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Resumen
Se entiende por cuidados paliativos el conjunto de intervenciones sanitarias coordinadas desde
una perspectiva multidisciplinar e integral, basadas en el analisis de las preferencias y necesidades
del paciente, con el fin de mejorar su calidad de vida y la de sus familiares frente a una enfermedad
que compromete la vida a través de la prevencion y alivio del sufrimiento desde todos los niveles de
atencion. El presente articulo de investigacion muestra la percepcion que tienen familiares de
pacientes que han estado en unidades de cuidados paliativos sobre la intervencién realizada por
profesionales del Trabajo Social con ellos en estos dispositivos. La investigacion ha recopilado esta
informacién a través de entrevistas semiestructuradas a seis familiares que han recurrido a servicios
de cuidados paliativos y que han sido la cuidadora o el cuidador principal de su familiar enfermo.
Tras contrastar los argumentos de la revision bibliografica realizada y las entrevistas a los/as
familiares, los resultados muestran que las familias son un elemento fundamental en las unidades de
cuidados paliativos, por lo que llevar a cabo una intervencion adecuada desde el Trabajo Social con
ellas es de vital importancia a la hora de acompaniar e intervenir a lo largo del proceso.
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Social work in palliative care: the necessary
intervention with the family in Galicia, Spain

Abstract
Palliative care is understood as the set of health interventions coordinated from a
multidisciplinary and integral perspective, based on the analysis of the patient's preferences and
needs, with the aim of improving his or her quality of life and that of his or her family members
in the face of a life-threatening disease through the prevention and relief of suffering at all levels
of care. The present research article shows the perception that relatives of patients who have been
in palliative care units have of the intervention carried out by social work professionals with them
in these devices. The research has gathered this information through semi-structured interviews
with six family members who have used palliative care services and who have been the main
caregiver of their sick family member. After contrasting the arguments of the literature review
and the interviews with the family members, the results show that families are a fundamental
element in palliative care units, so that carrying out an appropriate intervention with them is of
vital importance when it comes to accompanying and intervening throughout the process.
Keywords: Accompaniment; Palliative care; Family; Death; Social Work.

Sumario: 1. Introduccién, 2. Metodologia, 2.1 Disefio, 2.2 Criterios de inclusién de los
participantes, 2.3 Instrumento, 2.4 Procedimiento, 3. Hallazgos, 3.1 El Momento del diagndstico
de la enfermedad, 3.2 Cuidados y toma de decisiones, 3.3 Relacién con el equipo multidisciplinar
de atencién, 3.4 Relaciéon con el profesional del Trabajo Social en las unidades de cuidados
paliativos, 3.5 Percepcion de los/as familiares respecto al proceso vivido en cuidados paliativos,
4. Conclusiones, 5. Referencias bibliograficas.
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1. Introduccién
El Trabajo Social al final de la vida

La muerte es un fendmeno natural que forma parte del ciclo vital en la existencia de todo
ser vivo. En las tltimas décadas se han experimentado grandes avances técnicos y cientificos que,
unidos a los avances sociales y las mejoras en la calidad de vida de la poblacién, han influido
significativamente en el aumento de la esperanza de vida y en el cambio de las condiciones y
causas que provocan el final de esta. Todo ello ha fomentado la idea en la sociedad de que la
muerte es una situacién que se debe posponer lo maximo posible. Ante esto los cuidados
paliativos destacan por su enfoque holistico y su énfasis en mejorar la calidad de vida de pacientes
y familias que enfrentan enfermedades potencialmente mortales. En ese contexto, el papel del
Trabajo Social en servicios paliativos adquiere una importancia fundamental (Toh et al., 2018).

Es importante destacar que desde 1987, a nivel europeo, existe la "Asociaciéon de
Trabajadores Sociales en Cuidados Paliativos", cuya misiéon abarca diversas dreas. Entre sus
objetivos se encuentran: elevar el perfil del Trabajo Social en la atencién paliativa; brindar apoyo
y asesoramiento a los/as trabajadores/as sociales que trabajan en cuidados al final de la vida;
promover la excelencia compartiendo las mejores précticas; y fomentar investigaciones y
evaluaciones de alta calidad para mejorar la atencion al final de la vida y el proceso de duelo
(Novellas-Aguirre de Carcer, 2017). Mas recientemente, se ha promovido desde la Unidad de
Asesoramiento Cientifico-técnico Avalia-t, el disefio de programas de salud y la elaboraciéon de
planes de cuidado individualizados que garantizan la continuidad asistencial desde el anélisis y
estudio de las trayectorias de las enfermedades. Tras un diagnoéstico de enfermedad incurable
con prondstico de vida limitado e impreciso es fundamental que desde el primer momento se
intervenga desde la practica clinica a través de un enfoque de cuidados paliativos. De este modo,
la atencion paliativa pasa a constituirse como un modelo de atenciéon multiprofesional y
transversal, el cual garantizara una continuidad asistencial y una adecuada planificacién de las
intervenciones (Agencia Gallega para la Gestiéon del Conocimiento en Salud [ACIS], 2021).

Los cuidados paliativos se configuraron desde un primer momento con el objetivo de aliviar
la sintomatologia de personas diagnosticadas con cancer en fase avanzada. La definicion de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020) acerca de los cuidados paliativos, se refiere a los
mismos como un conjunto de intervenciones sanitarias coordinadas a través de una atencién
integral focalizada en el paciente y en el anélisis de sus preferencias y necesidades con el fin de
mejorar su calidad de vida y la de sus allegados frente a una enfermedad que amenaza la vida; y
ello, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento tanto a nivel fisico, psicosocial o espiritual.
La existencia de enfermedades no oncoldgicas invalidantes y progresivas cuyo diagnoéstico
evoluciona hacia el fallecimiento, las ha convertido en enfermedades susceptibles de atencién
dentro de las unidades de cuidados paliativos debido a que dichas enfermedades comparten gran
parte de sintomatologia con las enfermedades oncolégicas avanzadas tanto a nivel fisico, social,
psicolégico y espiritual (Alonso et al., 2010). Siguiendo esta linea, seran pacientes de cuidados
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paliativos los/as pacientes oncolégicos/as en fase avanzada; los/as pacientes con patologias
organicas -enfermedades cardiopulmonares, hepaticas o renales- que padecen un declive lento
con reagudizaciones y recuperaciones parciales; y los/as pacientes con demencia -principalmente
enfermedades neurodegenerativas- con evoluciéon impredecible caracterizada por una etapa final
de gran deterioro (Royo-Sierra et al., 2021).

Se ha de considerar y tener presente la escasez de recursos, que puede generar
comportamientos y actitudes perjudiciales, como tensiones en las relaciones, abandono del
paciente, estrés y dificultades para superar el duelo. Por ello, el Trabajo Social se vuelve crucial.
La disciplina, mediante habilidades como la empatia y la escucha activa, brinda apoyo,
orientaciéon y asesoramiento, contribuyendo al bienestar del paciente y su entorno (Pérez-
Bandera, 2021). Asimismo, los cuidados paliativos deben atender a cada paciente y a su familia
como Unicos, teniendo en cuenta su historia de vida, sus relaciones y su cultura. De este modo, la
unidad de atencién dentro de las unidades de cuidados paliativos se encuentra constituida por la
propia persona enferma y sus familiares (Munuera-Gomez, 2016), quienes manifestaran a lo largo
de todo el proceso de atencion diferentes sensaciones y necesidades, las cuales deberan ser
tenidas en cuenta desde una perspectiva integral y de forma individual (De la Rica-Escuin, 2017;
Lima-Ferndndez y Gonzdalez-Rodriguez, 2017). Es fundamental a la hora realizar el
acompafiamiento desde una perspectiva social no olvidar a la persona que acompafia a la persona
enferma a lo largo de todo el proceso (Jauregui-Virto y Arza-Porras, 2023; Munuera-Gémez, 2016;
Pérez-Bandera, 2021).

La guia de actuacién de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL, 2014)
diferencia la necesidad de abordar con los familiares aspectos de comunicacién sobre la
enfermedad segtin avanzan las diferentes situaciones clinicas al final de la vida. De la Rica-Escuin
(2017) vuelve sobre ello, tal como se observa en la tabla 1.

Tabla 1. Situaciones clinicas al final de la vida

Enfermedad Incurable Enfermedad Terminal Situacién de Agonia
Avanzada
Curso de la enfermedad  Progresivo y gradual Sintomatologfa irreversible  Precedente al fallecimiento
Diverso grado de afectacién  -Sintomatologia multiple. -Deterioro fisico intenso.
autonomia y calidad de -Elevado impacto -Debilidad extrema.
Sintomatologia vida emocional. -trastornos cognitivos y de consciencia.
-Pérdida de autonomia. -Dificultad de relacién.
-Dificultad de ingesta.
Respuesta al tratamiento ~ Variable Nula Nula
Desenlace Medio plazo Semanas o meses Dias u horas

Fuente: elaboracion propia.
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La relevancia de incorporar a la familia en estos momentos viene dada por ser esta
considerada como la primera red de apoyo y responsable de la formacién y socializacién de los
individuos, lo que convierte a la familia en instituciones de gran valor personal y social. En
situaciones de crisis, como enfermedades terminales, se producen cambios en la organizacién
familiar y en los roles, justificando la inclusién de la familia en la atencién de cuidados paliativos.
Por tanto, los equipos de Trabajo Social no solo han de ofrecer apoyo para afrontar el sufrimiento
psicosocial, sino que ha de trabajar desde una comunicacién honesta y que respete la dignidad
de las personas enfermas, asi como la de sus familiares (Espindola et al., 2018).

Ante situaciones de agonia, precedentes al fallecimiento, es de gran importancia facilitar
todos los medios al alcance para afrontar el proceso de la forma menos traumatica posible:
conocer todas las necesidades e inquietudes de la familia, ofrecer la maxima informacién y
asegurarse de que la intervencién que se va a llevar a cabo con cada miembro de la unidad de
atencion se ajusta a sus necesidades individuales en cada momento. Dicha intervencién debera
realizarse a través de una comunicacién fluida, evitando la sobreestimulaciéon y respetando los
momentos de descanso (Vilchez-Palacios, 2016). Cabe recordar que el Trabajo Social, como
disciplina comprometida con los derechos humanos, tiene también la responsabilidad de
asegurar que las personas enfermas puedan expresar su voluntad y sus prioridades. Esto también
implica brindar orientacion y apoyo mientras se respeta su principio de autonomia y
autodeterminacién sobre el derecho a morir dignamente sin un prolongamiento de sus vidas. El
Trabajo Social ha de estar cerca de quienes necesitan vivir, pero también debe estar presente para
quienes desean una muerte digna (Carbonell et al., 2021).

El duelo comienza desde el momento en el que el diagnoéstico de evolucién desfavorable de
la enfermedad se confirma (SECPAL, 2014). Desde esta perspectiva, se deberd informar y realizar
propuestas acerca de las medidas a aplicar y/o el cuidado del cuerpo, con el fin de fomentar
pensamientos positivos para todas las personas que conformen la unidad de atencién. Se
procurard evitar que surjan miedos paralizantes y bloqueadores, propios de estos momentos, los
cuales podrian impedir una despedida apropiada y generar dificultades para afrontar el futuro
duelo inminente (Jauregui-Virto y Arza-Porras, 2023).

Atendiendo a la perspectiva multidisciplinar desde la que debe abordarse la intervencién
en las unidades de cuidados paliativos (Bermejo-Higuera et al., 2014), el/la profesional del
Trabajo Social intervendra en dos etapas claves a lo largo de la evolucion de la enfermedad
(Carmona-Sanchez, 2016). En primer lugar, la fase aguda, caracterizada por llevar a cabo el primer
acercamiento con la familia, en donde se iniciara la valoracion: ntcleo familiar, identificacion de
las personas encargadas de los cuidados principales, entorno, vivienda y recursos disponibles.
En segundo lugar, la fase cronica, en donde se orientard a la familia acerca del profesional del
Trabajo Social al que dirigirse directamente como figura de apoyo, tras haber realizado el analisis
de la situacién en su conjunto, aunque todos/as ellos/as realicen un trabajo coordinado desde
los servicios de atencion primaria, atencion paliativa y servicios municipales.
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En concreto, la intervencién del Trabajo Social dentro de los servicios de cuidados paliativos
se centra en evaluar, asesorar, planificar e intervenir ante crisis. Mas concretamente esto incluye
valorar los riesgos psicosociales de la unidad familiar, apoyar, acompafiar y comprender la
situaciéon; mediar entre la familia, el equipo médico y el paciente con el fin de atender las
necesidades de todas las partes implicadas, orientar a la persona enferma y su familia acerca de
los recursos més adecuados para cada momento; fomentar la reorganizacion familiar, mediar ante
conflictos familiares que puedan surgir, asesorar acerca del manejo de la informacién con las
personas pertenecientes a la familia mas sensibles, asesorar y gestionar recursos basicos tales
como ayudas a domicilio, teleasistencia, programas de respiro familiar, etc.; coordinar todos los
servicios y recursos sanitarios necesarios y realizar un seguimiento de los casos a lo largo del
transcurso de la enfermedad (Head et al., 2019; Moro-Yerpes y Lerena-Tejon, 2011). También se
destaca la importancia de la competencia cultural sobre diferencias raciales, étnicas y sociales a
considerar en la atencién al final de la vida, subrayada por Rine (2018). De este modo, el
acompafiamiento social que se realiza desde el departamento de Trabajo Social de las unidades
de cuidados paliativos se entiende como una piedra angular a la hora de realizar la intervencion
ajustada tanto al paciente como a la familia (Jauregui-Virto y Arza-Porras, 2023; Vanzini, 2010).

En definitiva, las funciones que realizan los profesionales del Trabajo Social en las unidades
de cuidados paliativos son de gran responsabilidad y abarcan un gran ntmero de actividades y
gestion de recursos materiales (material de ortopedia para domicilio, gestiéon de transporte
adaptado para traslados domicilio/hospital) asi como de gestién de recursos humanos (gestiéon
del servicio de hospitalizacién a domicilio, enlace y portavoz del equipo de atenciéon de cuidados
paliativos con las familias), asi como de gestién de emociones (Arranz et al., 2003; Vanzini, 2010).
Sin embargo, la profesién todavia se enfrenta a retos como la falta de investigacién y la carencia
de protocolos definidos, lo que puede propiciar que la disciplina se vea relegada a roles
secundarios en los procesos legislativos y de enfermedad (Buarfa-Mohamed, 2019).

El contexto de la investigacion

La investigacion cuyos resultados se presentan en este articulo se ha llevado a cabo en la
Comunidad Auténoma de Galicia, en el noroeste de Espafia.

En Galicia los servicios sanitarios ptblicos se organizan a través del sistema de salud de
Galicia denominado Servizo Galego de Saiide (SERGAS) y que es parte integrante del Sistema
Nacional de Salud. El Sergas coordina y organiza todos los centros, servicios y establecimientos
publicos que en Galicia promueven la salud de la poblacién, la protegen contra sus posibles
riesgos y la asisten en el caso de enfermedad. El sistema planifica y gestiona la atencion sanitaria
en todo el territorio gallego que ha sido dividido en siete diferentes areas sanitarias’.

1 Segun dispone la Ley 1/2018, las siete dreas sanitarias se delimitan en: A Corufa y Cee; Santiago de Compostela y
A Barbanza; Ferrol; Lugo, A Marifia y Monforte de Lemos; Ourense, Verin y O Barco de Valdeorras; Pontevedra y
O Salnés; y Vigo.
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Para comprender mejor la investigaciéon hemos de sefialar que la atencién a los cuidados
paliativos en Galicia se aborda desde dos grandes tipos de atenciéon y recursos segin el Servizo
Galego de Satde (SERGAS, 2014). Por una parte, se cuenta con recursos no asistenciales formados
por:

- La Comision Gallega de Cuidados Paliativos (Decreto 181/2016), 6rgano de
referencia en dicha materia encargada de la realizacién de guias y protocolos en
materia de cuidados paliativos, del asesoramiento a la Conselleria de Sanidade y al
SERGAS y de la emision de informes e investigaciones.

- Los Comités Técnico-Sanitarios de Cuidados Paliativos, formados por profesionales
de la medicina, enfermeria, Trabajo Social y psicologia clinica cuyas funciones se
centran en la adaptacion de los procesos asistenciales, en la evaluaciéon de las
actividades llevadas a cabo y la realizaciéon de propuestas de mejora del desarrollo
del plan de cuidados paliativos en cada area sanitaria concreta.

- Los Referentes en Cuidados Paliativos de Atencién Primaria incardinados en un
profesional de la atencién primaria cuyas funciones son dar soporte y ofrecer
informacion al resto de profesionales en materia de cuidados paliativos y servir de
enlace entre la gerencia de cada &rea sanitaria y los recursos paliativos materiales y

humanos existentes, que ademaés coordina.

Por otra parte, el SERGAS identifica el otro tipo de atenciéon en los recursos asistenciales
constituidos por:

- Servicios de Atencion Primaria, formados por equipos multidisciplinares con
profesionales de medicina, enfermeria, Trabajo Social, psicologia y fisioterapia, que
atienden a pacientes que se encuentran en sus domicilios. Desde el servicio se
responde de forma integral a todo tipo de necesidades del paciente y de su entorno
afectivo incluyendo el alivio del dolor y la atencion psicolégica, social y espiritual.

- Servicios Hospitalarios Convencionales, los cuales cubren las necesidades del
paciente y de su entorno afectivo de forma integral desde el area de hospitalizacién a
la cual pertenezca la patologia principal de la persona enferma: oncologia, nefrologia,
medicina interna.

- Equipos con Funcién de Soporte en Atencién Paliativa, configurados como equipos
de atencion hospitalaria dirigidos a pacientes de elevada complejidad. Estos “equipos
de paliativos” realizan su labor tanto en el entorno hospitalario, en las propias
“Unidades de Cuidados Paliativos” como en el servicio de “Hospitalizacién a
Domicilio”. Estos servicios domiciliarios estdn formados al menos por un profesional
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de la medicina y otro de la enfermeria y atienden a los pacientes que requieren una
vigilancia determinada de sus condiciones de salud pero que pueden permanecer de

forma continuada en sus domicilios hasta su fallecimiento.

Existe normativa especifica en la Comunidad Auténoma de Galicia en relacién con los
cuidados paliativos (Servizo Galego de Satde, 2007) y respecto de los cuidados al final de la vida
(Servizo Galego de Satde, 2012), aunque nos parece fundamental para finalizar este apartado,
aludir a la Ley 5/2015, de derechos y garantias de la dignidad de las personas enfermas terminales que,
en su “Exposicion de motivos”, reconoce el derecho de las personas a una muerte digna, y sefala:

Hoy en dia la mayoria de la poblacién entiende por buena muerte la que ocurre sin
sufrimiento, sintiéndose persona hasta el final, rodeada de sus seres queridos y, de ser posible,
en su hogar. El final de la vida nos coloca, pues, ante la evidencia de que la medicina tiene
limites y de que hay procesos no susceptibles de curacién que requieren ser atendidos;
procesos a los que la sociedad y el sistema sanitario deben prestar interés para ofrecer a las

personas una atencién integral centrada en conseguir la mayor calidad de vida posible. (p.
85013)

En esta investigaciéon se comparten las premisas de esta ley y, en concreto se considera
necesario, desde la disciplina y la profesién de Trabajo Social, no sélo proporcionar una buena
vida a las personas con las que se trabaja y a las que se acompafa sino, ademads, promover un
“buen morir” a estas personas al final de sus vidas y acompafiar a sus familias en este proceso.

2. Metodologia
2.1 Disefio

El objetivo de esta investigaciéon ha sido descubrir cudl es la percepcién que tienen los
familiares de pacientes que han estado en unidades de cuidados paliativos sobre la intervenciéon
realizada por profesionales del Trabajo Social con ellos en estos dispositivos. Se ha procedido a
realizar una investigacion empirica de caracter exploratorio, para la cual se ha empleado la
entrevista semiestructurada como técnica de recogida de datos de caracter cualitativo. Debido a
que se trata de un tema delicado de abordar y acerca del cual se encuentran innumerables tabues,
se ha optado por la misma al considerar de gran importancia que las personas entrevistadas
puedan aportar sus experiencias vitales desde sus propias vivencias (Vallés, 2009). Asi, no
importa tanto el nimero de la muestra sino la calidad de la informacién obtenida de esta compleja
experiencia expresada con una importante gama de matices que ayudan a comprender la vivencia
ante la muerte por parte de los familiares cuidadores de los pacientes fallecidos. Tal como expresa
Olivier de Sardan (2018) las investigaciones cualitativas pueden tener iguales garantias
metodolégicas que las cuantitativas -que aportan posibilidad de generalizaciéon de resultados por
alto namero de la muestra-, si se realizan con rigor por parte del investigador/a. En este sentido
se puede obtener validez de una investigacion cualitativa a partir de la saturacion tedrica, por
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una parte, y la triangulacion a través de otros métodos como el el anélisis de documentos y la
revision de estudios previos. Simplificando, se puede afirmar que la primera se obtiene
identificando en un espacio y en un tiempo determinados los posibles discursos sobre un mismo
problema; y la segunda, contrastando la informacién con distintos datos respecto del contenido
de las narrativas ofrecidas. Ambas estrategias complementarias proporcionan garantias
metodolégicas suficientes respecto de la informacién obtenida que debe ser codificada e
interpretada por el investigador/a.

2.2 Criterios de inclusién de los participantes

Las personas participantes debfan cumplir con los siguientes criterios de inclusion: a)
debian ser familiares de pacientes; b) los pacientes tuvieron que estar diagnosticados de
enfermedad incurable con prondstico de vida limitado; c) los pacientes debian estar ya fallecidos;
d) los pacientes tuvieron que ser usuarios/as de los servicios de cuidados paliativos de cualquiera
de las diferentes areas sanitarias de la Comunidad Auténoma de Galicia (tabla 2); por altimo, e)
los familiares tenian que haber sido la principal persona cuidadora del familiar enfermo hasta su
fallecimiento.

Dadas las peculiaridades de la muestra, esta se localiz6 a partir de la técnica de la bola de
nieve, alcanzando un total de seis informantes que cumplian con todos los criterios de inclusién.

Tabla 2. Caracteristicas de las personas participantes en la investigacion.

Sexo Edad  Residencia Vinculo Fecha de inicio de  Area Sanitaria
Rural/Urbana conla los cuidados por
persona parte del
enferma cuidador
Sujeto 1 Mujer 37 Rural Hermana Enero 2021 Pontevedra y O Salnés
Sujeto 2 Mujer 23 Urbana Sobrina Noviembre 2018  Ourense, Veriny O

Barco de Valdeorras

Sujeto 3 Mujer 26 Rural Hija Abril 2021 Pontevedra y O Salnés

Sujeto 4 Hombre 54 Urbana Coényuge Mayo 2021 Ourense, Veriny O
Barco de Valdeorras

Sujeto 5 Mujer 43 Rural Hermana Julio 2021 Pontevedra y O Salnés

Sujeto 6 Mujer 22 Rural Hija Marzo 2021 Pontevedra y O Salnés

Fuente: elaboracién propia.
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2.3 Instrumento

Se ha utilizado la entrevista semiestructurada como técnica de recogida de datos (Keats,
2009; Vallés, 2009), basada en un guion preestablecido de preguntas abiertas que permite a cada
participante argumentar lo que considere oportuno acerca del tema a tratar. A través de los
objetivos especificos de la investigacion (tabla 3), se elabor6 el guion de preguntas para la
realizacion de la entrevista con las personas participantes.

Tabla 3. Guion de preguntas basado en los objetivos de la investigacién.

Objetivos Preguntas Entrevista

10

Analizar como se lleva a cabo la
intervenciéon del trabajador/a
social con la familia.

¢Dentro de los equipos de atencién existia la figura del trabajador/-
a social?

(Qué profesional del equipo de atencién realiz6 la labor de
asesoramiento y acompafiamiento con ustedes?

¢El/la trabajador/a social colabor6é con ustedes a lo largo del
proceso?

(Qué servicios se les ofrecieron desde el diagnéstico de la
enfermedad y durante su transcurso?

¢Fue usted el/la cuidador/a principal durante todo el proceso?
¢Conto6 con una red de apoyo familiar para su cuidado?

Describir, desde la perspectiva de
la familia, la labor del profesional
del Trabajo Social en las unidades
de cuidados paliativos.

;Se sinti6 apoyado/a por el equipo profesional encargado del
cuidado de su familiar?

(En qué aspectos le result6 de utilidad contar la figura de un
profesional del Trabajo Social?

Identificar desde qué momento
el/la trabajador/a social comenzé
a realizar la intervencién con la
familia.

¢Desde qué momento comenz6 la intervencién del profesional del
Trabajo Social con ustedes?

(Quién tomo las decisiones acerca de los cuidados y servicios
enfocados en su familiar?

Contrastar la opinién actual de la
familia acerca de la intervencion
llevada a cabo con las sensaciones
percibidas durante el proceso.

¢Coémo recuerda usted el momento del diagnéstico y la posterior
evolucion de la enfermedad?

(Considera usted que desde el equipo que atendi6é a su familiar
hubiesen podido colaborar o asesorarles de mejor forma?

¢Coémo se siente usted en la actualidad con respecto al trato y el
apoyo que recibieron por parte del equipo de cuidados paliativos?

Fuente: elaboracion propia.
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2.4 Procedimiento

Tras haber realizado la revision bibliografica pertinente, se ha procedido a buscar la
muestra, a partir de los criterios de inclusién ya citados, a través de la técnica de muestreo no
probabilistico por la bola de nieve. Los primeros contactos con las personas que iban a participar
en la investigacion se llevaron a cabo durante los meses de febrero y marzo del afio 2022. Con
anterioridad a la realizacién de las entrevistas una de las investigadoras se reuni6 con las futuras
personas informantes con el fin de crear una relacién de confianza que les permitiese contar sus
vivencias y expresarse libremente sobre un tema tan delicado para ellas como la muerte de
familiares cercanos.

Para la realizacion de las entrevistas, previo consentimiento informado segin la Ley
Orgénica 3/2018, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales la primera
autora se desplazé a los lugares acordados con las personas participantes, mayoritariamente sus
hogares, durante el mes de abril 2022.

Debido al elevado contenido emocional del tema a tratar para las personas entrevistadas,
las entrevistas se realizaron con mucha calma y respetando siempre los tiempos y silencios de
cada interlocutor/a entrevistado/a de forma que, al final, tuvieron una duracién promedio de
hora y media cada una de las entrevistas realizadas.

Todas las entrevistas han sido grabadas y transcritas en su totalidad: han supuesto un total
de casi diez horas de grabacién. Los relatos obtenidos han sido analizados, clasificados y
codificados a través del programa Word de forma manual a partir de las siguientes categorias
temaéticas previamente definidas por las autoras: a) momento del diagnoéstico de la enfermedad;
b) cuidados y toma de decisiones; c) relacién con el equipo multidisciplinar de atencion; d)
relaciéon con el o la profesional del Trabajo Social de la unidad de cuidados paliativos; y e)
percepcion de los/as familiares respecto al proceso vivido en cuidados paliativos. Aunque la
codificacion se presumio abierta se correspondi6 de forma adecuada a los resultados obtenidos y
no se incluy6 ninguna categoria post hoc.

3. Hallazgos

Como ya se ha indicado los resultados obtenidos de la investigacién empirica han sido
agrupados en torno a diferentes categorias tematicas que se corresponden con las narrativas
prevalentes expresadas en la investigacion por las y los informantes, y que presentamos ya
ordenadas.
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3.1 El Momento del diagndstico de la enfermedad

El momento del diagnéstico de una enfermedad incurable con pronéstico de vida limitado
e impreciso, en el caso de las familiares de las personas entrevistadas, fue un diagndstico de
cancer metastasico en fase avanzada. Dicho diagnéstico supuso para todos/as ellos/as un
momento de bloqueo e incertidumbre. La mayor parte de las personas enfermas que acabaron en
las unidades de cuidados paliativos ya habian sufrido con anterioridad un diagndstico de céancer
que habian superado con éxito (n=4). Sin embargo, la aparicion de la COVID-19 supuso un retraso
en sus revisiones periddicas, al priorizar el sistema sanitario su lucha contra la pandemia frente a
las revisiones rutinarias de pacientes con otras enfermedades.

A mi madre le suspendieron las revisiones desde el comienzo de la pandemia y al pasar los
meses ella se desmay6 en casa, nosotros sabiamos que algo no iba bien, pero en las pruebas
que le hicieron los médicos nos decian que no pasaba nada, que podia deberse al estrés de la
situacién que estdbamos viviendo y que no nos preocupasemos. Unas semanas después la
llevamos a urgencias por un fuerte dolor en la espalda, nos dijeron que era una ciatica [breve
silencio]. Tras semanas de seguir insistiendo y conseguir que le hiciesen todas las pruebas
necesarias nos confirmaron que el cancer habia vuelto, el dolor de espalda era un tumor
localizado en la pelvis que ya estaba extendido a las costillas, el craneo y las dorsales 2 y 3.
(Sujeto 6, comunicacién personal, 12 de marzo de 2022).

Para el sujeto 2, el diagnostico del cancer de su familiar fue previo a la aparicion de la Covid-
19 pero las dificultades para obtener un diagnoéstico de la enfermedad y una derivacién al
profesional adecuado hicieron que se prolongase mucho el tiempo hasta el diagnéstico real:

en todas las citas con su médico de cabecera el diagndstico era una torticolis, llegando a
hablarle en mal tono a mi tia y acusdndola de victimizarse [silencio largo] hasta que
conseguimos un cambio de médico y éste nos derivé de urgencia al hospital de Ourense para
que le hicieran todas las pruebas, el diagnoéstico final fue un cancer de mama estadio IV con
metastasis en la columna. (Sujeto 2, comunicacién personal, 24 de febrero de 2022).

3.2 Cuidados y toma de decisiones

Todas las personas informantes a excepcion de los sujetos 2 y 3 desempefiaron el rol de
cuidador/a principal a lo largo de la evolucion de la enfermedad de su familiar. E2 y E3 no fueron
los cuidadores principales de sus familiares enfermos por incompatibilidades laborales, lo cual
no impidié que participaran activamente en la toma de decisiones respecto a la persona enferma
y que participaran en los cuidados. Solamente el sujeto 4 no conté con una red de apoyo familiar
para el cuidado y acompafiamiento de su familiar enfermo:
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una red de apoyo como tal no, solamente nos teniamos mi hija y yo ya que mi mujer no tenia
relacién con su familia y no quiso que los avisdsemos de lo que estaba pasando. (Sujeto 4,
comunicacién personal, 7 de marzo de 2022).

En cuanto a la toma de decisiones durante toda la evolucién de la enfermedad, la mayor
parte de las personas entrevistadas manifiestan que siempre se tomaron las decisiones en familia,
incluyendo a la persona enferma, con la opinién del equipo médico a fin de “coordinarnos entre
todos para atenderla de la mejor forma” (Sujeto 5, comunicacién personal, 9 de marzo de 2022).

Asi mismo el sujeto 2 afirma que su familiar fue la tnica en tomar las decisiones en el curso
de su enfermedad: “todas las decisiones las tomé mi tia sola, incluso la decisién final de que

la sedaran y fallecer en la residencia fue su decisién” (Sujeto 2, comunicacién personal, 24 de
febrero de 2022).

Por el contrario, no todas las experiencias relatadas expresan un respeto a la autonomia del
paciente. El sujeto 3 manifiesta que:

“el médico que la llevaba era el tinico que decidia el tratamiento a tomar y cuando se iba para
casa o se quedaba en el hospital, a nosotros no nos tenian en cuenta para nada” (Sujeto 3,
comunicacién personal, 27 de febrero de 2022).

Asi mismo, los sujetos 1, 3 y 6 manifiestan que sus familiares recurrieron, ademés de al 13
servicio de hospitalizacion en la unidad de cuidados paliativos, al servicio de Hospitalizacion a
Domicilio mientras la evolucién de la enfermedad y los cuidados derivados de la misma se lo
permitieron.

En general, y en resumen, en cuanto a la figura del cuidador principal de la persona
enferma, cuatro de las personas entrevistadas asumieron dicho rol; siendo inasumible para las
dos restantes por motivos laborales. Todos los/as cuidadores/as principales contaron con una
red de apoyo a lo largo del proceso, a excepciéon de una persona, la cual respet6 la decision de su
familiar enferma en no compartir su diagnoéstico con su demas familia.

3.3 Relacién con el equipo multidisciplinar de atencién

Al referirnos al equipo multidisciplinar de atencién, segtin manifiestan las personas
entrevistadas el/la primer/a profesional que realiz6 la labor de asesoramiento y
acompafiamiento, tanto de las personas enfermas como de sus familias, fueron los profesionales
de oncologia que les dieron el diagnéstico decisivo.

Posteriormente, todos/as ellos/as excepto el sujeto 3 contaron con el apoyo de demds
personas del equipo, como profesionales de psicologia y profesionales de Trabajo Social.
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Asi mismo, los servicios que se les ofrecieron a todas las personas entrevistadas y a los
pacientes fueron el servicio de hospitalizacion a domicilio, el servicio de ambulancia para la
realizacion de los traslados del domicilio al hospital y viceversa para realizar los tratamientos
médicos pautados y el servicio de psicologia, el cual también fue ofrecido por la Asociacién de
Lucha contra el Cancer de su ciudad (Sujeto 3, comunicacién personal, 27 de febrero de 2022;
Sujeto 6, comunicacién personal, 12 de marzo de 2022).

De dichos recursos, todos los/as familiares, excepto una de las personas entrevistadas,
recurrieron al servicio de psicologia ofrecido y tres de los pacientes recurrieron al servicio de
Hospitalizacion a Domicilio mientras la evolucion de su enfermedad se lo permitié.

Desde los equipos de cuidados paliativos se ha respetado la autonomia del paciente en la
toma de decisiones respecto a la situacion y los servicios ofrecidos excepto en uno de los casos
(Sujeto 3, comunicacién personal, 27 de febrero de 2022). A este respecto la participante niimero
3 manifest6 que sentia que era el facultativo quien tomaba las decisiones de forma unanime acerca
de los tratamientos en el proceso de evolucién de la enfermedad de su hija. En los demés casos,
se ha tenido en cuenta la opinién del paciente y de su familia a la hora de iniciar, suprimir,
incorporar o modificar cualquier pauta clinica y cualquier servicio.

3.4 Relacién con el profesional del Trabajo Social en las unidades de
cuidados paliativos

Siendo mas concretos dentro de los equipos de atencién y refiriéndonos a la figura del
profesional del Trabajo Social, todos/as los/as familiares afirman que dentro de los equipos que
atendieron a su familiar existia la figura del trabajador/a social, el/la cual colaboré con ellos a lo
largo de todo el proceso, excepto con el sujeto 3 que manifiesta:

Nunca pude acudir a una reunién con la trabajadora social que nos llevaba, pero me consta
que trabaj6 con mi familia. (Sujeto 3, comunicacién personal, 27 de febrero de 2022).

Ademas, el sujeto 6 expone que:

En el primer hospital nunca nos atendio la trabajadora social, cuando pasamos a realizar la
terapia en Vigo si que la trabajadora social de ese hospital habl6é con nosotros y nos ayudé.
(Sujeto 6, comunicacién personal, 12 de marzo de 2022).

De este modo, todas las personas entrevistadas, excepto el sujeto 6, afirman que la
intervencion de la trabajadora social con su familiar y con ellos/as comenzé al poco tiempo de
que se les comunicase el diagnoéstico de la enfermedad. Asi mismo, las personas entrevistadas
manifiestan que les sirvi6é de gran utilidad la presencia de la figura de la trabajadora social a lo
largo de la evolucién de la enfermedad, afirmando que les sirvié como “una figura de apoyo que
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nos ayudoé a comprender mejor la situacion y lo que estaba por venir” (Sujeto 4, comunicacién
personal, 7 de marzo de 2022).

Para algunas de las personas entrevistadas la figura del trabajador/a social en las unidades
de cuidados paliativos ha sido fundamental sirviendo de soporte y apoyo durante el
acompafniamiento a las familias:

contar con una persona dentro del equipo que te genere confianza, te ayude y te comprenda
es fundamental para entender todo lo que estd pasando y va a pasar y todos los trdmites que
luego habra que hacer. (Sujeto 2, comunicacién personal, 24 de febrero de 2022).

En resumen, todas las unidades de cuidados paliativos contaban con la figura del
trabajador/a social, cuya intervencién en la mayoria de los casos comenzé al poco tiempo del
diagnostico de la enfermedad y dicha figura profesional ha sido recordada por todas las personas
entrevistadas, a excepcién del sujeto 3 que no pudo contactar con ella, como “una figura de

apoyo”.

3.5 Percepcion de los/as familiares respecto al proceso vivido en cuidados
paliativos

Las personas entrevistadas manifiestan diferentes opiniones acerca del trato recibido por
parte de los equipos de atencién de las unidades de cuidados paliativos. Por una parte, la mitad
de ellos (Sujeto 2, Sujeto 4, Sujeto 5), dicen sentirse agradecidos por todo el trato recibido hacia la
familia y hacia la persona enferma, declarando que para ellos fue de gran importancia contar con
un equipo a la altura de la situacién y que en ningin momento del proceso se han sentido
abandonados. Por el contrario, para la otra mitad de los/as entrevistados/as la experiencia no
fue positiva. En ocasiones debido al (mal) trato recibido por parte de algun profesional, en
concreto:

Estoy triste y enfadada por el trato que mi hermana recibié en muchos casos, me refiero a la
agresividad con la que le decian las cosas [breve silencio]. Lo més dificil fue ver como mi
hermana tenia ganas de luchar, aunque conocia perfectamente lo que le esperaba... la dejaron
a un lado... Aun asi, estoy muy contenta con el doctor de oncologia que la traté al principio y
con la trabajadora social del segundo hospital donde recibié tratamiento, la verdad que nos
trataron muy bien a nosotros y a mi hermana. (Sujeto 1, comunicacién personal, 19 de febrero
de 2022).

En una de las dltimas veces que pudimos hablar con su médico nos dijo que seguir
haciéndole transfusiones de sangre a mi madre era tirar con ella, que habia gente que la
necesitaba de verdad [silencio largo]. (Sujeto 1, comunicacién personal, 19 de febrero de 2022).
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En algunas situaciones, las narrativas se centran en las deficiencias de personal en el
entorno hospitalario, lo que puede ocasionar preocupaciones legitimas acerca de la atencién y el
servicio que se brinda a los pacientes:

En la planta de cuidados paliativos lo tnico que hacian era darle la comida y limpiar, casi
nunca pasaba un médico a verla. Fue mucho mejor la hospitalizacién en casa, al menos
teniamos informes actualizados de su evolucién y tenia todo lo que necesitaba. (Sujeto 3,
comunicacién personal, 27 de febrero de 2022).

Asimismo, se identificaron situaciones de abandono o desatencién en el seguimiento de los
diagnosticos de seres queridos enfermos, lo que agrega una capa de angustia a una ya dificil
situacion:

Una habitacién triste en donde solo podia entrar una persona a verla..., veces contadas
pasaban a mirarle la tensién [breve silencio]. La hospitalizacién en paliativos la vivimos como
si a ella la aparcaran ahi, a esperar lo que su cuerpo aguantara [silencio largo]. (Sujeto 1,
comunicacion personal, 19 de febrero de 2022).

Fue de lo peor, mi madre se eché tres meses postrada en una cama boca arriba porque el
nivel de lesiones era tan alto que cualquier otra postura era peligrosa [breve silencio]. Como
todo nos coincidi6é con la pandemia solamente podia entrar uno de nosotros a acompaiiarla,
era muy deprimente que vinieran todo el rato a cerrar la puerta porque habia fallecido otra
persona... (Sujeto 3, comunicacién personal, 27 de febrero de 2022).

Incluso, se expres6 alguna vivencia negativa que se produjo ante lo que parece que pudo
haber sido una situacién de negligencia médica:

Lo peor de todo fue cuando volvimos a encontrarnos con el médico que hizo el primer
diagndstico de mi hermana y nos confes6é que habia revisado su expediente y se habian hecho
muy mal las cosas con mi hermana. (Sujeto 1, comunicacién personal, 19 de febrero de 2022).

Por dltimo, no hemos querido silenciar las expresiones de profundo dolor de algunos
familiares que por haber coincidido el proceso de cuidados paliativos de su familiar enfermo con
la pandemia del COVID-19, no pudieron acompanarlos y acompanarse entre si en el momento
de la muerte:

Incluso después de haber fallecido el trato fue malo, cuando avisamos de que habia muerto
con nosotros, después de suplicar mil veces que nos dejasen pasar a mas de uno a pasar sus
altimos momentos en familia, vinieron dos enfermeras y nos mandaron salir de la habitacion,
a ella le quitaron la via que tenia con la medicacién y no les importoé que siguiera sangrando,
nos dijeron que ya estaba muerta y que no tenia importancia. (Sujeto 6, comunicacion personal,
12 de marzo de 2022).
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4. Conclusiones

Los resultados destacan la importancia de la intervencién multidisciplinar de los/as
profesionales de las unidades de cuidados paliativos con la persona enferma y con su familia tal
como propugna Pérez-Bandera (2021) o Jauregui-Virto y Arza-Porras (2023). Todos los servicios
implicados en la atencién integral de la persona se deben coordinar para brindar una atenciéon
individualizada de acuerdo con las necesidades psicosociales que presentan a lo largo del
proceso, desde una perspectiva enfocada en cada familia -en coincidencia con lo remarcado por
Munuera-Gémez (2016)- y basada en las preferencias personales de cada paciente. Todos los
informantes consideran que esta coordinacion es esencial al igual que lo sostenido por Bermejo-
Higuera et al. (2014).

Todos los entrevistados mantienen que la presencia de la familia en los momentos finales
de la vida es de gran importancia, tanto para la persona enferma como para la propia familia, a
través de la colaboracién en los cuidados y en la toma de decisiones a lo largo del proceso. De
este modo dentro de los equipos de cuidados paliativos, tal y como manifiestan la mayor parte
de familiares entrevistados y de acuerdo con Munuera-Gémez (2016), las decisiones acerca de los
cuidados y los recursos a emplear son tomadas de forma conjunta y en base a criterios objetivos
entre la familia y la persona enferma, con la idea de llevar a cabo una correcta planificacion y
coordinacién de los cuidados entre todos los agentes implicados. Cuando esto no ocurre, y los
familiares son alejados de los pacientes en los tltimos momentos de su vida, se produce un gran
dolor, como han manifestado algunas de las personas entrevistadas, aunque estas circunstancias
se hayan producido por causas ajenas, como las previsiones ante el COVID-19.

Asi mismo, las opiniones manifestadas por las personas familiares de pacientes de las
unidades de cuidados paliativos con respecto al trato recibido por los profesionales que llevaron
a cabo la intervencién son ambivalentes. La mitad exponen que se encuentran agradecidas con el
trato recibido tanto a nivel personal como con su familiar enfermo/a. Dichas personas
manifiestan que se encontraron con un equipo preparado para afrontar dichas situaciones y que
nunca se sintieron abandonados/as. Por el contrario, las otras tres personas entrevistadas
manifiestan que su experiencia en las unidades de cuidados paliativos no fue positiva debido al
trato que recibieron por parte de algtin profesional, las carencias de personal durante las fases de
hospitalizacién en cuidados paliativos y las situaciones de abandono de sus familiares por los
equipos tras la mala evolucion de la enfermedad de sus familiares. En este dltimo sentido, los
equipos de atencién no ejecutaron las labores fundamentales que tenian asignadas, ni realizaron
una correcta introducciéon de las familias en el proceso de duelo en contraposiciéon a lo
recomendado por Bermejo-Higuera et al. (2014) y lo establecido por la SECPAL (2014). Estos tres
participantes en la investigacion describen los procesos en relacién con los profesionales con
calificativos negativos y manifiestan frustracion y rabia acerca del trato recibido tanto para ellos
mismos como para su familiar ya fallecido.
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Dentro de los equipos de atenciéon de cuidados paliativos es de especial relevancia el papel
del profesional del Trabajo Social en la atencién a la persona enferma y a su familia a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad. Las personas entrevistadas identificaron las funciones
realizadas por los profesionales del Trabajo Social y centradas en acompanar, apoyar, mediar y
orientar a la familia, tal como sefialaron Moro-Yerpes y Lerena-Tejon (2011) o Lima-Fernandez y
Gonzalez-Rodriguez (2017). En este sentido la mayor parte de los participantes de la investigacion
agradecieron profundamente en la participacién del trabajador/a social en este proceso.
Solamente dos de las personas entrevistadas echaron en falta el no contar con un profesional del
Trabajo Social que las acompafase durante todo el proceso, y de ellas una manifiesta ser
consciente de que el apoyo del profesional del Trabajo Social se produjo al resto de la familia.

Las limitaciones de la investigaciéon aluden principalmente al ntimero de personas
entrevistadas y el ambito geografico delimitado. Por este motivo seria oportuno poder ampliar
esta investigacion en otros territorios y con mds poblacion (familiar) entrevistada. Asi mismo,
seria muy interesante indagar sobre la percepcion que tienen los propios pacientes de cuidados
paliativos respecto de la atenciéon que reciben, aunque somos conscientes de las dificultades de
una investigacién de este tipo.
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