirty-four years
of history and a very active present

Isabel Alonso Davila!

Resumen

En este articulo se repasa primero, de una manera muy breve, la historia de la
asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD), a partir de una cronologia que
nos lleva desde su fundacién en 1983 hasta 2003. A continuacion, se relaciona esta
historia con la consecucion de algunos derechos que ya tenemos para morir mas
dignamente: el derecho a hacer un DVA, el detecho a rechazar un tratamiento, etc.
Después se sefialan los derechos para morir mas dignamente que aiin no hemos
conseguido, y por los que DMD contintia luchando: la eutanasia y el suicidio
médicamente asistido, para terminar citando los servicios que ofrece la asociacion
DMD-Cat y su estructura de funcionamiento.

Palabras clave: Muerte, dignidad, Derecho a Morir Dignamente, Documento de
Voluntades Anticipadas (DVA), eutanasia, suicidio médicamente asistido.

Abstract

In this article, we briefly review the history of the Association “Right to Die with
Dignity” (DMD) based on a chronology that takes us from its foundation in 1983 to
2003. This story is related to the achievement of some rights that we have already to
die with more dignity: the right to an Advanced Directives document, the right to
reject a treatment, etc. Next, we point out the rights to die with more dignified that
we have not yet achieved, and for which DMD continues to fight: euthanasia and
medically assisted suicide, to end up citing the services offered by the association
DMD-Cat and its working structure.

Key words: Death, Dignity, Right to Die with Dignity, Advanced Directives Docu-
ment, euthanasia, medically assisted suicide.

Para citar el articulo: ALONSO DAVILA, Isabel. La asociacion Derecho a Morir Dignamente: treinta y cuatro afios
de historia y un presente muy activo. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya,
abril 2017, n. 210, paginas 153-167. ISSN 0212-7210.

! Presidenta de DMD-Cat.
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1. La historia de la asociacion Derecho a Morir
Dignamente (DMD): algunas fechas

Derecho a Morir Dignamente tiene sus origenes en 1983,
hace treinta y cuatro afios, cuando un joven profesor de mate-
méticas de Madrid, Miguel Angel Lerma, dirigi6 una carta al
diario EI Pais (11/11/1983). Estas fueron algunas de las cosas
que escribio:

“Me encuentro gratamente sorprendido por la recien-
te aparicion en su diario (...) de un articulo sobre la Aso-
ciacion francesa para el Derecho a Morir con Dignidad.
Hace tiempo que persigo la creacién de una asociacion
similar en Espafia y quisiera dar a conocer mis intencio-
nes. Soy miembro de The Voluntary Euthanasia Society,
de Londres desde mayo de este afio y he intentado con-
tactar con todas las sociedades de esta indole que co-
nozco (més de 30 en todo el mundo). Actualmente
dispongo de informacién recibida de 15 asociaciones.
sus actividades se centran en los siguientes puntos:

1. Distribucién de impresos para la formulacién de
una declaraciéon en la que el sujeto expresa su vo-
luntad de no ser mantenido artificialmente con vida
si no hay posibilidades razonables de recupera-
cién y de recibir la medicacién necesaria para man-
tenerlo libre de dolor y sufrimiento, aunque esto
acelere el momento de su muerte.

2. Propuestas de clarificaciéon y modificacion de leyes
en defensa del derecho a morir. En particular: lega-
lizaciéon de la eutanasia voluntaria activa para los
enfermos en estado terminal, que se practicaria
siempre a peticién del sujeto y con las debidas ga-
rantias.

3. Promocién de un clima de opinién publica favora-
ble y tolerante con el derecho a morir con dignidad.

Algunas asociaciones distribuyen entre sus miem-
bros un libro o folleto con instrucciones y consejos para
la practica de la autoliberacion (suicidio en circunstan-
cias que justifican la eutanasia voluntaria: normalmen-
te, enfermedad en estado terminal).

(...) invito a que publiquen mi carta a su diario, asi
como las que pudieran escribir otras personas interesa-
das por el tema. Por ahora, daré una direcciéon donde
podrian comunicar conmigo todas las personas que lo
desearan (...)"?

2Se puede consultar la carta entera en ADMD, Una mirada a la Historia de 1’Associaci6 DMD, Barcelona,
2015, paginas 24-25.
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La asociaciéon Derecho a Morir Dignamente

_ Doscientas personas se pusieron en contacto con Miguel
Angel Lerma y, juntas, pusieron en marcha DMD en Espana.
Entre estas personas, se encontraban un ntiimero importante
de residentes en Barcelona. Uno de ellos fue Salvador Paniker
(1927-2017) que fue presidente de DMD durante muchos afios,
concretamente veintiuno: de 1986 a 2007. Y, a partir de 2007 y
hasta el dia de su muerte (1/04/2017), presidente de honor.

Podemos seguir, para acercarnos a la historia de DMD, la
cronologia que el propio Salvador Paniker nos dejé en su arti-
culo “A modo de prélogo”?:

- En 1985 se constituy6 un grupo local de DMD en Barcelo-
na. Algunas reuniones se hicieron en la sede de la Edito-
rial Tusquets, gracias a Beatriz de Moura, y, mas adelante,
en la Casa Elizalde.

- En 1986 DMD elabor¢ y distribuy6 su primer modelo de
Testamento Vital, antecedente del actual Documento de
Voluntades Anticipadas (DVA). También es este el afio
de la Ley General de Sanidad, promovida por el ministro
Ernest Lluch, que por primera vez en Espana hablaba de
derechos de los pacientes y, entre ellos, de la posibilidad
de renunciar a un tratamiento, si bien esta renuncia, si se
daba en un contexto de hospitalizacién, significaba que
habia que tomar el alta voluntaria. Mientras tanto, DMD
aumentaba el nimero de personas asociadas y su pre-
sencia en los medios de comunicacion.

- En 1989 la sede estatal de DMD pasa de Madrid a Barcelo-
nay, como ya hemos sefialado, Salvador Paniker comien-
za su presidencia.

- E1 1993 fue un afio muy importante para DMD por diver-
sos motivos, todos ellos relacionados con la demanda de
Ramén Sampedro de poder ser ayudado a morir presen-
tada el 30 de abril en el juzgado ntimero 5 de Barcelona,
con el apoyo juridico de DMD. Este caso abrié claramen-
te el debate sobre la eutanasia y el suicidio médicamente
asistido a toda la sociedad espafiola y lo hizo de una
manera tan importante que todo el mundo lo recuerda
todavia muy claramente. Precisamente fue en relacién al
caso de Ramon Sampedro que DMD present6é una pro-
puesta de redaccién alternativa al articulo 143 de Coédigo
Penal, adjuntando un punto 4 que pudiera despenalizar
la ayuda a morir a los enfermos terminales que lo pidie-
ran reiteradamente, si bien esto no se consigui6, como
veremos mds adelante. También fue ese afio cuando lleg6
al Senado un anteproyecto de Ley de eutanasia de la mano
del senador Cesareo Rodriguez Aguilera, un indepen-
diente propuesto al Senado por el PSOE. Coincidiendo

3Salvador Péniker, “A tall de proleg” en Una mirada a la historia de I'associacio DMD, ADMD, Barcelona,
2015, paginas 11-20.
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con toda esta situacién, DMD pidi6é a un grupo de artis-
tas e intelectuales que firmaran un manifiesto en favor de
la despenalizacién: Carlos Castilla del Pino, Santiago
Dexeus, Nuria Espert, Fernando Savater, Joan Manuel
Serrat, Pilar Mir6, Terenci Moix, Carmen Rico Godoy, Joa-
quin Estefania y Fernando Ferndn Gémez estuvieron en-
tre los firmantes.

- En 1994, DMD cumplia diez afios y continuaba creciendo.
Esto permiti6 a la asociacién alquilar un local en el cen-
tro de Barcelona, concretamente en el Portal del Angel
namero 7, 4°, que -hasta hoy- ha sido su lugar de refe-
rencia estable. Fue también este afio cuando DMD firmé
un acuerdo con The Voluntary Euthanasia Society para
traducir al castellano el folleto de autoliberacion
Departing Drugs, aquel al que hacia referencia Miguel
Angel Lerma a la carta a El Pais ya citada.

- En 1995, el nuevo Cédigo Penal espaiiol, considerado el
Codigo Penal de la democracia, recogié parte de la redac-
cién propuesta para DMD por el articulo 143.4, pero sélo
para reducir las penas a quien ayudara a morir a la per-
sona que padece sufrimientos graves, permanentes y difi-
ciles de soportar y solicitara expresamente ayuda para
hacerlo. Por tanto, no se despenaliz6 la eutanasia. Una
ocasién perdida.

- En 1997 DMD comparecié ante la Comision de Justicia
del Parlamento de Catalufia. Representaron la asocia-
cion Salvador Paniker, como presidente, Juana Teresa
Betancor, como vicepresidenta, y Joan Josep Queralt, ca-
tedrético de Derecho, como asesor juridico de DMD.

- En 1998, muri6 Ramoén Sampedro tras ingerir cianuro, un
suicidio asistido por Ramona Maneiro y otros de sus
amigos y sus amigas. La muerte de Sampedro tuvo una
amplisima resonancia en los medios de comunicacién,
tanto nacionales como internacionales, y DMD recogi6
miles de firmas de autoinculpacién de personas e insti-
tuciones en un texto que comenzaba asi: “Yo también
ayudé a morir a Ramén Sampedro “.

- En 1999 fue muy importante para la muerte digna desde el
punto de vista parlamentario porque, por un lado, se creé
en el Senado espafnol una Comisiéon Especial para el Es-
tudio sobre la Eutanasia -la Vicepresidenta de DMD, Jua-
na Teresa Betancor, comparecié. Por otra parte, en el
Parlamento de Catalufa se produjo un acuerdo undnime
de los partidos politicos sobre una Ley que incluyera el
Testamento Vital. Esta ley se aprobé al afo siguiente, en
2000. Fue Joan Ridao, diputado de Esquerra Republica-
na de Cataluna (ERC), el que present6 en el Parlamento
la Ley sobre el derecho a la informacién concerniente a la
salud y la autonomia del paciente y la documentacién
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clinica, que, entre otras cosas, legalizaba el Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA). Fue aprobada por
unanimidad.

- EI ano 2001, el mismo que Holanda aprobaba la Ley de
terminacién de la vida a peticién propia y de ayuda al suicidio,
se presenté publicamente en Barcelona, con apoyo del
Ayuntamiento de la ciudad, la Federacién Mundial de
las Asociaciones pro Derecho a Morir Dignamente
(WERtDS).

- En el afio 2002, el mismo en el cual Bélgica aprobaba su
ley de eutanasia, Cataluha regulaba el registro de volun-
tades anticipadas y Espafia aprueba la ley 41/2002
reguladora de la Autonomia del Paciente (LAP) muy si-
milar a la ley catalana del 2000 ya citada.

- 2003 es, sin dudas, el afio de Mar adentro, la pelicula de
Alejandro Amendbar protagonizada por Javier Bardem,
que llevaba a la gran pantalla la historia de Ramoén
Sampedro. Se convirtié en un éxito nacional e internacio-
nal (Oscar a la mejor pelicula extranjera). DMD colaboré
mucho en la fase de escritura del guién del filme, muy
especialmente la socia Gené Gordé y Aubarell que habia
sido el contacto de DMD con Ramén Sampedro.

- En 2004 la asociaciéon DMD pas6 a tener una estructura
federal. Se federaron las asociaciones de DMD de Catalu-
fia, Euskadi, Galicia y Madrid. Mdas adelante, se ahadi-
rian Andalucia, Aragoén, Asturias, Navarra y Valencia.

- En 2005 Luis Montes, médico coordinador de urgencias
del Hospital Severo Ochoa de Leganés, fue cesado de su
cargo, acusado de causar la muerte a cuatrocientas per-
sonas por sedaciones que, como demostraria la senten-
cia absolutoria posterior, eran completamente legales.

- En 2006 con el PSOE de nuevo en el gobierno -desde 2004~
DMD hizo una campafa para que se cumplieron sus pro-
mesas electorales respecto a la muerte digna, que, sin
embargo, quedaron incumplidas. En Catalufia, la inci-
dencia de la asociacién fue fundamental para la aproba-
cion del articulo 20 del nuevo Estatuto de Catalufia, que
lleva por titulo Derecho a vivir con dignidad el proceso de la
muerte.

- En 2007 se produce la condena por actuaciones legales,
sedaciones terminales, en el Hospital Severo Ochoa de
Leganés. Esta pesadilla acabara con la absolucién, como
no podia ser de otra manera, y al afio siguiente, 2008, y
hasta hoy en dia, Luis Montes sera el presidente de la
Asociaciéon Federal DMD.



2. Los derechos para morir mas dignamente que
ya hemos conseguido

_ Sivolvemos por un momento a la carta en El Pais de Miguel

Angel Lerma de 1984, podemos ver que una parte de las pro-
puestas que €l sehalaba que hacian asociaciones por el dere-
cho a morir dignamente de fuera de nuestro pais, ya hemos
conseguido que sean derechos legales reconocidos en Catalu-
fia. Por ejemplo, la primera propuesta que citaba Lerma: “Dis-
tribucién de impresos para la formulacién de una declaracion
en la que el sujeto expresa su voluntad de no ser mantenido
artificialmente con vida si no hay posibilidades razonables de
recuperacion y de recibir la medicaciéon necesaria para mante-
nerlo libre de dolor y sufrimiento, aunque esto acelere el mo-
mento de su muerte”. Hablaba aqui Lerma de lo que en el
mundo anglosajon se conoce como Living Will y que nuestra
asociacion tradujo como Testamento Vital. Pues bien, tanto la
ley catalana 21/2000 como la espafiola 41/2002 legalizaron
este documento, en Catalufa primero y en todo el estado espa-
fiol después. Lo que dice al respecto la Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, sobre los derechos de informacion concerniente a la salud
y a la autonomia del paciente, y la documentacion clinica* es:

Articulo 8. Las voluntades anticipadas

1. El documento de voluntades anticipadas es el docu-
mento, dirigido al médico responsable, en el que una
persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de
manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuen-
ta cuando se encuentre en una situaciéon en que las
circunstancias que concurran no le permitan expre-
sar personalmente su voluntad. En este documento,
la persona puede también designar un representante,
que es el interlocutor valido y necesario con el médico
o el equipo sanitario, para que la sustituya en caso de
que no pueda expresar su voluntad por ella misma.

2. (...) la declaracion de voluntades anticipadas se formali-
zard mediante uno de los procedimientos siguientes:

a) Ante notario. En este supuesto, no es necesaria la
presencia de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena ca-
pacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo,
no deben tener relaciéon de parentesco hasta el se-
gundo grado ni estar vinculados por relacién patri-
monial con el otorgante.

3.(.)

#Se puede cosultar la ley en la pédgina http:/ /civil.udg.es/normacivil/cat/Persona/PF/121-00.htm#C4
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4. Si hay voluntades anticipadas, la persona que las ha
otorgado, sus familiares o su representante debe en-
tregar el documento que las contiene al centro sanita-
rio donde la persona es atendida. Este documento de
voluntades anticipadas se incorporara a la historia
clinica del paciente.

Quedaba asi legalizada, con el nombre de Documento de
Voluntades Anticipadas (DVA), una practica que a DMD se ha-
cia ya desde el afio 86 con el nombre de Testamento Vital. EI DVA,
como acabamos de ver en el redactado del articulo 8 de la ley,
es un documento en el que expresamos nuestra voluntad so-
bre los cuidados médicos que deseamos o no deseamos recibir
en caso de padecer una enfermedad que nos haya llevado a un
estado que nos impida expresarnos por nosotros mismos.

¢Por qué a DMD damos tanta importancia a este documen-
to? Porque, como decimos en nuestras charlas, es nuestra voz
cuando nosotros no podemos expresar nuestra voluntad. Es
decir, que garantiza que no perderemos nuestro derecho a la
autonomia como pacientes tampoco en las etapas finales de
nuestra vida. Ya hemos visto en el texto legal que puede hacer
el DVA toda persona mayor de edad, con capacidad suficiente
y que esté actuando libremente, sin ningtn tipo de coaccion.

Para hacer el DVA a DMD recomendamos seguir los si-
guientes pasos:

Primero: Reflexionar sobre cémo nos gustarfa morir, qué
queremos y qué no queremos, que es importante para nosotros
cuando nos referimos a calidad de vida, vida digna ... En esta
reflexion nos puede ayudar pensar en situaciones que hemos
visto y que no quisiéramos para nosotros, o en situaciones
buenas que si deseariamos.

Segundo: Redactar nuestro DVA. Debemos saber que exis-
ten modelos (el de DMD, el del Departamento de Salud de la
Generalitat, etc.), pero que son exactamente eso, modelos, y
que somos nosotros los que tenemos que redactar nuestro do-
cumento. Siempre podremos adaptar los modelos existentes a
nuestros intereses y valores, partiendo, si nos facilita las co-
sas, del modelo existente que nos parezca el mas cercano a
nuestras ideas. Lo que siempre debe ser presentado de forma
clara en el DVA es la identificacion y, normalmente, también
decimos que no queremos que nos alarguen la vida inatilmen-
te por medios artificiales si estamos en situacion irreversible y
que nos den todo lo necesario para no sufrir. Debemos tener
claro que el DVA se puede revocar o cambiar por otro en cual-
quier momento que lo deseemos. El tltimo sera el valido.

Tercero: Hacer que sea legal. Lo podemos hacer de dos
maneras: en la notarfa o ante tres testigos (las dos formas son
igualmente legales). Bien el notario o bien los testigos dan fe
que tenemos plenas facultades mentales y que hacemos este
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documento libremente, sin presién de ningtn tipo, condicio-
nes que, como hemos visto, exige la ley 21/2000. Si lo hace el
notario, que es la soluciéon mas sencilla, excepto el coste (unos
70 euros), €l es el testigo y se encargara de registrar nuestro
DVA en el Registro General del Departamento de Salud, pero
es muy importante defender nuestro texto. Aunque el notario
tenga un texto ya escrito del DVA, debemos hacer prevalecer lo
que nosotros hemos redactado. Si se hace ante testigos, deben
ser personas adultas y, al menos dos de ellas, no tener relacio-
nes familiares (hasta el segundo grado) ni patrimoniales con
la persona que hace el DVA, como hemos visto en el texto legal.
Es importante saber que se puede nombrar alguna persona
que nos represente si bien no es obligatorio: el DVA es de obli-
gado cumplimiento también si no existe la figura del represen-
tante. Esto tltimo se debe tener en cuenta porque, por ejemplo,
a nuestra asociacién venden personas preocupadas ya que,
por su edad o alguna otra circunstancia, no tienen personas
cercanas a las que pedir que sean sus representantes. De todos
modos, si es posible, a DMD aconsejamos designar una o dos
personas que nos representen por si se dan las circunstancias
de tener que defender el cumplimiento de nuestra voluntad. Para
decidir cudles seran las personas que mejor nos representaran,
debemos pensar en personas cercanas, que nos conozcan bien
y sepan lo que queremos, que se comprometan a defender nues-
tro DVA -nuestra voluntad- y que emocionalmente se sientan
capaces de hacerlo cuando llegue el momento.

Cuarto: asegurar que el DVA pueda cumplir su funcién.
Esta parte es también muy importante. Si hacemos nuestro DVA
pero nadie sabe que lo tenemos hecho, se puede dar la posibi-
lidad de que no Illegue a cumplir su funcién. Por eso, hay que
hablar con el entorno cercano (puede ser un buen motivo para
hablar de la muerte), entregar una copia al personal médico (del
CAP, de la mutua, del hospital...) y, muy importante, registrar-
lo en el Registro General del Departamento de Salud para que
conste en nuestra historica clinica y pueda ser consultado
digitalmente por cualquier médico que nos atienda (ya hemos
dicho que si hemos hecho el DVA ante notario sera él el encar-
gado de registrarse, pero si lo hacemos ante tres testigos nos
tenemos que encargar del registro nosotros mismos).

A DMD nos gusta decir que el DVA es un regalo. Un rega-
lo para nosotros, porque protege nuestros derechos y nos da
tranquilidad. Un regalo para nuestra familia, porque, en momen-
tos duros, libera su responsabilidad, ya que no les cargamos con
decisiones que ya hemos tomado nosotros. Un regalo para el equi-
po médico, porque les ayuda a decidir con seguridad, ya que
estard orientado sobre cémo debe actuar para cumplir nuestra
voluntad respetando nuestro derecho a la autonomia. Ademas,
el DVA facilita el acuerdo entre todos: la armonia entre el enfer-
mo, su entorno proximo y el equipo sanitario nos acercard mas a
un buen proceso de muerte. Se trata de no dejar nuestra muerte
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en manos de otros. Hacer el DVA es un derecho legalmente
reconocido en Cataluha desde el afio 2000, como ya hemos
dicho, es un acto de libertad y afirmacion. Siempre decimos en
nuestras charlas que morir bien no se improvisa y que debe-
mos procurar una coherencia entre nuestra vida y su final.

Ademas del derecho a hacer un DVA, la ley catalana 21/2000
reconoci6 otros derechos del paciente que no podemos tratar aqui,
dada la extensién del articulo. Sin embargo, es importante sefia-
lar, al menos, otro: el derecho al consentimiento informado de
que, evidentemente significa, silo miramos en negativo, que, si no
damos nuestro consentimiento, podemos rechazar un tratamien-
to que puede alargar la vida en un momento que para nosotros
ya no tiene la dignidad necesaria. El articulo 6 dice esto:

Articulo 6. El consentimiento informado

1. Cualquier intervencion en el &mbito de la salud requie-
re que la persona afectada haya dado su consentimien-
to especifico y libre y haya sido informado previamente,
de acuerdo con lo establecido en el articulo 2.

2. Este consentimiento debe realizarse por escrito en los
casos de intervenciones quirtrgicas, procedimientos
diagnosticos invasivos y, en general, cuando se realizan
procedimientos que conllevan riesgos e inconvenientes
notorios y previsibles, susceptibles de repercutir en la
salud del paciente.

3. El documento de consentimiento debe ser especifico para
cada supuesto, sin perjuicio de que se puedan adjuntar
hojas y otros medios informativos de cardcter general. Este
documento debe contener informacién suficiente sobre el
procedimiento de que se trata y sobre sus riesgos.

4. En cualquier momento la persona afectada puede re-
vocar libremente su consentimiento.

Respecto a los derechos relacionados con la muerte digna
que ya hemos conseguido en Catalufa, es importante sefialar
también, para acabar con este apartado, lo que dice el articulo
20 del estatuto de Catalufia (2006):

ARTICULO 20. DERECHO A VIVIR CON DIGNIDAD
EL PROCESO DE LA MUERTE

1. Todas las personas tienen derecho a recibir un ade-
cuado tratamiento del dolor y cuidados paliativos in-
tegrales y a vivir con dignidad el proceso de su muerte.

2. Todas las personas tienen derecho a expresar su vo-
luntad de forma anticipada para dejar constancia de las
instrucciones sobre las intervenciones y los tratamientos
médicos que puedan recibir, que deben ser respetadas,
en los términos que establecen las leyes, especialmen-
te por el personal sanitario cuando no estén en condi-
ciones de expresar personalmente su voluntad.

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



Asi que, como asociaciéon que lucha por el derecho a morir
dignamente desde 1984 podemos estar contentos de lo que
hemos conseguido hasta ahora. Pero también debemos recor-
dar que habia otra cosa que ya planteaba Lerma, en su carta a
El Pais, que atin no hemos conseguido: la legalizacién de la
eutanasia. De ello habla el siguiente apartado de este articulo.

3. Los derechos para morir dignamente que atn
no hemos conseguido y por los que seguimos
luchando todavia

La asociaciéon DMD tiene como uno de sus objetivos funda-
mentales conseguir que la eutanasia y el suicidio médicamente
asistido se legalicen en nuestro pais. Segtn nosotros, sélo con
esta legalizacién conseguiremos de verdad tener garantizado
el derecho a la libertad individual y la autonomia personal en
el momento de acercarnos a nuestro proceso de muerte. S6lo
asi tendremos a nuestro alcance todas las opciones posibles y
no solo las de rechazar un tratamiento y disfrutar de cuidados
paliativos. Es decir, que aquellas personas para las que su
opcién fuera la eutanasia o el suicidio médicamente asistido
no se verian privadas de su derecho a la libertad.

Lo primero que haremos es aclarar exactamente que sig-
nifican estos dos conceptos. Por eso, nada mejor que tener a la
mano las definiciones del Comité Consultivo de Bioética de Cata-
lufa, un organismo constituido por la Generalidad de Catalufia
en 2005, que en 2006 publicé el Informe sobre la eutanasia y la
ayuda al suicidio’. Esta publicacién, para DMD-Cat, sigue siendo
una referencia fundamental y una lectura muy aconsejable para
todas las personas interesadas por este tema. Asi define estos
dos conceptos el Comité Consultivo de Bioética de Cataluna:

“Eutanasia: Término proveniente del término griego Eu-
Thanatos (buena muerte), hace referencia a aquellas ac-
ciones realizadas por otras personas, a peticion expresa
y reiterada de un paciente que padece un sufrimiento
fisico o psiquico como consecuencia de una enfermedad
incurable y que él vive como inaceptable, indigna y como
un mal, a fin de causarle la muerte de manera rapida,
eficaz e indolora. Estas acciones se realizan, pues, en aten-
cién a la persona y de acuerdo con su voluntad -requisito
imprescindible para distinguir la eutanasia del homicidio-
con el fin de poner fin o evitar un sufrimiento insoportable.
A la eutanasia hay un vinculo causal directo e inmediato

> Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya, Informe sobre l'eutandsia i I’ajuda al suicidi, Generalitat de
Catalunya, Barcelona, 2006. Version digital: http://comitebioetica.cat/wp-content/uploads/2012/

02/repositori_eutasui.pdf
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entre la accién realizada y la muerte del paciente. Desde
la introduccién del consentimiento informado no pode-
mos hablar mas de la mal llamada “eutanasia pasiva”.
Es obvio que la no instauraciéon de un tratamiento, su
suspension y la eutanasia siempre deben ser solicitados.

Suicidio asistido o auxilio al suicidio: Es la accién de
una persona que padece una enfermedad irreversible para
acabar con su vida y que cuenta con la ayuda de otra perso-
na que le proporciona los conocimientos y los medios para
hacerlo. Cuando la persona que ayuda es el propio médi-
co, hablamos de suicidio médicamente asistido.”®

Vemos, por tanto, que la diferencia fundamental entre es-
tos dos conceptos es quien ejecuta la accién, si son otras perso-
nas o la misma persona que quiere morir. En cambio no hay
diferencia en que ambas actuaciones estan penadas atn en
Esparia por el articulo 143.4 del Cédigo Penal Espariol (1995)
que dice esto:

“143. 4. El que causare o cooperare activamente con actos
necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion
expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera graves
padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las
seflaladas en los ntimeros 2 y 3 de este articulo.”

Como ya hemos planteado en el primer punto de este arti-
culo, el dedicado a la historia de la asociacion DMD, el caso de
Ramén Sampedro abrié el debate publico sobre la legalizacién
de la eutanasia y el suicidio asistido en Espafa ya en 1993.
Pero Ramoén Sampedro no pudo ser legalmente ayudado a morir
y tuvo que hacerlo sin apoyo médico y en la clandestinidad. A
partir de su caso, el Codigo Penal espafiol rebajé las penas
pero continué castigando el derecho de las personas a optar
por una muerte voluntaria cuando se dieran las circunstan-
cias que estan recogidas en la legislacién de otros paises que
ya han legalizado estas prdcticas: Holanda (2001), Bélgica
(2002), Luxemburgo (2009), Quebec (2014), Canada (2016) que
tienen legalizadas las dos actuaciones y otros como Suiza
(2001) y siete estados de los Estados Unidos (Oregon, 1997,
Whashington, 2008, Vermont, 2013, Montana y California,
2015, Colorado, Nuevo México, 2017) que han legalizado el
suicidio médicamente asistido.

Desde el momento en que Ramoén Sampedro inici6 su lucha
judicial y mediatica, acompafiado por DMD, la demanda de

¢ Ibidem, paginas 16 y 18.
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despenalizaciéon ha llegado en muchas ocasiones a ser discu-
tida en el Congreso. Aqui tenemos algunos ejemplos:

9/03/1994: la entonces diputada por ERC Pilar Rahola, hizo
una interpelaciéon urgente al Ministro de Justicia Belloch
sobre “medidas que tienen previsto llevar a cabo el go-
bierno para llenar el vacio existente en el tema de la euta-
nasia activa.”

26/04/1994: También Pilar Rahola hizo una propuesta de
creacion de una “ponencia que estudie dar curso legal a
la demanda social generada en torno a la eutanasia.”

17/02/1998: El diputado Pablo Castellano, de Izquierda
Unida, presenté una proposicién de ley sobre disponibi-
lidad de la propia vida.

20/03/2001: Joan Saura, de Iniciativa per Catalunya, pre-
sent6 también una proposicion de ley sobre disponibili-
dad de la propia vida.

11/12/2001: el diputado del PSOE, Javier Barrero Loépez,
present6 a la Comision de Justicia del Congreso la pro-
puesta de creacién de una comisién de estudio sobre el
derecho a la eutanasia.

17/12/2002: Proposicién de ley sobre disponibilidad de la
propia vida, presentada por Maria Luisa Castro (IU), Joan
Puigcercés (ERC) y Joan Saura (ICV)

15/06/2004: Rosa Maria Bonas (ER) presenté una proposi-
ciéon de ley sobre disponibilidad de la propia vida.

22/09/2004 y el 7/02/2007: Carmen Garcia Suarez de ICV
present6 dos interpelaciones urgentes a la Ministra de
Sanidad Salgado sobre las iniciativas del gobierno res-
pecto a la regulacién de la eutanasia.

16/10/2007: La misma Carmen Garcia Suarez presenté una
proposicion de ley sobre disponibilidad de la propia vida.

03/2/2009: Gaspar Llamazares de IU presenta a la Comi-
sién de Justicia del Congreso la propuesta de creacién de
una comision de estudio no permanente sobre la dispo-
nibilidad de la propia vida.

10/03/2009: El propio Llamazares presenta una proposi-
cion de Ley sobre la disponibilidad de la propia vida.
24/02/2010: Joan Tarda de ERC, hace una interpelacién
urgente al Ministro de Justicia Caamafio sobre la regula-

cion de la eutanasia.

27/03/2012: Ricardo Sixto presenta una proposicién de Ley
en nombre de IU, ICV-EUiA, CHA).

18/01/2017: El grupo parlamentario Unidos Podemos-En
Comuin Podemos-En Marea presenta una proposicion de
ley orgénica sobre la eutanasia.

21/03/2017: La proposicién de ley organica sobre la euta-
nasia de Unidos Podemos-En Comiin Podemos-En Ma-
rea no es admitida a tramite.
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En el Parlamento de Cataluna, también se ha hablado del

tema y aqui tenemos algunos ejemplos:

4/04/1997: El presidente y la vicepresidenta de DMD, Sal-
vador Péniker y Juana Teresa Betancor comparecieron
ante la Comision de Justicia.

2/04/1998: Presentacion por parte de los diputados Joan
Ridao (ERC) y Roc Fuentes (IC / EV) de una proposicién
de despenalizacién a presentar en la Mesa del Congreso.

08/10/1998: Comisiéon de Justicia. Presentan proposicion
no de ley sobre la despenalizacién Roc Fuentes (IC-EV) y
Joan Ridao (ERC)

26/04/2000: Presentacién por parte de Joan Ridao de propues-
ta de despenalizacion a presentar en la Mesa del Congreso

13/06/2001: Repeticiéon de la propuesta de resolucién por
parte de Joan Ridao.

23/06/2016: Comparecencia de DMD-Cat ante la Comision
de Justicia.

13/10/2016: Comparecencia de DMD-Cat ante la Comision
de Salud.

18/01/2017: Presentacion conjunta de Propuesta para pre-
sentar a la Mesa del Congreso la Proposiciéon de ley de
reforma de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre,
del Coédigo Penal, de despenalizaciéon de la eutanasia y
ayuda al suicidio.

26/01/2017: Presentacién por parte de Cataluna Si Que es
Pot de una interpelacion al gobierno y posterior mocién
sobre el derecho a la muerte digna que recogia las reivin-
dicaciones planteadas por DMD-Cat. Al acto asistié una
numerosa representacion de DMD que recibi6 el aplauso
del Parlamento en reconocimiento de la labor realizada.

04/26/2017: Rechazo de la enmienda a la totalidad presen-
tada por el PPC en la Propuesta para presentar a la Mesa
del Congreso la Proposicion de ley de reforma de la Ley
Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Codigo Pe-
nal, de despenalizacién de la eutanasia y la ayuda al
suicidio y, por tanto, admisién a tramite.

Nos interesa mucho conocer estos datos porque, de vez

en cuando se sefala atin que hace falta hacer una discusién con
tiempo de este tema y debemos responder claramente que, como
ha quedado claro en la cronologia que acabamos de presentar,
este tema estd en discusion parlamentaria desde hace veinticua-
tro afios. ;No son suficientes todavia? ; Cuanto dolor, cuénta clan-
destinidad, cuanta soledad en la muerte de las personas que se
ven obligadas a tomar en solitario el camino del suicidio asis-
tido necesitara el parlamento espafnol para despenalizar? Y
mas cuando la sociedad estd mayoritariamente a favor como
lo demuestran las encuestas que se van realizando.”

7Ver CIS 2011, The Economist, junio de 2015 y Metroscopia 2017, por ejemplo.
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4. Los servicios que ofrece la asociacion DMD-Cat
y su estructura de funcionamiento

La asociacion DMD-Cat es una asociacion sin animo de Laasociacion DMD-Cat
lucro y mantenida econdémicamente por las cuotas de las per- es unaasociacion sin
sonas asociadas (1.108 socias y socios a finales de 2016), de animo de lucroy
los cuales la mayoria son residentes en la provincia de Barce- .. 100
lona (954), 70 residen en Girona, 39 en Tarragona y 32 en Lleida. o t |
Como ya hemos ido viendo a lo largo de este articulo, defende- economicamente por las
mos la libertad de toda persona a decidir el momento y la ma- CU01as de las personas
nera de finalizar su vida, especialmente cuando sufre un asociadas.
deterioro irreversible y un sufrimiento para ella insoportable.

Segun nuestros estatutos, nuestras finalidades son:

1. Defender los derechos de la ciudadania al final de su
vida: a la informacion clinica, a decidir libremente entre las
opciones clinicas disponibles (consentimiento informa-
do), a la intimidad, a negarse al tratamiento y al respeto a
las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el en-
fermo, a expresar anticipadamente su voluntad en el DVA,
al alivio del sufrimiento accediendo a una medicina pa-
liativa de calidad que sea respetuosa con sus valores y
sus creencias, evitar tratos inhumanos o degradantes, re-
curriendo a la sedacién paliativa si esa es su voluntad.

2. Defender el derecho a la eutanasia y al suicidio médica-
mente asistido para enfermos que libremente desean li-
berarse de un sufrimiento que viven como intolerable.

Los servicios que ofrece DMD-Cat son:

La informacién actualizada sobre la muerte digna, tanto
para las personas que quieran venir directamente a nuestra
sede como para aquellas que opten por el teléfono, por el co-
rreo electrénico o por consultar nuestra web. (El afio 2016, mas
de 600 personas contactaron con nuestra asociacién). Otra fuen-
te de informacion importante es la revista cuatrimestral DMD-
Federal, de larga trayectoria y de un excelente nivel tedrico.
DMD-Cat también informa a través de conferencias, charlas,
cine-férum, cursos y participando en debates (el afio 2016 or-
ganizamos 77 actos en toda Catalufia que han sumado una
asistencia de publico de 2.158 personas). Para la realizacién
de charlas en la ciudad de Barcelona, tuvimos el apoyo del
ayuntamiento para llevar a cabo un proyecto: “El derecho a
morir dignamente, un derecho humano”. Hacemos también
actividades informativas en centros educativos de secundaria
y superior.

También ofrecemos atenciéon personalizada al final de la
vida para las personas asociadas que la necesitan y la solici-
tan, proporcionandoles asesoramiento médico y juridico so-
bre sus derechos, ayuda para hacer el DVA, informacién sobre
los recursos asistenciales existentes de paliativos, etc. A partir
de una entrevista personal con el Equipo de Asesoramiento
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Personalizado (EAP) también se puede hacer entrega de la guia
de autoliberacion a las personas asociadas.

Tenemos también un archivo de los DVA de las personas
asociadas en donde siempre podran encontrar su documento
en caso de pérdida.

La estructura organizativa de DMD-Cat cumple los requi-
sitos legales, por lo que es la asamblea anual de las personas
asociadas la que aprueba la memoria del afio anterior y el pre-
supuesto del afio siguiente ademds de valorar el trabajo lleva-
do a cabo por la junta directiva y proponer las lineas de trabajo
para continuar el trabajo hecho o abrir nuevos caminos de
trabajo. La Junta Directiva es elegida por la asamblea por pe-
riodos bianuales, con los cargos preceptivos de presidencia,
secretarfa y tesoreria, ademas de otros no preceptivos como
una vicepresidencia y tres vocales. Dentro de esta estructura,
que, como ya hemos sefialado, es la preceptiva a todas las aso-
ciaciones, debemos subrayar que el trabajo de la asociaciéon es
llevado a cabo fundamentalmente por voluntariado (sélo tene-
mos una trabajadora a media jornada) y en un ambiente de
funcionamiento muy participativo y horizontal.

El voluntariado se organiza en uno o mas grupos de traba-
jo, segun sus disponibilidades y preferencias. Actualmente,
estos grupos de trabajo son:

m Asesoramiento a la ciudadania, que incluye un subgrupo
especifico de acompanamiento personalizado (EAP). Este
altimo esta formado por profesionales de diversos secto-
res: dos psicélogas clinicas, una psicopedagoga, una
médica y un médico y dos profesionales del mundo de la
enfermerfa. Asi, la persona asociada que solicite la aten-
cion del EAP puede ser atendida de forma global (duran-
te el 2016, 66 personas solicitaron atencién por parte de
este equipo, en un 72% mujeres).

u Grupo coordinador de las actividades de difusion: char-
las, conferencias, debates, cine forum, coloquios, jorna-
das, etc.

u Grupo de incidencia politica y social: en el Parlamento
de Catalufa y en el Congreso (a través de los parlamenta-
rios catalanes en este ultimo caso), los ayuntamientos, el
Gobierno de la Generalitat y con presencia en otras enti-
dades ciudadanas y movimientos sociales. Formamos
parte de la FEDECAT, de Voluntaris.cat y de Marea Blan-
ca, por ejemplo.

® Grupos profesionales: Como por ejemplo, el grupo de
educacién, que organiza actividades en centros educati-
vos, asesora a estudiantes que realizan trabajos de inves-
tigacion sobre nuestra temética y hace cursos de
formacién del profesorado, entre otras actividades. El
grupo de psicologia y trabajo social lleva los contactos
de nuestra asociacién con los colegios profesionales co-
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rrespondientes y ha organizado conjuntamente con ellos
actividades de presentacién de la asociaciéon. El grupo
de salud mantiene contactos con el Departamento de Sa-
lud de la Generalitat, con el Ayuntamiento de Barcelona
y con los colegios profesionales de enfermeria y de médi-
cos. También existe un grupo de juristas que nos asesora
en temas legales y organiza actividades en el colegio de
abogados.

B Grupo de comunicacién: se encarga de fomentar la pre-
sencia de DMD-Cat en los medios de comunicacion, lle-
va nuestro web y coordina la comunicacién con las personas
asociadas, ademas de otras actividades comunicativas.

® Grupo de administracion y finanzas lleva la gestién de
socios y cuotas.

® Tenemos también grupos locales en Lleida, Figueres y
Tarragona que desarrollan en sus dreas y segn sus po-
sibilidades las mismas actividades que se realizan en
Barcelona.
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Trabajo social con personas ciegas desde
un enfoque gestaltico

Social work with blind people from a Gestalt approach

Elisabet Camprubi Abelld!

Con este articulo les quiero transmitir lo que me ha aportado la formaciéon en
Terapia Gestalt en mi quehacer profesional. La atencion a personas ciegas es
extrapolable a otros ambitos del trabajo social. Desde una forma de intervencién
social directiva y especializada en servicios para ciegos cambia a una relacién
dialégica con mas espacio para la expresion emocional, acompafnando, prestando
apoyo o confrontando con la realidad ademas de enfatizar en los recursos y
capacidades del propio usuario mas que en sus dificultades. El enfoque gestaltico
permite, desde un proceso de formacion experiencial, ponerse en el lugar del otro,
no enjuiciando, siendo consciente de los limites personales y institucionales. Pro-
porciona una percepcion global, en el aqui y el ahora, facilitando la creatividad
huyendo de las respuestas mecanizadas en los servicios de atencién social.

Palabras clave: Gestalt, socio-terapia, ceguera, expresién emocional, escucha
fenomenoldgica, limites del contacto, demanda y acompafiamiento social.

Para citar el articulo: CAMPRUBI ABELLO, Elisabet. Trabajo social con personas ciegas desde un enfoque
gestaltico. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril 2017, n. 210, paginas
171-180. ISSN 0212-7210.

! Jubilada. Fue trabajadora social en la ONCE durante 30 afios.
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Trabajo social con persona ciegas desde un enfoque gestaltico

With this article I want to convey what the training in Gestalt Therapy has brought
me in my professional practice. The attention to blind people may be extrapolated
to other areas of social work. From a directive social intervention and specialized
in services for the blind, it changes to a dialogical relationship with more space for
emotional expression, caring and providing support or confronting reality as well
as emphasizing the resources and capabilities of the client rather than their
difficulties. The gestalt approach allows an experiential formation process to put
oneself in the place of the other, not judging but being conscious of the personal
and institutional limits. It provides a global perception, here and now, facilitating
creativity by fleeing mechanized responses in social care services.

Key words: Gestalt, socio-therapy, blindness, emotional expression, phenome-
nological listening, contact limits, demand and social accompaniment.

Apuntes sobre la Terapia Gestalt

Nace de mano de Fritz Perls, psicoanalista judio alemén
que emigré a Sudéfrica huyendo de la persecucién nazi. En
1942 publica su primera obra “Yo, hambre y agresividad”,
que no fue aceptada en los circulos académicos psicoanaliticos.
Ya en Nueva York desde 1951 a 1968 desarrolla su obra en el
contexto del movimiento contracultural de los afios 60. La
Gestalt se nutre de diferentes enfoques: psiconadlisis, terapias
psico-corporales reichianas, psicodrama, existencialismo y
tradiciones orientalistas (budismo, zen, tao). La Gestalt toma
de la Teoria de la Percepcion el concepto figura/fondo median-
te el cual cuando una persona se centra en algo esto se hace
figura y todo lo demads pasa a ser el fondo en segundo plano.
En el ciclo de satisfacciéon de necesidades introduce el princi-
pio de homeostasis o autorregulacion organismica mediante el
cual un individuo integrado es capaz de detectar y satisfacer
sus necesidades. Cuando un individuo lleva mucho tiempo
sin hacerlo el organismo enferma. El darse cuenta es el proceso
por el que vivimos la experiencia en el aqui y el ahora con toda
la globalidad emocional y corporal. A la Gestalt se la ha llama-
do la terapia del contacto, como toma de conciencia de las
conductas repetitivas, caducas, miedos e inhibiciones, las lla-
madas resistencias. Estar en verdadera conexién con uno mis-
mo y con los demds es lo que origina cambios creativos en
nuestras relaciones. De los conceptos filoséficos de Friedlander
y de las influencias orientalistas, Perls apunta la importancia
de las polaridades no teniendo que escoger necesariamente
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entre una u otra sino, desde el punto cero, combinarlas segtn
el contexto. Perls nos habla de la importancia del soporte, como
sostén o respaldo frente a las necesidades. Sin embargo, cada
cual es responsable de sus propias elecciones o evitaciones y
sus consecuencias. La Gestalt integra un conjunto de métodos
y técnicas como el despertar sensorial, el trabajo con la ener-
gla, la respiracion, el cuerpo, la voz, la expresién de la emo-
cion, el trabajo con suefios y la expresion artistica. La finalidad
es la toma de conciencia global de nuestra forma de funcionar,
la integracién de la experiencia presente, de nuestras
evitaciones y resistencias. Mas alla del uso terapéutico indivi-
dual y grupal se aplica con éxito en &mbitos como la empresa,
la educacién y los servicios sociales, lo que se ha venido a
denominar socio-terapia gestalt.

Trabajo social, paralelismos y aportaciones de la
Terapia Gestalt

En el trabajo social encontramos una serie de principios
que tienen cierto paralelismo con los de la Gestalt: el respeto a
la individualidad y singularidad de la persona, la importan-
cia del medio entorno social en la realidad del individuo/ gru-
po y comunidad, el reconocimiento de las necesidades sociales
y formas de satisfacerlas, la potenciacion de los recursos para
la resoluciéon de problemas, la promocién de la autonomia
personal y la auto-responsabilidad en el proceso personal y
social. En la Gestalt se hace énfasis en la singularidad de cada
ser humano en la busqueda constante del equilibrio entre las
necesidades que surgen en interaccién con el medio ambiente
social.

La Gestalt originaria crefa en la posibilidad de cada ser
humano, o grupos de seres humanos, de encontrar sus pro-
pios recursos para restaurar su equilibrio homeostético. Esto
ha sido discutido y matizado por los gestaltistas mas actuales.
En el campo social se desarrollan sistemas de ayuda, de aten-
cién cuando personas o colectivos, especialmente vulnerables,
no estan logrando por si mismos este equilibrio y de alguna
forma la sociedad establece sistemas de ayuda.

La mayoria de personas acuden a servicios sociales porque
tienen una carencia de orden econémico, social, psicolégico,
de salud... Frecuentemente, las demandas sociales sobrepa-
san las posibilidades de resolucién a la luz de los recursos
disponibles, ya que el dinamismo de la sociedad y el sur-
gimiento de nuevas necesidades no va en paralelo a las
respuestas organizadas en la sociedad con los servicios exis-
tentes. De ahi la importancia de los trabajadores sociales
como punto de observancia constante de la apariciéon y evo-
lucién de las necesidades sociales y de la promocién de los
recursos necesarios.
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Trabajo social con persona ciegas desde un enfoque gestaltico

La Gestalt, mas que una
terapia, es una forma de
ver y vivir las relaciones
de forma abiertay
creativa.Trabaja
directamente con las
emociones, los limites
del contacto, los
mecanismos de evitacion
(resistencias), la
transferencia/
contratransferencia.

La Gestalt, méds que una terapia, es una forma de ver y vivir
las relaciones de forma abierta y creativa. Trabaja directamente
con las emociones, los limites del contacto, los mecanismos de
evitacién (resistencias), la transferencia/contratransferencia.
Todo ello redunda en una mayor consciencia en las relaciones
que, como profesional, se establece con el usuario, la familia,
los grupos, los compafieros y el contexto institucional y social
en el que se trabaja. Javier Barés Marticorena (Director de
Gestalt Mediterraneo y trabajador social) cita a GINGER 1993:
“La actitud abierta y experiencial son, junto con la responsabilidad
de las propias acciones y sentimientos, los “preceptos filosdficos”
que la Gestalt aporta al trabajo social y a la educacion social. Por
tanto no se trata de cambiar de trabajo y convertirse en psicoterapeuta,
sino de adquirir una competencia suplementaria para ejercer mejor
la profesion de origen”

El interés de los trabajadores sociales y otros profesionales
del campo asistencial, por la Gestalt y otras corrientes de creci-
miento personal (coaching, PNL, terapia breve estratégica, cons-
telaciones familiares, etc) va en aumento. En EEUU y Canada
estd plenamente extendida. En los paises latinoamericanos
destaca Liliana CALVO, autora del libro, Trabajo social y Enfo-
que Gestdltico. Esta profesional realiza talleres de autoestima
para trabajadores sociales, de tipo experiencial y supervision
de casos desde el enfoque gestéltico. Denomina a su trabajo
como socioterapia, término ya acufiado por Ginger, por el que
la Gestalt no sélo se aplica a la psicoterapia con “enfermos”
sino en empresas, instituciones, servicios sanitarios, sociales
y educativos.

Trabajo social con personas ciegas o con discapa-
cidad visual

El trabajo social con enfoque gestaltico es aplicable a cual-
quier area, servicio y/o especialidad. En mi caso la experien-
cia parte de mi trabajo como profesional de la Organizaciéon
Nacional de Ciegos Esparioles (ONCE), Corporacién de dere-
cho ptblico que tiene delegadas funciones especificas de aten-
cion a las personas ciegas o deficientes visuales graves por
parte del Estado. Los trabajadores sociales, segtin la defini-
cion institucional, son los “profesionales que atienden a la perso-
na ciega, a su familia y a otros elementos significativos de su medio
social, valoran sus necesidades especificas que surgen como conse-
cuencia de su pérdida visual, informan, asesoran, proponen y gestio-
nan recursos con el fin de promover su autonomia personal,
integracion y bienestar social”. Somos los profesionales con los
que contactan al ingresar en la Institucién, recibiendo la de-
manda del usuario y/o familia. Los servicios especificos son
prestados por psicélogos, técnicos de rehabilitacion, tiflotec-
nélogos y maestros.
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Las causas de ceguera o deficiencia visual grave son muy
variadas, las mas frecuentes en Espana son la degeneracion
macular en personas mayores de 65 afios, miopia magna,
retinopatia diabética, retinosis pigmentaria, secuelas de acci-
dentes o enfermedades. La mayoria de personas que forman
parte de la Institucién conserva restos visuales ttiles, siendo
los ciegos totales y los ciegos congénitos la minorfa. Algunos
pierden agudeza visual, lo que les impide la lectura y tareas de
detalle, otros ven con nitidez algunos detalles pero pueden
chocar con obstaculos que encuentran fuera de su campo de
vision. Otros padecen fotofobia o no tienen visién nocturna.
Algunas enfermedades son degenerativas y suponen la pérdi-
da visual total en mdas o menos tiempo. A veces concurren otras
enfermedades o discapacidades que interfieren y dificultan el
acceso a determinados servicios, personas que padecen sorde-
ra severa o profunda, discapacidad fisica, intelectual y enfer-
medades graves fisicas o mentales.

Los trabajadores sociales solemos atender los casos en los que
hay mayores necesidades sociales, familiares, sociolaborales, eco-
némicas y de dependencia por problemas de salud.

Al final del proceso de atencién pueden aparecer nuevas
necesidades volviendo al contacto con el trabajador social. El
petfil polivalente, globalizador y accesible hace que seamos
de los profesionales mas permeables a las necesidades y
problematica social de sus usuarios, lo que a menudo nos
coloca en una situaciéon de mayor estrés profesional.

Trabajo social desde el enfoque y la actitud ges-
taltica

La terapia Gestalt explica los procesos de cambio en perso-
nas y grupos con el concepto de autorregulacion organismica/
homeostasis, entendido como el proceso mediante el cual las
personas mantienen su equilibrio en medio de condiciones
que varian. En las ciencias sociales y en particular en el traba-
jo social le llamamos proceso de adaptacién. Otro concepto
que tiene paralelismos con el trabajo social es el de los limites
del contacto. Fritz Perls, dice textualmente: “ningiin individuo
es autosuficiente; el individuo puede existir iinicamente en un campo
ambiental. El individuo es, inevitablemente, en todo momento, parte
de algiin campo. Su comportamiento es funcion del campo total que
lo incluye tanto a él como a su ambiente. La naturaleza de la relacion
entre ély su ambiente determina su conducta. Si la relacion es mutua-
mente satisfactoria, el comportamiento del individuo es lo que llama-
mos normal. Si la relacion es conflictual, el comportamiento es descrito
como anormal”.

En el caso concreto de la pérdida visual, entendiendo la
persona como un organismo en interaccion con el medio, se
produce un corte, por asi decirlo, de funciones, una altera-
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Trabajo social con persona ciegas desde un enfoque gestaltico

El modelo tradicional de
intervencion del trabajo
social esta basado en un
modelo lineal y similar al
médico: escucha de
sintomas/problemas,
diagnéstico social y
tratamiento social. El
modelo gestaltico hace
énfasis en la escucha
fenomenoldgica, la
mirada al campo global,
toma de conciencia
interna que lleva a una
asimilacién/hipotesis de
trabajo y una devolucion.

cion grave que se regula substituyendo éstas por otras, otros
sentidos mas agudizados o por personas o medios que las
realizan en su lugar. Algunos de estos procesos son esponta-
neos, otros forman parte de un proceso de rehabilitacién para
recuperar la autonomia personal. En ese aprendizaje es im-
portante la motivacion, la actitud, las capacidades. Una de las
cosas a tratar en la primera entrevista a una persona que ha
perdido la vista recientemente és cémo ha sucedido, cémo se
organiza en la vida diaria, quién le ayuda y cémo. Frecuente-
mente acude con sus familiares, que a menudo estan mas afec-
tados que la misma persona por la situacion. No saben como
tratarla, cémo guiarla por la calle, cémo describirle las cosas o
las personas que no puede ver. En otras, hay una reestructura-
cién de funciones en la vida familiar y en el nicleo de convi-
vencia que cubren practicamente todas las necesidades,
produciendo a veces una sobrecarga en los que las asumen
reduciendo a la persona ciega a un papel pasivo, receptivo, a
expensas de los que le ayudan.

Muchos usuarios necesitan contar, verbalizar cémo ha sido
su proceso de pérdida visual. Algunos atribuyen la pérdida a un
error médico, otros se la atribuyen a si mismos por no haberse
cuidado, al destino, a su proceso de envejecimiento, algunos
describen los intentos infructuosos de los médicos por curarles.
Hay quien espera recuperar la visién con algtn tratamiento
experimental. Para muchos es duro constatar que en el mo-
mento que son aceptados por la ONCE es por su ceguera irrever-
sible. Otros, sin embargo, respiran aliviados ya que, después
del tiempo en que han ido perdiendo vision progresivamente,
podran acceder a los servicios especificos que necesitan.

Intervencién en trabajo social desde el enfoque
gestaltico

El modelo tradicional de intervencién del trabajo social est4
basado en un modelo lineal y similar al médico: escucha de
sintomas/problemas, diagndstico social y tratamiento social.
El modelo gestaltico hace énfasis en la escucha fenomenol6-
gica, la mirada al campo global, toma de conciencia interna
que lleva a una asimilacién/hipétesis de trabajo y una devo-
lucién. Antes de formarme en terapia Gestalt solia escuchar,
interpretando a la vez y buscando la respuesta inmediata. Al-
gunas respuestas eran un poco estereotipadas por el encargo
institucional de informar de los servicios existentes, en un tiem-
po limitado. Desde el enfoque gestaltico es importante la escu-
cha atenta de lo que les ha pasado y como les afecta a nivel
personal y familiar. El impacto de la ceguera es notable, provoca
variedad de sentimientos como rabia, tristeza, pena, impoten-
cia, inutilidad, miedo, rechazo, negacién, compasioén, pero tam-
bién admiracion y respeto. Es importante dar un espacio tanto
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a la persona ciega como a sus familiares para que puedan
expresar estos sentimientos.

La escucha gestaltica en el aqui y ahora, sin juzgar, resul-
ta fundamental en la posterior relacion trabajador social con
la persona/familia. La Gestalt trabaja con el cuerpo, el movi-
miento, la expresién. Incorporar la conciencia de como senti-
mos el propio cuerpo nos indica como estamos delante del
otro. El contacto fisico, aunque breve, también nos da infor-
macién de la otra persona y nos facilita el contacto. Observo
cémo son guiados por la persona que les acomparia. A veces,
literalmente, tiran de su brazo, o la persona ciega se apoya en
su hombro. Unas primeras orientaciones sobre la forma de
colocarse la persona ciega con respecto a su guia les puede
facilitar un desplazamiento mas cémodo, cogiéndose el ciego
del codo al guia, que camina medio paso antes que €I, aunque
a algunos les cuesta acostumbrarse al cambio.

La adaptacién es mutua, ciertas dificultades a veces tienen
que ver con la dindmica de relacién que ya existia anterior-
mente a la pérdida visual. Algunas personas ciegas que toda-
via perciben luz y algtin bulto se resisten a cogerse y caminan
solos guiandose por la sombra del acompanante. En otros per-
cibo que es el acompafiante quien no ofrece su brazo al ciego.
Algunos vienen solos, corriendo ciertos riesgos, ya que sus
restos visuales apenas les permiten distinguir lo que tienen
por delante. Y por ultimo, ciertas personas que tienen muy
reducida su vision siguen funcionando como personas viden-
tes, negandose a aceptar cualquier orientacién, técnica o re-
curso que les pueda identificar como ciegos.

Reconociendo necesidades/formulando demandas

El concepto gestaltico de figura/fondo tendria su paralelis-
mo en el trabajo social como demanda y circunstancias sociales
ambientales. La demanda social lleva implicita una necesi-
dad que por si sola la persona no puede satisfacer, se inte-
rrumpe el ciclo de satisfaccién de necesidades y el ciclo de
contacto con el medio. Las informaciones previas sobre el ser-
vicio, cémo nos llega la persona con sus emociones, actitudes,
creencias y habilidades personales condicionan la formula-
cion de la demanda. Hay creencias sobre la ceguera o sobre la
Institucioén, introyectos como: “los ciegos dan pena” o proyec-
ciones sobre la institucién cémo “Uds. me lo van a resolver
todo” no van a ser de ayuda. Es fundamental el trabajo con la
persona/familia sobre la demanda. Habitualmente la ceguera
se presenta como figura principal en el proceso de acogida. El
impacto que supone la pérdida visual en el funcionamiento de
la vida cotidiana es notable y puede abarcar diferentes activi-
dades y funciones de la vida diaria, desplazamiento, autocui-
dado, acceso a la informacién y sus consecuencias a nivel
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Trabajo social con persona ciegas desde un enfoque gestaltico

La relacion profesional/
usuario desde la
perspectiva gestaltica es
unarelacion de contacto
dialdgica. Enel
momento que presenta
la demanda nos propone
un tipo de relacion.

laboral, familiar y econémico. Todo ello supone una pérdida
de la autonomia personal.

Para solventar estas necesidades suelen intervenir figuras
de apoyo en su nucleo de convivencia, familia extensa, amigos,
servicios profesionales, voluntarios... Lo que hace la persona
ciega, como se ha adaptado a la situacién, qué nuevas aptitu-
des o cualidades estd desarrollando, de que recursos persona-
les y ambientales dispone,... apunta a lo que quiere conseguir
para poder continuar de una forma satisfactoria su vida.

Acompafnamiento social

La relacién profesional/usuario desde la perspectiva ges-
taltica es una relacion de contacto dialégica. En el momento
que presenta la demanda nos propone un tipo de relacion.
Puede presentar una actitud pasiva, exigente, quejosa, de vic-
tima, colaboradora, desorientada, confusa con respecto a las
expectativas que tienen en relacién a la institucién y a sus
servicios. Nosotros, a la vez, con nuestro bagaje psicoldgico y
asuntos personales formamos parte de la demanda. Delante
del usuario nos sentirnos valorados, invadidos, cuestionados,
salvadores, guias, técnicos expertos, compasivos. Desde la
Gestalt la demanda engloba todo lo que forma parte de la mis-
ma (Quién, cémo, qué, cuando, y para qué). Tengo muy pre-
sente lo que me transfiere el usuario, cémo me siento y de qué
manera ayuda o pone trabas a la relacion. Me doy cuenta de
cémo se siente mi cuerpo y como estoy respondiendo a cada
momento (contra-transferencia). Se trata no de intervenir sino
acompariar desde una escucha activa, abierta a la participa-
cién, situandonos nosotros mismos como instrumento al ser-
vicio del proceso de la persona. La formacién en Gestalt permite
darse cuenta de las pautas de comunicacién que pueden obs-
taculizar las relaciones y promueve una comunicacion clara,
transparente, adaptable a la persona con mas espacios para
su expresion emocional dando confianza a sus recursos in-
ternos y ambientales. Trabajo con las actitudes, asi a la perso-
na demasiado pasiva le senalo en lo que estd haciendo
progresos, a la exigente le sefialo los limites que impone la
realidad, a la que se presenta como victima la pongo en con-
tacto con otras personas en su misma situacion.

Cuando no hay recursos o cuando ningan recurso
es suficiente

Esta es una de las situaciones en las que los trabajadores
sociales nos enfrentamos a sentimientos dificiles. Es muy frus-
trante atender a una persona en una situacién complicada, de
extrema vulnerabilidad psicoldgica, de salud o social que no
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se puede integrar en ningtin recurso existente. Suelen ser per-
sonas que permanecen en su domicilio a cargo de la familia
que se ve superada por las necesidades y alta dependencia,
por los constantes cuidados que requieren. En algunos casos
estan presentes limitadas expectativas de vida y en deterioro
progresivo. Todo ello me conmueve y me siento impotente. En
estos casos siento como tinico recurso poder acompanar, escu-
char la queja, el dolor, la reivindicacién si es que la persona y/
o la familia lo permite. Son aquellos casos que “me llevo a
casa” y que requieren ser objeto de una inter-visién entre com-
pafieros o una supervisiéon con otro profesional.

También atendemos a usuarios que no encuentran que la
atencién que reciben sea la adecuada y los recursos que ofrece-
mos tampoco. A veces existen unas expectativas irreales sobre
lo que creen deberian recibir y en otras es cierto que la deman-
da va por delante de la creacién del recurso adecuado.

Una nueva mirada en el trabajo social

La Gestalt aplicada al trabajo social favorece: una escucha
activa, una posiciéon de acompafiamiento no directiva, soporte
o confrontacién dependiendo de la necesidad de cada caso,
menor interpretacion y diagnéstico de las dificultades y ma-
yor re-significacién en recursos y potencialidades, respeto a la
individualidad y caracteristicas de cada uno, enfoque global
de la persona y su campo ambiental, mayor participacién del
usuario en su proceso, espacios de expresién emocional y trans-
parencia en la comunicacién... El enfoque gestéltico en el tra-
bajo con personas ciegas, extrapolable a otros servicios y
ambitos de los servicios sociales, proporciona mayor conscien-
cia de la transferencia y contratransferencia, darse cuenta de
los propios limites y del contexto institucional, disminuye el
estrés laboral, potencia los recursos personales y una mayor
creatividad. En los grupos de trabajadores sociales aparecen
temas que no se resuelven y casos que no sabemos cémo abor-
dar. La necesidad constante de formacién y supervision tiene
en la Gestalt un recurso que no sélo conlleva soluciones a los
problemas de la préctica profesional sino también a un creci-
miento personal aplicable a todos los ambitos de la comuni-
cacion y relaciéon humanas.
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S Despedidas (2008)
RES

. | ’ Farewell

ACADEMY AWARD® WINNER
BEST FOREIGN LANGUAGE FILM

Yojiro Takita

PRIZE AWARDS
Best Picur + Best Director
Best Acor« Bst Sacenplay

I JAPAN ACADEMY

... No sabiendo los oficios los haremos con respeto.
Para enterrar alos muertos

como debemos

cualquiera sirve, cualquiera... menos un sepulturero...

LEON FELIPE
Versos y oraciones del caminante (1920)

No hay (una) manera de pensar en la muerte. Cémo pode-
mos pensar la inexistencia, la nada, el no existir, dejar de vivir.
La imposibilidad dltima de representarnos la muerte hace que
tengamos infinitas representaciones de ella. Nos aproxima-
mos a ese pensamiento con imédgenes, metaforas o analogias.
La literatura lleva y llevara siglos poniendo lenguaje a lo inde-
cible de la muerte. Desde que hablamos sabemos que morimos.
La cultura se constituye desde ese saber y para transcenderlo.

Para citar el articulo: Despedidas. Revista de Treball Social. Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya, abril
2017, n. 210, paginas 183-186. ISSN 0212-7210.

1 Oscar 2008 como mejor pelicula de habla no inglesa. Premios de la Academia Japonesa de 2009 en
diez categorias, incluyendo mejor pelicula, mejor guion, mejor director y mejor actor. Mejor pelicula
en el Festival de Montreal de 2008.
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No hay cultura sin cultura de la muerte. El culto a los muertos,
con sus rituales, ceremonias, mitos y ritos tratan de dar signi-
ficacién y sentido a algo que continuamente escapa a nuestra
comprensién, incluso las modernas técnicas de elaboracion
del duelo no dejan de ser un esfuerzo por domesticar lo indo-
mable. Por eso la muerte siempre deja secuelas. Las pinturas y
esculturas que llenan los museos y los cementerios, buscan
darnos una imagen que abarque eso que es inabarcable. Desde
el ingenuo capitel romanico al hiperrealista sepulcro barroco
todos intentan dar cuenta de ese ser y, ya, no ser. Incluso las
iglesias cristianas que se sustentan en la creencia de la exis-
tencia de un mas alla, llenan sus lugares de culto con sarcé-
fagos de santos, obispos, reyes o caballeros revestidos con toda
su gloria terrenal pero sumidos en el suefio de la muerte. El sue-
fio como metafora de estar, pero no estar. Estar en otro mundo,
en el otro mundo.

Hay un momento critico, de traspaso, cuando la persona
que hemos conocido viva deja de estarlo. Esta de cuerpo presen-
te, decimos. Ese cuerpo en el que atn podemos pensar con su
voz y su mirada propias. El que hasta hace poco intercambiaba
con nosotros pensamientos, palabras o caricias que eran vida,
es ahora un cuerpo inerte al que comenzamos a percibir como
cosa. Ahi comienza la despedida. Ese objeto del que nos des-
pedimos atin no es recuerdo, atin conserva los sentimientos de
los que han convivido con él. Su presencia invoca todos los
sentimientos de los que se quedan: amor, respeto, pero tam-
bién odio, envidia, culpa.

De ese momento de presencia y de ausencia habla Despedidas
la pelicula de Yojiro Takita. Se abre la pelicula con un concier-
to. La orquesta interpreta el Himno de la Alegria de la 9° Sinfo-
nia de Beethoven ante una sala casi vacia. El gerente disuelve
la orquesta, los misicos son despedidos. El violoncelista, el
personaje de la historia, pierde su trabajo al que ha dedicado
su joven vida; vende el instrumento para poder mantenerse;
tiene que buscarse una nueva ocupacioén; de la antigua le que-
da el pequefio violoncelo infantil con el que inicié su aprendi-
zaje. Se nos habla de una pérdida comtn a muchos jévenes en
la actualidad, la del oficio o profesién al que han dedicado
buena parte de su formacion y de su proyecto vital. De un
duelo que se engarza con los de otras pérdidas: la muerte de la
madre, el abandono del padre y el envejecimiento e ingreso en
una residencia de la mujer que le cuidé en su infancia. Sin
demasiadas salidas, acepta un trabajo no solo atipico sino
despreciable en su pais, Japén: preparador de cadéaveres. El
pequefio negocio que le contrata se encarga de las tareas a
realizar en el cuerpo de los difuntos, lavarlos, vestirlos, ma-
quillarlos. Todo ello en presencia de los familiares, como parte
de la ceremonia ftinebre. Nuestro musico va siendo formado
por su jefe, un silencioso y austero personaje -alguien al que la
dureza del oficio no le ha endurecido como al enterrador del
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poema de Leén Felipe- pero paciente y comprensivo con las
torpezas y dudas del joven. Es precisamente su inexperiencia
la que le permite acercarse a su tarea con respeto y cuidado,
como si la delicadeza con la que tafiia el violonchelo la trasla-
dara a la preparacién de los cadaveres. Esto aleja su trabajo
del rito y de la ceremonia. No es un rito porque no responde
propiamente a ninguna creencia en concreto. “Atendemos a
budistas, sintoistas, cristianos” dice en la pelicula el duefio
del negocio. La actitud personal del profesional en interaccién
con la familia presente hace que el gesto repetido se escape a la
ceremonia para hacerse una pieza dnica, artesanal. Los miem-
bros de la familia intervienen indicando el vestido preferido,
los objetos amados que hubiera deseado que le acompariaran,
el color de labios que destacaba su belleza. Entre todos crean
ese momento y ese lugar, de transiciéon entre la presencia y la
ausencia, para decirle al muerto sus tltimas palabras, pedirle
perdoén por sus faltas, hacer presente su pasado en comun.

Necesitamos generalizar y atribuir a la cultura contempo-
ranea nuestra relacion con la muerte. También nos gusta pen-
sar que en otros tiempos y culturas las cosas fueron o son
diferentes. En parte es cierto. La modernidad tiende a ocultar
la muerte. Tendemos a vivir como si nuestra vida no tuviera
un final. La posesién de riqueza, la impostacion de la juven-
tud, el trabajo compulsivo sirven para crear la conciencia en-
ganosa de eternidad. Indago y me informo que en el Japon
estas cosas no son muy diferentes de nuestro mundo maés co-
nocido. El proceso que aparece en la pelicula no es generaliza-
do en ese pais. Coexisten diferentes modos, rituales e incluso
entierros tal como se realizan actualmente en nuestro entorno
cultural (gestion de las funerarias, tanatorios, etc.). Hay un
momento en la pelicula en el que los trabajadores de una fune-
raria sin demasiados miramientos levantan un cadaver para
depositarlo en el atatdd, y nuestro protagonista detiene la ac-
cion para hacerlo como él cree que se debe hacer. Es seguro que
un mundo mas apegado a las tradiciones habia creado un
conjunto rico de costumbres con los que elaborar la transicion
de la vida a la muerte. Los velatorios en el domicilio familiar,
las plaiideras, la procesion, el rito eclesiastico, las oraciones,
los cénticos, los banquetes fiinebres, el enterramiento, cum-
plian esa funcion de dar visibilidad, gestos y palabras al silen-
cio sordo de la muerte. Pero tampoco esta claro que estas
costumbres no acabaran en ceremonias repetitivas burocrati-
zadas y vacias de contenido. ;A cudntos funerales mas o me-
nos tradicionales asistimos en los que ya sabemos las palabras
que dira el oficiante, los versiculos que citard y el escaso con-
suelo que ofrecera a los familiares?

Lo mortifero esta en la repeticién, en la rutina, en el acto
protocolario, en el oficio vacio. La paradoja es como hacer viva
la muerte; si el hecho de morir puede contener la vida. La vida
del que la vivi6 con nosotros y la que nos queda sin su presen-
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cia. Y si ese momento de traspaso puede ser un acto creativo y
de verdad. Este es el valor del film. Por ello es una pena que
una obra tan rica en hallazgos, tan cuidada en el gesto, se
pierda en algunos momentos en escenas que rondan lo kitsch,
como las del protagonista tocando el chelo con fondo de volca-
nes nevados. Son innecesarias, no afladen nada a la historia
que se cuenta. Quedémonos con lo que nos vale. La idea de que
la muerte puede contener la vida como la vida contiene la
muerte, y que tal vez lo que se opone a muerte no es simple-
mente estar vivos sino la creatividad con la que vivamos.

Antonio Soler Aguado?

2 Psicélogo clinico, psicoanalista.
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Et regalo la mirada

Lin itinerari espiritual de I'abséncia
ala Presencia

M, Cansi Sars Mok

Proleg de Jaicr Meiios | Rigas

&

B SANS MOYA, Maria Carme. E#
regalo la mirada. Un itinerari espi-
ritual de l'abséncia a la Preséncia.
Ed. Saragossa, 2015. ISBN:
9788494387760.

Para citar el articulo: SANS MOYA,
Maria Carme. Et regalo la mirada.
Un itinerari espiritual de I'absencia
a la Preséncia. Revista de Treball
Social. Col-legi Oficial de Treball
Social de Catalunya, abril 2017, n.
210, paginas 189-191. ISSN 0212-
7210.

Estante de libros

Et regalo la mirada.

Un itinerari espiritual de Pabséncia
ala Preséncia

I offer you the look.

A spiritual itinerary from absence to Presence

El presente libro es el testimonio de una mujer
valiente. Valiente y perseverante. Carme Sans nos
presenta su proceso de crisis, un proceso muy dolo-
roso, que tiene el punto de partida en la enfermedad
y muerte de su hija, Marfa. Nos pone en nuestras
manos su proceso vital donde se desnuda mostran-
donos sus emociones, sus sentimientos, sus miedos
y sus dudas, su dolor. Ella sigue la meta que se habia
propuesto, la promesa hecha a su hija antes de mo-
rir: ser como ella. Este hito la inicia en un camino de
investigacion donde va entrando en contacto con
recursos psicoldgicos, energéticos y espirituales que
la llevaran a tomar un estado de conciencia, un cam-
bio de mirada y el inicio de una vida més plena. Esta
es la mirada que la autora nos regala.

El libro esta compartimentado en tres partes: En
la primera parte nos narra el trauma emocional que
supone la aparicién de la enfermedad, el proceso de
hospitalizacion, el paso por la AVI}, hasta la muerte
de su hija. Un proceso muy doloroso, donde la forta-
leza de Marfa esta muy presente. Se pone de relieve la
falta de una préctica hospitalaria que incorpore un
sistema de sanacion holistica, donde se tenga en cuen-
ta el cuerpo, las emociones, la mente y el espiritu.

A la muerte de su hija, la autora tiene la necesi-
dad de encontrar sentido a lo que habia sucedido:
¢Coémo se puede aceptar la muerte de una hija? En la

1 Area de Vigilancia Intesiva.
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segunda parte nos narra su proceso de duelo, presa de un
inmenso dolor y de una fractura interior muy profunda. Va
siguiendo las etapas arquetipicas en el proceso de duelo se-
gun Elisabeth Kubler Ross y hace un trabajo interior de acep-
tacion de los acontecimientos y de ella misma, de cémo
enfrentar el sufrimiento y afrontar el dolor. Pero no le basta y
siente la necesidad de buscar un sentido mas total de la exis-
tencia. La religion cristiana y todo lo que habia aprendido no
era suficiente y siente la necesidad de ir mas all4, necesidad
de buscar otros recursos, y comienza la bisqueda de un itine-
rario espiritual.

Y es en la tercera parte que nos describe de manera
cronolégica y muy detalladamente su recorrido espiritual, me-
diante la metédfora de lo que ella llama la casa azul donde se
imagina que habita. Una casa con diferentes umbrales de cons-
ciencia. Cada piso representa un nivel de consciencia y cada
cambio ascendente de piso significa alcanzar una dimension
de consciencia superior. Nos narra los recursos que se ha ido
encontrando en cada piso, cuales han sido sus dificultades y
coémo las ha superado.

Asi, comienza el recorrido en el sétano, con los recursos
que tenia, que en su caso eran el acompafiamiento de familia-
res y amigos, asi como la creencia en los dngeles que, dado su
educacién catolica, para ella resulta sanadora. Siente que su
hija le hace de guia y quiere ir mas alld. Sube a la primera
planta donde encuentra recursos que le ayudan a la toma de
conciencia y aumenta su bienestar emocional. Para ella han
sido la musica, la lectura, la escritura, caminar, elaborar man-
dalas. Cuando se encuentra bien en esta planta siente que la
hija ya ha subido al piso superior y sera en esta segunda plan-
ta donde encontrara los recursos, entonces desconocidos para
ella, recursos energéticos del rey-ki, del yoga y de la medita-
cién entre otros, que la llevaran a la dimensién de la dltima
planta de la casa azul, el balcén, con el despertar de la cons-
ciencia que también llama la etapa transpersonal. Una vez
incorporados los recursos energéticos y espirituales entrara
en un nuevo paradigma: una reconstruccién personal, vivir
en los niveles més altos de conciencia.

El libro finaliza con un anexo de referencias documenta-
das, que agrupa en dos ambitos: bibliografia y webgrafia. Res-
pecto a la bibliografia, se trata de las lecturas que la autora ha
ido incorporando a largo de su recorrido espiritual. La presen-
tacion de la misma nos habla de la meticulosidad con la que la
autora trabaja. Las obras se presentan siguiendo los aparta-
dos del libro y dentro de cada apartado por orden alfabético.
Las obras van acompafiadas de un pequefio resumen que nos
orienta de su contenido, convirtiéndose en un interesante ma-
terial de acompafiamiento para las personas que quieran
aproximarse al camino del autoconocimiento y la btsqueda
del mundo espiritual.
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Este libro, que se ha ido gestando a largo de doce afios, el
tiempo que la autora ha necesitado para asumir su duelo, nos
facilita herramientas y nos muestra el dificil y tortuoso camino
hacia un autoconocimiento. La autora sufrio un trauma, un
acontecimiento en su vida que lo cambi6 todo y fue el punto de
partida del trabajo que aqui nos ofrece.

En un momento en que en nuestra sociedad cuenta mas lo
que tenemos y lo que hacemos, que lo que somos, este libro nos
muestra una apertura para iniciar nuestro proceso, cada uno
ira encontrando los recursos segin su recorrido y el objetivo
que se proponga hacia una vida mas plena, en un camino
llena de incertidumbres.

Ya lo dijo Carl Jung “No es posible despertar a la conscien-
cia sin dolor. Las personas son capaces de hacer cualquier
cosa por absurda que parezca para evitar enfrentarse a su pro-
pia alma. Nadie se ilumina fantaseando figuras de luz sino
haciendo consciente su oscuridad.”

Pepita Vergara Beltran
Trabajadora social y miembro del equipo de la RTS

RTS - Nim. 210 - Abril 2017



Practicas del Trabajo Social Clinico

Pricticas del
/4| Trabajo Social
7”1 Clinico

B ITUARTETELLAECHE, Amaya
(Cootd.). Pricticas del Trabajo
Social Clinico. Editorial: Nau Lli-
bres. ISBN: 13:978-84-16926-
13-8.
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Practicas del Trabajo Social
Clinico

Clinical Social Work Practices

Aun necesitamos cierta distancia temporal para
poder valorar cuéles han sido los efectos de estos
afos de crisis en relacion al ejercicio y al desarrollo
del trabajo social en nuestro territorio. Pero parece
que se puede afirmar que la disminucién de medios
econdmicos destinados al bienestar social, asi como
el cuestionamiento de determinadas formas de inter-
venir centradas en la gestién de recursos, han facili-
tado la emergencia y aceptacién de dos ideas.

La primera es que hay que potenciar planteamien-
tos colectivos y transformadores. Desde este posicio-
namiento, se sugiere que hay que potenciar y hacer
crecer el trabajo social de grupos y el trabajo social
comunitario recordando que se trata de modalida-
des de accién que, si bien disfrutaron de buenos ni-
veles de implantacién en otros momentos, durante
las ultimas décadas han perdido relevancia siendo
dominantes las estrategias de accién individual.

La segunda es que hay que recordar que el recur-
so somos nosotros. Este enunciado se ha convertido
en una afirmacion repetida hasta la saciedad en todo
tipo de foros. Persigue poner en valor la relacién y el
vinculo como los elementos centrales del trabajo so-
cial y evidenciar la preponderancia de un modelo de
practica excesivamente burocratizado. El libro que
se presenta guarda una estrecha relacién con esta
idea. Si la intervencién se basa en las relaciones que
establecemos con las personas a las que acompafia-
mos, es necesario profundizar en teorias y métodos
que nos permitan realizar un trabajo social indivi-
dual y familiar de calidad.



Estante de libros

Practicas del trabajo social clinico es una compilacién de
textos escritos por especialistas de gran valia en el ejercicio y
en el desarrollo tedrico de la disciplina. A través de sus 251
péginas se presentan 11 capitulos que abordan un gran con-
junto de aspectos de interés, articulados alrededor del tema
que confiere unidad al conjunto: El Trabajo Social Clinico (TSC).

Habitualmente, este tipo de libro se lee de forma desorde-
nada. Lo que hacemos es recorrer su indice identificando aque-
llos capitulos que nos interesan y, en la medida en que las
oportunidades y el tiempo lo permiten, realizamos una prime-
ra lectura, a menudo incompleta. Pero una persona que leyera
el libro de principio a fin iniciaria su recorrido con la defini-
cion que Ituarte hace de lo que es el TSC y la descripcion de sus
elementos més relevantes. El TSC es un proceso relacional
psicoterapéutico que intenta ayudar a un cliente a hacer frente
a sus conflictos psicosociales, superar su malestar psicosocial
y conseguir unas relaciones personales mas satisfactorias.

Los primeros capitulos desarrollan cuestiones y aspectos
que se pueden considerar como generales configurando el
marco conceptual del libro. Asi, Candido Palacin se adentra
en terreno de los modelos tedricos y, al final del capitulo, reali-
za una propuesta integradora de los modelos descritos que el
mismo autor considera como inconclusa. Se trata de un buen
mapa general que ayuda a ubicar algunas de las aportaciones
que seran desarrolladas posteriormente y, ademads, realiza una
muy interesante reflexién en torno a la relacién entre el pensa-
miento de Richmond y el modelo psicodinamico.

Continuando con este primer bloque, la compafera mallor-
quina Josefa Cardona rescata muchas de las ideas apuntadas en
su tesis doctoral y desarrolladas en publicaciones posteriores.
Cardona, a través de un texto muy rico y muy bien escrito, hace
que la mirada del lector se centre en los contextos de intervencién,
que tal como nos recuerda no hacen referencia a los entornos en
los que se desarrolla la accién, sino el marco co-construido por
los y las profesionales y por las mismas personas beneficiarias.

El capitulo escrito por Jonathan Regalado nos habla del
diagnodstico. Es un texto equilibrado porque ademds de tratar
algunos fundamentos conceptuales de lo que es el diagndstico
en TS, también facilita un modelo aplicado descrito de forma
minuciosa y muy practica.

A continuacién, el libro incluye algunos capitulos en los
que se describen propuestas tedricas concretas asi como expe-
riencias en territorios o con problemas particulares. El capitu-
lo 5, escrito por Maria José Lozano, nos habla de la dimensién
transpersonal a partir de la sugerente imagen de un iceberg
que nos recuerda que nuestra intervencién no puede limitarse
a atender los aspectos mads visibles. La autora, en un texto muy
comprensible, aproxima a diferentes aportaciones conceptua-
les y las aplica a un caso practico.

Carmen Rovira, en el capitulo 6, explica la intervencién
que se puede realizar en el marco de la Terapia Racional
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Emotiva Comportamental. Una vez explicados sus fundamen-
tos de forma sintética y muy clara, lo ejemplifica a través de un
caso practico y muestra evidencias empiricas de su utilidad y
de sus beneficios terapéuticos.

La intervencién desde el Trabajo Social en situaciones de
dependencia es el tema del siguiente capitulo, escrito por
Inmaculada Asensio. La autora nos recuerda la dimensién te-
rapéutica del TS que se realiza haciendo hincapié en las diver-
sas posiciones que enmarcan la practica. Desde el punto de
vista de quien escribe este comentario, el gran valor de este
capitulo es mirar hacia el tema de la dependencia sin caer en
la descripcién de procedimientos y hacer hincapié en los con-
tenidos terapéuticos de la intervencién.

Juan Manuel Herrera describe una experiencia de Trabajo
Social terapéutico llevada a cabo en el municipio de Candelaria
en Tenerife en el contexto de los servicios sociales municipales. A
continuacién, Dolores de Pedro, a partir de la teoria de sistemas y
de la teoria ecoldgica del desarrollo humano introduce algunos
conceptos centrales de estas teorias y también hace uso de un
caso que ejemplifica el uso de estos planteamientos. Eva Maria
Garcés, también desde una perspectiva sistémica, describe una
experiencia de Trabajo Social con adolescentes y con sus fami-
lias con un texto que también incorpora elementos conceptua-
les describiendo su aplicacion en el terreno de la practica.

Finalmente, la magnifica contribucién de la compaifiera Jo-
sefa Fombuena ofrece una caracterizaciéon de las sociedades
contempordneas centrandose en aspectos como la soledad, la
fragmentacion de nuestras experiencias de vida y, natural-
mente, la forma como se puede intervenir desde nuestra profe-
sién. Resulta especialmente interesante la aproximacién
respecto a las aportaciones del hingaro Ivan Boszormenyi-
Nagy. Es un capitulo que cierra de forma magistral este libro.

Cabe destacar algunos aspectos del libro que son especial-
mente interesantes tanto para la profesién como para la do-
cencia e investigaciéon. Hay que reconocer que todas las
personas que participan como autoras y autores del libro son
trabajadores sociales. La gran mayoria, ademas, tiene forma-
cién complementaria en disciplinas afines como la psicologia,
la comunicacién, la mediacién, la practica clinica desde gran
variedad de enfoques y también en disciplinas sociales como
la sociologia o las ciencias politicas.

Ademas, es importante tener presente la gran diversidad
de teorias, modelos y técnicas descritas y enriquecidas a partir
de su aplicacién en casos précticos o en relaciéon a problemaéti-
cas concretas. Estamos ante una especie de gran caja de herra-
mientas a la que podemos recurrir si necesitamos elementos
que fundamenten la practica del Trabajo Social individual y
familiar.

Josep Maria Mesquida
Trabajador social y miembro del equipo de la RTS

RTS - Nam. 210 - Abril 2017



METODOS DEL TRABAJO SOCIAL:
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Para citar el articulo: FOMBUENA
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Estante de libros

Métodos del trabajo social:
individuos, grupos y comu-
nidades

Methods of social work: individuals,
groups and communities

Este libro, de entrada un manual de Trabajo So-
cial, fue publicado en 2015. Una de sus autoras, Jo-
sefa Fombuena, lo mencioné en un curso que impartia
y al que yo asisti. Pero no ha sido hasta ahora que he
sentido la necesidad de leerlo. No puedo dejar de
preguntarme por qué ahora? Posiblemente la res-
puesta me la da la propia autora en palabras que el
prologo, de la Jose Ferndndez, recupera: porque “Ia
identidad del trabajo social se mueve entre la pureza de lo
que es y el mestizaje que quiere abandonar lo que ya no es
util”.

Me explico, el mestizaje enriquece el trabajo so-
cial, es cierto, y mejora nuestra intervencion. Podria-
mos decir que conforma nuestro oficio. Realmente,
nos sentimos cémodos con la mezcla (con lo “multi”,
“pluri” e “inter”) pero también nos coloca en una
situacion compleja en la que no es dificil perder el
norte, perder las referencias identitarias. Muchos
afos de ejercicio, muchas horas de trabajo en equi-
po, mucha especializacién en nuestra mirada condi-
cionada por el ambito en el que trabajamos... A veces
es necesario parar, situarnos y recuperar el rumbo. Y
eso es lo que yo he buscado, y he encontrado, en este
libro.

Qué fécil es obviar las etapas (contrastadas por
tanta experiencia) en un proceso de intervencion,
obviar incluso el anélisis de la primera demanda y
proponer (o imponer?) una respuesta rapida. El pro-
blema de la respuesta rapida no es, afortunadamen-
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te, que podamos cometer grandes errores ya que (como cita
este libro siguiendo a Parra, lannitelli y Lépez Rodriguez) hay
un trabajo social fundamentado en los resultados de la inves-
tigaciéon y otro que avanza, manteniendo criterios de rigor,
confiando en la experiencia y la intuicién que los trabajadores
sociales han desarrollado en diferentes paises a lo largo del
altimo siglo. El problema de esta respuesta no reflexionada es
que proviene de nuestro agotamiento, de nuestro propio senti-
miento de maltrato, de las imposiciones institucionales, de los
condicionantes politicos y econémicos de cada momento, en-
tre otros motivos. 51, nos podemos justificar en nuestros limi-
tes (faltaria mas!) pero debemos ser conscientes de que nos
alejamos de la practica del trabajo social.

Como se puede deducir, no estoy hablando de trabajadores
sociales jovenes, estoy hablando de aquellos que cargamos afios
de experiencia, que ya hemos desarrollado este tipo de intui-
cion diagnostica y que estamos en riesgo de relajar la necesa-
ria reflexién metodolégica, la disciplina de la disciplina. Y es
a estos compafieros y compafieras a quien recomiendo espe-
cialmente la lectura, rapida y fécil, de este libro. Es cierto que
es un buen manual con dnimo docente que puede servir de
guia y orientacién a profesionales noveles pero lo que encuen-
tro especialmente interesante es hacer su lectura desde la mi-
rada de quien “ya las ha visto de todos los colores” y tiende,
inconscientemente, a hacer un trabajo social “seguro”, de “res-
puesta rapida” (un fast-social work?).

Esté claro, sin embargo, que para sentir la necesidad de
recuperar la lectura y la reflexién, antes tenemos que ser cons-
cientes de que podemos mejorar.

El libro “Métodos del Trabajo social: individuos, grupos y co-
munidades” se organiza en prologo y seis capitulos. El primero
de ellos, escrito por Xavier Montagud, desarrolla una idea cla-
ve: la falacia de la cldsica oposicién entre lo individual y lo
colectivo en trabajo social. El autor ilustra el transito del traba-
jo individual al colectivo como una de las sefas de identidad
de nuestra profesién y lo hace a partir de un caso concreto. “La
idea de que el individuo se configura en la interaccion social y, por
tanto, sus problemas deben resolverse en ese medio, constituye una de
las ideas fundacionales de nuestra disciplina”.

En el capitulo dos es Josefa Fombuena quien nos sitta en la
intersecciéon de dos caminos del trabajo social, la investiga-
cién y la intervencién. Nos recuerda que la practica es el cen-
tro del trabajo social y que mejorar los problemas de la vida
cotidiana de las personas en relaciéon a su entorno es su objeti-
vo, pero también defiende que la practica debe estar funda-
mentada en los resultados de las evidencias aportadas y la
investigacion. Por otra parte la autora mantiene que el trabajo
social, como profesion ética y politica, trasciende el caso con-
creto y se sitta en la bisqueda de la justicia social, los dere-
chos humanos y la democracia.
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También se recuerda la necesidad histérica de vincular el
trabajo social en un método unificado, basico (estudio, diag-
nostico, programacion, ejecucién y evaluacién), y se presenta
un recorrido por los diferentes paradigmas, modelos y méto-
dos para la intervencién (destacar, por clarificador, el cuadro
que se incorpora a partir de las aportaciones de C. Barranco).

En el capitulo tres, también Fombuena aborda en profundi-
dad la intervencién social. Comienza desarrollando el concep-
to de demanda de intervencién, no como un momento puntual
de solicitud de ayuda por parte de la persona sino como un
proceso co-construido por esta y el profesional que le atiende.

Se sittia la intervencién psicosocial en un contexto macro y
micro social y, en una nueva muestra de claridad conceptual,
se diferencia de otros tipos de intervencién como la de
redistribucién de la riqueza y el asesoramiento. La autora nos
habla, en funcién del objetivo, de tres posibilidades de inter-
vencion psicosocial: la reestructuracién (dirigida a modificar
dindmicas familiares o personales a largo plazo), la interven-
cién en crisis (relevante cuando el tiempo es factor clave en la
intervencion) y el acompafiamiento (asimilado aqui al trabajo
social clinico y centrado en un modelo relacional, que fomenta
la autenticidad, la autonomia y el interés significativo hacia la
persona en oposicién a modelos burocréticos).

El capitulo continda reflexionando sobre la relacién entre
necesidades sociales, problemas sociales y demanda de ayu-
da. También es especialmente interesante la identificacion de
desviaciones que inevitablemente desarrolla todo profesional
de la relacién de ayuda.

Ya en el capitulo cuatro, Ferran Senent, presenta un modelo
secuencial y concreto de intervencién a partir de los procesos
metodoldgicos que, mayoritariamente, utilizamos los trabaja-
dores sociales. Es un modelo fundamentado en el diagndstico
y la intervencién psicosocial pero que incorpora elementos
eclécticos. Tiene dos momentos clave: el del conocimiento y el
de la accion. En la linea pedagodgica de todo el libro, se
ejemplifica la aplicaciéon del modelo en dos casos practicos.

También Senent, en el siguiente capitulo, desarrolla las
caracteristicas de la intervencién directa y la intervencién in-
directa vinculandolas respectivamente a la perspectiva psico-
légica y a la perspectiva estructural (politica y econémica).
Destacar las reflexiones aportadas en relacién al “vinculo”
entendido, por un lado, como relacién de confianza que per-
mite avanzar en la funcién de ayuda y, por otro, como objetivo
en si mismo contra el desarraigo y el aislamiento. El capitulo
finaliza con doce esquemadticas recomendaciones para la in-
tervencion social.

Las ultimas paginas del libro, capitulo seis escrito por
Montagud, configuran un resumido manual del trabajo de gru-
po: desde los antecedentes histéricos se pasa por los
paradigmas que permiten entender la evolucién del trabajo
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grupal, por los principios a tener en cuenta en las dindmicas
de grupos, sus etapas vitales y los elementos clave de cada
una de estas. Finalmente, a pesar de que nos recuerda que el
grupo no es s6lo un medio para llegar a la comunidad sino un
fin en si mismo, cierra el circulo, que también ¢él inici6 en el
primer capitulo, relacionando lo individual y lo colectivo me-
diante el trabajo de grupos.

Para finalizar, desde la experiencia que dan los afios ha-
ciendo trabajo social, quiero agradecer a sus autores el libro
Meétodos del Trabajo social: individuos, grupos y comunitades.

Rosa M. Carrasco Coria
Trabajadora social y miembro del equipo de la RTS
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Presentacion de articulos

NORMAS PARA LA PRESENTACION DE ARTICULOS A LA
REVISTA DE TRABAJO SOCIAL (RTS)

La Revista de Trabajo Social, editada por el Colegio Oficial de Trabajo Social de Catalufia, ser
publica desde el afio 1960 con periodicidad cuatrimestral. Su objetivo es transmitir conocimientos
sobre el trabajo social, los servicios sociales, el bienestar social y las politicas sociales a la comunidad
cientifica, a los profesionales y a los colectivos interesados.

B La RTS estd abierta a todos los colaboradores que lo deseen para presentar articulos sobre
investigaciones originales teoricas o experimentales, trabajos teéricos y metodologicos, des-
cripciones de experiencias profesionales y ensayos, siempre en relacién con el trabajo social, las
politicas sociales y los servicios de bienestar social.

B Los articulos tienen que ser inéditos. A pesar de todo, el equipo de redaccion podra reproducir
textos publicados en otras lenguas y en otros ambitos geograficos, silo cree oportuno.

B El contenido de los articulos es responsabilidad exclusiva de los autores y ante la evidencia de
plagio se pondran en marcha acciones previstas para informar a las personas autoras, retirar el
documento no original de la pagina web e informar a las personas lectoras de esta situacion.

B El equipo de redaccién estudiard los articulos recibidos e informara al autor/a de la aceptacion
para la publicacion. Podra también recomendar modificaciones y, si el articulo se considera no
publicable, se comunicara.

B Extensién. Los articulos de 1a seccion “A fondo” tendran una extensién maxima de 15 paginas
(los articulos que hagan refrencia a Experiencias tendran una extension maxima de 10 paginas),
los de las secciones “Otros temas de interés” un maximo de 10 paginas; los de “Miscela-
nea”, 3 paginas, y los comentarios de “Estante de los Libros” no excederan las 2 paginas. En
todos los casos que corresponda en la extensiéon maxima estard incluida la bibliografia.

Los articulos que superen las paginas indicadas seran devueltos para reducir la extension.
Los articulos se presentaran en formato electronico, letra Arial cuerpo 12; interlineado 1,5;
margenes 3 cm.

B Idiomas. Los articulos pueden presentarse en catalan o en castellano indistintamente, la publi-
cacion se realizara bilinglie. Los titulos y resimenes también en inglés.

B Los datos tienen que ir a la cabecera de los articulos. En la primera pagina se hara constar titulo
y subtitulo, si se tercia; nombre y apellidos del autor/a principal y relacién otros autores/as si
el trabajo es de equipo; titulo académico, centro de trabajo y cargo; también se incluiran el
nimero de teléfono y la direccion de correo electronico.

A continuacién el resumen, no superior a 10 lineas, en el idioma elegido vy, si es posible, en
inglés. Al final del resumen las palabras clave, en numero no superior a 5.

B Destacados: marcados en verde las dos o tres frases (que no excedan las 30 palabras cada una)
que se consideren importantes del articulo.

B Referencias bibliograficas. Iran al final del texto, siguiendo el orden alfabético y de acuerdo con
las siguientes normas de referencia: ISO 690, 1987 (UNE 50-104-94) para documentos impri-
midos e ISO 690-2 para documentos electronicos, bases de datos y programas informaticos.

Documentos imprimidos.

— Monografias (Libros): APELLIDOS (mayuscula), Nombre o nombre de la entidad res-
ponsable. T7tulo (en cursiva). Otros responsables: traductor, editor, etc. (opcional). Edi-
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cion. Lugar de publicacion: Editorial, afio. Extension del libro (opcional). Colecciéon (op-
cional). Notas (opcional). Numero ISBN.

— Partes de monografias (Capitulo de libro): APELLIDOS (maytscula), Nombre o nombre
de la entidad responsable del capitulo. Titulo del capitulo. En APELLIDOS (mayuscula),
Nombre o nombre de la entidad responsable del libro. T7#ulo del /ibro (en cursiva). Lugar de
publicaciéon: Editorial, afio, situacion en la publicacion fuente (volumen, paginas, etc.)

—Publicaciones en serie (Revistas): Titulo (en cursiva). Responsabilidad de la revista. Edicion.
Identificacién del fasciculo (fecha y/o nimero). Lugar de publicacién: Editorial, afio. Setie
(opcional). Notas (opcional). Numero ISSN.

— Articulos de publicaciones en serie (Revistas): APELLIDOS (mayuscula), Nombre o nom-
bre de la entidad responsable del articulo. Titulo del articulo. Colaboradores/as al articulo
(opcional). Titulo de la revista (en cursiva). Edicién, afio, volumen, nimero, paginas.
Legislacion: Pafs. Titulo. Publicacion (en cursiva), fecha de publicacion, nimero, paginas.

Documentos electronicos.

—Textos completos: APELLIDOS (mayuscula), Nombre o nombre de la entidad responsa-
ble. Tétulo (en cursiva) [tipo de apoyo]. Responsable(s) secundario(s) (opcional). Edicion.
Lugar de publicacion: Editot, fecha de publicacion, fecha de actualizacion/revision [Fecha
de consulta] (obligatorio paralos documentos en linea; opcional para el resto). (Coleccion)
(opcional). Notas (opcional). Disponibilidad y acceso (obligatorio para los documentos en
linea; opcional para el resto). Numero normalizado (opcional).

— Partes de textos: APELLIDOS (mayuscula), Nombre o nombre de la entidad responsable
del documento base. T#tulo del documento base (en cursiva) [tipo de apoyo]. responsable(s)
secundario(s) del documento base (opcional). Edicién. Lugar de publicacion: Editor, fecha
de publicacion, fecha de actualizacion/revision [Fecha de consulta] (obligatorio pata los
documentos en linea; opcional para el resto). Capitulo o designacién equivalente a la parte.
Titulo de la parte. Numeracién dentro del documento base (opcional). Localizacién dentro
del documento base (opcional). Notas (opcional). Disponibilidad y acceso (obligatorio
paralos documentos en linea; opcional para el resto). Numero normalizado (opcional).

— Publicaciones en serie (Revistas electronicas): T#ulo (en cursiva) [tipo de apoyo]. Edicion. Lugar
de publicacion: Editor, fecha de publicacion [Fecha de consulta] (obligatotio para los documen-
tos en linea; opcional para el resto). Serie (opcional). Notas (opcional). Disponibilidad y acceso
(obligatorio para los documentos en linea; opcional para el resto). Numero normalizado.

— Articulos y otras contribuciones de publicaciones en serie (Revistas electronicas): APELLI-
DOS (mayuscula), Nombre o nombre de la entidad responsable de la contribucién. Titulo
de la contribucién. T7tulo de la revista (en cursiva) [tipo de apoyo]. Edicion. nimero del
fasciculo. Fecha de actualizacién/revisién [Fecha de consulta] (obligatorio paralos docu-
mentos en linea; opcional para el resto). Localizacion dentro del documento base. Notas
(opcional). Disponibilidad y acceso (obligatorio para los documentos en linea; opcional
para el resto). Numero normalizado.

B Las graficas, dibujos y tablas traeran las correspondientes referencias, indicando con qué parte
del texto estan relacionadas.

B Los articulos se enviardn a la direccion electronica de la RTS: rts@tscat.cat
B Los articulos, una vez publicados, pasan a ser propiedad de la RTS.

B Los autores/as recibirdn 2 ejemplates en formato papel del nimero de la revista en que se ha
publicado su trabajo.
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Nota a los lectores:

La Revista de Treball Social (RTS) ofrece un espacio de comunicacién con los
lectores con la voluntad de recibir comentarios, sugerencias, cartas, notas y
todo lo que los lectores quieran comunicar a la direccion de la revista.

Envia tus aportaciones por correo postal a:

RTS

c/ Portaferrisa, 18, 1r 1a - 08002 Barcelona
o bien por correo electrénico a: rts@tscat.cat

FE DE ERRATAS

Hacemos constatar que, en el ntimero 209 en el articulo “Sinhogarismo y exclusién
social” el nombre correcto del autor és Albert Sales Campos.

Pedimos disculpas al autor.

ERRATA SHEET

We note that in number 209 in the article “Homelessness and social exclusion”
the correct name of the author is Albert Sales Campos.

We apologize to the author.
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Boletin de suscripcion

Tarifas

] Suscripcién anual: 45 euros
[ ] Extranjero (tarifa unica): 58 euros

[ ] Numeros sueltos: 18 euros

Datos personales

Nombre y apellidos: NIF:
Direccién: C.P:
Poblacion:

Teléfono: Tel. movil: E-mail:

Datos Bancarios

Banco o Caja:

Domiciliacién Agencia:

Poblacién:

Titular:

Codigo bancario: Entidad____/ Sucursal ___/DC__ Num. C/c____
Firma: Fecha:

Lo podéis enviar por correo electrénico o por fax.

: r Portaferrissa 18, 1r 1a - 08002 Barcelona COL-LEGI OFICIAL
Tel. 933 185 593 - Fax: 934 122 408 DE TREBALL SOCIAL
E-mail: rts@tscat.cat DE CATALUNYA

Revista de Treball Social






Version en linea en catalan y castellano consultable en

http:/ /www.tscat.cat/continguts/publicacions?qt-publicacions=0#qt-publicacions

Novedades en la Revista de Treball Social

Para mantener la fidelidad de los contenidos, a partir de este ntimero 210, los
articulos se publican en la lengua original en la edicién en papel.

Paralelamente, introducimos el enlace y el cédigo QR para poder consultar la
revista en linea, tanto en lengua catalana como en lengua castellana.

Por este motivo se suprime el CD de las ediciones anteriores.
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