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Resumen

La presencia del Trabajo Social en los equipos de cuidados paliativos resulta imprescindible
para realizar una atencién integral de la persona al final de su vida. La bibliografia existente
muestra los beneficios de alivio de sufrimiento que tiene la intervencién social tanto en pacientes
como en sus familias. El presente estudio tiene como objetivo identificar si trabajar los aspectos
sociales con las personas ofrece beneficios en su proceso de afrontamiento del final de la vida.
Para ello, se utiliza una metodologia cuantitativa, con un enfoque descriptivo y exploratorio. El
tipo de muestreo empleado es el de bola de nieve. El instrumento utilizado es un cuestionario Ad
Hoc.

Las respuestas a las preguntas de investigacion muestran que, aunque la muestra no
manifiesta ser plenamente consciente de las consecuencias positivas de la intervencioén social, se
reconoce su importancia y necesidad. La intervencién social resulta esencial para abordar el
apoyo emocional, la gestiéon del duelo, y la mejora en la calidad de vida de los pacientes y sus
familias. La intervencién profesional en las complicaciones sociales no solo beneficia el proceso
de la enfermedad, sino también el acto de morir, la despedida antes del fallecimiento, el duelo de
los seres queridos y la posibilidad de tener una muerte digna. Esta intervencién contribuye a la
reduccion del sufrimiento, promoviendo una mejor calidad de vida en los tltimos momentos. Es
fundamental promover el derecho humano a recibir atencién integral, personalizada y digna, que
promueva mayor serenidad y apoyo a la persona y su entorno.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Trabajo Social; Intervencién social; Beneficios; Final de
la vida; Afrontamiento.
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The importance of social intervention in coping with
the end of life in Malaga, Spain

Abstract

The presence of Social Work in palliative care teams is essential for comprehensive care for
the person at the end of their life. The existing literature shows the relief of suffering benefits
social intervention has on patients and their families. The present study aims to identify whether
working with people on social aspects offers benefits in their end-of-life coping. This is done using
a quantitative methodology with a descriptive and exploratory approach. The type of sampling
used is snowball sampling. The instrument used is an Ad Hoc questionnaire.

The responses to the research questions show that, although the sample does not fully
understand the positive consequences of social intervention, its importance and necessity are
recognized. Social intervention is essential to addressing emotional support, bereavement
management, and improving the quality of life of patients and their families. Professional
intervention in social complications not only benefits the process of illness but also the act of
dying, the farewell before death, the mourning of loved ones, and the possibility of having a
dignified death. This intervention reduces suffering, promoting a better quality of life in the last
moments. Promoting the human right to receive comprehensive, personalized, and dignified care
is essential, as it promotes more significant serenity and support for the person and their
environment.

Keywords: Palliative care; Social Work; Social intervention; Benefits; End of life; Coping.

Sumario: 1. Introduccién, 2. Metodologia, 3. Hallazgos, 3.1 Influencia de aspectos sociales
para morir en paz, 3.2 Roles sociales en el final de la vida, 3.3 Influencia de la enfermedad en las
relaciones sociales, 3.4 Intervencién profesional de Trabajo Social en cuidados paliativos, 3.5
Aspectos significativos a tener en cuenta para mejorar la intervenciéon, 4. Conclusiones, 5.
Referencias bibliograficas.
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1. Introducciéon

Los procesos de enfermedad incurren y abarcan todas las areas de la vida de las personas
y desde la disciplina del trabajo social se interviene con el objetivo de acompafiar y aliviar parte
del sufrimiento. Saunders (1980, citado en Novellas-Aguirre, 2017) considera que el dolor que
experimenta la persona enferma va a estar condicionado por las esferas fisicas, psiquicas, sociales
y espirituales. Resulta por ello crucial la participaciéon de profesionales de diferentes disciplinas
ya que las personas del entorno de las personas con enfermedad también sufren durante el
proceso. Los profesionales de la salud se enfrentan a importantes desafios emocionales debido a
la pérdida de un paciente. Los mecanismos de afrontamiento, como las précticas espirituales y
los grupos de apoyo profesional, son esenciales para su crecimiento personal y profesional
(Nandan et al., 2024).

La familia tiene que recibir una atencién multidisciplinar y multidimensional que facilite la
comprension de la evolucion de la enfermedad, los ayude a estar més capacitados en el rol de
cuidador y en la resolucién de problemas que van a surgir a nivel relacional, organizativos y
précticos. El Trabajo Social se vincula constantemente con aspectos relacionados con los Derechos
Humanos (DDHH) ya que su préctica se basa en promover el cambio y el desarrollo social, acorde
a principios de justicia social, dignidad de la persona, libertad de decisién, autodeterminacién,
autonomia, respeto activo, el reconocimiento de los DDHH vy sociales, y, la responsabilidad
colectiva (Consejo General de Trabajo Social, 2012).

En la actualidad, en Espana el nimero de profesionales integrados en los 284 equipos de
Cuidados paliativos, segtin la tltima actualizacién en 2016 de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, lo componen un total de 2.711 personas, de las que el 29,5% son profesionales de la
medicina, 54,1% de enfermeria, 8,9% de la psicologia y 7,6% de la disciplina de trabajo social. Esto
supone que hay un profesional de trabajo social por cada 226.334 habitantes en Espafia (Doblado-
Valderrama et al., 2016).

Desde el comienzo de los Cuidados Paliativos, la definicion de este concepto ha ido
evolucionando en funcién de los matices introducidos en esta forma especial de cuidar. Radbruch
et al. (2020) realizan un extenso estudio y vuelven a redefinir los cuidados paliativos después de
una larga trayectoria desde los inicios del término, siendo esta la mas actualizada:

Los cuidados paliativos son el cuidado holistico activo de personas de todas las edades con
un sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una enfermedad grave y
especialmente de aquellos que se acercan al final de la vida. Tiene como objetivo mejorar la
calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores. (p. 755)

Se contempl6é como un acuerdo amplio e inclusivo dirigido a todo tipo de personas que
sufren una enfermedad crénica grave. De hecho, estos cuidados no estan dirigidos sélo a
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pacientes con enfermedades oncolégicas sino de cualquier tipo, que deriven al sufrimiento por
dolor intenso relacionado con el estado de salud, afectando al estado fisico, social, emocional y
espiritual de la persona. En la definicion se describe a quienes se encuentran en el final de su vida,
pero incluyendo la atencién temprana durante todo el proceso de la enfermedad. El fin es paliar
los sintomas, especialmente el sufrimiento producido por exceso de dolor, también incluyendo la
atenciéon del soporte social de la persona, mejorando su dignidad y calidad de vida. Las
tendencias emergentes en el apoyo al duelo incluyen herramientas digitales y terapias
innovadoras, que pueden mejorar la atencion holistica y centrada en la familia en las UCIP y otros
entornos.

A su vez, segin el andlisis normativo de regulacién y estatus juridico de Cisternas-Reyes
(2021), se constata que los cuidados paliativos se consideran una de las respuestas al derecho a
morir con dignidad, por sus formas de atencién integral y multidimensional. Se trata de una
necesidad de tratamiento paliativo universal ya que mejoran el bienestar de las personas al tratar
de afrontar los problemas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales que aparecen cuando una
persona se encuentra amenazada por una enfermedad avanzada.

La normativa internacional de regulaciéon de este derecho es muy amplia, en algunas se
encuentran referencias directas y en otras aparece indirectamente. La Organizacién Mundial de
la Salud reconoce a los cuidados paliativos como un Derecho Humano (DH, en adelante),
vinculdndose al derecho a la vida, la dignidad de la persona en su vejez, la autonomia de su
voluntad, al consentimiento informado, a la salud, al bienestar y la proteccién social. Para que
estos cuidados sean impartidos y reclamados, se requiere de informacién y concienciacién de la
sociedad. El incumplimiento de estos derechos se consideran maltrato por abandono o
negligencia con posible atenciéon deshumanizada, lacerante y humillante (Cisternas-Reyes, 2021).

Dificultades sociales en enfermedades avanzadas

Barbero-Gutiérrez et al. (2016) afirman que una enfermedad terminal viene acompafiada de
complicaciones sociales. Para dar respuesta a dichas dificultades, la intervenciéon social
contribuird a que esta etapa de la vida sea digna. La intervencion se basa en el anélisis de variables
como las nuevas configuraciones familiares y el contexto relacional de la persona enferma. Se
proporcionan estrategias para afrontar el proceso de duelo a partir de un mapa diagndstico (Ruiz-
Mosquera y Palma-Garcia, 2021). Se fomenta la intervencion libre de sesgos. Se valoran sus
propios recursos personales para poder transformar y adaptarse a cada cambio desde una
perspectiva resiliente. Se acttia como agente mediador en resolucion de conflictos y acuerdos. Se
establece una comunicacién terapéutica o educativa y se facilita la reflexion para elaborar un plan
de intervencion consensuado.
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Uno de los aspectos importantes a tener en cuenta en esta etapa es la dimensioén cultural de
cada persona y su entorno (Barbero-Gutiérrez et al., 2016). A pesar de que la muerte es un acto
universal, existen multiples formas de manifestarse y darle significado, interfiriendo en quien se
hace responsable de los cuidados, en las creencias, emociones, actos, significados que les dan a
las experiencias dolorosas, al sentido de la existencia, al mantenimiento de la dignidad y al
bienestar. Siendo de gran valor prestar atenciéon a cada persona (Ruiz-Mosquera y Palma-Garcia,
2021) a sus discursos para asi comprender y respetar sus valores, deseos y preferencias.

Otro aspecto relevante es, analizar si se dispone de apoyo social, ya que éste influye
positivamente en la salud. Tener un fuerte soporte social facilita las situaciones de crisis, el
disponer de recursos bésicos, de informaciéon y apoyo emocional ayuda a paliar las necesidades,
tanto de la persona enferma como de su familia. De lo contrario, carecer de redes sociales empeora
la salud y adelanta la muerte. Por lo que es importante reforzar los lazos o introducir nuevos,
fomentar las buenas relaciones e introducir hébitos con compromiso, con confianza y con buen
trato, aprender a conocer las propias necesidades y los recursos personales, y, a saber, pedir
ayuda.

Segtin Pozo-Brito (2017) la coordinacién de los servicios sociosanitarios y la valoracién del
riesgo biopsicosocial familiar y personal es imprescindible para elaborar un procedimiento de
actuacion adecuado ya que resulta fundamental el cuidado del entorno cuidador para evitar la
claudicacién familiar, por lo que hay que analizar la disponibilidad, las responsabilidades, la
capacidad familiar para realizar funciones de cuidados y organizarlas de forma compensada, la
redistribuciéon de roles, asi como, detectar las necesidades, involucrar a la gran mayoria de
miembros y trabajar simultdineamente con el ntcleo familiar. Durante la enfermedad se puede
ver afectada la economia, la situacién laboral, la formacion, el ocio, las relaciones de afecto, las
historias de vida, el estado emocional, las condiciones de la vivienda, la ubicacién, las barreras
arquitectoénicas, la higiene, etc.

Dolor social y cuidados paliativos

El tratamiento del dolor en los cuidados paliativos debe adoptar un enfoque multimodal,
teniendo en cuenta los aspectos fisicos y sociales del dolor. Esto incluye el uso de varios
analgésicos y terapias de apoyo para abordar la compleja naturaleza del dolor en los pacientes
paliativos (Volberg et al., 2023). Hay personas que presentan vulnerabilidades afiadidas a su
situacion clinica, requieren de intervencién en coordinacién con profesionales de instituciones
maés especializada como las personas con enfermedades mentales, con discapacidad intelectual o
en el desarrollo, toxicomania o conductas adictivas, inmigrantes, sinhogarismo, maltratos, etc.
Agrafojo (2015, citado en Fernandez et al., 2018) recuerda que cuando se crearon las Unidades de
Cuidados Paliativos en Espafia en 1989 se contempl6 la idea de que debia tenerse en cuenta el
dolor social, ya que si no la persona enferma y la familia seguirian experimentando dificultades
y carencias que influirian en el proceso de la enfermedad. Siguiendo a Trimbur ef al. (2024) los
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equipos de cuidados paliativos, con su experiencia en la comunicacion de enfermedades graves
y en el tratamiento de los sintomas, son idéneos para abordar las necesidades de los pacientes
que sufren problemas sociales, especialmente de aquellos con afecciones concurrentes, como los
trastornos por consumo de sustancias. El modelo biopsicosocial hace hincapié en la necesidad de
tratar al paciente de manera integral, teniendo en cuenta todos los sintomas e involucrando a los
miembros de la familia en el proceso de atencion (Volberg et al., 2023). Se deben tener indicadores
de vulnerabilidad que derivan a necesidades con atencién delicada como por ejemplo que la
persona esté sola, que la persona enferma rote por diferentes domicilios por el cuidado de varias
personas, que sea dependiente funcional, muy demandante, que exista falta de colaboracién, que
las personas cuidadoras tengan su salud limitada, las cargas familiares, otras malas experiencias
previas, etc.

Siguiendo a Fernandez et al. (2018) los cuidados paliativos incluyen la figura del trabajador
social sanitario como parte de la atencién integral en todos los &mbitos del binomio “paciente-
familia”, desarrollando su rol profesional en un contexto interdisciplinar. Esta figura profesional
se encarga de la valoracion y diagnéstico social. En algunas situaciones intervencién iréd dirigida
a motivar el proceso de cambio. En otras circunstancias, se guiara a encontrar las fortalezas y
recursos propios para reducir las dificultades. Y, en otras variantes, se contemplara la gestién de
recursos externos. En la actualidad, entre estos recursos sociales se encuentran: el servicio de
teleasistencia, servicio de ayuda a domicilio, prestaciones econémicas para cuidadores en el
entorno, prestaciones contributivas y no contributivas por jubilaciéon o invalidez, ayudas técnicas
o material ortoprotésico, centros de estancias diurnas, residenciales o de respiro familiar,
voluntades vitales anticipadas, voluntariado, etc. Para acceder a estos recursos, profesionales de
trabajo social podran informar, gestionar, coordinar y derivar a otras instituciones, siendo los mas
cualificados para la movilizacion de recursos sociales.

Si bien los cuidados paliativos abordan eficazmente el dolor social, sigue habiendo una
brecha en el conocimiento de los profesionales de la salud sobre sus causas y su tratamiento. Esta
brecha pone de relieve la necesidad de mejorar la educacién y la formacién en los entornos de
cuidados paliativos para apoyar mejor a los pacientes que sufren dolor social (Silva et al., 2021).
De cara a la gestion de recursos emocionales, tanto internos como externos, se debe prestar
atencién a las necesidades psicosociales que a menudo aparecen en estas situaciones criticas.
Mediante la escucha activa, apoyo, acompahamiento y afecto. Hay personas que no se encuentran
preparadas para la cercania de la muerte, por lo que hay que dotar de herramientas y deben
recibir respuestas profesionales de confianza, de valoracién, de seguridad, de afecto, de apoyo,
de comprensién, de aceptacion y de adaptacion ante sentimientos de incapacidad, negacién,
impotencia, ira, tristeza, incertidumbre, etc. (Ruiz-Mosquera y Palma-Garcia, 2021). En ocasiones,
es necesario intervenir en las formas de relacién y comunicacién familiar para mejorar dicha
practica dentro de sus estilos habituales. Esta preparaciéon también favorece la despedida y
previenen duelos patolégicos.
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Intervencion familiar al final de la vida

Otro aspecto de la intervencién social se dirige a modular el impacto de la enfermedad que
ocasionalmente crea desajustes en las expectativas y esperanzas de las personas implicadas. Un
ejemplo de por qué esto puede ocurrir es que hay personas que asocian la causa de la enfermedad
a otros acontecimientos pasados, lo que genera desorden de pensamientos. Por esto, se deben
reajustar los pensamientos para actuar adecuadamente acorde con la realidad actual,
independientemente de lo acontecido en el pasado. Pinkus et al. (1997, citado en Colegio Oficial
de Trabajo Social de Santa Cruz de Tenerife, 2019) conceptualiza la funcion del Trabajo Social

clinico de la siguiente forma:

El/la trabajador/a social clinico es un proveedor de atencién de salud para individuos,
familias y grupos cuando hay problemas en el funcionamiento biopsicosocial. Los objetivos
del trabajador social clinico son tanto preventivos como terapéuticos y los métodos utilizados
son variados, éstos incluyen cualquier combinacién de psicoterapia clinica, psicoterapia de
grupo, terapia familiar e intervenciones con los sistemas sociales y el medio ambiente. (p. 5)

En algunas familias surge la conspiracién del silencio, que son las alianzas para ocultar
informacién a la persona enferma con intenciéon de evitar més sufrimiento, Pero esta falta de
informaciéon puede crear falsas esperanzas y/o expectativas. Ademads, puede aislar mas a la
persona que padece la enfermedad y alejamiento por parte de la familia. Por lo que, se deben
confrontar esas decisiones de silencio, para hacer reflexionar sobre si dichas acciones aportan
beneficios o perjudican tanto al que es garante de la informacién como a quien no la maneja.

Para ello hay que detectar y analizar los factores que influyen para que se lleve a cabo el
pacto de silencio, para poder reconducir actuaciones y comportamientos, también en estos casos
se trabaja para potenciar sus habilidades y poder adaptarse a la realidad consciente. Los
trabajadores sociales de oncologia y cuidados paliativos deben estar capacitados para realizar
evaluaciones integrales biopsicosociales y espirituales del duelo y para implementar los planes
de tratamiento adecuados. Las teorias contemporaneas, como el modelo de proceso dual y la
reconstruccion del significado, guian estas practicas (Knowles et al., 2024).

Debido al impacto que ocasiona recibir malas noticias o vivir situaciones inesperadas se
manifiestan una serie de respuestas que pueden ser mecanismos adaptativos y de defensa que
son necesarias de atender. Estas pueden estar influyendo a que se mantenga la conspiracién del
silencio. Entre las sefiales de disociacion destaca: desesperanza, lamento, enfado, persecucién,
reproches, insatisfacciéon, reclamacién, impaciencia, intranquilidad, dudas, impotencia,
turbacion, confusion, nerviosismo, preocupacion, tristeza, culpas, deseos y fantasias.

Otro aspecto a mencionar es, cuando la familia se enfrenta a sintomas y situaciones
complejas como son los ingresos hospitalarios, la presencia de dolor constante, la tolerancia al

Prospectiva. Revista de Trabajo Social e intervencién social ® No. 40 ¢ jul.-dic. 2025 ¢ e20514474
e-ISSN: 2389-993X e https:/ /doi.org/10.25100/ prts.v0i40.14474



https://doi.org/10.25100/prts.v0i40.14474

El alcance de la intervencidn social en el afrontamiento del final de la vida en Mdlaga, Esparia

Vegas-Pérez, Ruiz-Mosquera y Castilla-Mora

dolor condicionado por la cultura, complejidades respiratorias, trastornos del lenguaje que
dificulta la comunicacién, delirium causados por la enfermedad o por intoxicacién de
medicamentos, estados de agonia antes de la muerte, muerte inesperada anticipada y anorexia
por pérdida de apetito.

Para que las familias puedan afrontar estas escenas dolorosas, éstas deben ser tratadas al
unisono, ya que tales situaciones las alteran, produciéndoles cambios, dudas, desconfianza,
miedos, impotencia, culpa y sufrimiento, para acompafiarlas se les facilitara orientacion,
reeducacion y mediacién. Librada-Flores (2020) destaca que “complementar la atencion sanitaria
con una adecuada atencion social y comunitaria es un requisito necesario e imprescindible si
queremos ofrecer una verdadera atencion centrada en la persona” (p. 15).

Los dltimos dias de vida de la persona y el fallecimiento, resultan una etapa en la que
aparecen emociones y comportamientos que ayudan a sobrellevar la experiencia, etapa que va a
influir en el proceso de duelo. Por un lado, hay que apoyar al entorno sociofamiliar para que
pueda adaptarse a lo que se acontece en esos momentos, temas sin resolver y tener en cuenta a
las personas més vulnerables de la familia para facilitar la despedida, incluyéndose incluso de
forma tcita.

Seguin Barbero-Gutiérrez et al. (2016) al mismo tiempo, se resuelven dudas sobre cémo
proceder después del exitus, valorando lo que favorece y lo que podria perjudicar, reforzando las
decisiones tomadas y apoyando en las consecuencias que estas determinaciones ocasionen. Es
beneficioso agregar que hay que acompaniar en los bloqueos del proceso de duelo, antes y después
del fallecimiento, normalizando la situacién y las respuestas emocionales (Ruiz-Mosquera y
Palma-Garcia, 2021). Junto con abordar el legado y los deseos para evitar disputas familiares por
desacuerdos. Por tltimo, mostrar interés por los ritos como beneficio para la despedida de la
persona fallecida.

El proceso de muerte y de duelo

Morir es un acontecimiento que forma parte de la vida de las personas, que requiere de una
serie de intervenciones, variando éstas segtin los sucesos que van surgiendo en esta etapa de la
vida, para asi morir dignamente. Cifuentes-Ramirez (2013) define la muerte como un proceso en
el que se va desmontando el total funcionamiento de la persona y no como un acto concreto.
Propone que a través del andlisis interdisciplinar se pauten acciones para acompafiar a la persona
hacia una muerte digna, teniendo en cuenta las diversas particularidades personales de cada
individuo y su condicionamiento cultural. Que la comunicacién ante malas noticias sea adecuada
ayuda a tomar decisiones y a cerrar aspectos personales pendientes de resolver obteniendo
satisfaccion.
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No se puede perder de vista respetar el derecho a cémo y cuanto se quiere ser informado.
Disponer de compafiia generosa ayuda a la preparacién para afrontar el desenlace. También
aporta beneficios que se tenga capacidad profesional para adaptar el tratamiento a las
circunstancias de cada momento del proceso, atendiendo demandas y respetando decisiones. Y
que, a través de una comunicacién favorable se responda a las reacciones que en cada fase se
experimentan conforme se va acercando a la finitud. Por lo cual, estas consideraciones aportan
en el recorrido del camino hacia la muerte, fortaleza y paz, para que las personas mueran con
dignidad.

Llauradé-Sanz (2014) relaciona morir bien con cémo se muera, con la relaciéon de
proximidad de la persona con la muerte o por el contrario ausencia en involucrarse en el final de
su vida. Concretando que hay maés dificultad para quienes no han participado en el proceso de
muerte, como una etapa mas de la vida. Para Arruda-Lima y Manchola-Castillo (2021), junto con
la autonomia y la dignidad en el proceso de morir, la liberacion es otra pieza fundamental para

el buen morir.

Entendida la liberacién como el acto de reflexion critica que contribuye a la libertad de ser
protagonistas de sus vidas y decisiones, solicitando sus deseos en medio de sus vulnerabilidades,
ya que el cuestionamiento de su situacién cuando se tiene informacién de diagndstico y
pronostico anula el miedo a ser libre. Rompiendo con el determinismo genético y cultural,
dejando de ver lo desconocido como adversario, creando sinergia entre la vida y la muerte.

Después de la muerte, es determinante el duelo. Lacasta-Reverte ef al. (2016) analizan este
aspecto, que es tratado por los equipos de CP tras el desenlace, pero también se aborda antes del
fallecimiento. El duelo consiste en sucesos psicoldgicos, de comportamientos y sociales que
aparecen en las personas que han perdido a un ser querido con el que se ha tenido conexién
emocional, esta pérdida genera sufrimiento considerable. Por lo general, la persona que ha
sufrido la pérdida no requiere de intervencion especializada psicolégica ni tratamiento de
psicofarmacos, al disponer de recursos psicolégicos internos y externos para afrontar lo
acontecido.

Gran parte de los equipos de CP de Espafia, atienden el duelo de forma continua, antes del
fallecimiento y se prolonga después de éste, dividiéndose en tres niveles. El primer nivel, consiste
en dar informacién bésica acerca del proceso de duelo y los recursos que se encuentran al alcance.
Esto se facilita a la sociedad en general, la cual puede hacer frente a este suceso sin
complicaciones. El segundo, requiere asesoramiento profesional més concreto, segin el drea
afectada de la persona. En este nivel se detectan los posibles factores de riesgo que pueden derivar
a un duelo complicado. En tercer lugar, la atenciéon es maéas especializada. Tratada por
profesionales de la psicologia por deteccién de falta de recursos de afrontamiento de la persona,
factores de riesgo que derivan a un duelo patolégico o desarrollo de alteraciones psicopatolégicas.
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Todos los profesionales del equipo se encuentran capacitados para acompafar y dar apoyo
emocional en el proceso de duelo y cuando la atencién requiere de una atencién mas
especializada por riesgo de duelos complicados se interviene exclusivamente desde la psicologia
(Lacasta-Reverte et al., 2016).

Tal y como se ha mencionado, la mayoria de las personas afrontan el duelo de forma
adaptativa, pero en ocasiones hay una minoria de personas a las que afrontar el hecho traumatico
les supone una dificultad, la cual empeora su sintomatologia prolongandose en el tiempo. Se
puede deducir del estudio de Parro-Jiménez et al. (2021) que el duelo complicado no es un
fenémeno muy estudiado, no hay consenso en la terminologia, ni en las categorias para la
construcciéon del diagnéstico. Se analizan los factores de riesgos que influyen en el duelo
complicado, entre ellos se recogen las variables sociodemogréficas, el grado de parentesco, el
vinculo afectivo, como ha sido la muerte, el tiempo transcurrido, los factores psicolégicos, el
apoyo social y la peticién de ayuda profesionalizada.

Dentro de los factores de riesgos para la no normalizacién de la pérdida de un ser querido
destacan: el poder adquisitivo, estar en desempleo, la cercania del grado de parentesco, el apego
compartido (mayormente es peor cuando muere la pareja y descendientes), la edad de la persona
que fallece (més traumatico cuando son jovenes), como se produce el desenlace (si es traumatico
costard mas), empeoramiento en la superacién de la pérdida con el transcurso del tiempo, que la
persona doliente tenga otros trastornos y el abuso de sustancias. Las personas no solo presentan
factores de riesgos, sino que también disponen de factores de proteccién para prevenir el duelo
complicado.

Como factor protector se recogen: tener apoyo social (siendo lo més relevante), haber
trascurrido la enfermedad con atencién en equipos de CP, haber tratado con anterioridad
estrategias de afrontamiento del duelo, realizar actividades placenteras y la buasqueda de
trascendencia o espiritualidad (Parro-Jiménez et al., 2021).

El objetivo general de este estudio es conocer si tratar e intervenir en los aspectos sociales
de la persona, contribuye a morir en paz. Para ello, se plantean los siguientes objetivos especificos:
conocer si resolver complicaciones sociales facilita el proceso de muerte y la muerte; indagar si
ocuparse de preocupaciones sociales beneficia en la despedida ante la pérdida; e investigar si
atender asuntos sociales previene duelos complicados. De esta forma, se pretende analizar la
influencia de la intervencion social en el afrontamiento de la muerte.
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2. Metodologia

Este estudio busca conocer si abordar los aspectos sociales con las personas aporta
beneficios en su proceso de afrontamiento del final de la vida. Para ello, se implementa una
metodologia cuantitativa con un enfoque tanto descriptivo como exploratorio. El método de
muestreo utilizado es el de bola de nieve, lo que permite identificar participantes clave mediante
recomendaciones encadenadas.

Enfoque

El enfoque utilizado en este estudio es descriptivo y exploratorio (Gross, 2010). El enfoque
descriptivo se centra en observar y detallar los fenémenos tal como se presentan en la realidad,
sin manipular variables, lo que ofrece un primer acercamiento a cémo la intervencion en aspectos
sociales afecta el proceso de afrontamiento del final de la vida. Por otro lado, el enfoque
exploratorio facilita la investigaciéon de un fenémeno poco estudiado o comprenderlo desde una
nueva perspectiva, en este caso, al indagar si trabajar los aspectos sociales puede influir
positivamente en el proceso de morir.

Este enfoque resulta de gran utilidad ya que el tema no ha sido completamente desarrollado
en la investigacion, lo que permite abrir nuevas lineas de estudio y formular hipétesis para
futuras investigaciones. Ambos enfoques proporcionan una comprension inicial del impacto de
los aspectos sociales en el final de la vida, sentando las bases para investigaciones mas profundas
y detalladas en el futuro.

Participantes

La muestra estd compuesta por 170 personas, 135 mujeres, 34 hombres y una persona que
ha preferido no revelar su sexo, de edades desde 18 afios en adelante, siendo el tramo de edad
mas participativo de 26 a 55 afios. Quienes menos han participado han sido personas mayores de
66 afios. Con respecto al estado civil, quienes més han respondido son personas solteras/os
(46,5%), seguido de casado/as (39,4%). Quienes menos divorciado/as (7,6%) y con parejas de
hecho (6,5%). E182,4% de las personas participantes han perdido a alguien importante tras recibir
cuidados paliativos, el resto participa pese a no haber perdido a ningtin ser querido. Destaca que
pese a investigar sobre cuidados paliativos y el final de la vida no ha participado ninguna persona
viuda.

En cuanto al nivel de estudios, el 90% de las personas tienen estudios reglados y el 83,5%
han seguido estudiando después de los estudios obligatorios. Referente a la situacién laboral, los
datos indican que mas de la mitad estan trabajado por cuenta ajena 61,8%, por cuenta propia
94%, un 2,9% se dedica a las tareas del hogar, un total del 16,5% no desempefia funciones
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laborales actualmente, encontrandose en diferentes estados a nivel administrativo y el 9,4%
estudia.

Criterios de inclusion y exclusién

Los criterios de inclusiéon han sido cualquier persona mayor de edad a la cual le llegase la
encuesta en formato digital y que ésta quisiera aportar su experiencia con el contexto de cuidados
paliativos, por lo que los criterios de exclusién ha sido ser menor de 18 afios y no querer completar
de forma voluntaria el cuestionario de la investigacion.

Al tratarse de un estudio que utiliza cuestionario ad hoc de opinién personal aplicados a la
poblacién general, no resulta necesario incluir criterios éticos como la aprobacion por un comité
de ética o la minimizacion de riesgos, ya que no se recopila informacién sensible o identificable
que pueda poner en riesgo la privacidad o el bienestar de los participantes. Si se ha recabado
previo a la participacion el consentimiento informado que garantizaba a su vez el anonimato de
las personas participantes. Por lo tanto, al tratarse de opiniones personales y no de datos sensibles
o intervenciones clinicas, el enfoque ético se ha centrado en respetar la voluntariedad y anonimato
de las respuestas, lo cual es suficiente para garantizar el cumplimiento ético en este tipo de
investigaciones.

Instrumento

La naturaleza es cuantitativa y como instrumento se ha disefiado un cuestionario online
basado en el muestreo de bola de nieve, tipo de muestreo no probabilistico debido a la dificultad
de encontrar personas que conozcan o hayan estado en contacto con el contexto de los cuidados
paliativos. Se elabor6é un cuestionario Ad Hoc compuesto por 33 preguntas, de las cuales las 6
primeras son datos personales sociodemograficos, las 27 siguientes estan en relacién con los
objetivos de este trabajo, la tltima que cierra el cuestionario ha sido con tipo de respuesta libre y
no ha sido cuantificada sino agrupada.

Procedimiento

Tras la elaboracion del formulario la difusion se inicié mediante redes de contactos tanto
por espacios sociales como por mensajeria instantanea para provocar el efecto bola de nieve,
solicitando a las personas que hubieran tenido contacto con cuidados paliativos su participacion
y difusién entre sus contactos. Especialmente han participado personas relacionadas con la accién
social. El motivo de esta elecciéon ha sido conocer la opinién de la poblacién al respecto al tema
de investigaciéon propuesto, por lo que el estudio ha sido analitico. Con idea de saber si hay
diferencias ante las respuestas a las mismas preguntas entre personas con experiencias diferentes,
se afladi6 un filtro para clasificar las respuestas de quienes han experimentado una situacién de
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pérdida de una persona con un fuerte vinculo y las que no lo han vivido. Se presenta separaciéon
de los resultados para saber si coinciden sus criterios y comparar si tienen relevancia, analizados
los resultados se comprueba que no existen diferencias. También se afiade el filtro para conocer
si quienes han tenido la pérdida de un ser querido han recibido intervencién de profesionales de
trabajo social y saber cuales han sido sus experiencias al respecto, en estas respuestas si se
observan diferencias, las cuales se recogen en el apartado de analisis de resultados y en el de
discusién y conclusion.

3. Hallazgos
3.1 Influencia de aspectos sociales para morir en paz

El 94,7% de las personas participantes afirman que haber resuelto las dificultades sociales
que acontecen en el transcurso de una enfermedad avanzada influye para morir en paz y con
dignidad. Ademas, destacan que es importante reajustar expectativas y esperanzas después de
obtener malas noticias, impactos emocionales y constantes cambios. Tener en cuenta la
conspiracién del silencio ya que afecta a las personas generando: dudas, miedos, culpas y
malestar. Refieren que es importante la informacién y acompafiamiento profesional en las
situaciones de tltimos dias de vida.

Figura 1. Beneficios del tratamiento de las dificultades sociales al final de la vida.
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Fuente: elaboracion propia.
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El 98,2% esta de acuerdo con que atender las dificultades sociales generadas por la
enfermedad tiene beneficios a lo largo del transcurso de la enfermedad y también en el acto de
morir, tan s6lo el 0,6% piensa que no y el 1,2% no lo sabe no contesta. El 97,6% contesta que esta
de acuerdo con que atender los asuntos sociales es ttil para la despedida antes del exitus. E1 96,5%
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considera que atender las dificultades sociales encontradas a lo largo de las vivencias de la
enfermedad tranquilizan y beneficia después de la pérdida en el proceso de duelo.

3.2 Roles sociales en el final de la vida

Es imprescindible conservar los roles sociales durante la enfermedad y al final de la vida
tanto para la persona cuidada como para la persona cuidadora, asi lo afirman el 51,2%. Sin
embargo, el 37,6% cree que no es importante respetar estos roles. Por estas diferencias de
opiniones se analiza si pueden estar relacionadas con haber sido tratadas por profesionales de la
disciplina del Trabajo Social y el resultado es que de las personas que fueron tratadas por estos
profesionales el 100% opina que es importante seguir conservando los roles establecidos.

Entre el 89 y 95% de las personas participantes estan a favor de que es necesario recibir
ayuda para hacer frente a la cercania de la muerte y lo que esto genera en las personas. Resaltan
que es importante para morir en paz cerrar aspectos personales y sociales pendientes. Para ello
ayuda la intervencién de un profesional en la comunicaciéon familiar cuando surgen conflictos y
desacuerdos.

3.3 Influencia de la enfermedad en las relaciones sociales

Una enfermedad afecta a las familias y al ambito social en general con cambios y
complicaciones, asi lo afirma el 100% de las personas participantes en el estudio. Es importante
que participe en la atencion de los cuidados méas de una persona para evitar sobrecargas y es
necesario el apoyo y atencion dirigida también a la familia. Entre las respuestas destacan que las
creencias y los valores referentes a la muerte son diversas pero que el apoyo social siempre influye
en el afrontamiento de las situaciones dificiles. La totalidad de la muestra indica que es relevante
ser informado/a y acompafiado/a en momentos delicados por desajustes de la situacion clinica
ya que la enfermedad afecta a todos ambitos de la vida de la persona. Una enfermedad es un
agravante para empeorar otros problemas ya existentes anteriores a la situacion clinica.
Mencionan los recursos sociales como un gran soporte.

3.4 Intervencion profesional de Trabajo Social en cuidados paliativos

El 83,6% de la muestra contesta no haber recibido atencién por parte de profesionales de
esta disciplina, el 15,7% si y el 0,7% no lo sabe. La experiencia de las personas que si han tenido
atencion social muestra que el 72,7% valora esta intervencién como satisfactoria, el 9,1 % negativa
y el 18,2% se muestra indiferente.
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El 49,41% de las personas participantes considera que s6lo profesionales de Trabajo Social
estdn especializados en intervenir en asuntos sociales, seguidos del 18,24% que consideran que
profesionales de esta disciplina junto con especialistas en psicologia, educacion social, medicina,
enfermeria, pedagogia, antropologia, integracion social, sociologia, terapeutas y auxiliares de
cuidados. También hay participantes (2,94%) que indican que s6lo estan preparados profesionales
de la psicologia.

Figura 2. Conocimiento sobre funciones de profesionales del Trabajo Social en cuidados

paliativos.
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Fuente: elaboracion propia.

Respecto al conocimiento de las funciones de estos profesionales en los equipos de cuidados
paliativos, el 51,2% de las personas participantes no sabe cudales son las areas en las que
intervienen profesionales del trabajo social, el 41,1% si tiene conocimiento de ello y el 1,8% no

sabe/no contesta.
3.5 Aspectos significativos a tener en cuenta para mejorar la intervencion.
Cuando se pregunta si todas las personas estdn capacitadas para atender los cuidados de

una persona enferma, el 15,9% piensa que si son aptas todas las personas para la atencién de estos
cuidados, el 81,8% se decanta porque no y el 2,4% no lo sabe/no contesta.
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Tabla 1. Aspectos para mejorar de cara a la intervencién social.

Tener en cuenta en la atencién  La intervencion social debe ser: Mejora de profesionales e

a pacientes y familias: instituciones:
Deseos. Libertad de decision. Individualizada. Personalizada. = Formacioén especializada. Personal
Dignidad. Creencias. Integral. Respeto. Empatia. cualificado. Intervencién
Espiritualidad. Legado. Historia ~Comprensién. Humanidad. comunitaria. Atencién en medios
de vida. Despedida. Escucha activa. Comunicacion. rurales. Coordinacion profesional.
Tratamiento en el duelo. Tener Informacién. Apoyo emocional. ~ Asesoramiento burocrético y legal.
en cuenta a los amigos/ as. Mediacién. Posicionar en el Conciliacién familiar. Visitas a
Relaciones familiares. Ayudar al — presente. Tratar la muerte como  domicilio continuadas. Apoyar a las
cuidador principal. parte de la vida. Preparar para instituciones y asociaciones de
Autocuidado. Economia. Salud  afrontar la pérdida. Atencién Cuidados Paliativos. Agilizar los
mental. psicolégica. procesos de los recursos sociales.

Respiro familiar.

Fuente: elaboracién propia.

Una enfermedad crénica avanzada no sélo afecta a nivel fisico, sino que deteriora a la
persona en el aspecto social, emocional y espiritual, asi lo muestran los resultados de este estudio.
Los cuidados paliativos estdn especializados en aliviar el sufrimiento ocasionado por la pérdida
de salud y el acercamiento al final de la vida, tanto para pacientes como para su ntcleo familiar,
a través de la atencién a nivel fisico, emocional, espiritual y social, esto interfiere en mejorar la
calidad de vida y la dignidad (Radbruch et al., 2020). Destaca también el rol de la familia como
parte de la intervencioén, del apoyo y del cuidado de los profesionales de cuidados paliativos.

La atencién prestada desde cuidados paliativos se relaciona directamente con el respeto de
los derechos humanos. Cisternas-Reyes (2021) afiade que la poblacion debe conocerlo como tal
para poder reclamarlo, por lo que es necesario ampliar la informacién y sensibilizacién
ciudadana. Es en el Cédigo Deontolégico profesional en 2012 de profesionales de Trabajo social
que se recogen una serie de principios acorde a los derechos de las personas, la base de la
profesion enfocada en la transformacion y el desarrollo social.

Los resultados ponen de manifiesto que de las 140 personas que han sufrido una pérdida,
tan s6lo 22 personas han recibido intervencion social considerdndose ésta una experiencia
positiva en el 72,7% de los casos. Es elevado el porcentaje de participantes que considera que sélo
profesionales de Trabajo Social estdn capacitados para la intervencion social y el 18,24 % considera
que lo estan junto con otros profesionales del dmbito social. Se valora tanto la capacitaciéon
profesional como el trabajo en equipo.

Se desconocen los beneficios directos de tratar los aspectos sociales para facilitar el proceso
de la enfermedad, el final de la vida y después del fallecimiento, y las consecuencias de no tratar
los factores de riesgo social. Aunque se tiene presente la afectacion social y la necesidad de
intervencién cuando se esta en cuidados paliativos, més de la mitad de las personas participantes
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no conoce cuales son las funciones de profesionales del TS y un ntiimero muy reducido ha sido
tratado por profesionales de esta disciplina.

Se constata que todas las dificultades para cuidados 6ptimos dentro de la familia, fomento
de recursos propios, gestion de recursos externos, necesidades psicosociales generadas por la
cercania a la muerte y el deterioro de la persona, la comunicacién familiar adaptada a la situacién
y el duelo son aspectos que necesitan de una intervencién social para tratar el 4rea social de la
persona y de la familia afectada por una enfermedad crénica en fase avanzada.

Se contempla la posibilidad de que no se considera importante la conservacién de roles
porque quizas no han sido informados al respecto, por lo que no se tiene presente que conservarlo
tiene multiples beneficios y de lo contrario, riesgos de claudicacién. Siendo un dato relevante que
de los tratados por personal de TS, todas opinan que si hay que mantenerlos, puede que recibieran
atencion enfocada a este aspecto.

La intervencién multidisciplinar favorece el acercamiento al final de la vida y tratar los
aspectos sociales favorece el proceso de muerte y el duelo. De hecho, Cifuentes-Ramirez (2013)
define la muerte como proceso y no como un solo acto, en este transcurso se desmonta el total
funcionamiento de la persona, Llaurad6-Sanz (2014) afiade que para morir en paz la persona debe
participar en su proceso de muerte de forma activa y consciente y Arruda-Lima y Manchola-
Castillo (2021) hablan de autonomia, dignidad y liberacién, todo esto para tener una muerte
digna.

La intervencién profesional en las complicaciones sociales beneficia el proceso de la
enfermedad, el acto de morir, la despedida antes del fallecimiento, el duelo y finalmente tener
una muerte digna y morir en paz. Lacasta-Reverte et al. (2016) describen el duelo como proceso
no sélo tras el fallecimiento sino durante el proceso de enfermedad en el que la persona va
perdiendo capacidades.

Las personas tienen capacidades de afrontamiento ante este acontecimiento, pero también
es necesario el acompafamiento profesional para informar, acompanar, apoyar emocionalmente
y detectar factores de riesgos en caso de que se requiera atencién mds especializada y Parro-
Jiménez et al. (2021) destacan aspectos sociales entre los factores de riesgos y de protecciéon
influyentes en un duelo complicado.

Este estudio presenta varias limitaciones que deben tenerse en cuenta. En primer lugar, el
uso de un muestreo de bola de nieve puede haber generado una muestra sesgada y no
representativa de la poblacion general, lo que limita la generalizacién de los resultados. Ademés,
el cuestionario Ad Hoc, disefiado especificamente para esta investigacién, podria no haber sido
sometido a un proceso riguroso de validacién, lo que puede afectar en cierta medida a la
fiabilidad y validez de los datos recogidos.
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De igual forma, la falta de control de variables externas, como las diferencias culturales,
econémicas o individuales en el afrontamiento del final de la vida, puede haber influido en las
respuestas al cuestionario. Otra limitacién es que las personas participantes no manifiestan ser
plenamente conscientes del impacto positivo de la intervencién social, lo que podria haber
afectado la precision de sus respuestas.

El enfoque exclusivamente cuantitativo del estudio puede no captar la complejidad
emocional y subjetiva del proceso de final de vida, lo que sugiere que un enfoque mixto podria
haber ofrecido una visién més profunda. Finalmente, la ausencia de un seguimiento longitudinal
impide analizar el impacto de la intervencién social a lo largo del tiempo, limitando las
conclusiones sobre sus efectos a largo plazo.

Este primer acercamiento a esta realidad social abre varias lineas de investigacion futura
que podrian profundizar y ampliar el conocimiento sobre la intervencién social en el proceso de
final de vida. En primer lugar, se podria replicar el estudio con una muestra mas amplia y
representativa, utilizando métodos de muestreo probabilistico, para asegurar una mayor
generalizaciéon de los resultados. La validaciéon y mejora del cuestionario Ad Hoc utilizado
permitiria obtener datos mds precisos y comparables en futuras investigaciones.

Otra linea de investigaciéon que podria seguirse serfa la incorporaciéon de métodos
cualitativos, como entrevistas o grupos focales, que podrian proporcionar una comprension mas
profunda de las experiencias subjetivas tanto de los testimonios en primera persona como de sus
familias, y del impacto emocional de la intervencién social. Ademas, se podria explorar la
influencia de factores como el contexto cultural, econémico o religioso en la percepcién y
efectividad de dicha intervencién.

Se podria realizar una investigacion longitudinal que permitiria analizar el impacto de la
intervencioén social en el tiempo, evaluando cémo esta influencia el proceso de afrontamiento
desde el diagnostico hasta el duelo posterior. También se podria investigar el impacto de la
intervencion social en distintos entornos de cuidados paliativos, comparando los resultados en
hospitales, centros de atencién y domicilios, para identificar las mejores préacticas de intervencién
social en cada contexto.

4. Conclusiones

Desde la disciplina del Trabajo Social se debe visibilizar su labor en el d&mbito de los
cuidados paliativos y su importancia, relacionando con el respeto y desarrollo de los Derechos
Humanos. Del estudio se extraen sentimientos de necesidad y reflexiones acerca de cémo
pacientes y familias demandan tener presentes valores como la dignidad y el respeto para morir
en paz, con intencién de obtener una atenciéon de calidad en esta etapa de la vida.
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Ademas de visibilizar la importancia del Trabajo Social en los cuidados paliativos, resulta
fundamental destacar su rol en la implementacion de enfoques interdisciplinarios que
promuevan el bienestar emocional y social de pacientes y familias. Esto incluye el desarrollo de
estrategias de intervencion que no solo respondan a las necesidades inmediatas, sino que también
fomenten una comunicacion activa y personalizada entre los equipos de salud, los pacientes y sus
cuidadores. De esta manera, se refuerza la perspectiva de los cuidados paliativos como un
derecho humano integral, asegurando que la atencién esté alineada con los valores culturales,
espirituales y éticos de cada individuo, contribuyendo asi a una experiencia de final de vida mas
digna y respetuosa.

Entre las peticiones més repetidas a lo largo del estudio se encuentra la necesidad de
respetar los deseos de las personas acerca de coémo vivir el proceso de enfermedad teniendo en
cuenta sus decisiones, asi como la tultima etapa final, también solicitan atencién prolongada tras
el fallecimiento, especialmente intervencion social.

A los y las profesionales de cuidados paliativos se demanda humanizacién, habilidades
sociales y de comunicacién, apoyo emocional, intervencion individualizada y normalizacion de
la muerte. Referente a la estructura del sistema con este estudio se refleja la reivindicaciéon de
adaptacion de los tiempos a las circunstancias sin demora en las listas de espera para todo tipo
de recursos, asistenciales, de servicios, econdmicos, materiales, etc., con respuestas adaptadas a
estas necesidades especiales que surgen al final de la vida, se exige profesionalidad y
especializacion.

Desde la disciplina del Trabajo Social se aportan aspectos necesarios para afrontar el
proceso de la enfermedad con mayor tranquilidad y calidad de vida alcanzable, despedirse y
cerrar el ciclo vital, morir en paz y con dignidad, con beneficios en la elaboracién del proceso de
duelo. Se constata la importancia de la intervencién social y que la poblacién conoce la figura del
personal de Trabajo Social. Sin embargo, se desconoce sus funciones para con este colectivo. Las
pocas personas que son atendidas por profesionales de esta disciplina tienen experiencias
satisfactorias tras la intervencion social, pero jpor qué el nimero de profesionales de Trabajo
Social es tan reducido en las unidades de cuidados paliativos?

Como conclusién y, tras el andlisis de los resultados queda reflejada la necesidad de
visibilizar y reivindicar desde la profesién y las organizaciones la importancia de tratar los
aspectos sociales, a la vez que dar a conocer las funciones de los y las trabajadoras sociales y los
beneficios que la intervencién de estos profesionales tendria tanto para la persona enferma como
para su familia en el proceso de una enfermedad avanzada y también como prevencién de un
duelo patolégico, siendo por tanto otro miembro importante en los equipos de cuidados
paliativos.
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