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Resumen: El Trabajo Social se caracteriza por ser una profesion multidisciplinaria, puesto que se nutre
de teorias y préacticas de disciplinas como la sociologia, antropologia, psicologia, entre otras, y, dentro
de los diversos campos de actuacion, uno de ellos es el de los cuidados paliativos, Unica opcién a
ofrecer a toda persona que padece una enfermedad terminal, a falta de una regulacion estatal que
garantice la puesta en practica de la eutanasia, sin que de ella se deriven consecuencias penales. Este
articulo, supone una revision tedrica acerca de como se trata y percibe la muerte desde diferentes disci-
plinas (antropologia, psicologia, bioética y legislacion estatal y andaluza), asi como poner de manifiesto
la importancia que tiene intervenir desde el Trabajo Social mediante la escucha activa y el acompana-
miento -como elementos principales- tanto con paciente como con su respectiva familia cuando la
enfermedad desborda emocionalmente, complicando en consecuencia, las relaciones tanto familiares
como comunicacionales. Este articulo corresponde a la parte tedrica del Trabajo Fin de Grado deno-
minado “Proyecto de intervencion para la gestion comunicacional y emocional en cuidados paliativos”.

Palabras clave: Trabajo Social, Cuidados paliativos, Paciente, Familia, Gestion comunicacional y emo-
cional.

Abstract: Social Work is known as a multidisciplinary profession due to it has theoretical and practical
knowledge from disciplines like sociology, anthropology, psychology, and others, and one of the areas
where Social Work can be, are palliative cares, the only option to offer to everybody who suffers a ter-
minal illness, when there’s not a state’s regulation that can guarantee to put in practice the euthanasia,
without penal consequences. This article supposes a theoretical revision about how death is seen and
treated from different perspectives (anthropology, psychology, bioethics and Spanish and Andalusian
legislation), and shows the importance that has Social Work in the intervention using active listening and
accompaniment -as main elements- with the patient and its family, when the situation is emotionally
overwhelming, complicating consequently, familiar and communicational relations. This article corre-
sponds to the theoretical part of the Final Degree Project called “Intervention project for communica-
tional and emotional management in palliative care”.
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INTRODUCCION

Ningun ser humano esté exento de sufrir una enfermedad a lo largo de su vida y, en
algunas ocasiones, ser victima de una catalogada como terminal, en la que el fin Ultimo
es el de fallecer. Dicho esto, hasta que no llega el final de la vida, la persona requiere
de alguien que le proporcione unos cuidados y soporte. Hoy en dia, el concepto de
muerte sigue siendo un tema tabu y a la mayoria de las personas con quienes se habla
de ella, les provoca tal rechazo que piden cambiar de conversacion o son ellas mismas
quienes lo hacen. Se estima necesario entonces, que al tratarse de un hecho inevitable
y que forma parte ineludible de nuestro ciclo vital, es fundamental tratarla y normalizarla
desde una edad temprana, en vez de apartarla, alejarla o repudiarla, pensando asi que
no nos tocara a nivel particular o a alguien de nuestro entorno mas cercano.

Como se sabe, en el Estado espanol, -a falta de que se ponga en practica la aproba-
cion de la ley- esta prohibida la figura y practica de la eutanasia y es por eso que la
Unica opcion factible que puede proporcionarse a las personas que se encuentran en
la fase terminal de una enfermedad, es la de los cuidados paliativos, los cuales tienen
su origen etimolégico en el latin pallium que significa “capa” (Loncan, P., Gisbert, A.,
Fernandez, C., Valentin, R., Teixidd, A., Vidaurreta, R., Saralegui, |., 2007) y que segun
la Organizacion Mundial de la Salud y la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
fundada en 1992 (citado en German, 2011), suponen una herramienta que aporta la
mejora en la calidad de vida de los pacientes en concordancia con sus valores, pre-
ferencias y creencias, a través de la atencion integral, individualizada y continuada,
cuando no son capaces éstos de enfrentarse a las adversidades en cuestion de salud.
Se basan entonces, en la atencion integral de la persona; en el apoyo al enfermo y
familiar; en promover la autonomia y dignidad del paciente para tomar sus decisiones
en el tratamiento a recibir 0 no; en la terapia activa para ayudar a la persona a que
no se rinda tan pronto y en tener en cuenta el ambiente para asegurar que se respira
tranquilidad y puede haber comunicacion (Galan, 2011).

Durante todo el proceso de la enfermedad, es decir, desde el diagndstico hasta la de-
funcion de la persona, tanto paciente como familia deben hacer frente a una situacion
inesperada en la cual se viviran momentos de gran agotamiento fisico, pero sobre todo
emocional. Por lo tanto, si no se recibe la ayuda profesional como es en este caso
desde el Trabajo Social, pueden surgir la mala comunicacion y las disputas familiares
y, €n algunas ocasiones, la relegacion o incluso el abandono de la persona enferma.

En consecuencia, en la medida de lo posible, desde la profesion se debe intentar
conseguir que paciente y familiares tengan el maximo y mejor bienestar, siguiendo
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a una de las figuras mas importantes del siglo XX en relacion con los cuidados pa-
liativos, Cecily Mary Saunders, enfermera britanica que durante la década de los
60 fundo los llamados “hospices” u hospicios, lugares desde los que se intervenia
con pacientes y familias atendiendo a las demandas psicosociales y espirituales
(German, 2011), con el objetivo de garantizar el maximo confort posible, asi como
una correcta comunicacion para poder establecer una relacion equipo meédico-
paciente-familia, favorable (Getino, 2012).

METODOLOGIA

La metodologia usada para realizar el articulo es totalmente tedrica 'y se basa en la bus-
queda bibliografica sobre la percepcion y trato de la muerte desde los campos de la
antropologia, psicologia, legislacion (estatal y andaluza), la bioética y el Trabajo Social.
En este Ultimo se hace hincapié, en que, como se ha mencionado con anterioridad en
el apartado de introduccion, el Trabajo Social es una profesion multidisciplinar -que se
nutre de conocimientos tedricos/practicos de disciplinas como la sociologia, antropo-
logia, psicologia, entre otras- y se conoce muy poco de la relacion que mantiene con la
muerte, en este caso, con los cuidados paliativos y 1o que les envuelve.

Asi mismo, con tal de poder obtener informacion y redactarla posteriormente, se
ha optado por el uso de articulos de revista, manuales, libros y paginas web de
instituciones oficiales, procurando asi que las fuentes consultadas provinieran de
experiencias profesionales o bien fueran contrastadas y probadas, siendo, por lo
tanto, veridicas.

Los cuidados paliativos suscitan interés en varios ambitos sociales, econémicos y po-
liticos, por ello optamos por decantarnos por los ambitos profesionales mencionados
en el titulo del articulo ya que, tanto la antropologia como la psicologia dan la respuesta
a como se percibe, trata y vive la muerte a nivel personal y social. La bioética da su
punto de vista sobre como se entiende la muerte y debe actuarse cuando una persona
padece una enfermedad terminal, asi como la legislacion, en cuanto al reconocimiento
de los derechos que posee el paciente para decidir sobre su salud, pero no menos
importante, sobre la proteccion de la vida y la prohibicion expresa de matar o incluso
ayudar a provocar la muerte, ambas practicas totalmente penadas.
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CONTEXTUALIZACION TEORICA
1. Vision antropolégica de la muerte. Un recorrido histérico

En nuestra sociedad occidental, el concepto de muerte se trata como un tabu. Segun
el antropdlogo Alfonso Miguel Garcia (citado en Fernandez, 2011), se puede clasificar
en cuatro categorias: natural ya que forma parte de vivir; cotidiana porque cada dia fa-
llecen personas; aleatoria debido a que no se sabe cuando fallecera alguien y universal
porque todos y cada uno de nosotros acabaremos falleciendo.

No es menos importante, hacer un recorrido histérico sobre como se ha llegado a ver
y tratar la muerte para Fernandez (2011). Durante toda la Edad Media, la Iglesia era
el poder factico mas importante e imperaba el miedo hacia Dios, Unico ser capaz de
juzgar las acciones en el mundo terrenal para luego dirigirse al cielo o al infierno. Los
cementerios estaban totalmente alejados de las poblaciones por temor a que los di-
funtos se acercaran a los vivos.

En el Renacimiento, los cementerios empezaron a construirse dentro de iglesias, con-
ventos y catedrales, con la finalidad de estar mas cerca de Dios. De hecho, a nivel
literario tuvo mucha importancia la obra “Ars bene moriendi” o “Libro del buen morir”,
un manual destinado a la poblacion, del cual se recomienda leer y aprender su conte-
nido para, llegado el momento de fallecer, hacerlo en paz. Entre los siglos XVII 'y XVIII,
la muerte adquiri¢ importancia en el ambito médico porque habia curiosidad en encon-
trar la respuesta al por qué la gente fallecia y como podia evitarse.

Finalmente, desde el siglo XIX hasta el dia de hoy, existe un doble tratamiento; de una
parte, se rechaza, pero por otra hay un interés en hacerle frente mediante avances
médico-cientificos.

2. Psicologia y muerte. Breve referencia a las etapas del duelo

Para Cabezas (2010), son dos los motivos que dificultan hacerle frente a la muerte: la
edad de la persona que ha perdido la vida, por una parte, y la satisfaccion de ésta, por
otra. En el primer caso, es muy complicado aceptar que una persona joven fallezca
porque “tenia mas vida por delante”, que no una que tenia mas edad porque “ya era
mayor e hizo su vida”.

En el segundo caso, aquella persona que haciendo un repaso de su vida llegue a la

conclusion de que la ha vivido intensamente y ha tenido sentido, aceptara mucho mas
fallecer, que no quien piensa totalmente lo contrario.
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Supone una situacion delicada vy dificil tener que dar malas noticias (Astudillo, W., Hor-
cajada, J. P. y Mendinueta, C. (2002) y Fernandez (2011), llegan a la conclusion de
que, cuando se reciben malas noticias inesperadamente, la persona entra en shock o
impacto emocional, es decir, tiene serias dificultades para poder procesarla a conse-
cuencia del fuerte impacto emocional, reaccionando de dos formas diferentes; presen-
tando ansiedad (malestar fisico, agitacion, presion arterial elevada, etc.) o apatia (falta
de interés del entorno que le rodea y apariencia de nula afectacion).

Como se sabe, cada uno de nosotros, en uno u otro momento de su vida, debe pasar
por lo que se conoce como duelo, un proceso de enfrentamiento y aceptacion de la
muerte mediante el cual se experimentan una serie de sentimientos que dependeran
de la propia persona. Los factores que guardaran una estrecha relacion tanto con los
sentimientos como con el tiempo para superar las diferentes etapas del proceso son:
la persona que ha fallecido, asi como la edad y los roles que representaba tanto a nivel
social como familiar.

Cuando se tiene la certeza de que tendra lugar una defuncién en un futuro préximo o
lejano, muy probablemente se vivira el llamado duelo anticipado o anticipatorio, en el
que se sabe absolutamente que, en un momento u otro, inevitablemente, falleceremos
0 perderemos a un ser querido (Fernandez, 2011).

No puede acabarse este apartado sin hacer referencia a una de las figuras mas impor-
tantes por excelencia del duelo, Elisabeth Kibler-Ross. Es por esto que a continua-
cion, se detallan cada una de las fases adaptadas a como pueden llegar a vivirlas
los/as pacientes y sus respectivas familias (Kubler-Ross i Kessler, 2014).

1. Negacion. Es el inicio del proceso del duelo y un mecanismo de defensa para ir
aceptando poco a poco la realidad. La persona enferma no acepta la situacion
bajo la que se encuentra y requiere de un tiempo para procesar la informacion
recibida. Al pasar por las siguientes etapas, ésta puede volver en cualquier mo-
mento, por lo que es necesario que disponga de alguien que le escuche y con
quien pueda contar.

2. Ira. Es la respuesta a la frustracion que siente la persona enferma cuando ha reci-
bido el diagndstico de que su enfermedad es incurable e irreversible, proyectan-
dola asi hacia su familia (la cual puede llegar a enfadarse o abandonarla), asi como
hacia el equipo médico, cuando considera que no ha recibido toda la informacion
y no se le ha tenido en cuenta.
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Negociacion o pacto. Es una etapa de aceptacion de la muerte. Antes de fallecer,
se hace un pacto con Dios para enmendar errores, ser mas buenas personas, etc.
Puede que vayan mezclandose varias etapas porque requiere de tiempo y depen-
de de cada individuo. Incluso, la persona puede llegar a pedir no fallecer hasta que
no acontezca un hecho importante familiar o social.

Depresion. Considerada como la mas duradera y de la que es especialmente
complicado superarla. En nuestra sociedad esta mal visto ver a una persona
triste. No gusta porque supone una carga demasiado pesada. Se tiende a dar
animos, a que la persona salga adelante y vuelva a tener la vida de antes. Debe
aceptarse que es una etapa mas del duelo y que es normal sentirse solo/a y
desolado/a. Es sano que la persona sienta abatimiento, apatia, tristeza y piense
que la vida no tiene sentido. Eso si, siempre que tengan un caracter temporal.

En esta misma etapa, pueden vivirse dos clases de depresion; la reactiva como
respuesta directa de la enfermedad vy la preparatoria como forma de aceptar la
enfermedad y sus consecuencias.

En cuanto al duelo, son dos también las tipologias que puede experimentar la
persona que ha perdido a un ser querido; el cronico, en el que la tristeza es per-
manente, y el patoldgico, caracterizado por el hecho de que cada vez se agrava
mas, con el consecuente riesgo de suicidio, por lo que requiere de una terapia
psicolégica (Cabezas, 2010).

Aceptacion o resignacion. Es la ultima segun Cabezas (2010), por la cual se acepta la
pérdida de la persona mediante una actitud resiliente. De hecho, algunas familias se
caracterizan por serlo porque mantienen la esperanza de que la situacion que viven
acabara bien a base de esfuerzo y dedicacion mutuas (Novellas, 2016).

Lacasta y Sanz (2015) concluyeron que, en esta Ultima etapa, quienes pierden a su
ser querido pueden experimentar el llamado duelo retardado, inhibido o negado.
Curiosamente, la persona puede no dar muestra alguna de una reaccién emocio-
nal, como si no le afectara en absoluto, pero es el resultado de un cumulo de dolor
no exteriorizado que afecta gravemente a nivel psicoldgico.

3. El papel del Trabajo Social en cuidados paliatives. Intervencion emocional y
comunicacional en paciente y familias

El Trabajo Social se caracteriza por su vasta diversidad de tareas entre las que se en-
cuentra la intervencion psicosocial (Vanzini, 2010), lo que lleva a mantener el contacto
tanto con el resto del equipo profesional como con paciente y familia, la cual debe ser
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observada, evaluada y diagnosticada con tal de poder orientarla sobre cémo enfrentar
la situacion de la mejor forma posible (Lopez, 2011).

Autores como Garcia y Agrafojo (2015), Gonzalez (2018), Hudson et. al (2012) y Moro
y Lerena (2011), estiman que la profesion del Trabajo Social en el area de cuidados palia-
tivos se basa en asesorar y dar apoyo tanto al enfermo como a su familia, promoviendo al
maximo su bienestar, manteniendo una actitud que denote confianza y seguridad (Apa-
ricio, B., Agrafojo, E., Martin, M. A., Garcia, M., Gémez, M. del P., Merino, M. Tejedor,
E. M., Huarte, P., Pefaranda, A., Vanzini, L., 2015), proporcionar informacion y resolver
dudas, acompanar en la fase terminal de la enfermedad, asi como en el duelo, fomentar la
autonomia de la persona cuidadora a través del apoyo psicosocial, mediar entre paciente-
familia-equipo médico y aportar las soluciones o alternativas mas adecuadas en base a
las peticiones formuladas.

Con la finalidad de poder realizar una correcta intervencion, una de las herramientas
principales es la entrevista, a través de la cual se fomenta la expresion de los senti-
mientos, se ayuda a clarificar las ideas y pensamientos, a valorar las ventajas e incon-
venientes en la toma de decisiones, en delimitar el problema para poder resolverlo
de forma holistica habiendo visto varias perspectivas, mostrar los roles observados y
cudles son los comportamientos y actitudes disruptivos (Borras, 2004).

Asi mismo Vanzini (2010) y Novellas (2000) estiman necesario elaborar un informe so-
cial en el que se recojan los datos socioecondmicos, de salud y vivienda de la persona
enferma, para elaborar posteriormente un diagndstico social en el que se valore su
situacion, se determinen cuales son los factores de riesgo y proteccion, los roles que
mantienen quienes cuidan del enfermo, asi como su estilo comunicacional y detectar
cuél es la principal persona cuidadora. Todo esto con la finalidad de llevar a cabo una
intervencion adecuada que habra de tener un seguimiento y valoracion constantes.

En el Reino Unido, Sally (2016) propone un modelo de intervencion con las familias
teniendo en cuenta las siguientes premisas:

1. Cada persona debe considerarse como un individuo. Informar de los procedi-
mientos legales a seguir, dar soporte a los familiares y ofrecer la oportunidad de
poder realizar las Ultimas voluntades.

2. Cada persona tiene el derecho a ser cuidada. Desde el Trabajo Social, debe haber
la seguridad de que toda persona pueda acceder a los servicios sanitarios y velar
por evitar la discriminacion por razones linguisticas, religiosas o culturales, deri-
vando a otros/as profesionales si se estima oportuno.
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3. Maximizar el control y el bienestar. El/la profesional es la guia, figura de apoyo y
escucha tanto de pacientes como familias y defendera la proteccion de los dere-
chos y dignidad de éstos/as.

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

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

6. Toda comunidad esta preparada para ayudar. Informar y concienciar a la ciuda-
dania, ya sea en adultos como en menores, sobre la muerte y su proceso, saber
coémo ayudar a la persona enferma y familia y promover el voluntariado.

Intervencion con el enfermo

Tal y como defienden Moro y Lerena (2011), el/la paciente presenta unas necesidades
clasificadas en tres niveles: bioldgico (conciliacion del suefo, higiene personal, comer),
psicosocial (seguridad, sensacion de pertenencia, amor, comprension, aceptacion,
amor propio, confianza, ser escuchado/a, hablar libremente, compartir miedos, respeto
por su intimidad) y espiritual (aferrarse a sus creencias religiosas para intentar darle una
explicacion a la situacion en la que se encuentra y el sentido de todo su trayecto vital).
Cuando una persona se encuentra en una situacion en la que no puede valerse por
si misma, automaticamente se tiende a proporcionarle nuestra ayuda y cuidados. No
obstante, en la mayoria de las ocasiones, se le deja de tener en cuenta (relegacion)
porque se opta por sobre protegerla, de manera que le resulta imposible poder tomar
decisiones sobre la enfermedad y el tratamiento. Consecuentemente, esta incapaci-
dad para decidir genera estados de ansiedad y distanciamiento con los familiares, por
lo que resulta de vital importancia permitir que la persona se exprese y se le pueda
reconocer, al mismo tiempo, el derecho a ser informada cuando asi lo desee y tome las
decisiones oportunas (Getino, 2011).

Asi mismo, Kayne (citado en Astudillo et al., 2002) propone las siguientes pautas a
seguir para intervenir con el/la paciente:

1. Hablar separadamente con la finalidad de esclarecer las preocupaciones y temo-

res tanto del/de la enfermo/a como de la familia para intervenir de la forma mas
eficaz.
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2. Preguntar a la familia por qué quiere ocultarle informacion a la persona enferma.
Hacer valorar a ambas partes qué implica emocionalmente la situacion que viven.
4. Permitir que la persona enferma se desahogue hablando de sus sentimientos.

w

Intervencion emocional con las familias

Tal y como dice Novellas (2016), resulta dificil asimilar que una persona enferma se
encuentre en un estado de empeoramiento irreversible y que, quienes pertenecen a su
circulo mas proximo, se encontraran con situaciones dificiles de tomar, llegando a sen-
tirse culpables, irascibles y frustrados/as. Habra momentos en los que los familiares
se encuentren ajenos a la situacion (disociacion). Otros, culparan al/a la enfermo/a por
el hecho de estarlo o al equipo médico por falta de competencia y respuestas (enojo,
persecucion y reproche). En otros momentos, se quedaran bloqueados/as o actuaran
por impulso (turbacion y confusion) o bien pensaran que, cuidando de la persona, ésta
se recuperara (culpas, deseos y fantasias).

Astudillo, W. Mendinueta, C. y Mufoz, A. (2002) creen que cuando se interviene con
las familias, hay que tener muy presente que no hay ninguna igual, ya que cada una
presenta sus patrones de funcionamiento y comportamiento con distintos roles, estilos
y proyectos vitales, modos de gestionar y procesar los problemas, etc.

En consecuencia, puede darse el caso de que la familia reaccione no adaptandose a la
situacion ni a la muerte inminentes; pedir al equipo médico que forme parte de la cons-
piracion del silencio; alejarse de la persona enferma por no saber como enfrentarse a
la situacion y/o solicitar paralizar el tratamiento para acelerar la muerte.

Para Sun (2015), las familias, independientemente de cuales sean las caracteristicas
y procedencia, comparten un punto en comun, la duda. La duda por no saber cémo
actuar, como coordinarse con las tareas y como hacerles frente a las emociones. Se
le anade ademas que muchas personas consideran que es obligacion moral cuidar o
bien, al no quedar otra opcidn, se ven obligadas a prescindir del empleo o reducir la
jornada laboral, afectando considerablemente a la economia familiar y aumentando al
mismo tiempo, el grado de estrés que puede derivar en un riesgo de sufrir cardiopatias,
generar tensiones sociofamiliares o incluso matrimoniales.

El resultado directo es entonces la claudicacion emocional, situacion en la que tanto la
persona cuidadora como la familia se sienten incapaces de atender a las necesidades
del/de la paciente y proporcionarle la ayuda mas adecuada (Fernandez, 2011). No
obstante, como pudo comprobar Hudson (2005), si las personas cuidadoras reciben
una formacion y preparacion psicoeducativas, estaran mucho mas capacitadas a nivel
psicoldgico, reduciendo claramente los niveles de ansiedad.

TRABAJO SOCIAL HOY 1e Cuatr. 2021, n.° 92 [7-26] ISSN 1134-0991 15



DOSSIER

Maria Pérez

Para finalizar, autores/as como Antequera, J. M., Barbero, J., Batiz, J., Bayés, R.,
Casares, M., Gervas, J., Gbmez, M., Pascual, A., Seoane, J. A. (2006), Hudson (2011)
y Gonzélez y Klugman (2018), destacan la importancia de que las familias necesitan
recibir una informacioén clara y concisa, con el propdsito de que la toma de decisio-
nes sea mas facil, aunque se requiera de ayuda y orientacion. Tampoco debemos
olvidar que las personas cuidadoras también tienen sus demandas fisicas, psicol6-
gicas y espirituales y que la persona enferma es un ser autbnomo/a con derechos y
capacidad de decision.

Dificultades e intervencion en la comunicacion y relacion familiares

Cuando la situacion sobrepasa a nivel emocional, pueden aparecer en la familia pro-
blemas en la comunicacion ya sea paciente-familia como entre los miembros de esta,
habiendo la probabilidad de que aquellas que ya presentan una comunicacion dificil
de por si, la agraven por tener un familiar en cuidados paliativos, haciendo peligrar las
relaciones o convertirlas en hostiles.

Asi lo afirman Kissane, D. W., Block, S., McKenzie, M., McDowall, A. C., Nitzan, R.
(1998), que diferencian tres tipologias segun su estilo comunicacional. En primer lu-
gar, esta la que le cuesta confiar, caracterizada por la ocultacion de los sentimientos
e informacion, debido a la falta de confianza ente los miembros y con una comuni-
cacion nula o tensa. En segundo lugar, la que oye, pero falla al escuchar, sin tener
en cuenta ni los sentimientos ni opiniones de los miembros. Por Ultimo, la que se
encuentra en permanente conflicto, agravando aun mas los conflictos y convivencia
familiares, Novellas (2016), pero, hace una clasificacion mucho mas genérica y sen-
cilla al diferenciar entre dos tipos principales de familia: la homeostatica con una ac-
titud rigida al cambio o con serias dificultades para enfrentarsele y la morfogenésica
dispuesta a hacer todo lo que esté en su mano para cambiar y mejorar.

Hudson et al., (2004), establecen que puede haber barreras en el proceso de comunica-
cion, que son los impedimentos comunicacionales que evitan o inhiben facilitar la informa-
cién, aconsejar 0 apoyar a las familias. Algunas personas cuidadoras estiman oportuno
no molestar a los/as profesionales sanitarios porque creen que ya tienen bastante con su
trabajo, y otras se niegan a recibir ayuda externa al considerar que la informacion recibida
por parte del equipo médico no sera la mas adecuada para el/la paciente.

En relacion con lo anteriormente comentado, Fernandez (2011) y Arranz, P., Barbero,
J. J., Barreto, P, Bayés, R. (2003), creen que uno de los principales riesgos que existen
cuando la familia carece de las herramientas necesarias para establecer un clima de
comunicacion agradable y de confianza con la persona enferma, es que se origine la
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denominada conspiracion del silencio, llevada a cabo entre los familiares o éstos junto
con el equipo médico, con el objetivo de evitar un sufrimiento al/a la paciente para auto
protegerlo/a ante otros miembros de la familia por la mala comunicacion o bien por la
incapacidad del equipo médico de dar malas noticias y hacerles frente. Segun Ante-
quera et al., (2006) se puede dividir en explicita cuando se pacta ocultar la informacion, o
implicita cuando se sobreentiende lo que hay que hacer sin necesidad de decir nada. En
caso de no ponerle una solucidn a ello, puede desencadenar en un abandono emocional
al/a la paciente, dejandole de proporcionar los cuidados y atencion, con el peligro de in-
currir en una negligencia o incluso abandono literal por falta de éstos.

Por lo tanto, la propuesta de Aparicio et al., (2015) y Loncan et al., (2007), es la del mo-
delo de atencion al final de la vida, mediante el cual el/la trabajador/a social acompana
a paciente y familia teniendo en cuenta los siguientes elementos: escucha, acogida,
interpretacion y devolucion de la informacion, continuidad y compromiso.

A nivel relacional entre los miembros de la familia, puede darse el caso de que tenga
lugar la claudicacion familiar (Arranz et al., 2003), en la que cada uno de sus miembros
se encuentra totalmente desbordado e incapaz de hacer frente a la situacion que viven.
Puede darse en cualquier momento y afectar en lo niveles emocional, de salud o social
tanto individual como grupal o global.

Por todo lo anteriormente descrito, desde el Trabajo Social se puede optar por el uso
de dos herramientas: la mediacion, entendida como el proceso en el que al menos dos
partes mantienen puntos de vista u opiniones contrarias desembocando en un conflic-
to que requiere de una persona con una actitud neutra para aportar soluciones (De To-
masso, 2012); o bien el counselling, que pretende ayudar a que la persona encuentre
la mejor manera de enfrentar una situacion a través de las capacidades, herramientas y
habilidades personales. Arranz et al., (2003), Vanzini (2010) y Bermejo (citado en Pozo,
2017), lo consideran como el modo de hacer pensar a una persona que precisa de
ayuda, a través de preguntas abiertas focalizadas, con tal de que tome las decisiones
mas adecuadas en base a sus valores e intereses.

Cabe destacar que los tres valores fundamentales bajo los que se debe regir un/a
trabajador/a social son la empatia con la persona que se interviene; la congruencia y
la veracidad de la informacion que se transmite adaptandola al nivel de comprension
y estado emocional en un momento determinado vy la aceptacion incondicional de la
persona con la que se interviene, respetandola independientemente de sus proce-
dencia geografica, socioeconémica y familiar, asi como de las ideologias, creencias,
convicciones, pensamientos u opiniones.
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4. Una vision desde la bioética

Es tal el sufrimiento que tiene una persona durante la fase terminal de una enfermedad,
que puede llegar a solicitar que se le practique la eutanasia o también llamada “muerte
por piedad”. Tiene su origen etimoldgico en el griego “eu-thanatos” que significa literal-
mente “buena muerte” (Vega, s.f.). No obstante, tanto el Instituto Nacional del Cancer
como Nombela, C., Postigo, E., Lopez, F., Abellan, J. C., Serrano, J. M., Prensa, L.
(2009), coinciden en que se trata del acto con el que se pone fin a la vida de una per-
sona bien por peticion expresa como por terceros, con la finalidad de terminar con el
sufrimiento que causa la enfermedad, pudiendo ser activa (provocar la muerte activa y
expresa) o pasiva (dejar de recetar los farmacos).

La bioética tal y como la definen Loncan et al., (2007) se basa en el absoluto y méaximo
respeto a la persona como a las decisiones que tome a nivel individual y, tanto en este
campo como en el de la medicina mediante el Juramento Hipocratico, existe un prin-
cipio fundamental; “no mataras” (Galan, 2011). Por lo tanto, la Unica alternativa es la
de proporcionar cuidados paliativos porque, como se ha citado al principio del articulo,
en el Estado espanol esta prohibida la practica de la eutanasia. Este hecho no exime
de que no se evite el uso innecesario del encarnizamiento terapéutico, practica médica
basada en el uso de farmacos que, lejos de mejorar la calidad de vida del enfermo, se
le alarga aun mas provocandole sufrimiento y dolor innecesario.

Las terapias que pueden ponerse en practica como alternativa a la eutanasia son para
Galan (2011) y Antequera et al., (2006):

1. Terapia contraindicada/no inicio y retirada de tratamientos de soporte vital, utiliza-
da cuando se tiene la certeza de que los tratamientos farmacolégicos son total-
mente futiles y es el equipo médico el que decide por el/la paciente.

2. Terapia opcional 0 adecuacion al esfuerzo terapéutico, en la que el equipo médico
informa a paciente y familia de las opciones que pueden salvar o mejorar la calidad
de vida, teniendo presente que las ventajas e inconvenientes estaran en igualdad
de condiciones. En este caso, el/la paciente si tiene el derecho de poder decidir si
quiere 0 no que se le aplique el tratamiento.

3. Terapia claramente indicada o tratamientos de intensidad proporcional a la intensi-
dad del sintoma, ofrece mas ventajas que inconvenientes y el/la paciente también
tiene derecho a someterse o no al tratamiento.

4. Interrupcion voluntaria y definitiva de la ingesta, es el/la paciente quien toma la
decision de dejar de comer hasta que fallezca.
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5. Suicidio asistido, a través del cual una tercera persona previamente ha asistido e infor-
mado al/a la enfermo/a acerca de como ponerle fin a su vida. Si es el equipo médico
el que ejecuta esta accion, se la conoce como suicidio médicamente asistido.

Para finalizar, respecto a los principios éticos que rigen las practicas médicas segun
Vecino y German (2011), son la intencion de aliviar el sufrimiento; la autonomia del/de la
paciente y la proporcionalidad en la aplicacion del tratamiento. Mientras, para Taboada
(2012) son la inviolabilidad de la vida humana; la proporcionalidad terapéutica; el doble
efecto en los resultados de las acciones; la veracidad de la informacion; la prevencion
de evitar conflictos posteriores y el no abandono del/de la paciente.

FUNDAMENTACION LEGAL

Nuestros derechos y deberes como pacientes datan del afo 1986 a través de la Ley
14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, el derecho mas importante es de la au-
tonomia, después de haber recibido toda la informacién por parte del equipo médico.
Como se ha citado, en el Estado espanol esta tacita y expresamente prohibido prac-
ticar la eutanasia y asi queda reflejado tanto en la Constitucion de 1978 en su articulo
15, de la Seccién 1.2 De los derechos fundamentales y libertades publicas, Capitulo Il
Derechos y Libertades del Titulo | De los derechos y deberes fundamentales.

Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral, sin que, en ningtn
caso, puedan ser sometidos a tortura ni penas o tratos inhumanos o degradan-
tes (Alberti y Gonzalez, 2014, p. 40).

En el Codigo Penal de 1995 reformado en el 2015 se expone en los apartados 1y 4
del articulo 143 lo siguiente:

El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prision de cua-
tro a ocho anos. [...]. El que causare o cooperase activamente con actos nece-
sarios y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca
de éste, en el caso que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o produjera graves sufrimientos permanentes y
dificiles de soportar [...] (Gimbernat, 2015, p. 253).

Dicho esto, la Ley Estatal Reguladora que protege los derechos de la persona enfer-

ma en el ambito sanitario espanol, es la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia de/de la paciente y derechos y obligaciones en materia
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de informacion y documentacion clinica. Se contempla que el equipo médico esta
obligado a informar a paciente y familia sobre el diagnéstico de la enfermedad, asi
como de los posibles tratamientos y como pueden afectar en su salud.

En Andalucia, la principal normativa respeto a los derechos y deberes tanto de
pacientes como del equipo médico es la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. Una de las fi-
guras que cobra especial importancia es la declaracion vital anticipada, documento
en el que debe quedar constancia sobre cOmo se quiere que sea el tratamiento que
recibir cuando uno ya no tenga la capacidad de obrar de motu propio y cuales son
los cuidados y tratamientos a aplicar con tal de garantizar el mayor bienestar.

Precisara, no obstante, de la coordinacion del equipo médico habiendo informado pre-
viamente tanto a paciente como familia. El Defensor del Pueblo Andaluz (2007) pone
de manifiesto el consentimiento informado, en el que se manifiesta que el/la paciente
ha sido informado/a del diagndstico y del tratamiento a recibir, y consiente seguirlo o
no. La diferencia entre este documento y el anterior, es que éste Ultimo permite que se
le realicen modificaciones e incluso anulaciones en cualquier momento.

CONCLUSIONES

A lo largo de todo el articulo se ha podido comprobar que, con el paso de los siglos,
la muerte sigue siendo considerado un tema tabu y es alejada de la sociedad. Incluso
desde la ciencia se investiga constantemente para poder llegar a tener una esperanza
de vida mucho mas larga de la que ya tenemos. Es por ello por lo que resulta suma-
mente importante tratar de normalizar hablar de la muerte en todos los @mbitos, espe-
cialmente en el educativo, donde Unicamente se habla de ella puntualmente, pero no
para tratarla sin problema, como un hecho inherente en el ser humano.

A nivel legal, siguen existiendo dificultades para poder practicar la eutanasia activamente,
pese a que se evidencie un claro sufrimiento por parte de la persona que, a su vez, pide
consciente y voluntariamente que se le ponga fin al sufrimiento y a su vida. Todo ello mo-
tivado por el hecho de que, hoy en dia, aln se esta a la espera de su total aprobacion
puesto que, por el momento, sigue siendo una Proposicion de Ley. Mas concretamente su
denominacion es 722/000020 Proposicion de Ley Organica de regulacion de la eutanasia.

Asi pues, la Unica forma de intentar proporcionar bienestar es mediante los cuidados

paliativos con los diferentes métodos de tratamiento segun las caracteristicas y evolu-
cion de la enfermedad y necesidades del/de la paciente.
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De todos modos, la normativa sea estatal o autonémica, garantiza unas obligaciones
y unos derechos tanto para el/la paciente como equipo médico, el cual tiene la obliga-
cion de garantizar el derecho a ser informado/a de su enfermedad y tratamiento, para
después decidir si quiere o no recibirlo, debiendo quedar constancia de ello o en la
declaraciéon de voluntades anticipadas o en el consentimiento informado.

Pese a ello, no se garantiza que los meses en el hospital no solo pasen factura a nivel
fisico, sino también y mas importante, a nivel psicoldgico y emocional, puesto que no es
facil recibir la noticia de que se padece una enfermedad incurable con un prondstico de
vida de meses. Durante este periodo de tiempo, se recibiran cuidados a veces percibidos
como inutiles e innecesarios, tanto para la propia persona como para su familia. A ello
deberan sumarse momentos de sufrimiento y tomas de decisiones dificiles.

Es importante, tener en cuenta que cada familia es diferente la una de la otra motivada
por la cultura, la religion, valores, etc., que determinaran la manera en cémo se hagan
frente a las situaciones dificiles, las herramientas y/o capacidades de las que dispon-
gan para tales efectos, asi como los roles de cada miembro y su estilo comunicacional.

En el caso de que haya una falta de recursos, repercute en comportamientos y acti-
tudes que no fomentan en absoluto la superacion de la situacion, traduciéndose en
relaciones nulas o tensas, relegacion y abandono del/de la paciente, estrés, dificul-
tades para superar las fases del duelo, etc. De aqui la necesidad e importancia de la
figura del/de la trabajador/a social, porque es la figura que escucha activamente y que,
mediante las herramientas de las cuales dispone vy las habilidades de las que requiere
como son la empatia y escucha activa entre otras, puede acompanar, guiar, mediar
y asesorar cuando se precisa ayuda, intentado, dentro de lo que cabe, aumentar el
bienestar, tanto de la persona enferma como de su entorno mas cercano.

Por ultimo, resulta curioso como la bioética, que apuesta por el absoluto respeto por
la toma de decisiones individuales, defiende a su vez no matar. Podria decirse que se
posiciona en una postura u otra debido a los intereses propios de cada persona. En
este caso, respeto a la aplicacion o no de la eutanasia. Y, por lo que hace a la legislacion
vigente, tener garantias y protecciones legales que contemplen y regulen los cuidados
paliativos asegurando al maximo el mayor confort posible, bien es cierto que se requiere
de una normativa que se adapte a nuestros tiempos, cada vez mas globales en cuanto a
eutanasia se refiere.

Debe apostarse por textos legales en los que exista un consenso independientemente
de las ideologias politicas y creencias religiosas, que garanticen, defiendan y respeten,
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la voluntad clara y expresa de una persona que decide ponerle fin a su vida, sin que por
ello se la criminalice, como tampoco a la familia ni al equipo médico. Evidentemente,
no es nada facil tomar una decision de tan gran magnitud, como tampoco aceptarla,
pero, se debe intentar empezar dando importancia a una cuestion de dignidad y hu-
manidad.
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