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1. INTRODUCCION

El presente Trabajo de Fin de Grado, se basa en la realizacion de un proyecto de
intervencion para la gestion comunicacional y emocional en pacientes y familias que se
encuentran en el dmbito de los cuidados paliativos desde la Asociacion Granadina de
Pacientes y Familiares en Cuidados Paliativos “Héroes, asociacién sin dnimo de lucro
situada en la ciudad de Granada, formada por un equipo multidisciplinar de trabajadores
sociales y psicélogos que proporcionan orientacién, asesoramiento, formacién vy
acompanamiento a las personas enfermas y familias que se encuentran en cuidados

paliativos.

Respecto al concepto familia, es preciso hacer un pequeio inciso y es que, no sélo
pueden ser las que conocemos compuestas por los progenitores, hermanos, etc. sino que
se puede considerar familia a las amistades, vecinos, tutores legales, etc. Es decir, las
personas a las que la persona enferma considere dignas de ser llamadas y consideradas

como tal. De todos modos, de aqui en adelante se empleara el concepto familia.

En cuanto a la estructura, el proyecto de intervencién empieza con una
introduccion, a la cual le precede la justificacion en la que se explica la importancia de la
realizacion de un proyecto de intervencion en gestion comunicacional y emocional en el
ambito de cuidados paliativos. Seguidamente, el proyecto divide en dos bloques

principales; el teérico y el proyecto de intervencion.

El primer bloque esta subdividido en dmbito antropoldgico, en el que se habla
sobre el concepto de muerte y la concepcion de ésta a nivel social durante el paso de los
siglos; dmbito psicologico, haciendo especial hincapié en el duelo y las etapas que cada
individuo experimenta ante la muerte de un ser querido o bien la propia persona que sufre
una enfermedad terminal; dmbito del trabajo social, desde el que se aborda la
intervencion tanto con pacientes como con familias en la fase terminal de una
enfermedad, y dmbito bioético, donde se menciona la eutanasia, los cuidados paliativos y

las distintas préacticas dentro de los mismos.
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Para finalizar dicho bloque, se le afiade un apartado legal dividido en el nivel
estatal como autondmico andaluz, en el que se hace mencién a la regulacién de la
eutanasia y los derechos de los pacientes y familias en el 4mbito sanitario. Respecto al
segundo bloque, se estructura en un apartado de objetivos generales y especificos como
razon de la realizacion del proyecto, asi como las personas a las que va dirigido, la
metodologia a seguir para la correcta implementacién y desarrollo del proyecto, las
actividades a realizar, la calendarizacién de las mismas, los recursos (materiales, humanos
y econdmicos) necesarios, el presupuesto y la evaluacion del proyecto, en la que se
valorardn si la calidad, implementacion y pertinencia han sido las esperadas o por el
contrario, no se han obtenido los resultados esperados. Finaliza con un apartado de
conclusiones y un listado de referencias bibliograficas mediante las que se ha basado la

puesta en marcha del proyecto.

Antes de empezar con la justificacion del proyecto y la fundamentacion tedrica,
se estima necesario hacer una breve referencia sobre qué se entiende por cuidados
paliativos y cudl ha sido su trayectoria a lo largo de la historia moderna. El concepto
paliativo procede del latin pallium que significa “capa”. En sentido médico alude a
reducir el dolor y buscar el mayor bienestar posible en la persona enferma. (Loncén et al.

2007)

Segtin la OMS y la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) fundada
en el afio 1992 (citado en Germén, 2011), son la herramienta que aporta una mejora en la
calidad de vida de pacientes y familiares acorde a sus valores, preferencias y creencias,
a través de la atencidn integral, individualizada y continuada cuando no son capaces de
enfrentarse a las adversidades en cuestion de salud y para ello, se identifican cudles son
las necesidades a cubrir a cualquier nivel ya sea malestar fisico, psicoldgico como

espiritual.
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Su principal finalidad se basa pues en la atencion integral en todas las areas de la
persona; el apoyo al enfermo y a la familia; promover la autonomia y dignidad del
paciente para que sea quien decida como proceder con el tratamiento; la terapia activa
con tal de ayudar a no pensar que no hay nada mds que hacer y tener en cuenta el ambiente
para asegurar que se respira tranquilidad y comunicacion (ésta ultima es esencial porque

tanto pacientes como familiares deben estar informados en todo momento). (Galan, 2011)

Una vez expuestas las definiciones que existen en torno a los cuidados paliativos,
se hard una pequefia contextualizacion histdrica de los mismos. No es hasta bien entrado
el s.XIX, que no se empieza a atender a las personas enfermas bajo el modelo médico
curativo, el cual da mas importancia a los cuidados, es decir, a la atencién directa.

(Getino, 2012)

Cecily Mary Saunders, enfermera britdnica, sigui6 este modelo médico en los afios
60 del siglo XX y fue pionera en la creacion de los llamados hospices, espacios donde se
apoyaba tanto a pacientes como a la familia mediante la atencién especializada a sus
necesidades psicoldgicas, sociales y religioso-espirituales (Germén, 2011) Ademads, le
daba especial importancia a la comunicacion, puesto que suponia establecer un vinculo
paciente-familia-médicos, facilitando el afrontamiento del proceso de fallecer de la mejor

manera posible. (Getino, 2012)

Para finalizar, en Estados Unidos se usa mds el concepto de soporte vital por parte
de los profesionales especializados como son por ejemplo los oncélogos, mientras que el
concepto cuidado paliativo es considerado como el hecho de dar por finalizada la vida de
la persona y la pérdida de toda esperanza en una recuperacion. Paises como Alemania,
Austria (estos dos paises consideran la figura del psic6logo como fundamental), Hungria
e Italia, estan provistos de muchos hospicios, como en Reino Unido. Francia apuesta mas
por el soporte médico en centros hospitalarios, mientras que en Suecia se le da mas

importancia a la psiquiatria en vez de a la psicologia. (Jiinger, 2012)
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2. JUSTIFICACION

Ningtin ser humano estd exento de sufrir una enfermedad a lo largo de su vida y,
en algunos casos, ser victima de una catalogada como terminal, en la cual el fin es el
fallecimiento. Debido a ello, hasta que no llega el momento del final de la vida, la persona

requiere de alguien que le preste unos cuidados y apoyo.

El concepto de muerte sigue siendo a dia de hoy, un tema tabd y a la mayoria de
las personas con quienes se habla de ella, les provoca tal rechazo, que piden cambiar de
tema o simplemente son ellas quienes lo hacen. Se estima necesario pues, que, al tratarse
de un hecho inevitable y que forma parte de nuestro ciclo vital, es fundamental tratarla y
normalizarla desde temprana edad, en vez de apartarla, alejarla y rechazarla, pensando asi
que no nos va a tocar nunca a nosotros ya sea a través de familiares y amigos o incluso a

nivel individual.

En la fase terminal de la enfermedad, que es en la que se basa la el proyecto de
intervencion, son muchas las emociones que se experimentan, las cuales en la mayoria de
ocasiones son dificiles o imposibles de gestionar correctamente. Ello termina en
consecuencia, con la mala comunicacidn, las disputas entre familiares, su agotamiento
fisico y mental, asi como de la principal persona cuidadora y su posterior relegacion o

abandono de la persona enferma.

Mis concretamente, el principal motivo que justifica implementar este proyecto,
parte de la necesidad de conseguir que pacientes y familiares consigan el médximo y mejor
bienestar posibles durante la fase terminal de una enfermedad, mediante la proporcién de
pautas y herramientas de gestiéon emocional y comunicacional. Asi mismo, otro de los
motivos es el hecho de que profesionales del Trabajo Social en el ambito de los cuidados
paliativos suponen el nexo paciente-familia-equipo médico, asi como una figura de
apoyo, acompafiamiento y escucha a la que poder recurrir cuando parece muy dificil o

imposible hacer frente a la enfermedad terminal.
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BLOQUE TEORICO

3. FUNDAMENTA CION TEORICA

3.1. Ambito antropolégico

En este apartado, se habla sobre el concepto de muerte, la visién que se ha tenido
de ella de a nivel social durante siglos, asi como los distintos puntos de vista de algunos

tedricos.

La muerte es parte de nuestra vida; més bien el final de ésta. Tanto Cabezas (2010)
como Getino (2011), coinciden en el hecho de que siempre se ha tendido a ocultarla y
evitar hablar de ella y, el grado de relacion que se guarda con la persona fallecida
determinard el mayor o menor grado de afectacion de su muerte. Todo ser humano
comparte varios sentimientos y uno de ellos es el miedo, sin importar la cultura y la
religiéon a la que pertenezcamos. Galan (2003) y Gorostieta (2011) consideran que el
modo de tratar y enfrentarnos a la muerte dependera de éstas. Son Kiibler-Ross y Kessler
(2014) quienes estiman que, pese a no ser creyente, la persona que se encuentra en fase
terminal recurre al ser supremo a modo de alivio dirigiéndose a €l para transmitirle que

el estado bajo el que se encuentra no es justo y no lo merece.

Encontrarse en una u otra etapa del ciclo vital se relaciona con la mayor o menor
probabilidad de pensar y tener conciencia de la muerte. Generalmente, cuando una
persona es joven no piensa en ella y si lo hace, la ve como un hecho ain muy lejano,

mientras que una persona mayor la tiene mas presente en sus pensamientos.

La muerte a nivel antropoldgico es clasificada en cuatro categorias tal y como
establece Alfonso Miguel Garcia (citado en Fernandez, 2011) y son natural ya que forma
parte de vivir, cotidiana porque cada dia hay muertes a nuestro alrededor, aleatoria ya
que se presenta sin mds, aun siendo producto de una enfermedad terminal y universal

dado que todo el mundo muere sin excepcion.
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A nivel psicoldgico, Cabezas (2010) la clasifica en cerebral debida a la cesion de
funciones, social fruto de la falta de vida social del individuo y psicologica dada por la
falta de actividad cognitiva. Philippe Ariés (citado en Galén, 2003) en su obra “L.’homme
devant la mort” remarcaba que la sociedad es capaz de superar las pérdidas de las personas

y seguir adelante.

A lo largo de la historia, la concepcién y trato hacia la muerte ha ido cambiando,
todo ello muy influenciado por el contexto sociocultural y religioso de cada época. A
continuacion, pues, se hard un breve recorrido histérico mediante el que se expondra

detalladamente la evolucion de la misma hasta nuestros dias segun Ferndndez (2011).

Durante toda la Edad Media, la Iglesia era el poder factico por excelencia.
Controlaba los actos de la ciudadania mediante el miedo a un ser divino (Dios) que era
quien juzgaba si el lugar después de la muerte era el cielo o bien el infierno. En
consecuencia, la muerte era temida enormemente e incluso los cementerios permanecian
totalmente alejados de la poblacion bajo la creencia de que los muertos no podian
acercarse a los vivos. De hecho, habia dos formas de considerar la muerte; si una persona
era consciente de que iba a fallecer entraba en un periodo de adaptacion, mientras que, si
era un hecho stbito, era considerada una maldicidn. La simbologia que giraba en torno a

la muerte eran las guadafias y los personajes y lugares ligubres.

Durante la época del Renacimiento, empez6 a formar parte de las personas, ya que
los cementerios eran construidos dentro de las iglesias, conventos y catedrales, con la
finalidad de estar més cerca de Dios. El duelo, el velatorio y el cortejo pasaron a ser ritos
eclesiasticos. A nivel literario, cobré mucha relevancia Ars bene moriendi (El arte del
buen morir), un manual que las personas debian aprenderse de memoria si querian
alcanzar la paz llegado el momento de fallecer. Entre los siglos XVII y XVIII, la muerte
adquirié importancia en el &mbito médico porque existia la curiosidad de encontrar la
respuesta a por qué ocurria y como podia evitarse. Finalmente, desde el s. XIX hasta hoy,
existe un doble tratamiento; por una parte, se rechaza, pero por otra hay interés y se

pretende lidiar con ella mediante avances cientifico-médicos.



wpEay

UNIVERSIDAD
DE GRANADA

3.2. Ambito psicolégico

En este apartado se desarrolla el concepto de muerte y su abordaje desde el area
de la psicologia. En concreto, se hace especial mencidn al duelo y a las etapas de Elisabeth

Kiibler-Ross.

Son dos los motivos que dificultan afrontar y aceptar la muerte para Cabezas
(2010). El primero es la edad, y es que resulta mds dificil si se trata de una persona joven,
ya que, por regla general, tiene mucha vida por delante. El segundo es la satisfaccién que
tenga la persona sobre su vida, lo que significa que quien piense que en general ha sido
buena, le resultarda menos complicado, que no quien piense que le quedaba mucho por

hacer.

Para Astudillo et. al (2002), cuando recibimos malas noticias, se experimenta un
shock o en palabras de Fernandez (2011), un impacto emocional, lo que significa que
hay serias dificultades para poder procesar la informaciéon como es debido, como
consecuencia del choque emocional provocado. Las dos reacciones a experimentar son,
por un lado, la ansiedad con los consecuentes malestares fisicos como la agitacidn,
presion arterial elevada, etc. o la apatia, en la que no se muestra interés por el entorno y

la sensacion es de calma.
3.2.a. Etapas del duelo

En este epigrafe, se hard especial mencién al duelo y a las etapas del mismo, del
que es figura representativa Elisabeth Kiibler-Ross. Para ello, se hara una definicién de

lo que se entiende por duelo, los tipos y fases que abarca.

Para empezar, el duelo es un proceso de afrontamiento y aceptacion de la muerte
mediante el que se experimentan varios sentimientos que dependeran de la propia persona
que sufre el duelo. Los factores que guardardn una estrecha relacion con los sentimientos
y con el tiempo requerido para superar las distintas fases son quién ha fallecido, su edad

y rol tanto familiar como social.



wpEay

UNIVERSIDAD
DE GRANADA

Es importante mencionar que Fernandez (2011) cree que existe un duelo previo a
que se produzca un fallecimiento, y es el llamado duelo anticipado o anticipatorio; se
tiene la completa certeza de que, en un momento u otro inevitablemente, falleceremos al

igual que lo har4 un ser querido.

A continuacion, se procede a exponer y detallar cada una de las etapas del duelo

adaptadas a como las viven las personas enfermas y sus familias.

1. Negacion. Es el inicio del proceso del duelo y un mecanismo de defensa para ir
aceptando poco a poco la realidad. La persona enferma no acepta la situacion bajo la que
se encuentra y requiere tiempo para procesar la informacion recibida. Aun pasando por
las siguientes etapas, ésta puede volver en cualquier momento y por ello es necesario que

disponga de alguien que le escuche y con quien pueda contar.

2. Ira. Es la respuesta a la frustracion que siente la persona enferma cuando ha recibido
el diagndstico de que su enfermedad es incurable e irreversible, proyectandola asi hacia
la familia (la cual puede llegar a enfadarse y/o abandonarla), asi como hacia el equipo
médico, cuando considera que no ha recibido toda la informacién o no se le ha tenido en

cuenta.

3. Negociacion o pacto. Es una etapa de aceptacion de la muerte. Antes de morir,
independientemente de ser o no creyente, se hace un pacto con Dios para enmendar
errores, ser mds buenos, etc. Puede que se vayan mezclando otras etapas porque requiere
de tiempo y, como se ha mencionado al principio del epigrafe, cada persona tiene su
ritmo. Puede darse el caso de que la persona enferma pida no morir hasta que no acontezca

un evento importante familiar o social.

10
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4. Depresion. Es una de las etapas considerada como la mas duradera y de la que es
especialmente complicado superarla. En nuestra sociedad estd mal vista y tener a una
persona triste no gusta porque supone una carga demasiado pesada para tanto tiempo. Se
tiende a dar 4nimos, a que salga, que vuelva a tener la vida de antes. Se debe aceptar que
es una etapa mas y es algo normal sentirse triste y desolado. Forma parte del proceso y es
sano que el abatimiento, la tristeza, la apatia y pensar que la vida no tiene sentido forman

parte por un tiempo.

En esta misma etapa, la persona puede vivir dos clases de depresion; la reactiva
como respuesta directa de la enfermedad y en la que se siente triste y abatida por haber
perdido su forma de vida anterior, y la preparatoria, como forma de aceptar la
enfermedad y sus consecuencias. Sin embargo, hay dos tipos de duelos que puede
vivenciar en este caso, quien ha perdido a su ser querido; duelo cronico, en el que la
tristeza es permanente en el individuo y no puede salir de ella y duelo patologico,
caracterizado por el hecho de que la tristeza y el dolor se agravan cada vez mds de tal
forma que existe el riesgo de suicidio y por ello se necesita de terapia psicoldgica.

(Cabezas, 2010)

5. Aceptacion o resignacion. Es la ultima del proceso de duelo segin Cabezas (2010),
por lo que se acepta la pérdida y la persona fallecida mediante una actitud resiliente (la
persona supera una mala experiencia haciéndole frente de nuevo o realizando acciones
que guarden una relacion con la misma). De hecho, algunas familias se caracterizan por
ser resilientes, porque mantienen la esperanza de que la situacién que estdn viviendo

acabe bien a base de esfuerzo y dedicacién mutuos. (Novellas, 2016)

Lacasta y Séez (2015), concluyeron que en esta dltima etapa quienes pierden a su
ser querido pueden experimentar el duelo retardado o también llamado inhibido o
negado. Curiosamente la persona puede no dar muestra alguna de una reaccion
emocional, como si no le afectara en absoluto, pero es el resultado de un cimulo de dolor

no exteriorizado que afecta gravemente a nivel psicolégico.

11
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3.3. Ambito del trabajo social

En este apartado se expondrdn cudles son las funciones del Trabajo Social en
cuidados paliativos y las complicaciones que pueden surgir durante la etapa terminal de
la enfermedad, como son las dificultades en la comunicacion y gestion de las emociones,

razon de ser de este proyecto de intervencion.

3.3.a. El trabajo social en cuidados paliativos

El Trabajo Social se caracteriza por sus tareas multidisciplinares e intervencion
psicosocial (Vanzini, 2010) que le llevan a mantener el contacto tanto con el resto del
equipo profesional, como con el paciente y su familia, la cual debe ser observada,
evaluada y diagnosticada para poder orientarla sobre sobre como afrontar la situacién que

estdn viviendo de la mejor forma posible. (Lépez, 2011)

Varios autores como Garcia et al. (2015), Gonzélez (2018), Hudson et. al (2012)
y Moro y Lerena (2011), estiman que la profesion del Trabajo Social en el area de
cuidados paliativos, se basa en asesorar y prestar apoyo tanto a la persona enferma como
a su familia promoviendo en la medida de lo posible su bienestar, manteniendo una actitud

que denote confianza y seguridad. (Aparicio et al. 2015)

Las acciones para conseguirlo son proporcionar informacién y resolver dudas,
acompanar en la fase terminal de la enfermedad, asi como en el duelo tanto a la persona
enferma como a su familia, fomentar la autonomia de la persona cuidadora prestandole
apoyo psicosocial, mediar entre paciente-familia-equipo médico como en el caso de que
surjan conflictos, y aportar las soluciones y/o alternativas mas adecuadas en base a las

peticiones formuladas por paciente y familia.

12



wpEay

UNIVERSIDAD
DE GRANADA

Con la finalidad de poder realizar una correcta intervencién desde el Trabajo
Social, la herramienta principal a usar es la entrevista a través de la cual se fomenta la
expresion de sentimientos, se ayuda a clarificar las ideas y pensamientos, valorar las
ventajas e inconvenientes en la toma de decisiones, delimitar el problema para poder
resolverlo de manera holistica habiendo visto varias perspectivas, mostrar los roles

observados y cudles son los comportamientos y actitudes disruptivos. (Borras, 2004)

Asi mismo Vanzini (2010) y Novellas (2000) estiman oportuno elaborar un
informe social en el que se recojan los datos socioecondmicos, de salud y vivienda de la
persona enferma, para poder elaborar posteriormente un diagndstico social en el que se
valoren su situacion, se determinen cudles son los factores de riesgo y proteccion, asi
como los roles que desempeifian quienes estdn con la persona enferma, cudl es su estilo
comunicacional y detectar quién es la principal persona cuidadora. Todo ello con la
finalidad de llevar a cabo una intervencion adecuada que deberd tener un seguimiento y

valoracidn constantes.

Para finalizar este apartado, se muestra un modelo de intervencién con familias en

el Reino Unido. (Sally, 2016)

1. Cada persona se debe considerar individualmente. Se informard de los
procedimientos legales a seguir, se prestard apoyo a familiares, se ofrecerd la
oportunidad de poder realizar unas tltimas voluntades o qué hacer con el cuerpo,
sin restarles importancia a los/as menores.

2. Cada persona tiene el derecho de ser cuidada. Desde el Trabajo Social se
asegurard de que cualquier persona acceda a los servicios sanitarios y sea ayudada.
Velara por evitar la discriminacién por razones lingiiisticas, religiosas o culturales
y derivard a otros/as profesionales si lo estima oportuno.

3. Maximizar el control y el bienestar. El/la trabajador/a social serd la guia, apoyo
y escucha tanto de pacientes como familiares y defenderd la proteccién de sus

derechos y dignidad.

13
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4. Coordinacion de los cuidados. Trabajar tanto con pacientes y familiares como
con el resto de personal sanitario para evitar conflictos o mediarlos y proporcionar
el mayor y mejor asesoramiento posibles.

5. Equipo profesional preparado para cuidar. Formar a cualquier profesional que
se encuentre trabajando en el &drea sanitaria y especialmente en cuidados
paliativos.

6. Toda comunidad esta preparada para ayudar. Informar y concienciar a la
ciudadania, ya sea tanto a adultos como a menores, sobre la muerte y su proceso

y como ayudar tanto al/la enfermo/a como a la familia y promover el voluntariado.
3.3.b. Intervencion con la persona enferma

Tal y como defienden Moro y Lerena (2011), la persona enferma presenta una
serie de necesidades que se clasifican en tres niveles; bioldgico (conciliacion del suefio,
aseo personal y comida entre otras), psicosocial (seguridad, sensacion de pertenecer,
amor, comprension, aceptaciéon, amor propio, confianza, ser escuchada, hablar
libremente, compartir miedos, respeto por su intimidad,) y espiritual (aferrarse a sus
creencias religiosas intentando darle una explicacién a la situacion en la que se encuentra

y el sentido de todo su trayecto vital).

Cuando alguna persona se encuentra en una situacion en la que no puede valerse
por si misma, automdticamente prestamos nuestra ayuda y cuidado. Sin embargo, en la
mayoria de las ocasiones, se deja de tener en cuenta a la persona enferma porque se tiende
a sobreprotegerla, de modo que le resulta imposible poder tomar decisiones por si misma
acerca de su enfermedad y posibilidades de tratamiento. En consecuencia, esta
incapacidad de decisidn genera estados de ansiedad y distanciamiento con sus familiares,
por lo que, resulta de vital importancia dejar que la persona enferma se exprese y se le
pueda reconocer el derecho de ser informada cuando asi lo desee, con el fin de que tome

las decisiones oportunas. (Getino, 2011)
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Asi pues, Kayne (citado en Astudillo et al. 2002) propone las siguientes pautas

para poder hacer a la persona enferma:

1. Hablar separadamente con la finalidad de esclarecer las preocupaciones y/o
temores de tanto de la persona enferma como de la familia e intervenir de la

manera mas eficaz.

2. Preguntar a la familia por qué quiere ocultarle informacién a la persona

enferma.

3. Hacer valorar tanto a la persona enferma como a la familia, qué implica

emocionalmente la situacion que viven.
4. Permitir que la persona enferma se desahogue hablando de sus sentimientos.
3.3.c. Intervencion emocional con las familias

Como dice Novellas (2016), resulta dificil asimilar que una persona enferma se
encuentre en un estado de empeoramiento irreversible y, quienes pertenecen a su circulo
mds cercano, se encontrardn con decisiones dificiles de tomar y se sentirdn culpables,
irascibles y frustrados. De hecho, la misma autora detalla una serie de fases por las que

atraviesa la familia a medida que avanza la enfermedad y son las siguientes:

1. Disociacion. Caracterizada por un acto inconsciente de obviar la realidad para evitar

el sufrimiento que genera cuidar de una persona enferma en fase terminal.

2. Desesperanza y lamento. Los sentimientos de tristeza y desolacién son tan continuos

que impiden pensar y actuar con claridad.

3. Enfado, persecucion y reproche. Como resultado de la sensacién de inutilidad de

poder cuidar, se busca a una persona culpable a modo de consolacion.
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4. Insatisfaccion, reclamacion e impaciencia. A consecuencia de ser testigo del
sufrimiento de la persona enferma, se culpa a ésta, o bien al personal médico cuando lo

que se espera son mejoras en la enfermedad, pero no se obtienen.

5. Intranquilidad, dudas e impotencia. La falta de informacién a la familia genera
desespero. Por eso muchas veces los/as familiares preguntan al equipo profesional con el

objetivo de poder ayudar.

6. Turbacion y confusion. La primera sensacion se caracteriza por el bloqueo total de la
persona para poder tomar decisiones o ejecutar acciones mientras que la segunda, tiende

mads a que la persona actue por impulso.

7. Nerviosismo, preocupacion y tristeza. A medida que la enfermedad avanza, aumenta
la sensacion de nerviosismo. Es por ello que, si se tiene informacién sobre el prondstico

de la enfermedad, ayuda a preparar mejor la futura pérdida y despedida.

8. Culpas, deseos y fantasias. Se tiende a pensar que la enfermedad ha podido ser
consecuencia de alguna desavenencia o bien por la falta de buenos cuidados y, a
consecuencia de ello se abandona a la persona enferma, porque la persona cuidadora o
familia no es capaz de enfrentarse a los errores o se la sobreprotege, como resultado del
cargo de conciencia. Asi mismo, si se piensa que se pueden solucionar los conflictos, la

persona enferma se curard.

Astudillo et al. (2012) consideran que cuando se interviene con las familias, se
debe tener muy presente que ninguna es igual a otra, ya que cada una tiene sus patrones
de funcionamiento y comportamiento con unos roles, modos de vida, proyectos vitales
distintos, maneras de gestionar y procesar los problemas, etc. No obstante, dichos autores

llegaron a la siguiente conclusion sobre las reacciones de las familias.

e No adaptarse a la situacion. En las fases de adaptacion se experimentan la
negacion, el enfado y la depresion. Por ello, hay que apoyar a la familia a superar

cada fase con el objetivo de hacerles salir adelante.
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e Pedir que el profesional médico forme parte de la conspiracion del silencio.
Muchas veces las familias niegan la oportunidad a la persona enferma, la
informacion sobre su enfermedad y evolucion. Las causas pueden deberse al
miedo de tener que aceptar la muerte haciendo ver que la situacién que viven no
es real, o para evitar un sufrimiento innecesario.

e No aceptar la muerte inminente. Algunas familias o incluso las propias personas
enfermas, solicitan que se les alargue el tratamiento aun cuando no hay esperanzas
de curacidn, porque quieren solucionar o zanjar asuntos del pasado.

o Alejarse de la persona enferma por no saber como abordar la situacion.
Cuando se ha recurrido a la sedacion y la persona ya no tiene consciencia alguna,
las familias tienden a alejarse por temor a aceptar que el tiempo de vida que le
queda es muy poco.

e Solicitar paralizar el tratamiento para adelantarle la muerte. Cuando
familiares consideran que es inutil proseguir con un tratamiento que no va a
aportar beneficio ni curacion alguna, solicitan interrumpir el tratamiento para

evitar sufrimiento/padecimiento y agonia a la persona enferma.

Para Sun (2015) las familias, independientemente de cudles sean sus caracteristicas y
procedencia, comparten un punto en comun, la duda. La duda a no saber cémo actuar,
como coordinarse las tareas y como hacerles frente a sus emociones. Se le afiade que
muchas personas consideran que es obligacién moral cuidar o bien, al no quedar otra
opcidn, se ven obligadas a prescindir del trabajo o reducir su jornada laboral, lo cual afecta
considerablemente a la economia familiar, aumentando al mismo tiempo el grado de
estrés que puede derivar en el riesgo de padecer enfermedades cardiacas, generar

tensiones sociales, familiares e incluso matrimoniales.
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La consecuencia directa a ello es la claudicacion emocional, situacién en la que tanto
la persona cuidadora como la familia se sienten incapaces de poder atender las
necesidades del paciente y proporcionarle la ayuda mas adecuada. (Ferndndez, 2011) Sin
embargo, como pudo comprobar Hudson (2005), si las personas cuidadoras reciben una
formacion y preparacion psicoeducativas, estardn mucho mads capacitadas a nivel

psicoldgico, lo cual reducird claramente los niveles de ansiedad.

Para finalizar este epigrafe, se considera importante remarcar el papel que juega el
Trabajo Social. Autores como Antequera et al. (2006), Hudson (2011) y Gonzalez (2012),
destacan la importancia de que las familias necesitan recibir una informacién clara y
concisa, con la finalidad de que la toma de decisiones sea mds fécil, aunque requieran de
ayuda y orientacion para ello, teniendo en cuenta las caracteristicas de cada una (valores
y creencias, factores de riesgo y proteccion). Asi mismo, no hay que olvidarnos de que
las personas cuidadoras necesitan que sus demandas fisicas, psicosociales y espirituales
sean satisfechas, asi como que la persona enferma es un sujeto auténomo, con derechos

y capacidad de decision
3.3.d. Dificultades e intervencion en la comunicacion y relacion

Cuando la situacion sobrepasa a nivel emocional, pueden aparecer en la familia
problemas en la comunicacién ya sea entre paciente-familia como entre los miembros de
la misma. Puede darse el caso de que familias que presenten una comunicacién dificil, la
agraven al tener a algin/a miembro en cuidados paliativos, lo que puede llevar a romper

las relaciones o incluso convertirlas en hostiles.

Asi lo afirman Kissane et al. (1998), quienes diferencian tres tipos de familia segtin
su estilo comunicacional. En primer lugar, estd la que le cuesta confiar, caracterizada por
el ocultamiento de los sentimientos como de la informacién, debido a la falta de confianza
entre los miembros de la familia, derivando en una comunicacién nula o tensa. En
segundo lugar, estd la que oye, pero falla al escuchar, en la que no se tienen en cuenta

ni los sentimientos como las opiniones de los miembros.
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En tercer y dltimo lugar, estd la que se encuentra en permanente conflicto, puesto
que los miembros son incapaces de hablar, agravando ain mads los conflictos y la
convivencia familiares. Novellas (2016) por su parte, clasifica a las familias en dos
categorias; homeostatica, caracterizada por mantener una actitud rigida al cambio o
presentar serias dificultades de poder enfrentarse a él y aportar soluciones, o bien

morfogenésica, dispuesta a hacer todo lo que esté en su mano.

Hudson et al. (2004) establecen que puede haber barreras en el proceso de
comunicacion, que son los impedimentos comunicativos que evitan o inhiben facilitar la
informacion, aconsejar o apoyar a las familias y/o la concentracion alterada de 1a persona
cuidadora, consecuencia de episodios de ansiedad, pérdida de memoria, miedos,
depresion e insomnio. Algunos/as cuidadores/as (Hudson et al. 2004) estiman que no van
a molestar a los profesionales sanitarios porque consideran que ya tienen suficiente con
su trabajo u otros se niegan a recibir ayuda externa dado que la informacion que reciben
por parte del equipo médico no la consideran la mas oportuna para su familiar y rehisan

de cualquier ayuda.

En relacion con lo anteriormente comentado, Fernandez (2011) y Arranz et al.
(2003) consideran que uno de los principales riesgos que existen cuando la familia carece
de las herramientas necesarias para establecer un clima de comunicacién agradable y de
confianza con la persona enferma, es que se cree la denominada conspiracion del silencio
llevada a cabo entre los miembros de la familia como con el equipo médico, cuyo objetivo
es evitar un sufrimiento a la persona enferma, autoprotegerla frente a otros familiares por
la mala comunicacién y por la incapacidad del equipo médico de comunicar malas

noticias y enfrentarse a las reacciones.
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Las dos formas en las que se puede llevar a cabo la conspiracién del silencio para
Antequera et al. (2006) son explicitamente (se ha pactado ocultar la informacion) o
implicitamente (se sobre entiende sin la necesidad de decirlo). Si no se pone solucién a
tal problemaética, cabe la posibilidad de que se dé una situacion de abandono emocional
en el que se deja de proporcionarle los cuidados y atencion a la persona enferma, llegando

a la posibilidad de que dé lugar a una situacién de malos tratos por negligencia.

La propuesta de Aparicio et al. (2015) para evitar que la conspiracion y claudicacion
familiares se agraven o prolonguen, es el establecimiento de una serie de fases en las que
el profesional del Trabajo Social debera intervenir con paciente y familias o como llaman
Loncén et al. (2007), el modelo de atencion al final de la vida, el cual apuesta por la
participacion de paciente y familia en todo el proceso de la enfermedad. Asi pues, las

fases serian las siguientes:

e Escucha. Paciente y familia deben expresar libremente como se sienten y sin
interrupciones.

e Acogida. Se muestra a paciente y familiares que el profesional del Trabajo Social
es un punto de apoyo y referente al que poder acudir en caso de necesidad.

e Interpretacion. Se pretende intentar conocer mejor a la persona mediante su
estilo comunicacional.

e Devolucion. Se les resume a paciente y familia toda la informacién que han
transmitido asegurdndoles asi que realmente hay un interés en prestar ayuda.

e Continuidad. Requiere de un seguimiento desde el primer momento hasta el
ultimo.

e Compromiso. Hay que tener presente que, hasta que no acabe falleciendo la

persona enferma, existe el “deber” de prestar ayuda hasta el dltimo momento.
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A nivel relacional, la principal dificultad que presentan las familias es la llamada
claudicacion familiar, caracterizada por el hecho de que llega un punto en el que la
familia es incapaz de asumir y gestionar tantas emociones debido a una situacién
inesperada a la que no podran enfrentarse. Arranz et al. (2013), presentan una serie de

caracteristicas segun los factores que a continuacion se detallan:
1. Momento

e Precoz. Fruto del impacto y negacion ante la noticia que deriva en dejar de cuidar
a la persona enferma.

e Tardia. Consecuencia del desbordamiento y descontrol emocional o cuando la

persona enferma empceora.

e Episddica. Aparicion repentina de nueva sintomatologia en la persona enferma.
2. Duracion

e Accidental. La cual tiene lugar en momentos puntuales.
e Temporal. Forma parte del proceso de adaptacion a la situacion.

e Permanente. Deriva en una crisis para quien le cuida.
3. Area de afectacion

e Emocional. Negacion del sufrimiento propio y del paciente.
e Salud. Estrés y somatizaciones en la persona cuidadora.

e Social. Retraimiento social y pérdida de roles en la persona cuidadora y familia.
4. Personas afectadas

e Individual. El propio individuo.
e Grupal. A nivel de grupo.

¢ Global. Dejacion de funciones por parte del equipo médico.
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Por todo lo anteriormente descrito, las herramientas de las que puede disponer el
profesional del Trabajo Social para realizar una intervencion lo mas efectiva y eficaz
posible son en primer lugar la mediacion, entendida como el proceso en el que al menos
dos partes mantienen puntos de vista u opiniones contrarias que derivan a un conflicto y
que requiere de una persona que, manteniendo una actitud neutral, ayude a aportar

soluciones.

Se trata de que todas las partes implicadas expongan sus puntos de vista,
opiniones, pensamientos y discrepancias y que, sobre todo, participen en el aporte de
soluciones con tal de hacer més efectiva la mediacion, evitando que se produzca un
conflicto, que no es mds que la incompatibilidad entre dos o mds partes que no son

capaces de llegar a un consenso ante una problematica planteada. (De Tomasso, 2012)

La segunda herramienta propuesta por Arranz (2003) y Vanzini (2010) es el
counselling, el cual pretende ayudar a la persona a que reorganice su psique y encuentre
la mejor manera de afrontar una situacion estresante, siendo capaz de encontrar sus
propias herramientas de afrontamiento ante una situacién basado en las actitudes,
habilidades y conocimientos subjetivos, con el propdsito de disminuir las amenazas e

incertidumbre.

También se tiene en cuenta la vulnerabilidad de la persona enferma, se busca
fomentar el incremento tanto de los recursos internos como externos de los profesionales
y cuidar tanto a la persona cuidadora como al equipo profesional. Bermejo (citado en
Pozo, 2017), definia dicha herramienta como el modo de hacer pensar a una persona que
requiere ayuda mediante la realizacién de preguntas abiertas focalizadas, para ayudarla a
que tome las decisiones que crea mas adecuadas para poder enfrentarse a sus problemas

en base a sus valores e intereses.
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Los elementos, pero, que son la razén de ser de esta herramienta son, por una
parte, los conocimientos técnicos sobre como transmitir la informacion de la manera
menos agresiva e impactante posible, y por otra, las actitudes de respeto y estrategias
relacionales basadas en la comunicacién asertiva, habilidades personales de

autorregulacion o control emocional y para la solucion de problemas.

Para finalizar este apartado y siguiendo a Carl Rogers, con tal de conseguir una
intervencion adecuada con paciente y familia desde el Trabajo Social se requieren tener
muy presentes tres elementos importantes: la empatia, apoyando a la persona haciéndola
sentirse comprendida en todo momento, la congruencia/veracidad, con tal de que la
informacion sea veraz y comprensible, y la aceptacion incondicional mediante la que se
asume y respeta el modo de vivir de cada individuo. Estos tres elementos junto con otros,
son la base del Trabajo Social, independientemente del colectivo con el que se esté
interviniendo y el drea desde la que se haga dicha intervencion. No obstante, en el drea
de los cuidados paliativos, debe destacarse la importancia de tener estos elementos

presentes, debido a situacion delicada en la que se hayan pacientes y familias.

3.4. Ambito bioético

El presente apartado aglutina toda la informacion respecto a la vision bioética de
los cuidados paliativos. En concreto, se realiza una breve definicion sobre qué se entiende
por los conceptos bioética, dolor y eutanasia y cudles son las alternativas a ésta dltima
cuando no es posible llevarla a cabo. Asi mismo, se exponen cudles son las medidas
médicas de las que dispone la persona enferma durante el tratamiento de su enfermedad
y los principios éticos bajo los que se debe guiar la practica profesional tanto del equipo
médico como del Trabajo Social, siguiendo el Informe Belmont del que también se hara

una breve mencion.
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Para empezar, la bioética tal y como la definen Loncan et al. (2007), se basa en el
absoluto y maximo respeto a la persona como a las decisiones que tome a nivel individual.
El dolor en base a la definicion de la International Association for the Study of Pain
(citado en Vecino y German, 2011) es el denominador comun en todas las enfermedades
avanzadas, pero mds atn en las oncoldgicas y se entiende como la respuesta desagradable

ya sea a nivel sensorial o emocional como respuesta de una lesion.

Vecino y Germéan (2011), clasifican el dolor en base a los siguientes criterios:
duracion, la cual puede ser aguda (de corta duracion, pero muy fuerte) o crénica (se
alarga con el paso del tiempo), la fisiopatologia que puede ser somadtica (el malestar
psicolédgico se traslada al cuerpo), visceral (el dolor se irradia a distintos puntos del
cuerpo), neuropdtica (producida por dafios cerebrales o estructuras nerviosas) o mixta
(mezcla de las anteriores) y el curso que puede ser dolor de base o continuo (se prolonga

a lo largo del dia) o dolor irruptivo/crisis de dolor (aumento del dolor puntualmente).

Es tal el sufrimiento que padece una persona durante la fase terminal de la
enfermedad, que puede llegar a pedir que se le practique la eutanasia o también llamada
“muerte por piedad”, es una palabra de origen etimoldgico griego eu-thanatos que
significa literalmente “buena muerte”. (Vega, s.f.) Sin embargo, tanto el Instituto
Nacional del Cancer como Nombela et al. (2009) coinciden en que se trata del acto con
el que se pone fin a la vida de una persona, bien por peticién expresa de la misma como
por terceros, con la finalidad de terminar con el padecimiento que genera la enfermedad.
La practica de la eutanasia tal y como se encuentra en Vega (s.f.) puede ser activa

(provocar la muerte activa y expresamente) o pasiva (dejar de recetar los fairmacos).
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Rodriguez-Arias et al. (2019), diferencian el hecho de detener un tratamiento del
de retirarlo, que es el que se conoce como eutanasia. Estos autores destacan el hecho de
que, todo y estar penalizada la eutanasia en la mayoria de los paises, tanto algunas lineas
de actuacién en la aplicacidon de tratamientos médicos, como profesionales de la ética,
coinciden en que ambos actos (la detencion y retirada) son igualmente acciones morales.
Asi pues, partidarios de la defensa de la preservacion de la vida, considerardn ambos actos
como matar. Curiosamente, a nivel social, si la accién de retirar o suspender un
tratamiento o un soporte vital estd justificado alegando de que detrds habia un sufrimiento,
serd moralmente aceptado y en consecuencia, justificado, que si no habia causa alguna
para justificar tal accidn, lo que tendrd como resultado la reprobacién social de la

conducta.

De todos modos, tanto en el campo de la bioética como en el de la medicina
mediante el Juramento Hipocratico, existe un principio fundamental, el de “no mataras”.
(Galan, 2011) Es por eso que Antequera et al. (2006) apuestan por evitar que se practique
el encarnizamiento terapéutico, practica médica que se basa en emplear firmacos o
tratamientos médicos que lejos de mejorar la calidad de vida de la persona enferma, le

alarga ain més la enfermedad provocédndole sufrimiento y dolor innecesarios.

En vista de que la eutanasia, como mds adelante se explicard en un apartado
especifico, es practica o totalmente imposible de aplicar, existe la alternativa a ella que
son los cuidados paliativos los cuales, tal y como se recoge al principio de este proyecto,
son la atencién que se le presta a una persona enferma en su ultima etapa vital,

brindédndole los apoyos psicosociales y espirituales que sean necesarios.

Dentro de esta alternativa, Galan (2011) y Antequera et al. (2006), seialan cudles
son los tipos de terapias que pueden aplicarse a la persona enferma segun las necesidades
que requiera que le sean atendidas en base a la fase en la que se encuentre la enfermedad,
siempre bajo consentimiento legal de la propia persona enferma como de su familia y/o

representante legal.
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1. Terapia contraindicada o no iniciacion o retirada de tratamientos de soporte vital.
Se emplea cuando se tiene la certeza de que los tratamientos farmacoldgicos a aplicar van
a resultar totalmente indtiles y van a provocar un sufrimiento afiadido. En este caso, a la
persona enferma no tiene el derecho a poder opinar, sino que es el equipo médico quien
decide no aplicar dicha terapia si se ha valorado previamente que el tratamiento va a
causar mds contraindicaciones que ventajas. Es la llamada Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico segin lo recoge la ley para morir dignamente en Andalucia, a la cual se hard
referencia més adelante. Dicha limitacion regula que el personal médico no lleve a cabo
tratamientos ni intervenciones médicas que ocasionen un perjuicio innecesario, de manera
que deberan justificar en el historial clinico de la persona enferma el por qué no han
llevado a cabo la obstinacion terapéutica, es decir, continuar proporcionado tratamiento

cuando no hay esperanzas de sobrevivir.

2. Terapia opcional. También llamada adecuacion al esfuerzo terapéutico, el equipo
médico informa a la persona enferma y familia de las opciones que pueden salvar o
mejorar la calidad de vida, y en la que tanto las ventajas como inconvenientes de llevar a
término un tratamiento estan en igualdad de condiciones. En este caso, la persona enferma

si tiene el derecho de poder decidir si quiere que se le aplique o no el tratamiento

3. Terapia claramente indicada o tratamientos de intensidad proporcional a la
intensidad del sintoma. Tal y como indica el nombre, ofrece mas ventajas que
inconvenientes, aunque la capacidad de toma de decision la tiene en ultima instancia la
persona enferma y, en el caso de que decida que no quiere que se le aplique un
tratamiento, el equipo médico debera respetar su derecho a la autonomia en la toma de

decisiones.

4. Interrupcién voluntaria y definitiva de la ingesta. Bajo decision personal de la

persona enferma, decide dejar de comer hasta que fallezca.
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5. Suicidio asistido. Accidn llevada a cabo por una tercera persona que, previamente, ha
asistido e informado a la persona enferma sobre cdmo ponerle fin a su vida. En el caso de
que sea alguna persona del equipo médico, recibe el nombre de suicidio médicamente

asistido.

No obstante, el Consejo General de Colegios Médicos (2009), como Antequera et
al. (2006), propone como alternativa la sedacién paliativa, mediante la que se
proporcionan farmacos que tienen como finalidad reducir el estado de conciencia de la
persona enferma evitdndole dolor y sufrimiento tanto a nivel fisico como psicolégico o
somatico y cuando no le es posible enfrentarse a la enfermedad por falta de recursos y/o

capacidades personales.

Respecto a los principios éticos que rigen las practicas médicas son la intencion
de aliviar el padecimiento; la autonomia de la persona enferma para decidir como quiere
que le sea tratada su enfermedad y la proporcionalidad en la aplicacién del tratamiento
respecto a la intensidad del dolor y los beneficios que pueda aportar. Como se ha
explicado anteriormente, en el caso de que la persona enferma, bajo plenas facultades
mentales, decida no recibir tratamiento alguno, el equipo médico deberd respetar la
decision, constando por escrito en el historial clinico. Sin embargo, todo y no ser
responsable legal de lo que le pueda suceder a la persona enferma, no le exime de que no

le preste las atenciones médicas que se ajusten a su enfermedad y evolucion de la misma.

Dado el caso de que la persona enferma se encontrara bajo estado vegetativo o no
hubiera un testamento vital anticipado en el que constaran las instrucciones claras de
como actuar en caso de una enfermedad irreversible, es la justicia la que deberia

encargarse de como proceder. (Vecino y German, 2011)
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Todas las practicas y alternativas médicas que estdn a disposicion tanto del equipo
médico como de la persona enferma, se basan en el Informe Belmont. Dicho documento
datado a fecha de 18 de abril de 1978, fue redactado por la Comisién Nacional para la
Proteccién de las Personas, basdndose en el Cédigo de Niuremberg de 1947 y la
Declaracion de Helsinki de 1964, los cuales aprobaban la practica de experimentos
médicos siempre y cuando se ampararan bajo los principios éticos y la previa informacién
y consentimiento de la persona a la que se debia investigar. (Quirés, 2020) Este informe

segun Arce (2006), se fundamenta bajo dos tipos de ética.

La primera es una ética de minimos, basada en el principio de justicia para evitar
la desigualdad en la proporcién de la atencién a las personas enfermas, y el principio de
no maleficencia mediante el que se busca un equilibrio entre los riesgos y beneficios.
Este ultimo principio se relaciona con la terapia claramente indicada o tratamientos de
intensidad proporcional a la intensidad del sintoma que defienden tanto Galan (2011)

como Antequera et al. (2006)

En cuanto a la segunda tipologia, la ética de maximos, acoge en primer lugar el
principio de autonomia, el cual defiende que a la persona enferma se le reconoce el
derecho de poder decidir libremente si quiere o no ser tratada, como y con qué. El segundo
lugar, el principio de beneficencia se caracteriza porque el fin dltimo de la aplicaciéon de

un tratamiento no genere dafio alguno.

Paulina Taboada (2002), médico chilena especializada en Medicina Interna define

sus propios principios €ticos en la medicina paliativa:

1. Inviolabilidad de la vida humana. Este principio defiende el hecho de que existe una
dualidad de opiniones entre quienes defiende la eutanasia y quienes entiende que se debe
ayudar a morir de una manera progresiva y lo menos dafiina posible. Asi pues, defiende
por una parte la muerte digna a través de la eutanasia o suicidio asistido, pero, por el
contrario, el Juramento Hipocratico por el que se rigen el personal sanitario, establece

que, ante todo, la vida humana prevalece sobre la decisién de querer morir.
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2. Proporcionalidad terapéutica. Existe una correspondencia entre la enfermedad y los
tratamientos impuestos, valorando cudles pueden ser los costes-beneficios y las

consecuencias en caso de implementarlos o no.

3. Doble efecto. La accion que se realiza puede tener o un resultado positivo como un
resultado negativo. En caso de que tenga lugar este segundo resultado, no guardara

relacion alguna con una mala accién por parte del equipo médico.

4. Veracidad. Como se viene comentando, siempre se debe tener en cuenta a la persona
enferma, siendo ésta la que decida la informacion que quiere que se le proporcione y a
quién quiere como persona intermediaria. Se tendrdn en cuenta qué se debera decir, asi
como la manera de trasladar la informacién y la cantidad, cudndo se debe trasladar y a

qué persona o personas.

5. Prevencion. El fin dltimo se basa en que la aplicacion del tratamiento haya sido
previamente consentida y aceptada tanto por parte de la persona enferma como de la

familia.

6. No abandono. Este principio defiende de que, bajo ningiin concepto, jamds se debe
desatender y abandonar a la persona enferma. Siempre se le deberdn seguir

proporcionando los cuidados que le sean necesarios hasta el fin de sus dias.
4. FUNDAMENTACION LEGAL

En este apartado como especifica el titulo, se detallardn las bases legales tanto a
nivel estatal como autonémico andaluz, que fundamentan y amparan el ejercicio o no de
determinadas practicas médicas como los derechos que les son reconocidos a las personas

enfermas, como las obligaciones a las que debe atenerse el personal médico.
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Aunque nuestros derechos y deberes como pacientes datan del afio 1986 a través
de la Ley de Sanidad, el derecho mds importante de dicha ley, es el de autonomia,
propiciando que la persona enferma decida, después de haber recibido toda informacién
por parte de los profesionales de la sanidad, si quiere recibir tratamiento y como,
respetando asi su capacidad de decision. Sin embargo, en Espafia, cuando una persona
con una enfermedad terminal decide ponerle fin a su vida, ve limitada su decisién debida
a la prohibicién ticita y expresa de la ley. En este caso son dos de los principales textos
legales que rigen y regulan las conductas y acciones de la ciudadania espafiola; por una
parte, la Constitucion Espafiola de 1978 y por otra, el Codigo Penal de 1995 reformado
en 2015. M4s adelante se enumerardn las caracteristicas principales que justifican coartar

el principio de autonomia de la persona.
4.1. Ambito nacional

Como se acaba de indicar, en Espafia esta ticita y expresamente prohibido aplicar
la eutanasia y asi queda reflejado en el articulo 15 la Constitucion Espafiola de 1978, de
la Seccién 1% De los derechos fundamentales y de las libertades piuiblicas sito en el
Capitulo Il Derechos y libertades del Titulo I De los derechos y deberes fundamentales

que cita lo siguiente:

Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral, sin que, en ningtin caso,
puedan ser sometidos a tortura ni penas o tratos inhumanos o degradantes. Queda
abolida la pena de muerte, salvo lo que puedan disponer las leyes penales militares para
tiempos de guerra. (Alberti y Gonzélez, 2014, p.40)

El Cédigo Penal de 1995 reformado en 2015, expone en su articulo 143 y

especificamente en sus apartados 1 y 4 que

El que induzca al suicidio de otro serd castigado con la pena de prision de cuatro a ocho
anos. [...] 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
produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar [...]. (Gimbernat,
2015, p.253)
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Sin embargo, el delito de matar puede ser de dos tipos; por comision, provocando
la muerte directa y expresa en la persona o comision por omision, es decir, se comete la
omisién de proporcionar a la persona unos cuidados y tratamiento adecuados, que

favorezcan el mantenimiento de su vida. (Galan, 2011)

La ley estatal reguladora que protege los derechos de la persona enferma en el
ambito sanitario espafiol es 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. En ella se contempla que el equipo médico estd obligado a
informar siempre bajo el principio de la veracidad a la persona enferma, como a la familia
u otras personas de su entorno mas cercano sobre el diagndstico de la enfermedad asi de

los posibles tratamientos a los que se puede optar y cémo pueden repercutir en su salud.
4.2. Ambito autonémico

En Andalucia, la principal normativa respecto a los derechos y deberes tanto de
pacientes como de personal médico es la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte es una de las
normativas a nivel autondmico que establece cudles son los fines, asi como derechos y
deberes de pacientes y personal médico respectivamente. Este tltimo tendré los siguientes
deberes a cumplir que son informar de la posibilidad de realizar una declaracién vital
anticipada, en la que quede constancia de como quiere la persona que sea tratada cuando
no tenga la capacidad para poder obrar motu proprio, prestar apoyo cuando asi se requiera
y aplicar los tratamientos que garanticen el mayor bienestar de la persona enferma, previa
coordinacién con el equipo médico y habiendo informado tanto a la persona interesada

como a la familia.
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Ante todo, tal y como sostiene el Defensor del Pueblo Andaluz (2007) la dignidad
de la persona se defiende en toda la ley y los derechos de los que es beneficiaria que son
el derecho a ser informada y consentir al tratamiento bajo lo que se conoce como
consentimiento informado, documento en el que se manifiesta que la persona ha sido
previamente informada y consiente tanto expresa como conscientemente, llevar adelante
el tratamiento o no. Se permiten modificaciones en cualquier momento e incluso su

anulacién en caso necesario.

Para finalizar con el apartado, se considera necesario hacer un pequefo inciso
respecto al tratamiento de las enfermedades tanto si son reversibles como no, con la
poblacién de los menores de edad, en la que se dan dos supuestos bien diferentes. En
primer lugar, si tienen la edad de 12 afios o superior, son garantes del derecho a ser oidos,
todo y que la ultima decisién la tomardn tanto los progenitores como el tutor o
representante legal en conjunto con el equipo médico. En segundo lugar, si tiene 16 afios
0 mas, posee el derecho de decidir por si misma respetando asi el principio a la autonomia,

todo y que la decision final recaiga en las mismas personas del supuesto anterior.
PROYECTO DE INTERVENCION

Como se ha podido observar, la practica de la eutanasia esta totalmente penalizada
y s6lo puede tener lugar la proporcion de los cuidados a las personas en fase terminal,
excepto en algunos casos en los que esté fehacientemente justificado de que puede
llevarse a cabo la eutanasia. Pero como generalmente no es asi, las personas que se
encuentran en las unidades de cuidados paliativos de los hospitales, ya sean pacientes
como familiares son muchas las veces en las que la situacién les desborda
emocionalmente, derivando a un malestar que no s6lo puede producir estrés y ansiedad,

sino que puede incluso hacer peligrar las relaciones familiares y/o de amistad.
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Es asi como surge la necesidad de crear un proyecto de intervencion para la adecuada
gestion comunicacional y emocional, con la intencién de que la poblacion a la que va
destinado esta intervencion, pueda lograr mejorar su calidad de vida a nivel emocional y
sea capaz de enfrentar situaciones de crisis mediante la adquisicién de técnicas y
herramientas dotadas por parte de un equipo multidisciplinar formado por trabajadores

sociales y psicologos.
5. OBJETIVOS
5.1. Objetivo general

e (Garantizar el maximo bienestar en pacientes y familias durante la etapa terminal

de la enfermedad.
5.2. Objetivos especificos

e Modificar los roles y actitudes perjudiciales en las familias que presentan patrones
disfuncionales de comportamiento.

e Consolidar una comunicacién eficaz entre paciente y familia evitando la
conspiracion del silencio y la relegacion del/la paciente.

e QGestionar con la familia y paciente la crisis emocional y fases del duelo.

e Proporcionar mecanismos de autocuidado a la persona cuidadora.
6. PERSONAS BENEFICIARIAS

Las personas beneficiarias son como se ha explicitado, pacientes en cuidados
paliativos y sus respectivas familias que se encuentren en el Hospital San Cecilio de la
ciudad de Granada, independientemente de si son de la propia capital como de la
provincia, puesto que el proyecto se ejecutara desde la Asociacion Granadina de Pacientes

y Familiares en Cuidados Paliativos “Héroes”.
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En especial, se trabajard con seis familias independientemente del nimero de
miembros que la constituyan, que presenten problemadticas a la hora de enfrentar la fase
terminal de la enfermedad en correctas condiciones, como son la adecuada comunicacion,
las dificultades para superar el duelo y las sobrecargas de cuidado en la principal persona

cuidadora.
7. METOLOLOGIA

Para poder ejecutar el proyecto, el equipo multidisciplinar formado por
profesionales del Trabajo Social como de la Psicologia, intervendra con los pacientes en
la ultima fase de su vida, asi como con sus respectivas familias, con el fin de ser la guia

y el soporte en estos momentos.

Con el fin de dar a conocer la actividad que se ofrece desde la Asociacién, se
dejardn a disposicion de la ciudadania dipticos informativos en los centros de salud y
complejos hospitalarios de la ciudad de Granada para que cualquier persona interesada
pueda acudir a recibir informacién y asesoramiento. También serd el mismo equipo de la
Asociacion quien ponga en conocimiento del equipo médico de la unidad de cuidados

paliativos sobre el servicio ofertado.

Una vez se reciban peticiones de las familias o el equipo médico se ponga en
contacto con la Asociacidn, se procederd a tener una primera reunion para poder valorar
si las condiciones emocionales y comunicacionales descritas por la persona demandante,
como observadas por el equipo profesional, requieren de una intervencion exhaustiva o
bien se dan conflictos puntuales que no presentan gravedad ninguna y por lo tanto, pueden

solucionarse de otro modo.

Cuando se hayan seleccionado las familias que se estime muestren graves
problemas comunicacionales y emocionales, se comenzard la intervencion en la que se
desglosan una serie de actividades y calendarizaciéon de las mismas, acordes a los

objetivos arriba planteados.

34



wpEay

UNIVERSIDAD
DE GRANADA

La metodologia de intervencién se realizard, por lo tanto, a nivel individual y
familiar mediante la elaboraciéon de entrevistas individuales y grupales, terapia
psicoldgica, imparticion de cursos y talleres de gestion emocional y comunicacional, asi
como de gestion del duelo. Todo ello bajo los modelos de modificacién de conducta,
modelo sistémico aplicado a la familia, modelo de intervencion en crisis y modelo de
apoyo social e intervencién en redes, los cuales persiguen aportar una intervencion

adecuada ajustdndose a las caracteristicas y situaciones familiares.
8. ACTUACIONES

Las actuaciones van dirigidas tanto a pacientes como a sus familias, de manera que se
interviene tanto a nivel individual como colectivo. Lo que persiguen es proporcionar un
cierto bienestar durante la etapa terminal de la enfermedad, mediante técnicas de

comunicacion y gestion emocional.
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Objetivo

Objetivos
operativos

Destinatarios

Acciones

Metodologia

Modificar los roles y actitudes perjudiciales en las
familias que pr patrones disfuncionales de

1. Eliminar el rol de cabeza dominante.

2. Establecer un modelo comunicacional democritico.

6 familias con conductas disruptivas.

1. Observacion directa no participante de los patrones
actitudinales de la nueva familia con la que intervenir.

2. Realizaci6n de entrevistas tanto a los miembros de la
familia como a pacientes.

comportamiento 3. Conseguir que cada miembro de la familia sea capaz de 3. Visionado de cortos en los que se muestren distintos
poder tomar decisiones modelos de familia (andrquico,
independientemente. democritico y autoritario).
4. Puesta en préctica de un role playing.
. . ., Persona responsable
Recursos Indicadores Fuentes de verificacion P
del proyecto
1. Cambio de patrones comportamentales y actitudinales a
lo largo de todo el proceso de
intervencion. 1. Registro de las observaciones realizadas.
Humanos

- Trabajadores/as sociales de la asociacion.
- Familias.
Materiales

- Material ofimético y de papeleria.

2. Conciencia del efecto perjudicial que tiene mantener un
rol dominante.

3. Mejora de las relaciones entre los miembros de la
familia como el aumento de la empatia, la mejora de la
comunicacion, entre otros.

4. Actitudes previas y posteriores a la intervencién de los
miembros de las familias, como por ejemplo el
autoritarismo o permisividad para que otros miembros
familiares puedan decidir.

2. Cuestionarios antes y después de las intervenciones
acerca de los 3 modelos de familia y justificacién de roles
en la misma.

3. Numero de asistentes a las actividades programadas.
4. Observacién y registro constante de los

comportamientos y actitudes, a medida que se realizan las
intervenciones.

Trabajador/a social de la asociacion.

El/la trabajador/a social, siguiendo los modelos de modificacién de conducta (Viscarret, 2007) y de resolucion de
problemas de Perlman, y con tal de cumplir los objetivos propuestos, llevard a cabo la siguiente metodologia para
las actividades propuestas:

1. Durante la primera semana, en el hospital, llevard a cabo la observacién sobre los patrones comportamentales
y actitudinales de la nueva familia con la que intervenir, asi como la elaboracién de un genograma, con la finalidad
de establecer una intervencién adecuada a la tipologia y composicion familiares.

2. Ao largo de las dos semanas siguientes, mantendrd entrevistas en profundidad con la familia con el fin de
esclarecer los motivos que llevan a desempefiar el rol dominante en uno/a de los miembros, asi como mostrarles
lo observado durante la semana anterior, y cudles son los aspectos a modificar o eliminar que perjudican a las
relaciones familiares.

3. Para ello, durante los dos préximos meses, se proyectardn cortos de 10 minutos en los que se muestren casos
sobre distintas situaciones lfmite y los modos de afrontarlas segtin el modelo familiar para, posteriormente,
comentarlo con las familias, con el objetivo de encontrar similitudes y/o diferencias entre los roles y actitudes del
cortoy de la realidad. Esta actividad se ejecutard con cada familia cuatro veces al mes (1 dia a la semana), con el
propésito de que, quienes optan por un rol dominante, se den cuenta de los errores que cometen y adquieran
nuevos patrones comportamentales y actitudinales.

4. Asi mismo, en estos dos mismos meses se realizard un role playing, mediante el que los componentes de la
familia, usando como ejemplo la situacion bajo la que se encuentran, deberdn adquirir y desempeiiar los roles
contrarios a los que tienen en realidad. El objetivo es que, quien tiene el rol dominante, sea capaz de comprender
que no es posible impedir a sus familiares no poder tomar decisiones ni actuar. La ejecucién de la actividad serd
como la anterior, una vez en semana, alterndndola con el visionado de los cortos.




Objetivo

Objetivos
operativos

Destinatarios

Acciones

Metodologia

Consolidar una comunicacién eficaz entre paciente y
familia evitando la conspiracién del silencio y la
relegacion de la persona enferma.

1. Identificar los factores causantes de las barreras
comunicacionales tales como la proteccién a la persona
enferma ante un posible sufrimiento y las malas relaciones
que puedan existir entre los miembros de la familia y
paciente.

2. Mejorar los estilos comunicacionales entre los
componentes de la familia.

3. Dotar de habilidades comunicacionales.

6 familias con conductas comunicacionales disruptivas.

1. Observacién de la tipologia de comunicacion entre
familiares y hacia la persona enferma para determinar
cudles son los factores y barreras comunicacionales que
impiden la correcta comunicacion.

2. Entrevistas a pacientes y familiares por separado, con tal
de esclarecer las problemiticas que existen a nivel
comunicacional, segiin la perspectiva de cada miembro.

3. Imparticién de sesiones de habilidades comunicacionales
y de counselling.

q a oA Persona responsable
Recursos Indicadores Fuentes de verificacion P
del proyecto
1. Observacién directa no participante de los estilos y
Humanos patrones comunicacionales de la familia.

- Trabajadores/as sociales.
- Familiares.
- Pacientes.
Materiales

Material ofimtico y de papeleria

1. Cambios del estilo comunicacional familiar a partir de la|
mejora en la comunicacién y el uso de las habilidades
proporcionadas en las intervenciones, por parte de los/as
trabajadores/as sociales.

2. Eliminacion de las barreras comunicacionales.
3. Mejora en las habilidades interpersonales como son la

escucha activa, la asertividad, el respeto, la comprension,
etc. tanto en familiares como paciente.

2. Registro del estilo comunicacional previo y posterior a
las intervenciones, asi como de las habilidades
interpersonales.

3. Encuestas previas y posteriores a las intervenciones
acerca de los conocimientos sobre las tipologias
comunicativas.

4. Registro de los cambios en la comunicacién previo, peri
y posterior a la intervencién.

Trabajador/a social de la asociacion.

Siguiendo el modelo sistémico aplicado a la familia, el/la trabajador/a social de la asociaci6n llevard a cabo, con

tal de cumplir los objetivos propuestos, la siguiente metodologia de las actividades planteadas:

1. Durante la primera semana, observard tanto los patrones como las barreras comunicacionales que se estilen en
la familia e impidan la correcta comunicacién en la misma, con la finalidad de realizar un plan de intervencién
ajustado a las caracteristicas familiares. En el plan se diagnosticard si se trata de alguna de las tres familias
posibles: es desconfiada, estd en permanente conflicto y/o no escucha.

2. Realizado el diagndstico, mantendré una reunién grupal con la familia , mediante la que informara sobre el
diagnéstico realizado explicando cudles son las caracteristicas de la tipologia de familia segiin su estilo
comunicativo, justificindolo con las observaciones previamente realizadas.

3. Para ello, propondrd mejoras en la comunicacién mediante la imparticién dos veces en semana durante 3
meses, de una sesién de habilidades comunicacionales de dos horas, repartidas en una hora para una actividad
diferente, impartidas por dos trabajadores/as sociales de la asociacion.

En la primera hora, cada miembro de la familia dispondré de plena libertad para hablar y expresar todo lo que cree|
que no se estd gestionando correctamente y qué le molesta a nivel comunicacional (no puede hablar lo que
desearia, no tienen en cuenta su opinién ni de la persona enferma, etc.) y deberd justificarlo. En los dltimos 15
minutos, se hard una puesta en comin de lo hablado, se preguntard el por qué mantienen una actitud
comunicacional en concreto y si consideran que es la adecuada. En la segunda hora, se leerdn unas situaciones
ficticias en las que haya mala comunicacién y deberdn justificar por qué y a qué se debe, compardndola con su
situacion real.

Asi mismo, dos veces al mes durante 3 meses, se impartirdn sesiones de counselling de 1 hora de duracién,
impartidas por dos trabajores/as sociales mediante las que se proporcionardn habilidades interpersonales tales
como la empatia, comunicacién asertiva, autorregulacién y control emocional, pautas para la resolucién de
problemas de forma eficaz, respeto por la otra persona, entre otras. En la primera media hora se hablard de una
habilidad en concreto y de la importancia de la misma. En la media hora restante, se preguntard a cada uno/a
sobre lo explicado, deberd poner un ejemplo, justificarlo y compararlo con su situacién familiar.

En el caso de la persona enferma, tanto entrevistas como sesiones tendrdn la misma finalidad que las realizadas
con la familia, aunque se harén a nivel individual con una duracién de una hora, adaptandolos al estado fisico y
emocional causados por la enfermedad.




Objetivo

Objetivos
operativos

Destinatarios

Acciones

Metodologia

Gestionar con la familia y paciente la crisis emocional
y fases del duelo

1. Trabajar el duelo anticipatorio.
2. Facilitar la expresion emocional en pacientes.

3. Brindar herramientas de gestién emocional en
situaciones de crisis y superacion de las fases del duelo.

6 familias con dificultades para poder gestionar las
emociones y el proceso del duelo.

n formado por
, mantendrd una

1. El equipo profesional de la asociaci

trabajadores/as sociales y psic6logos/z

reunién con el equipo médico con tal de preparar el
momento de informar sobre el diagnéstico de la
enfermedad a medida que se vaya sabiendo el diagndstico
con tal de preparar el duelo anticipatorio.

2. Se llevardn a cabo encuentros con pacientes con tal de
facilitarles la libre expresion de sentimientos, dudas,
pensamientos y miedos, entre otros.

3. Se impartiran cursos de gestién emocional y del duelo y
terapias grupales, para poder ayudar a sobrellevar la fase
terminal de la enfermedad de la mejor manera posible.

Recursos

Indicadores

Fuentes de verificacién

Persona responsable
del proyecto

Humanos

- Equipo profesional de la asociaci6n (trabajadores/as
sociales y psicélogos/as).

- Pacientes.
- Familiares.
Materiales

- Material ofimético y de papeleria.

- Pintura y cuadernos de pintura.

1. Nivel y grado de reaccién ante el diagndstico de la
enfermedad.

2. Actitudes de la persona enferma previas y posteriores a
los encuentros.

3. Gestién de las crisis antes y después de la intervencién.

4. Afrontamiento y gestién del duelo antes y durante la
intervencién y progresién del mismo.

5. Nimero de participantes que asisten a los cursos y taller
de gestion emocional y del duelo.

1. Observacion y registro de la reaccion del paciente y
familia ante el diagndstico de la
enfermedad.

2.Registro de las actitudes que experimenta la persona
enferma en cada encuentro.

3.Registro y evaluacion de los progresos que hacen las
familias en los cursos y taller.

4. Lista de asistencia a los cursos y taller impartidos.

Equipo profesional de la asociacion.

Siguiendo el modelo de intervenci6n en crisis de Rapport y Caplan, el equipo profesional, con tal de cumplir los
objetivos propuestos, realizard las siguientes actividades:

1. El equipo profesional de la asociacién compuesto por trabajadores/as sociales y psicélogos/as, se reunird con el
equipo médico para poder obtener informacién acerca de la evolucién de la enfermedad del paciente.
Posteriormente se preparard como se transmitird a la familia la informacién de la manera menos impactante

a aceptar que la enfermedad es

posible. Para ello, se reunird previamente a la familia y paciente, para ayudarles
irreversible y el fallecimiento es seguro, y serd el equipo de psicélogos/as quien les de las pautas que estime
necesarias para ello mediante encuentros en los que se proporcionen técnicas de afrontamiento ante situaciones de
crisis.

2. El/la trabajador/a social llevard a durante toda la intervencion, dos veces en semana, encuentros con el paciente,
con el objetivo de permitirle liberar sus pensamientos, sentimientos y dudas sin sentirse cohibido por algin/a
miembro de la familia. Se procurard mantener un clima de confianza y confort que ayude a hablar sin presion, asi
como dar la oportunidad de poder ser escuchado y disponer de una figura externa a la familia, que le acompaiie en
su fase terminal de la enfermedad. Asi mismo, en dichos encuentros se pedird al/la paciente que escriba (siempre
que sea posible) las palabras que describen su situacién y justifique el por qué. El equipo profesional le ayudard a
cambiar todas aquellas palabras que sean negativas por positivas, con tal de fortalecerle para afrontar mejor el
proceso del duelo mediante la resiliencia.

3. El equipo profesional de la asociacién, impartird r Imente, durante todo el periodo de intervencion, cursos
de gestion emocional y del duelo, asi como terapias grupales, para enfrentar la fase terminal de la enfermedad y
posterior fallecimiento de la persona enferma. Los cursos de gestion emocional se realizardn dos veces al mes
durante todo el proceso de intervencion, con una duracién de 2 horas. En la primera hora, se expondrdn las
distintas emociones que experimentamos pero, mds concretamente, durante crisis emocionales o fases del duelo.
Durante la hora siguiente, los/as familiares deberdn exponer qué sienten, cémo, cuéndo y por qué. El objetivo
radica en que, con la ayuda del equipo profesional, detecten cudles son las actitudes y/o sentimientos que impiden
avanzar progresivamente.

Respecto a las terapias grupales, tendrdn la misma duracién que los cursos. En éstas, todas las familias se juntardn
para poner en préctica los conocimientos que van adquiriendo de los cursos y cémo van superando la situacién y
fases del duelo. Asi mismo, se les pedird a las familias que escriban un diario donde quede reflejado qué ha
pasado, quiénes han estado implicados y las emociones sentidas, asi como una carta a la persona enferma, con la
que se busca que el familiar sea capaz de expresarle lo que realmente siente. No obstante, cabe la posibilidad de
realizar encuentros con familias que ya han superado el duelo, para que, mediante sus testimonios, puedan ayudar
a las familias con las que se estd interviniendo.




Objetivo

Objetivos
operativos

Destinatarios

Acciones

Metodologia

Proporcionar mecanismos de autocuidado a la
persona cuidadora

1. Saber quiénes cuidan y cémo se reparten los cuidados.

2. Asesorar sobre la posibiilidad de asistir a grupos de
ayuda mutua.

3. Ensefiar estrategias comunicacionales asertivas a la
persona cuidadora.

4. Facilitar apuntarse a un programa de respiro realizado
por voluntarios, en el caso de que el cuidador no disponga
de familia o en el caso de tenerla, no se haga cargo de los

Cuidadores principales y demds familiares de las 6
familias que requieren de apoyo externo.

1. Realizacion de entrevistas de entrevistas a la principal
persona cuidadora.

2. Programacion de reuniones con el cuidador principal y
demds miembros de la familia.

3. Imparticién de grupos de ayuda mutua.

4. Coordinacién con el equipo de un programa de respiro

- Equipo profesional de la asociaci6n.
- Persona cuidadora principal.
- Pacientes.
- Familiares.
- Equipo de voluntariado del programa de respiro familiar.
Materiales

- Material ofimético y de papelerfa.

1. Apoyo por parte de los familiares una vez realizada la
intervencién.

2. Cumplimiento de los acuerdos.

3. Nimero de personas cuidadoras que acuden a los
grupos de ayuda mutua y nivel de mejora en el cuidado
gracias a los mismos.

4. Niimero de personas cuidadoras que precisan del
programa de respiro familiar y grado de ayuda que
proporciona el mismo.

1. Entrevistas de seguimiento tanto a cuidadores
principales como a familiares.

2. Listas de asistencia a las actividades y registro de
evolucién en las mismas.

3. Registro de personas apuntadas tanto en los grupos de
ayuda mutua como en el programa de respiro familiar.

4. Encuestas de valoracion y satisfaccion.

cuidados. familiar.
A q vz Persona responsable
Recursos Indicadores Fuentes de verificacion
del proyecto
Humanos

Equipo profesional de la asociacion.

Siguiendo el modelo de apoyo social e intervencion en redes, el equipo profesional, con el fin de cumplir los
objetivos propuestos realizard las siguientes actividades:

1. EVla trabajador/a social realizard una entrevista con la persona cuidadora principal para obtener informacién
acerca de los motivos por los que es la tinica persona cuidadora. De este modo, en base a esta primera
informacion, se disefiard un plan de intervencion ajustado a las caracteristicas y demandas de la persona
cuidadora, que pueda compaginarse con los cuidados de la persona enferma. Previamente se realizardn
genograma, entrevistas de seguimiento, informe social, historia social, etc.

2. El/la trabajador/a social, mantendra reuniones con la persona cuidadora principal y demds miembros de la
familia dos veces al mes durante toda la intervencién. En éstos se elaborard un listado previamente pactado en el
que se reflejen las tareas de cuidados a realizar con sus correspondientes horarios, para que el reparto sea lo mas
equitativo posible y se evite la sobrecarga fisica y emocional de la persona cuidadora principal. En cada encuentro,
se comprobari si el listado se ha cumplido o no y las dificultades que hayan podido surgir, de modo que se vayan

adaptando para asegurar el correcto desempeiio del cuidado.

3. El/la trabajador/a social, le propondrd a la persona cuidadora, la asistencia a grupos de ayuda mutua que
estardn disponibles durante toda la intervencién y en los que pueda hablar con gente que se encuentre o se haya
encontrado en la misma situacién, con el propésito de que pueda enfrentar la situacién de manera distinta, gracias
alos testimonios de terceros. En el caso de necesitar la asistencia a dichos grupos, se estableceria una

calendarizaci6n con la persona interesada.

4. El equipo profesional realizard cada dos semanas, con una duracién de dos horas, y durante todo el proceso de

intervencion, una sesiones con la persona cuidadora, en las que se le proporcione técnicas de asertividad como son

aprender a decir no, o pedir ayuda, con el fin de que sea capaz de poner limites a la familia y paciente cuando

considere que no puede abordar la situacién. En la primera sesién, se le realizardn preguntas sobre situaciones en

las que cederfa o no y el por qué. A partir de las respuestas, se le dird el por qué en algunas ocasiones debe decir
no o debe pedir ayuda y cémo puede ponerlo en préctica en su situacién real.

5. El/la trabajador/a social se encargard de coordinar con un equipo de voluntariado, un programa de respiro
familiar disponible durante toda la intervencion, para que voluntarios/as le proporcionen compaiiia a la persona
enferma mientras la persona cuidadora no estd presente en el hospital. Se tendré en cuenta, no obstante, la opinién
de la persona enferma, llegando a un acuerdo que beneficie a ambas partes, en el caso de haber alguna disputa.
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9. CRONOGRAMA

El proyecto tendrd una duracion total de 6 meses; en concreto se iniciard el dia 1 de

septiembre de 2020 y finalizar4 el 28 de febrero de 2021.
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2020

2021

OBJETIVOS Y ACCIONES

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Enero

Febrero

Disefio del proyecto

Al.Concesion de las subvenciones estatal y autondmica.

A2. Publicidad de la Asociacion.

A3. Contacto con los participantes de la intervencion.

A4. Entrevistas de seleccion de familias.

O1. Modificar roles y actitudes perjudiciales en las familias que presentan patrones
disfuncionales de comportamiento

Al. Observacién directa no participante de los patrones actitudinales
de la nueva familia con la que intervenir.

A2. Entrevistas tanto a los/as miembros de la familia como a pacientes.

A3. Visionado de cortos en los que se muestren distintos modelos de familia
(andrquico, democrdtico y autoritario).

A4. Puesta en practica de un role playing.

02. Consolidar una comunicacién eficaz entre paciente y familia evitando
la conspiracién del silencio y la relegacién del/la paciente.

Al. Observacion de la tipologia de comunicacion entre familiares y hacia el paciente.

A2. Entrevistas a pacientes y familiares por separado.

A3. Imparticién de sesiones de habilidades comunicacionales y de counselling.

03. Gestionar con la familia y paciente la crisis emocional y fases del duelo

Al. Reunidn entre equipo profesional y médico.

A2. Encuentros con pacientes.

A3. Cursos de gestion emocional y del duelo y terapias grupales.

04. Proporcionar mecanismos de autocuidado a la persona cuidadora

Al.Realizacién de una primera entrevista y posteriores a modo de seguimiento a la principal persona cuidadora.

A2. Programacién de de reuniones con el/la cuidador/a principal y demés miembros de la familia.

A3. Imparticién de grupos de ayuda mutua.

A4.Coordinacion con el equipo de un programa de respiro familiar.

Evaluacién del proyecto
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10. RECURSOS Y PRESUPUESTO
Los recursos a emplear para la ejecucion del proyecto de intervencion son:

1. Humanos. Equipo profesional de trabajadores/as sociales y psicélogos/as de la

asociacion, pacientes, familias y equipo de voluntariado.

2. Materiales. Material ofimatico, de papeleria y oficina y espacios de la asociacion.

3. Econdmicos. Sueldos del equipo profesional, alquiler mensual de la asociacién,
compras de material y financiacién mediante la Subvencion a entidades del Tercer
Sector de ambito estatal colaboradoras con la Administracion del Estado dirigido
por el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, el Ministerio de Sanidad
y el Ministerio de Consumo, asi como la Subvencion para actuaciones de ayuda
mutua en salud y autocuidado dirigida por la Consejeria de Salud y Familias de

la Junta de Andalucia

Respecto al presupuesto, se detallan los gastos de los sueldos del equipo profesional,
asf como de las compras de los materiales y el alquiler mensual del local donde se ubica

la asociacién y cudles son las vias de financiacién del proyecto.
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TABLA DE RECURSOS

Humanos

Materiales

Economicos

Trabajadores/as sociales
y psicdlogos/as

Local

Alquiler mensual del local
de la asociacion

Familias y pacientes con
las que intervenir

Material informatico

Sueldos del equipo profesional

Equipo de voluntariado

Material de oficina y papeleria

Compras en material informatico,
de oficina y papeleria

Subvenciones estatal y andaluza




PRESUPUESTO

COSTE UNITARIO N° DE UNIDADES COSTE TOTAL
PERSONAL

Trabajadores/as sociales 1.200€/mes*6 meses 4 28.800,00 €
Psic6logos/as 1.200€/mes*6 meses 4 28.000,00 €

INVERSIONES
HP Compagq Elite 8300 219,00 € 8 1.752,00 €
Pack despacho completo 4x219,00€ 4 876,00 €
Sillas de escritorio 8x66,00€ 8 528 €
Impresora HP LaserJet Pro M148dw Multufuncién 1x140,00€ 1 140,00 €
Papel fotocopiadora multifuncién A4 de 500 hojas 10x2,20€ 10 22,00 €
PerfectPrint - HP CE320A / 128 A Negro Laser 1x9,90€ 1 9,90 €
BIC Cristal Soft 10 unidades 20x3.43€ 20 68,60 €
Grapadora metélica Rapesco Minno 8x5,34€ 8 42,72 €
Pack rotuladores Milan 50 unidades 2x12,50€ 2 25,00 €
Bloc de papeles surtidos APLI 45 hojas 10x7,19€ 10 71,90 €
Destructora de papel Ednet S7TCD 1x28,90€ 1 8,90 €

COSTES OPERACIONALES

Sueldos del equipo profesional 1.200,00€/mes*6 meses 8 28.000 €
Alquiler mensual del local 400,00€/mes 1 400 €

COSTE TOTAL 61.545,02 €

FINANCIACION

Subvenciones a entidades del Tercer Sector de ambito estatal colaboradoras con la
Administracion del Estado

Cantidad a determinar por
el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030,
Ministerio de Sanidad y Ministerio de Consumo

Subvencion para actuaciones de ayuda mutua en salud y autocuidado

Cantidad a determinar por la Consejeria
de Salud y Familias de la Junta de Andalucia
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11. EVALUACION DEL PROYECTO

Pese a que la duracion del proyecto es de tan s6lo 6 meses, el equipo profesional
de la Asociacion es plenamente consciente de que quizd no puedan obtenerse los
resultados esperados con todas las familias en el plazo que dure la intervencion, pero si
pretende que resulte de ayuda y sea de calidad. Por eso, dado que la finalidad es la de
proporcionar el mayor bienestar tanto a las personas enfermas como a sus respectivas
familias, las actividades propuestas para tal fin serdn evaluadas constantemente a través
de entrevistas de seguimiento, cuestionarios de satisfaccion y puestas en comun sobre las
actividades, para poder obtener de primera mano, las opiniones e impresiones a nivel
emocional, y asi modificar y/o cambiar aquellos aspectos que impidan el correcto
cumplimiento de los objetivos planteados. Asi mismo, el equipo profesional realizard una
evaluacion previa de los resultados que consigue obtener al final de la intervencion, los
cuales serdn contrastados al final de la misma para saber si las expectativas se han
cumplido o no y, aun después de haber finalizado la intervencion, se seguird manteniendo

el contacto con las familias para hacer un seguimiento de las mismas.
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12. CONCLUSIONES

Se estima necesario que se visibilice el Trabajo Social en el drea de cuidados
paliativos. Los profesionales de esta profesion somos una pieza clave en ello, ya que
suponemos el nexo entre el equipo médico y la familia y no s6lo mejores gestores y
tramitadores de documentacion. Suponemos la guia y figura de apoyo a la que atenerse
cuando toda esperanza estd perdida, y los acompaiantes en todo el proceso de la

enfermedad hasta el fallecimiento y posterior a éste.

A lo largo del proyecto, se ha podido comprobar cémo con el paso de los siglos,
la muerte sigue siendo considerada un tema tabu y es alejada de la sociedad. Incluso la
ciencia investiga constantemente para poder alcanzar una esperanza de vida mucho mayor
de la que tenemos retrasando asi en la medida de lo posible, el fallecimiento. Como
resultado, la muerte no estd normalizada en la sociedad occidental y es por este motivo

por el que enfrentarse a ella resulta muy complejo.

Legalmente, resulta pricticamente imposible practicarle la eutanasia a una
persona enferma si no se dan motivos de peso que justifiquen dicha accién, por lo que la
unica alternativa que queda es la de proporcionar confort y bienestar al paciente mediante
los ya nombrados cuidados paliativos, dentro de los cuales, los distintos métodos de
tratamiento son distintos, segin las caracteristicas y evolucién de la enfermedad, y

necesidades a cubrir de la persona enferma.

Cuando una persona ingresa en cuidados paliativos se debe a que las
probabilidades de curacién son nulas y el impacto emocional de recibir esta noticia causa
respuestas distintas dependiendo de las caracteristicas personales y de la familia, las
cuales marcaran como hacerles frente a las situaciones de crisis. Sin saberlo, son muchas
las familias que precisan de ayuda profesional y es por ello que, como profesionales que
apostamos por los valores de la ayuda, empatia, escucha activa, entre otros, hay que hacer

todo lo que esté en nuestra mano para poder aportar un cierto alivio a quien lo necesita.

39



wpEay

UNIVERSIDAD
DE GRANADA

Finalmente, como se ha podido comprobar, la falta de recursos puede derivar a
comportamientos y actitudes que no fomentan en absoluto la superaciéon de la
circunstancia en la que se encuentran. Ejemplo de ello son los roles dominantes en algtn
miembro de la familia, la relegacién de la persona enferma, la dificultad para superar el
duelo, las malas o nulas comunicaciones y la sobrecarga fisica y emocional de la principal
persona cuidadora, motivos por las que se opt6 realizar el referido proyecto, para que las
seis familias escogidas para intervenir y dan todo por perdido, sepan que tienen a alguien

que las acompafiard y ayudard durante el periodo terminal de la enfermedad.
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