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Presentacion de la decana

Es un placer presentar la publicacion del Premi de Recerca en Tre-
ball Social Dolors Arteman en su XII edicidn, correspondiente a
2023-2024, sobre La intervencion familiar en oncologia desde el
trabajo social, elaborado por Mercé Riquelme del Institut Catala
d’Oncologia del Hospital Germans Trias i Pujol, de Badalona.

Un trabajo riguroso que pone de relieve el papel y la funcién de las
trabajadoras sociales sanitarias en el ambito de la oncologia a par-
tir de la intervencidn con las familias de las personas afectadas por
esta enfermedad, especialmente en las primeras fases: en el diag-
noéstico y el inicio del tratamiento y durante su evolucion posterior.
La familia es un nucleo importante de soporte mutuo, de apoyo y de
proteccidn para las personas en situacion de vulnerabilidad, y muy
especialmente en casos de una enfermedad tan larga y con conno-
taciones tan negativas como es el cancer.

El apoyo de las trabajadoras sociales es esencial para acompanar
los cambios que inevitablemente se producen con el diagndstico. Si
detectarla con premura resulta crucial para el éxito del tratamien-
to, también lo es, desde el punto de vista social y familiar, potenciar
lo antes posible los aspectos facilitadores del proceso y detectar
las posibles barreras.

Por ello es muy interesante la publicacion de esta trabajadora so-
cial sanitaria con mas de treinta anos de experiencia en oncologia.
La investigacion de Mercée Riquelme, que fue su tesis doctoral, nos
muestra la importancia del reconocimiento del trabajo social sa-
nitario como una especializacién y como una profesién sanitaria.
Una profesion que aporta a los y las pacientes, a sus familias y al
resto de los profesionales sanitarios que intervienen en el proce-
so el enfoque social imprescindible para abordar en condiciones el
diagndstico, el tratamiento y la aceptacion de los cambios que todo
ello produce en las personas y en las familias afectadas.

Laura Morro Fernandez
Col-legi Oficial de Treball Social de Catalunya






1. Introduccion

El trabajo social, como profesidn, tiene el objetivo de promover cam-
biossocialesdesdelapractica, realizandoacciones que promocionen
el desarrollo y la capacitacidon de personas, grupos y comunidades.
Su actividad profesional se basa en principios de justicia social, res-
ponsabilidad ética y colectiva, con un enfoque holistico y promocio-
nando la participacion en el proceso. En el ambito sanitario, las tra-
bajadoras sociales brindan sus funciones en la atencidn integral de
la salud de las personas que atienden, considerando los factores so-
ciales que condicionan, agravando o mejorando, su enfermedad. El
trabajo social sanitario incluye tanto la prevencién de la enfermedad
y promocidn de la salud como la cura, el tratamiento y la rehabilita-
cidn, con la reinsercion de la persona como objetivo. Las trabajado-
ras sociales sanitarias que desempenan su intervencion en oncolo-
gia tienen como objetivo reducir el impacto que el cancer ejerce en
cada una de las esferas de la vida de las personas y de su entorno
cuidador. Ademas, les ofrece soporte y acompanamiento, ayudando
a dar respuesta a las necesidades que surgen en el momento del
diagndstico y durante la evolucion de la enfermedad.

El cancer es una cuestion prioritaria de salud y los principales mo-
tivos se acontecen tanto por su incidencia en la sociedad —en 2020
se diagnosticaron 18,1 millones de personas en el mundo—, como
por su mortalidad, dado que, a nivel mundial, el cAncer se sigue de-
signando como una de las principales causas de fallecimiento en el
mundo, conunacifraaproximadade 9,9 millones de muertes relacio-
nadas con cancer en el ano 2020 (Sociedad Espanola de Oncologia
Médica (SEOM), 2023). En Espana el comportamiento es similar: el
cancer se considera una de las principales causas de morbimorta-
lidad. En varones, los tumores fueron la principal causa de falleci-
miento en 2021, seguidos de las enfermedades cardiovasculares
e infecciosas. Mientras que, en mujeres, en esa misma fecha, los
tumores son la segunda causa de mortalidad (SEOM, 2023).



Con frecuencia, el cancer tiene connotaciones negativas, tanto en
la persona que lo sufre como en su familia. Existe una represen-
tacion social de esta enfermedad que, tal y como indicé Moscovi-
ci (1985), es relevante para la persona enferma y para su entorno
cuidador. Con base en estas creencias se forma el conocimiento de
la enfermedad en la persona, se promueve una interpretacion de la
realidad y se establecen estrategias y comportamientos de afronta-
miento. En este sentido, la trabajadora social sanitaria en oncologia
debe considerar en su practica el impacto que produce el cancery
las representaciones sociales de las personas que atiende, ya que
suelen estar vinculadas con gravedad y muerte.

El impacto de la enfermedad esta presente en multiples facetas
de la persona, y la dimensidn sociofamiliar es, sin discrepancias,
una de las mas relevantes que se debe considerar desde el trabajo
social sanitario en oncologia. En ese sentido, la familia es, con fre-
cuencia, segun el consenso de los autores, el entorno que realiza el
rol cuidador de la persona enferma de cancer.

La familia siempre ha sido una de las areas principales de inter-
vencion desde el trabajo social y, en consecuencia, la familia de la
persona enferma también es objeto de atencidon por parte de las
profesionales de oncologia. La familia reiine una serie de funciones
fundamentales, entre las que destacan las siguientes: la seguridad
psicoafectiva, la proteccion (incluyendo la econémica) y el apoyo
mutuo. De esta manera se le confiere a la familia el papel de entorno
intimo de apoyo y proteccidn de las personas en situacion de vul-
nerabilidad y se le designa la capacidad de afrontar situaciones de
crisis (Martinez, 2014), ademas de la de satisfacer las necesidades
biolégicas y afectivas de los enfermos (Guerrini, 2009).

Esta investigacion tiene un doble objetivo vinculado con la interven-
cion familiar que realizan las trabajadoras sociales sanitarias con
las personas enfermas con cancer y con su entorno cuidador. En
primer lugar, pretende ofrecer una exposicion de los principales
aspectos que se derivan, ante la presencia de una enfermedad on-
colégica, en relacidon con el impacto en la persona y en su familia, y,
por otro lado, mostrar cudles son las intervenciones profesionales
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que se realizan por parte de las trabajadoras sociales sanitarias de
oncologia con una mirada centrada en la intervencion familiar.

El primer objetivo se concreta en conocer en qué medida repercu-
te la presencia del cdncer en las personas y en sus relaciones fa-
miliares, conocer cuales son los cambios que se producen en esta
esferay los sentimientos y factores que emergen y analizar su evo-
luciéon durante el proceso de enfermedad. También se intenta com-
prender cudles son los aspectos de la funcionalidad familiar que
se ven alterados con la presencia y la evolucion del cancery, de la
misma manera, conocer qué factores personales, familiares y so-
ciales facilitan y cuales dificultan la adaptacidn a la situacidon que se
esta viviendo. Esto es fundamental para poder realizar intervencio-
nes profesionales favorecedoras por parte de la trabajadora social
sanitaria en oncologia.

El segundo objetivo tiene un enfoque mas propio de la disciplina
del trabajo social. Se pretende conocer qué intervenciones profe-
sionales realizadas por las trabajadoras sociales vinculadas a la
oncohematologia son consideradas como buenas practicas. En ese
sentido, se realiza una investigacion en la que se da voz a los tres
pilares fundamentales: las personas con cancer, sus familiares y
las trabajadoras sociales de diferentes dispositivos vinculados con
ellos. De la misma manera, se pretende senalar las principales fun-
ciones y competencias del trabajo social sanitario en oncologia.

El resultado de esta investigacion es fruto de la experiencia de mas
de treinta anos de labor profesional como trabajadora social con
personas con cancer, en diferentes estadios de enfermedad, y con
sus familiares. Desde esa mirada privilegiada y de dedicacion al co-
lectivo era importante poder mostrar, explorar y ordenar aquellas
circunstancias que pivotan en la practica profesional para poder
conseguir unos resultados, obtener unas conclusiones e inferir
unas recomendaciones de la investigacidon que retornar a los esce-
narios de la practica para asi mejorarla. Conocer qué elementos fa-
cilitan la adaptacidn al proceso de enfermedad oncolégica sera de
utilidad para, desde el trabajo social sanitario en oncologia, poder
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promover cambios en esa direccion. La inquietud y la motivacién de
la investigacion se basa, también, en profundizar y visibilizar la fun-
cion y la intervencidn profesional que realiza la trabajadora social
sanitaria en este campo, tomando como foco las actuaciones con la
persona enferma y con sus familias.

La institucidon en la que se realiza la investigaciéon es en el Institu-
to Catalan de Oncologia de Badalona (ICO), ubicado en el Hospital
Germans Trias y Pujol (HGTIP). EI ICO de Badalona es un centro don-
de se ofrece un servicio publico y monografico sobre el cancer. Se
atiende de manera integral la enfermedad, ya que se realizan ac-
tividades a nivel de prevencion, de asistencia, de formacién espe-
cializada y de investigacion. La poblacidon que es atendida en el ICO
de Badalona abarca gran parte de la regidn sanitaria de Barcelona
Nord, ya que comprende el ambito territorial del Barcelonés Nord
(St. Adria del Besos, Sta. Coloma y Badalona) y del Maresme. Este
este ambito territorial es la poblacidn objeto de la investigacion.

A nivel metodoldgico, la investigacion se organiza en torno a la ex-
traccion de resultados en dos momentos que se consideran relevan-
tes: el momento del diagndstico e inicio del tratamiento oncoldgico y
la evolucion de la enfermedad. Los participantes en la investigacion
son las personas enfermas, sus familiares y las trabajadoras so-
ciales. La posibilidad de investigar desde tres informantes aporta
una mirada mas amplia sobre el fendmeno. Por un lado, la realiza-
cion de entrevistas en profundidad con personas con cancery sus
familiares referentes pretende conocer la situaciéon de impacto, los
cambios producidos en los roles personales y familiares y en la co-
municaciony conocer, en un segundo momento, los efectos que tie-
ne la evoluciéon de la enfermedad en las relaciones familiares y los
cambios que se derivan de ella. Y, por otro lado, se realizan grupos
de discusion a trabajadoras sociales con experiencia en este am-
bito que aportan conocimiento y reflexiones referentes a los temas
investigados, asi como una revisién de su practica profesional.

El trabajo de campo de la presente investigacion se inicia en no-
viembre de 2019 y se finaliza en junio de 2021. Cabe destacar que
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se produce una pausa de 7 meses (febrero de 2020 a septiembre de
2020) por la situacion de pandemia por COVID-19. Estos datos co-
rresponden al trabajo de campo que se utilizé para la elaboracidn
de la tesis doctoral defendida en 2023.

El trabajo se estructura en diferentes apartados. En primer lugar,
se profundiza mediante una aproximacion tedrica en el ambito
investigado enmarcando aspectos como el cancer, la sociedad, la
familia y el trabajo social y profundizando en aspectos como el pro-
ceso comunicativo, el funcionamiento familiar, la redistribucion de
roles y el trabajo social sanitario y su practica en oncologia.

A continuacidn, se relatan las caracteristicas de la metodologia y
las decisiones tomadas en relacidon con el diseno metodoldgico, las
fases y las estrategias de recogida de la informacion.

Los siguientes apartados corresponden a los resultados de la in-
vestigacion: la percepcion y las vivencias de las personas con can-
cer y sus familias, los factores facilitadores y las barreras de la
adaptacion (individuales, familiares y sociales), el impacto de la en-
fermedad en la familia (cambios: los roles personales y familiares
y la comunicacién), posteriormente se describen los resultados de
la funcionalidad familiar del analisis cualitativo y cuantitativo. Las
ultimas partes de los resultados son los que hacen referencia a la
intervencion de la trabajadora social en este ambito y son el perfil
del profesional del trabajo social sanitario en oncologia (funciones
y competencias) y su intervencion profesional.

La parte final del trabajo es el apartado de conclusiones con base
en el andlisis de los resultados y su discusiéon con los contenidos
tedricos. Y por ultimo, un apartado que incluye unas recomendacio-
nes y se ofrecen futuras lineas de investigacion.

Con esta investigacion se pretende fortalecer aspectos tedricos
base a la practica profesional del trabajo social sanitario en oncolo-
gia; esperamos que sea de utilidad y consolide la profesion en este
ambito.
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2. Aproximacion tedrica: cancer, familia
y trabajo social

2.1. La enfermedad del cancer

2.1.1. Definicion y consideraciones

El cancer o neoplasias malignas engloba un conjunto de enferme-
dades que puede afectar a cualquier parte del organismo, y una de
sus caracteristicas definitorias es la multiplicacion répida de las
células anormales. Estas se pueden extender de sus limites habi-
tuales e invadir otras partes del cuerpo o extenderse a otros orga-
nos, en un proceso denominado metastasis. Esta propagacion es la
principal causa de muerte (SEOM, 2023).

El tipo de cancer se define, entre otras cosas, por el tejido u or-
gano en el que se ha originado. Se pueden describir tantos tipos
de cancer como enfermos, debido a que presentan sintomas y alte-
raciones moleculares y celulares especificas (Puente y De Velasco,
2019).

A pesar de que esta estimado que la mitad de las personas diagnos-
ticadas se curan —el tamano del tumor, el estadio y su localizacion
son tres de las caracteristicas mas vinculadas con el prondstico
de la enfermedad—, el cancer es la principal causa de muerte en
el mundo. En 2020 se atribuyeron a esta enfermedad casi 10 mi-
llones de defunciones, es decir, casi una de cada seis. Debido a la
mortalidad y a su incidencia (se espera un aumento de casos a nivel
mundial y se estima que en 2040 la incidencia alcance los 341 000
casos en Espana), se considera al cancer una cuestion prioritaria
de salud. (SEOM, 2023).

El cancer, como cualquier otro aspecto vinculado con la salud, esta

fuertemente condicionado por las circunstancias en las que las per-
sonas viven, conviven y trabajan, asi como por el contexto socioe-
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conodmico, politico y ambiental. Es decir, los determinantes socia-
les en salud tienen un peso especifico en la atencién que debemos
proporcionar. Cuando estos se distribuyen de forma desigual en la
poblacidn se constata la presencia de las desigualdades, que tienen
un impacto en la distribucidon de la salud y en la enfermedad de la
poblacidon segun los ejes de desigualdad, como son la educacién, la
rigueza, las condiciones sociales en las que se vive... (Goran y Whi-
tehead, 1991). Aunque el abordaje de las desigualdades implica en-
carar las causas estructurales e implementar politicas vinculadas
con diferentes ambitos, ademas del sector salud, la consideracién
de estos determinantes y desigualdades resulta de utilidad para la
planificacidon y la gestidn de la intervencion profesional.

De esta manera, se debe prestar atencidn a la vulnerabilidad so-
cial que aparece en ciertas personas enfermas y en sus familias.
Hay que considerar que ciertos individuos o grupos disponen de
pocos recursos sociales, culturales, econdmicos y personales para
atender a su proceso de enfermedad y, por tanto, debe existir una
adaptacién de la intervencidon que considere su vulnerabilidad so-
cial (Romani y Gonzalez, 2002). Esta es, en parte, consecuencia de
las desigualdades o factores sociales presentes, pero también tiene
en cuenta la capacidad de respuesta de los agentes (Cutter, Boruff
y Shirley, 2003).

El tratamiento del cancer puede ocasionar diferentes efectos se-
cundarios en la esfera fisica, derivados de diversos factores, como
puede ser el tipo de cirugia, la dosis y duracion del tratamiento de
quimioterapia y/o radioterapico. Sin embargo, las consecuencias
de la enfermedad no solo impactan en la dimensidn fisica de las per-
sonas, sino también en la esfera emocional, en la social y en la fami-
liar, dependiendo de las caracteristicas individuales y relacionales
de la persona enferma. El cancer impacta en la vida de las personas
generando situaciones de estrés (Bayés, 1991; Limonero, 1997 y
Vanzini, 2010). De esta manera, las personas con cancery sus fami-
liares no solo reciben la atencién de profesionales de la medicina y
de la enfermeria, sino también de la nutricién, rehabilitacidn, psico-
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logia y trabajo social, quienes contribuyen con sus conocimientos y
saber hacer y aportan valor a la atencién prestada.

2.1.2. Impacto y atencion profesional

Un elemento esencial vinculado con el cancer es reconocer que la
enfermedad tiene unas connotaciones concretas que afectan de
forma directa a quien la padece y a su entorno. Ante esta situacion,
hay que estar atentos tanto a los efectos que provoca en el aspec-
to biolégico como a la respuesta psicosocial que se produce ante
el cancer, que suele estar vinculada con los referentes culturales
que influyen en las personas y a su construccion social (Kleiman,
1980; Amezcua, 2000). El cancer ejerce, segun el significado que
se le otorga, un impacto en las personas enfermas y en sus fami-
liares. La representacion social del cancer tiene, en su mayoria,
aspectos vinculados con la gravedad y la muerte, y esta creencia
suele estar presente en la mayoria de las personas (Linares, 2010).
El significado de la enfermedad suele variar segun las experiencias
personales, pero a menudo cambia el futuro y la perspectiva de los
pacientes y de sus familias.

El impacto generado por la presencia del cancer afecta al enfermo
y a su entorno y con frecuencia hace aflorar diferentes sentimien-
tos y reacciones emocionales como la negacioén, la rabia, la culpa,
la confusidn, el miedo a lo desconocido, la ansiedad desmedida, et-
cétera (Arranz et al.,, 2003). Ante la situacion de enfermedad, las
personas desarrollan estrategias de afrontamiento para mitigar
el impacto producido. Existe una gran variabilidad en relacion con
dichas respuestas. Estas estrategias de afrontamiento pueden ser
adaptativas o no serlo, y conllevan la incorporaciéon de mecanismos
cognitivos, afectivos y conductuales que tienen como objetivo el
amortiguar el impacto estresante del cancer. También, a menudo,
los significados otorgados a la enfermedad condicionan la manera
de afrontar la situacién, no solo individual, sino también familiar. De
esta manera se suelen evidenciar alteraciones, tanto en la esfera
relacional como en la comunicacion familiar.

17



De la misma manera, la presencia del cancer hace emerger nue-
vas preguntas, dudas, emociones, reacciones y situaciones en las
personas y en sus familiares. Se suelen generar cambios en las re-
laciones familiares y sociales que necesitan de un asesoramiento
y una atencién especificos (Novellas, 2004) y que justifican la in-
tervencion de la trabajadora social. Para facilitar una asistencia
integral se tiene que contemplar la actuaciéon profesional desde la
deteccion del riesgo social hasta la resolucioén, siempre que sea po-
sible, o la derivacion adecuada para favorecer la mejora de la situa-
cion. La trabajadora social que esta ubicada en el ambito de la salud
tiene una posicion privilegiada para atender estas situaciones (Fer-
nandez et al., 2012), y, mas concretamente, la trabajadora social
sanitaria ubicada en oncologia dispone de la condicidon idénea para
intervenir con la persona con cancer y su familia.

2.2. Familia y enfermedad oncoldgica
2.2.1. Concepto y caracteristicas

Ante el actual escenario social, se evidencia que no se puede hablar
de una unica forma de familia, dado que hay cada vez mas tipolo-
gias de convivencia y de afecto y no hay una sola manera de ser
ni de constituirse. Se ha dejado atras las consideraciones uUnicas
derivadas de la relacién consanguinea o las resultantes de la for-
malizacion institucional de la unidon heterosexual que aseguraban
la reproduccion humana a nivel biolégico (Martinez, 2001).

Aun considerando los cambios que se producen de forma constan-
te, para la trabajadora social la familia sigue siendo considerada
una de las areas principales de intervencién. Segun el trabajo so-
cial, las familias son unidades que tratar y no se debe perder esta
perspectiva en su intervencion, tratandolas como un todo, con una
consideracion grupal (Grup de Recerca i investigacio en Treball So-
cial (GRITS), 2016).
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Hasta el momento, ninguna institucién humana o social ha logrado
sustituir el funcionamiento de la familia, especialmente en la satis-
faccion de las necesidades bioldgicas y afectivas de las personas
(Guerrini, 2009). La inexistencia de esta red o la presencia de con-
flictos en ella puede acrecentar las necesidades e incluso llegar a
hacerlas crdnicas (Laparra et al., 2007).

Ademas, las familias tienen la capacidad de sostener las situacio-
nes que van sucediendo durante el proceso de enfermedad (Cha-
con et al.,, 2004) y de amortiguar crisis y compensar momentos
de dificultad (Martinez, 2014). Por tanto, aln siguen siendo, para
los miembros enfermos, las instituciones basicas que cubren sus
necesidades. La familia es el principal proveedor de cuidados de
salud (Lépez Gil et al., 2009) y cada familia tiene sus propias carac-
teristicas y su propia interrelacion, y se organiza para ofrecer esta
atencion.

No obstante, si que existen dos caracteristicas que se producen de
forma mas comun. Por un lado, las familias actuales suelen ser me-
nos extensas que hace unos anos, y, ademas, es frecuente que haya
una menor presencia familiar en situaciones de acompanamiento.
Incluso se suelen dar circunstancias donde el cuidador principal
es unico. Por otro lado, es comun que la parte relevante de la aten-
cioén a la poblacién dependiente continte siendo una tarea familiar
y, muy especialmente, de mujeres. Con frecuencia, suele haber una
notable presion social al considerar el cuidado como un rol femeni-
no, como algo obligatorio y preasignado en el entorno familiar. Este
hecho puede producir desigualdades sociales, considerando que
atender a personas enfermas dentro del entorno familiar conlleva
situaciones de mayor vulnerabilidad y, en el caso de los miembros
femeninos, puede intensificar situaciones de desigualdad ya evi-
dentes (Riquelme, 2015).

La definicidon de familia, desde el punto de vista sistémico, engloba
la consideracion de ser un grupo con identidad propia, con sus pro-
pias relaciones y que, como sistema, con su dindmica interna espe-
cifica, se autorregula en su proceso de cambio continuo (Minuchin,
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1979; Satir, 1986; Espinal et al., 2000). En ese contexto, el sistema
familiar se vuelve vulnerable cuando uno de sus componentes en-
ferma. Se debe prestar atencién a todos los miembros y a las reac-
ciones que puedan manifestar en la medida que se considera que la
aparicion de la enfermedad en el sistema familiar repercute direc-
tamente en la salud del conjunto (Horwitz Campos et al., 1985). Ante
el diagndstico de cancer, la familia sufre una crisis que conlleva la
necesidad de un ajuste a la nueva situacion. Cada familia lo hara
a su manera o estilo, nunca se ajustaran a un mismo patrén vy, sin
duda, algunas lo haran mejor que otras.

Ante las crisis que se pueden producir en el entorno familiar, la ho-
meostasis o tendencia al equilibrio puede dificultar la adaptacidn
de la estructura familiar a las nuevas necesidades. Asi, se hacen
imprescindibles ciertos cambios en la organizacién familiar, de rol
y de reglas internas, y también en las jerarquias. Puede que los li-
mites se modifiquen (que se sean mas flexibles o rigidos) y en estos
momentos la familia puede sentir situaciones de tensién o estrés
derivado de su capacidad para resolver las crisis vitales, de su co-
hesion, de su adaptabilidad y de su resiliencia.

En la familia se producen situaciones y sucesos de vida que gene-
ran crisis y que afectan a la dinamica relacional y en las que es
necesario establecer nuevas formas de afrontamiento. Ademas
de estos momentos derivados de su ciclo vital, es habitual que las
familias también tengan que hacer frente a otros acontecimientos
que no sean propios de ciertas etapas de la vida, como la presencia
de una enfermedad oncoldgica de uno de los miembros de la familia.

Cuando aparece el diagndstico de cancer, la familia se puede cen-
trar en la atencion a la persona enferma, como es habitual en las
situaciones de crisis, pero también puede ser que la familia sea
considerada una fuente de estrés y de distanciamiento en lugar de
union. Es importante destacar esta variabilidad, y la atencién que
preste la trabajadora social ha de ir en sintonia con la identificacion
de la dindmica familiar que se produce ante la presencia del cancer
en uno de sus miembros.
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Existe un elemento que es primordial para el bienestar de las per-
sonas enfermas: la comunicaciéon. Una comunicacion efectiva es un
elemento fundamental en las familias. Incluso se puede producir,
por situaciones de comunicacion no fluida, la ruptura de las rela-
ciones (Rolland, 2000). La comunicacidon afecta la satisfaccion de la
persona enferma y también a la de sus familiares. La falta de infor-
macién y de comunicacion conducen a un sufrimiento innecesario,
ya que la incomunicacién entre las personas es una de las expe-
riencias mas dolorosas que se pueden vivir (Ruiz-Benitez y Coca,
2008). Las familias que se comunican mas abiertamente sienten
menor sentimiento de carga, disponen de mas habilidades y rapidez
para llegar a un consenso respecto a la toma de decisiones y los
cuidadores tienen mas capacidad de aprendizaje y menos sintomas
depresivos (Wittenberg-Lyles et al., 2012). Conforme la enfermedad
progresa pueden aparecer mayores dificultades en la comunica-
cion familiar (Arranz et al., 2003; Pérez, 2019). Pueden darse situa-
ciones como la conspiracion de silencio, que es un grave obstaculo
parala comunicacion entre la familia y la persona enferma (Hudson
y Sanchia, 2004) y que puede alcanzar incluso situaciones en las
que se toman decisiones por el paciente como si este no existiera
(Astudillo et al., 2018).

Otro elemento importante para el bienestar de las personas son sus
relaciones sociales y el denominado apoyo social (Rodriguez-Marin
et al.,, 1993). Disponer de fuentes de apoyo social ayuda a elaborar
las respuestas emocionales, refuerza las estrategias de afronta-
miento y suele reducir ciertos efectos del acontecimiento estresan-
te. Por lo tanto, se considera que el apoyo social es una variable que
influye efectivamente en el bienestar subjetivo de las personasy en
su salud (Terol et al., 2004 y Vera-Villarroel et al., 2013).

2.2.2. Funcionalidad familiar
En la atencién de la persona enferma por parte de su entorno cuida-
dor mas cercano, como es la familia, es necesario que esta dispon-

ga de una funcionalidad familiar éptima. En ese sentido, Olson et al.
(1979) en el modelo circumplejo definieron la funcionalidad familiar
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con base en la interaccion de vinculos entre los miembros de la fami-
lia (cohesidn) y la capacidad de cambiar su estructura para superar
las complicaciones evolutivas familiares (adaptabilidad). De esta ma-
nera senalaron dos elementos fundamentales para la funcionalidad:
la cohesidn y la adaptabilidad. Otros autores expresan que el fun-
cionamiento familiar adecuado es aquel que promueve los objetivos
familiares y permite cumplir sus funciones (Zaldivar, 2007), siendo
la flexibilidad un elemento primordial para promover la adaptacion
de la familia a una situacion determinada (Abelson et al., 2013).

Se considera el funcionamiento familiar una fortaleza que facili-
ta el desarrollo sano de sus miembros y suele ofrecer soportes y
contencidon en situaciones generadoras de estrés (Louro, 2003).
Incluso se designa como un factor protector para las estrategias
de afrontamiento ante un cancer el percibir que se dispone de una
familia funcional (Acosta-Zapata et al., 2017). No obstante, hay que
destacar que la funcionalidad familiar tiene la particularidad de ser
un elemento dindmico, es decir, podemos cometer una equivoca-
cion al catalogar una familia como funcional o disfuncional en una
primera evaluacion, ya que le estamos otorgando una etiqueta es-
tatica sin tener en cuenta los recursos propios de los que disponen
y que les permiten seguir cumpliendo sus funciones fundamentales
y ser capaces de disminuir el estrés que ha podido suponer el can-
cer (Gémez-Clavelina et al., 2005).

Ademas de la funcionalidad, los factores propios del grupo fami-
liar, como son la estructura, la interrelacion dinamica de la familia,
la economia, la etapa del ciclo vital, el estilo de afrontamiento y la
salud de sus miembros, sumados a las interacciones entre facto-
res individuales y sociolégicos, seran vinculantes a la salud familiar
(Gonzalez Benitez, 2000; Louro, 2005).

Ante la enfermedad, la distribucién de roles y funciones familiares
necesitan redefinirse (Rolland, 2000). Esta nueva definicion familiar
afecta a la familia entera, pero mas concretamente a la persona
que realiza el rol de persona cuidadora, ya que la enfermedad se
interpone en sus habitos mas cotidianos y también obstaculiza su
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proyecto personal de vida a nivel macro (Navarro, 2004). El reajus-
te de roles que se realiza en la familia puede comportar actitudes
de sobreproteccion, o bien de distanciamiento y rechazo (Espino-
za-Suarez, 2017). En ese sentido, debe existir la posibilidad de mo-
dificar los limites, los roles, la jerarquiay las reglas para conseguir
adaptarse al cambio (Herrera, 1997).

Un elemento que genera dificultad en la redistribuciéon necesaria de
todos estos aspectos es la importancia de los roles y de las funcio-
nes familiares que tenia la persona enferma, en el sentido de que
puede producirse un vacio o una dificultad en asumirlos que puede
generar frustracion, autoexigencia y desesperanza dentro del gru-
po familiar. Si los roles y las funciones estaban ligados a relacio-
nes de poder o de prestigio, la persona enferma experimentara un
sentimiento de pérdida mayor y, por consiguiente, un duelo consi-
derable. El acto de delegar conlleva el reconocimiento de la propia
enfermedad.

Las trabajadoras sociales sanitarias que intervienen con personas
con cancer y con sus familiares deben establecer acciones que
promuevan la acomodacion de esos cambios de roles. Acompanan-
do al grupo familiar, ofreciendo atencién y soporte a las nuevas
necesidades y estableciendo acciones preventivas y estrategias de
intervencion que resulten beneficiosas para asumir tanto el rol de
persona enferma como el de persona cuidadora, asi como no per-
der de vista el resto de los aspectos multidimensionales.

2.3. Trabajo social sanitario en oncologia
2.3.1. Trabajo social: funciones y competencias
La mision de la disciplina viene marcada por la definicién realizada
por la Federacion Internacional de Trabajadores Sociales (FITS) y la

Junta de la Asociacidon Internacional de Trabajo Social (2014):

El trabajo social es una profesiéon basada en la practica y una disci-
plina académica que promueve el cambioy el desarrollo social, la co-
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hesidn social y el fortalecimiento y la liberacion de las personas. Los
principios de la justicia social, los derechos humanos, la responsa-
bilidad colectiva y el respeto a la diversidad son fundamentales para
el trabajo social. Respaldada por las teorias del trabajo social, las
ciencias sociales, las humanidades y los conocimientos indigenas, el
trabajo social involucra a las personas y las estructuras para hacer
frente a desafios de la vida y aumentar el bienestar.

El Consejo General de Trabajo Social de Espana hace propia la defi-
nicion de la FITS, y el Colegio Oficial de Trabajo Social de Catalunya
(2005) concreta que las trabajadoras sociales se ocupan de planifi-
car, proyectar, calcular, aplicar, evaluar y modificar los servicios y
las politicas sociales para los grupos y las comunidades. El ambito
de actuacion de las trabajadoras sociales es diverso y utilizan di-
ferentes enfoques metodoldgicos. Suelen estar presentes en orga-
nizaciones heterogéneas y proporcionar recursos y prestaciones
a diferentes sectores de la poblacién a nivel micro y macrosocial.

Tal y como se indica en la investigacion realizada por el GRITS
(20186), la tarea de la trabajadora social variara segun los objetivos
y la funcién, y sobre todo segiun la complejidad de la situacion; de
esta manera, se tendran que realizar acciones complementarias,
dentroy fuera de la institucién en la que se interviene.

Para definir el rol de la disciplina es importante definir sus fun-
ciones (Torres Esperdn, 2008), ya que mediante las funciones se
engloban acciones y actividades habituales que son ejercidas para
conseguir los objetivos profesionales (Kisnermann, 1998).

A continuacion, se describen las funciones del trabajo social expre-
sadas segun diferentes autores. En la primera columna se mues-
tran las que se citan en el Cddigo Deontolégico del Trabajo Social
(2021) desde el Consejo General de Trabajo Social de Espana; en la
segunda columna estan las funciones descritas desde la Agencia
Nacional de Evaluacién y Acreditaciéon (ANECA) en el Libro Blanco
del Trabajo Social (2004), y en la tercera se exponen las otras fuen-
tes que también reconocen las funciones.
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La Tabla 1 pretende mostrar la revision bibliografica realizada se-
gun las funciones del trabajo social y que servira de base para la
investigacion. La autora, segun su criterio, resalta en negrita las
funciones que ha escogido con la intencidn de destacar la nomen-
clatura que engloba la definicidn.

Tabla 1. Funciones del trabajo social segun diversos autores

CONSEJO GENERAL | LIBRO BLANCO DEL

DEL TS (2021) TS - ANECA (2004) OTRAS FUENTES

Carbonero et al. (2020).

Ofiate y Ofiate (2019).

Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).

Rivero y Vecinday (2005).

] Fernandez y Alemén (2003).
PREVENCION PREVENTIVA Kisnerman (1998).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales de Espafa (1993).

Consejo de Universidades (1988).
Kisnerman (1982).

Implantador de politicas sociales: preventiva Ander-Egg (1978).

Carbonero et al. (2020).

Ofiate y Ofiate (2019).
Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).
Kisnerman (1998).

ATENCION DIRECTA | ATENCION DIRECTA

Apoyo
Ayuda Fernandez y Ponce de Ledn (2006).
Administracion de Mondragon y Trigueros (1999).
recursos Kisnerman (1982).
Rol prestacional Conde (1998).
Rol prestacional o Rivero y Vecinday (2005).
ASISTENCIAL

Carbonero et al. (2020).
EDUCATIVA Zastrow (2008).

Fernandez y Ponce de Ledn (2006).
Rivero y Vecinday (2005).

Fernandez y Aleman (2003).
REHABILITADORA Rubi (1992).
Ander-Egg (1978).
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PLANIFICACION

PLANIFICACION

Carbonero et al. (2020).

Ofate y Ofiate (2019). ;

Ballestero, Viscarrety Uriz (2013).
Kisnerman (1998).

Mondragén y Trigueros (1999).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
sociales de Espafa (1993).

Kisnerman (1982).

Ander-Egg (1978).

DOCENTE

DOCENCIA

Ofiate y Ofiate (2019).

Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).
Zastrow (2008).

Fernandez y Aleman (2003).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
sociales (1993).

Docenciae
investigacion

Carbonero et al. (2020)

PROMOCIONAL
E INSERCION SOCIAL

PROMOCIONAL E
INSERCION SOCIAL

Carbonero et al. (2020).

Ofiate y Ofiate (2019). .

Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).
Zastrow (2008).

Rivero y Vecinday (2005).

Fernandez y Aleman (2003).

Mondragén y Trigueros (1999).

Conde (1998).

Kisnerman (1998).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales de Espafia (1993).

Rubi (1992).

Consejo de Universidades (1988).
Kisnerman (1982).

Ander-Egg (1978).

Funcién integradora

De Brandemburgo (1973).

Carbonero et al. (2020).

MEDIACION MEDIACION Zastrow (2008).

Nieves (2001).

Carbonero et al. (2020).

Ofiate y Ofiate (2019).
SUPERVISION SUPERVISION Ballestero, Viscarrety Uriz (2013).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
sociales de Espafia (1993).




Carbonero et al. (2020).
Oniate y Ofiate (2019).
Fernandez y Ponce de Ledn (2006).

EVALUACION EVALUACION . -
Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales de Espana (1993).
Carbonero et al. (2020). ]

GERENCIAY Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).

DIRECCION GERENCIAL Kisnerman (1998)
Kisnerman (1982).

Gerencial y de Ofiate y Ofiate (2019).

Coordinacion

Gerencia, Administracion y Planificacion

Fernandez y Aleméan (2003).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
sociales de Espafia (1993).

INVESTIGACION INVESTIGACION

Carbonero et al. (2020).

Ofiate y Ofiate (2019). ;

Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).
Claramunt (2009).

Zastrow (2008).

Fernandez y Aleman (2003).

Mondragon y Trigueros (1999).
Kisnerman (1998).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales de Espana (1993).

Kisnerman (1982).

COORDINACION COORDINACION

Carbonero et al. (2020).

Oniate y Ofiate (2019). ]

Ballestero, Viscarret y Uriz (2013).
Zastrow (2008).

Fernandezy Ponce de Ledn (2006).
Fernandez y Aleman (2003).

Mondragon y Trigueros (1999).

Consejo General de Colegios Oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
sociales de Espafa (1993).

INFORMACION

Carbonero et al. (2020).
Ofiate y Ofiate (2019).
Fernandez y Ponce de Ledn (2006).

Asistencia proporcionando informacion y
apoyo

Rubi (1992).

Informacién, orientacién y asesoramiento

Oniate y Ofiate (2019).
Fernandez y Ponce de Ledn (2006).




Claramunt (2009).

Fernandez y Aleman (2003).

Consejo General de Colegios Oficiales de
ASISTENCIA Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales de Espafia (1993).

Rubi (1992).

Consejo de Universidades (1988).

Carbonero et al (2020).
Diagnéstico Ofiate y Ofiate (2019).
Mondragon y Trigueros (1999).

Implantador de politicas sociales: asistencial | Ander-Egg (1978).

Fuente: elaboracién propia.

En la Tabla 1 se puede observar que existen similitudes en las fun-
ciones referenciadas en el Cddigo Deontoldgico del Trabajo Social
del Consejo General de Trabajo Social de Espana (2021) con las ci-
tadas en la ANECA (2004), y que la mayoria de las funciones son
citadas en los dos documentos. Ademas, también la mayoria de los
autores las senalan como las principales. Las once funciones que
se repiten son: preventiva, atencion directa, planificacién, docente,
promocional e insercidn social, mediacion, supervision, evaluacion,
gerencia y direccion, investigacion y coordinacion. Por otro lado,
existen dos funciones que solamente son citadas en el documen-
to del Consejo General del Trabajo Social de Espana: informacion y
asistencia.

En esta investigacion nos basaremos principalmente en el Libro
Blanco del Trabajo Social de la ANECA (2004) para definir las fun-
ciones del perfil profesional, que toma en consideracion el estatuto
de la profesidon de diplomados en Trabajo Social aprobado en 2001
por el Consejo General de Colegios Oficiales de Diplomados en Tra-
bajo Social y Asistentes Sociales de Espana, y en el articulo 6 se
exponen las principales funciones:

—Funcidn preventiva: actuacién precoz sobre las causas que gene-
ran problematicas individuales y colectivas, derivadas de las rela-
ciones sociales y del entorno social. Diseno, aplicacion y ejecucion
de proyectos de intervencion para grupos de poblacidn en situa-
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ciones de riesgo social y de carencia de practica de los derechos
humanos.

—Funcidn de atencidn directa: atencion a personas o grupos que
presentan o estan en riesgo de presentar problematicas sociales. El
objeto es favorecer la potenciacion de las capacidades y las faculta-
des de las personas para solventar y hacer frente a sus situaciones
por si mismos e integrarse satisfactoriamente en la vida social.

—Funcién de planificacion: accién de ordenar y conducir un plan de
acuerdo con unos objetivos determinados que estan incluidos en
un programa concreto mediante un proceso de analisis y de calculo
de las probables evoluciones. Esta funcidon se puede desarrollar a
dos niveles: microsocial, que comprende el disefio de tratamientos,
intervenciones y proyectos sociales, y macrosocial, que incluye el
planteamiento de programas y servicios sociales.

—Funcidn docente: impartir docencia tedrica y practica de trabajo
social y de servicios sociales, tanto en las propias escuelas univer-
sitarias como en otros ambitos académicos, asi como contribuir a la
formacion tedrico-practica pregrado y posgrado de alumnos/as de
Trabajo Social y de otras disciplinas. Los trabajadores sociales son
los profesionales idéneos para impartir los saberes en esta materia.

—Funcidn de promocidn e insercidn social: incluye acciones desti-
nadas a restablecer, conservar y mejorar las capacidades, la facul-
tad de autodeterminacion y el funcionamiento individual y colectivo.
De la misma manera, se realiza con el diseno y la aplicacion de poli-
ticas sociales que promuevan la creacion y el reajuste de servicios
y recursos adecuados a la cobertura de las necesidades sociales.

—Funcién de mediacién: actuar como catalizador, facilitando la
union de las partes implicadas en el conflicto con el fin de posibi-
litar, con su intervencidn, que los propios interesados consigan la
resolucion del conflicto.
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—Funcidén de supervisién: proceso dindmico mediante el cual los
trabajadores sociales responsables de la ejecucion de una parte
del programa de un servicio reciben la ayuda de un profesional del
trabajo social con la intencidon de mejorar sus conocimientos y ha-
bilidadesy perfeccionar sus aptitudes para realizar sus tareas pro-
fesionales de forma mas eficiente y con mayor satisfaccion, tanto
para ellos como para el servicio.

—Funcidn de evaluacion: tiene el objetivo de constatar los resulta-
dos obtenidos en las distintas actuaciones, en relacién con los ob-
jetivos propuestos, teniendo en cuenta las técnicas, los medios y el
tiempo empleados. También sirve para asegurar la dialéctica de la
intervencion. Indica errores y disfunciones en lo realizado y permi-
te proponer nuevos objetivos y formas de conseguirlos. Favorece
las aportaciones tedricas al trabajo social.

—Funcidn gerencial: se desarrolla en el momento en el que el tra-
bajador social tiene responsabilidades en la planificacién de cen-
tros o en la organizacion, direccién y control de programas y servi-
cios sociales.

—Funcidén de investigacion: proceso metodolégico de descubrir,
describir, interpretar, explicar y valorar una realidad, a través de
un trabajo estructurado de recogida de datos, descripcion de hipo-
tesisy su verificacion, empleando para ello técnicas profesionales 'y
cientificas con el objetivo de contextualizar una intervencion idénea
0 una accion social planificada.

—Funcidn de coordinacion: sirve para determinar mediante la me-
todologia apropiada las actuaciones de un grupo de profesionales,
bien dentro de una misma organizacién o pertenecientes a diferen-
tes instituciones, a través de la concrecidon de medios, técnicas y
recursos con la finalidad de especificar una linea de intervencién
social y objetivos comunes en relacion con un grupo poblacional,
una comunidad o un caso concreto.
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Ademas de las funciones profesionales es necesario valorar cuales
son las competencias profesionales de la disciplina —necesarias
para el ejercicio de la profesion— definiendo el perfil y el desarro-
llo profesional. Las competencias profesionales incluyen las accio-
nes y los conocimientos que se requieren para el desempeno de la
profesion.

La competencia laboral para la realizacion en el lugar de trabajo
esta definida en el Libro Blanco del Trabajo Social (ANECA, 2004):

“Se entiende como una interaccién dinamica entre distintos acervos
de conocimientos, habilidades, destrezas, actitudes y aptitudes mo-
vilizados segun la caracteristica del contexto y desempeino en que se
encuentre el profesional del trabajo social y de la conceptualizacion
diaria que el trabajador social lleva a cabo en su trabajo, sumando
y mezclando permanentemente nuevas experiencias y aprendizajes,
basado todo ello en los principios éticos del trabajo social” (p. 110).

En la Tabla 2 se describen las competencias profesionales. En la
primera columna se muestran los bloques de competencias espe-
cificas citados en el Libro Blanco del Trabajo Social (ANECA, 2004),
y posteriormente otros elementos competenciales que surgen de
lo descrito por otras fuentes y competencias descritas por otros
autores.
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Tabla 2. Competencias profesionales en trabajo social segun di-

versos autores

COMPETENCIAS
ELEMENTOS
(LIBRO BLANCO DEL TS — ANECA COMPETENCIALES OTRAS FUENTES
2004)

Capacidad para valorar y trabajar,

de manera conjunta con personas,

familias, grupos, organizaciones y

comunidades, sus necesidades y

circunstancias.
Eficiente. Esparza (2020).
Innovador. Esparza (2020).

Desempefio profesional.

Carbonero et al. (2020).

Pensamiento analitico.

Prat, Parray Lopez (2014).

Adquiridas.

Feijo et al (2013).

Capacidad para planificar,
implementar, revisar y evaluar

la practica del trabajo social

con personas, familias, grupos,
organizaciones, comunidades y con
otros profesionales.

Estructura y proceso de
atencion.

Glajchen et al. (2018).

Competencias
profesionales para afrontar
funciones profesionales en
campos especializados de
intervencion (competencias
generales y especificas
vinculadas a 4mbitos de
interculturalidad, salud,
tercer sector o género).

Carbonero et al. (2020).

Competencias
profesionales aplicadas
alas practicasoa
aspectos metodolégicos de
intervencion social.

Carbonero et al. (2020).

Practicadas.

Feijé et al (2013).

Capacidad para apoyar a las
personas para que sean capaces de
manifestar sus necesidades, puntos
de vista y circunstancias.
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Aportar datos
socioculturales y
socioecondmicos.

Esparza (2020).

Promovidas.

Feijo et al (2013).

Capacidad para actuar en la
resolucion de las situaciones de
riesgo de las personas, asi como en
las propias y en las de los colegas de
profesion.

Reconocer los procesos de
desigualdad social.

Esparza (2020).

Autoconocimiento.

Barfiez y Boixados (2017).

Comprension interpersonal.

Col. Oficial de TS
Catalunya (2005).

Capacidad para administrar y ser
responsable, con supervision y
apoyo, de la propia practica dentro
de la organizacion.

Competencia especifica
en la gestion del talento
humano.

Chaparro y Canales
(2014).

Evaluadas.

Feijo et al (2013).

Capacidad para demostrar
competencia profesional en el
ejercicio del trabajo social.

Realizar tareas de gestion.

Esparza (2020).

Cuestiones éticas.

Carbonero et al. (2020).

Aspectos éticos y legales
del cuidado.

Glajchen, et al. (2018).

Competencias
investigadoras.

Leitao, Alvarez y Barroso
(2018).

Competencias formativas.

Medina y Blanco (2014).

Fuente: elaboracién propia.

En la Tabla 2 se puede observar como diferentes autores han des-
crito competencias que pueden estar englobadas en las definidas
en el Libro Blanco del Trabajo Social; concretamente se han inclui-
do dentro de los seis bloques que estan descritos como competen-
cias especificas de formacion disciplinar y profesional de la praxis
del trabajo social. En negrita se ha querido destacar aquellos con-
ceptos clave que remarcan los grupos de competencias.

En el Libro Blanco del Trabajo Social (ANECA, 2004) se describen
las competencias generales:
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—Competencias generales transversales:
—Capacidad de analisis y sintesis.
—Capacidad de organizacion y planificacion.
—Comunicacion oral y escrita en la lengua nativa.
—Conocimiento de la lengua extranjera.
—Conocimientos de informatica relativos al ambito

de estudio.

—Capacidad de gestion de la informacion.
—Resolucidén de problemas.
—Toma de decisiones.

—Competencias personales:
—Trabajo en equipo.
—Trabajo en equipo de caracter interdisciplinar.
—Trabajo en un contexto internacional.
—Habilidades en las relaciones interpersonales.

—Reconocimiento a la diversidad y a la multiculturalidad.

—Razonamiento critico.
—Compromiso ético.

—Competencias sistematicas:
—Aprendizaje auténomo.
—Adaptacion a nuevas situaciones.
—Creatividad.
—Liderazgo.
—Conocimiento de otras culturas y costumbres.
—Iniciativa y espiritu emprendedor.
—Motivacion por la calidad.
—Sensibilidad hacia temas medioambientales.

En el mismo documento se describen las competencias especificas
de formacion disciplinar y profesional que diferencian a la trabaja-
dora social de otras disciplinas y profesiones. Se han concretado un
total de 25 competencias especificas, englobadas en seis bloques:
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—Capacidad para trabajar y valorar de manera conjunta con per-
sonas, familias, grupos, organizaciones y comunidades sus necesi-
dades y circunstancias.

—Establecer relaciones profesionales al objeto de identificar
la forma de intervencién mas adecuada.

—Intervenir con personas, familias, grupos, organizacionesy
comunidades para ayudarles a tomar decisiones bien funda-
mentadas acerca de sus necesidades, circunstancias, ries-
gos, opciones preferentes y recursos.

—Valorar las necesidades y las opciones para orientar una
estrategia de intervencion.

—Capacidad para planificar, implementar, revisar y evaluar la
practica del trabajo social con personas, familias, grupos, organi-
zaciones, comunidades y otros profesionales.

—Responder a situaciones de crisis valorando la urgencia de
las situaciones, planificando y desarrollando acciones para
hacer frente a las mismas y revisando sus resultados.
—Interactuar con personas, familias, grupos, organizaciones
y comunidades para conseguir cambios, promocionar el de-
sarrollo de estos y mejorar las condiciones de vida a través
de la utilizacidon de los métodos y modelos de trabajo social,
haciendo un seguimiento con regularidad de los cambios
que se producen al objeto de preparar la finalizacion de la
intervencion.

—Preparar, producir, implementar y evaluar los planes de in-
tervencion con el sistema cliente y los colegas profesionales,
negociando el suministro de servicios que deben ser emplea-
dos y revisando la eficacia de los planes de intervencion con
las personas implicadas al objeto de adaptarlos a necesida-
des y circunstancias cambiantes.

—Apoyar el desarrollo de redes para hacer frente a las ne-
cesidades y trabajar en favor de los resultados planificados,
examinando con las personas las redes de apoyo a las que
puedan acceder y desarrollar.
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—Promover el crecimiento, desarrollo e independencia de
las personas, identificando las oportunidades para formar y
crear grupos, utilizando la programacion y las dindmicas de
grupo para el crecimiento individual y el fortalecimiento de
las habilidades de relacién interpersonal.

—Trabajar con los comportamientos que representan un
riesgo para el sistema cliente, identificando y evaluando las
situaciones y las circunstancias que configuran dicho com-
portamiento y elaborando estrategias de modificacién.
—Analizar y sistematizar la informaciéon que proporciona el
trabajo cotidiano como soporte para revisary mejorar las es-
trategias profesionales que deben dar respuesta a las situa-
ciones sociales emergentes.

—Utilizar la mediacion como estrategia de intervencion desti-
nada a la resolucion alternativa de conflictos.

—Disenar, implementar y evaluar proyectos de intervencion
social.

—Capacidad para apoyar a las personas para que sean capaces de
manifestar necesidades, puntos de vista y circunstancias.

—Defender a las personas, familias, grupos, organizacio-
nes y comunidades y actuar en su nombre si la situacion lo
requiere.

—Preparar y participar en las reuniones de toma de decisio-
nes al objeto de defender mejor los intereses de las personas,
familias, grupos, organizaciones y comunidades.

—Capacidad para actuar en la resolucién de las situaciones de
riesgo con las personas, asi como en las propias y las de los cole-
gas de profesion.

—Establecer y actuar para resolver situaciones de riesgo,
previa identificacion y definicidn de la naturaleza de este.
—Establecer, minimizar y gestionar el riesgo hacia uno mis-
mo y hacia los colegas a través de la planificacién, revision y
seguimiento de acciones para limitar el estrés y el riesgo.
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—Capacidad para administrary ser responsable, con supervisiony
apoyo, de la propia practica dentro de la organizacion.

—Administrar y ser responsable del propio trabajo, asignan-
do prioridades, cumpliendo con las obligaciones profesiona-
les y evaluando la eficacia del programa de trabajo.
—Contribuir ala administracion de recursos y servicios cola-
borando con los procedimientos implicados en su obtenciodn,
supervisando su eficacia y asegurando su calidad.
—Gestionar, presentar y compartir historias e informes so-
ciales, manteniéndolos completos, fieles, accesibles y actuali-
zados como garantia.

—Trabajar de manera eficaz dentro de sistemas, redes y
equipos interdisciplinares y multiorganizadores con el propd-
sito de colaborar en el establecimiento de fines, objetivos y
tiempo de duracion de los mismos, contribuyendo a abordar
de manera constructiva los posibles desacuerdos existentes.
—Gestionar y dirigir entidades de bienestar social.

—Capacidad para demostrar competencia profesional en el ejerci-
cio del trabajo social.

—Investigar, analizar, evaluar y utilizar el conocimiento ac-
tual de las mejores practicas del trabajo social para revisar
y actualizar los propios conocimientos sobre los marcos de
trabajo.

—Aplicar estandares acordados para el ejercicio del tra-
bajo social y asegurar el propio desarrollo profesional utili-
zando asertividad profesional para justificar las decisiones,
reflexionando criticamente sobre las mismas y utilizando la
supervisiéon como medio de responder a las necesidades de
desarrollo profesional.

—Gestionar conflictos, dilemas y problemas éticos complejos
identificandolos, disenando estrategas de superacion y re-
flexionando sobre sus resultados.
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—Contribuir a la promocidn de las mejores practicas del tra-
bajo social participando en el desarrollo y analisis de las poli-
ticas que se implementan.

2.3.2. Trabajo social sanitario: funciones y competencias

El trabajo social sanitario se fundamenta en el concepto de salud
biopsicosocial, entendida como un proceso dinamico en el que in-
tervienen diferentes actores y en el que se debe considerar los
factores sociales, culturales y econdmicos para poder ofrecer una
atencion integral (Burgo, 2012). Considerar las condiciones de vida
y la historia individual de es una tarea propia de la trabajadora so-
cial sanitaria; es preciso constatar que no hay enfermedades, sino
personas enfermas (Porcel, 2008).

La trabajadora social sanitaria tiene como tarea comprender la
realidad psicosocial de la persona (Ituarte, 2009) y debera prestar
atencion a tres niveles: el individuo y su familia, el grupo y la comu-
nidad. La misma autora indica que es la profesional que se encarga
del tratamiento de los problemas psicosociales que aparecen en
relacién con la enfermedad, tanto si tienen que ver con el desenca-
denamiento de esta (aspectos previos) como si son consecuencia de
ella (aspectos derivados). Las trabajadoras sociales deben dar res-
puesta a las nuevas circunstancias que rodean a las personas en-
fermas, de forma eficaz y con coherencia ética (Colom, 2008). Con
frecuencia, la orientacion sobre los recursos sanitarios y sociales
adecuados para la obtencidn de los objetivos de salud es tarea de la
trabajadora social (Rodriguez Alava et al., 2017).

Segun el Colegio Oficial del Trabajo Social de Catalunya (2005), los
ejes fundamentales del trabajo social en salud son los siguientes:

—Promover el desarrollo de las capacidades de la persona para
resolver los problemas sociales individuales y colectivos.
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—Velar por los derechos y deberes de la persona atendida y su fa-
milia en el marco legal de la dignidad y la bioética, proporcionando
la facultad de libre eleccidn, adaptacion y desarrollo personal.

—Promover la adopcidn de politicas sociales justas y equitativas y
que se promuevan recursos o alternativas a los ya existentes.

Las funciones de la trabajadora social sanitaria estan relacionadas
con las propias de la disciplina. Esta profesional ejerce diferentes
tipos de intervencion. Una intervencion es una accidon que provie-
ne del ejercicio profesional dentro del plano asistencial y, por otro
lado, también se realizan intervenciones orientadas a la gestiéony a
la planificacion del propio servicio en el que realiza su actividad, sin
olvidar la docencia y la formacion.

Existe en Cataluna un documento relativo a las funciones del tra-
bajo social en los hospitales que data de julio de 1965 que contie-
ne una descripcion de 20 campos de actuaciéon (Rubiol, 2020). En
este texto se definen las funciones del trabajo social resumidas en
cuatro:

—Ayuda a la funciéon médica.

—Ayuda al enfermo.

—Coordinacidn de las actividades educativas y de recreo.
—Accidén sobre el hospital como estructura y como institu-
cion social.

A continuacidn, en la Tabla 3, se muestran las funciones del trabajo
social sanitario citadas en el Cédigo Deontolégico del Trabajo Social
(2021) del Consejo General del Trabajo Social de Espana, las nom-
bradas en el Libro Blanco del Trabajo Social (ANECA, 2004) y las
citadas por otras fuentes. La autora de este trabajo resalta en ne-
grita, segun su criterio, aquellas funciones definidas que engloban
con su definicidn la funcion descrita.
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Tabla 3. Funciones del trabajo social sanitario segun diversos
autores

CONSEJO GENERAL LIBRO BLANCO DEL
DEL TS (2021) TS - ANECA (2004) OTRAS FUENTES
Esparza (2020).
Abreu y Mahtani (2018).
Rodriguez, Loor y Anchundia (2017).
Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).
Ramirez, Velasco y Garzon (2012)
i ; Colegio Oficial del Trabajo Social de Valencia

PREVENCION PREVENCION (2012).
Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).
Maldonado (2006).
Lopez y Chaparro (2006).
Colegio Oficial del Trabajo Social de
Catalunya. Comision de Salud (2005).
Baudino y Bonanno (1986).
Bracht (1983).
Cabot (1920).

Promocion / Ley 44/2003 de 21 de noviembre, de

. ordenacion de las profesiones sanitarias
preventiva (2003).
ATENCION DIRECTA | ATENCIGN DIRECTA ﬁﬂt;rfe‘::;a; éfgg‘gai'frr‘ef'z"('fgg%“ar'“ de Salud.

Direccion General de Asistencia Sanitaria de

Realizar el estudio y elaborar el plan de la Gerencia Regional de Salud. Documento
intervencion social. de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Leon (2013).

Conocer las carencias y las necesidades
sociales que inciden en el proceso salud-
enfermedad.

Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

o - . Col. Oficial de Trabajo Social de Valencia
Identificar las redes familiares y sociales.

(2012).
Conocimiento del enfermo y su entorno. Novellas et al. ICO (2004).
Indagacion de los factores psicosociales que Cabot (1920)

influyen en la salud y en la enfermedad.

Ituarte (2009).

Atencion a problemas no sanitarios. Colom (2008).
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Atencion individualizada.

Novellas et al. ICO (2004).

Derivar las demandas de atencién directa a
otros servicios.

Castillo, Abad y Pérez (1991).

Ayuda en la elaboracion del duelo. Bracht (1983).
Intervencion psicosocial Htuarte (2009).
' Colom (2008).

ltuarte (2009).

Intervencion familiar o la comunidad.

Colom (2008).

Intervencion sistema familiar, grupal y con la
comunidad.

Colegio Oficial del Trabajo Social de
Catalunya. Comision de Salud (2005).

Intervencion de crisis.

Bracht (1983).

EDUCATIVA

Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Lopez y Chaparro (2006).

De Brandemburgo (1973).

Educativa o de trabajo comunitario.

Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Educacion para la salud.

Bracht (1983).
Castillo, Abad y Pérez (1991).

Elaborar programas de actuacion/ actividades
educativas.

Castillo, Abad y Pérez (1991).

REHABILITACION

Esparza (2020).

RECUPERACION

Abreu y Mahtani (2018).

Rodriguez, Loor y Anchundia (2017).
Ramirez, Velasco y Garzon (2012).
Maldonado (2006).

Baudino y Bonanno (1986).

ATENCION AL USUARIO

Lépez y Chaparro (2006).

PLANIFICACION PLANIFICACION

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Novellas et al. ICO (2004).

Preparacion del alta de pacientes.

ltuarte (2009).
Colom (2008).
Bracht (1983).
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ADMINISTRATIVA

Registro e informe social.

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Leodn (2013).

Morera y Pérez Ramirez (1997).

Castillo, Abad y Pérez (1991).

Organizacion y documentacion

Novellas et al. ICO (2004).

DOCENCIA DOCENTE

Napal (2014).

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Morera y Pérez Ramirez (1997).

Castillo, Abad y Pérez (1991).

Formacion y docencia.

Colegio Oficial del Trabajo Social de
Catalunya. Comision de Salud (2005).

Docencia e investigacion.

Abreu et al (2004). Servicio Canario de Salud.

PROMOCION E
INSERCION SOCIAL

PROMOCION E
INSERCION SOCIAL

Gallego (2021).

Esparza (2020).

Rodriguez, Loor y Anchundia (2017).
Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Servicio Extremefo de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Colegio Oficial del Trabajo Social de
Catalunya (2005).

Abreu et al. (2004). Servicio Canario de
Salud.

Promocion de la salud.

Abreu y Mahtani (2018).
Bracht (1983).

Promover la utilizacién adecuada de los
recursos.

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Colegio Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Promocién y educacion de la salud.

Morera y Pérez Ramirez (1997).
Castillo, Abad, Pérez (1991).

Promocion de la comunidad en la creacion de
un consejo de salud.

Castillo, Abad y Pérez (1991).
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EVALUACION EVALUACION

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castilla y
Ledn (2013).

Garcia y Pifiera (2009).

Evaluar actividades educativas.

Castillo, Abad, Pérez (1991).

GERENCIA'Y

DIRECCION GERENCIAL

Area de gestion, derivacion y seguimiento.

Esparza (2020).

Gerencia y administracion.

Abreu y Mahtani (2018).

Rodriguez, Loor y Anchundia (2017).
Ramirez, Velasco y Garzon (2012).
Maldonado (2006).

Lopez y Chaparro (2006).

Baudino y Bonanno (1986).

Gestion de la cartera de servicios y recursos
en salud.

Garcia y Pifera (2009).
[tuarte (2009).
Colom (2008).

INVESTIGACION INVESTIGACION

Rodriguez, Loor y Anchundia (2017).

Napal (2014).

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Ramirez, Velasco y Garzon (2012).

Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Lépez y Chaparro (2006).

Maldonado (2006).

Abreu et al (2004). Servicio Canario de Salud.
Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de
ordenacion de las profesiones sanitarias
(2003).

Morera y Pérez Ramirez (1997).

Castillo, Abad, Pérez (1991).

Baudino y Bonanno (1986).
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COORDINACION COORDINACION

Napal (2014).

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Morera y Pérez Ramirez (1997).

Castillo, Abad, Pérez (1991).

TRABAJO EN EQUIPO

Esparza (2020).

Colegio Oficial de Trabajo Social de
Catalunya. Comision de Salud (2005).
Novellas et al. ICO (2004).

Aportar conocimientos sobre perspectiva y
aspectos sociales al equipo.

Castillo, Abad, Pérez (1993).

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castillay
Ledn (2013).

Colaborar en la continuidad de cuidados.

Garcia y Pifiera (2009).

INFORMACION

Asesoria y gestion de recursos sociales y/o
sanitarios.

Col. Oficial del Trabajo Social de Valencia
(2012).

Valoracion y orientacion.

Ley general de Sanidad 14/1986 de 24 de abril
(1986).

Orientacion, apoyo psicosocial y
asesoramiento.

Direccion General de Asistencia Sanitaria de
la Gerencia Regional de Salud. Documento
de Consenso. Sistema de Salud de Castilla'y
Ledn (2013).

ASISTENCIA

. Funcion asistencial:

. Diagnostico social sanitario.

. Intervencién psicosocial.

. Coordinacion.

. Informacién y orientacion.

. Gestion de recursos y prestaciones.
. Derivacion.

NogpsWN—

Napal (2014).

Apoyo social.

Servicio Extremefio de Salud. Junta de
Extremadura (2007).

Colegio Oficial del Trabajo Social de
Catalunya. Comisién de Salud (2005).

Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de
ordenacion de las profesiones sanitarias
(2003).
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Abreu et al (2004). Servicio Canario de Salud.

Hacer soporte psicosocial. Ley general de Sanidad 14/1986 de 24 de abril
(1986).

Diagndstico de salud. Castillo, Abad y Pérez (1993).

Emitir diagnostico y tratamiento social. heg\gg)eneral LR kR e D 25 E ]

Ejecutiva. De Brandemburgo (1973).

Fuente: elaboracion propia.

En la Tabla 3 se describen nueve funciones del trabajo social sani-
tario: prevencion, atencioén directa, planificacion, docencia, promo-
cion e insercion social, evaluacién, gerencia y direccion, investiga-
cion, coordinacién, informacién y asistencia. Estas son citadas en
los dos documentos, y existen dos funciones (mediadora y super-
visidon) que no son descritas como tal por los autores estudiados,
aunque si que se reconocen por parte de las trabajadoras sociales
sanitarias en su practica profesional.

En la funcién atencidn directa se incluyen funciones como la in-
tervencion (familiar, grupal o con la comunidad e intervencion de
crisis), la educativa (de trabajo comunitario y de educacion para la
salud), la rehabilitacidn, la recuperacion y la atencion al usuario.
Ademas, los autores citan ciertos aspectos especificos relaciona-
dos con el &mbito de la salud, como son conocer las carencias y las
necesidades sociales que inciden en el proceso salud-enfermedad,
averiguar las caracteristicas del enfermo y de su entorno, indagar
en los factores psicosociales que influyen en la salud y en la enfer-
medad y ayudar en la elaboracion del duelo.

Enla funcion planificacion se incluyen aspectos especificos, como la
preparacion del alta hospitalaria, que es citada por varios autores.
En esta funciéon también se incluye la administrativa, por ejemplo,
la realizacion de actividades como el registro y la documentacion.

De la misma manera, aspectos especificos como la promocién de la

salud estan incluidos en la funcién promocién e insercidn social, y
en la funcién coordinacién se concreta que en el trabajo en equipo
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se aporta la perspectiva y los aspectos sociales de la situacidn, sin
perder el objetivo de continuidad de cuidados, que es comun para
todos los profesionales. Asimismo, en la funcién informacion se in-
cluyen intervenciones como la orientacion y la asesoria en recur-
sos sociales y/o sanitarios.

Por ultimo, en la funcidn asistencia se muestran aspectos relacio-
nados con la salud, como la elaboracion del diagndstico social sa-
nitario. También se incluye apoyo social e intervencion psicosocial,
asi como la gestion de recursos y prestaciones y la derivacion.

En relacidon con las competencias especificas de la trabajadora so-
cial sanitaria se destaca que estas, aunque tienen como eje central
la atencion a los aspectos psicosociales de la persona en el proceso
de enfermedad, derivan en gran parte de las competencias especifi-
cas del trabajo social. Sin embargo, se diferencia, al hacer referen-
cia a la competencia relacionada con el trabajo en equipo por parte
de varios autores, la competencia relacionada con la formacién que
puedan tener en relacidon con aspectos de salud y de enfermedad y
competencias relacionadas con la promocion de la participacion y
de aspectos educativos.

De la misma manera, también se senalan las competencias profe-
sionales ligadas a la individualizacién en la intervencidon profesio-
nal, las capacidades investigadoras, las de gestion de personas (ta-
lento humano) y la formacidén especifica.

A continuacion, en la Tabla 4, se describen las competencias pro-
fesionales que senalan diversos autores en relacion con el trabajo
social sanitario siguiendo las competencias descritas en el Libro
Blanco del Trabajo Social (2004).
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Tabla 4. Competencias del trabajo social sanitario segtin diversos

autores
LIBRO BLANCO DEL TS — ELEMENTOS
ANECA (2004) COMPETENCIALES OTRAS FUENTES

Capacidad para trabajary
valorar, de manera conjunta
con personas, familias,
grupos, organizaciones

y comunidades, sus
necesidades y circunstancias.

Reflexion, autocritica y vision
dindmica de los procesos.

Gallego (2021).

Anélisis critico de la realidad:
demanda, necesidades y
recursos.

Gallego (2021).
Castillo, Abad y Pérez (1991).

Creativo.

Esparza (2020).

Capacidad critica.

Idareta y Ballestero (2013).
Guillén (1993).

Habilidades y destrezas para
la intervencion.

Herrera, Rodriguez y Mesa
(2001).

Gestién y administracion de
los servicios.

Lopez y Chaparro (2006).

Blsqueda de informacion.

Col. Oficial de TS de
Catalunya (2005).

Pensamiento analitico.

Col. Oficial de TS de
Catalunya (2005).

Pensamiento conceptual.

Col. Oficial de TS de
Catalunya (2005).

Conocimiento de elementos
socioculturales.

San Martin y Pastor (1988).

Capacidad para planificar,
implementar, revisar y evaluar
la practica del trabajo social
con personas, familias, grupos,
organizaciones, comunidades
y con otros profesionales.

Capacidad para activar
y coordinar los recursos
comunitarios.

Gallego (2021).

Evaluacion continua
integrada dirigida al
perfeccionamiento.

Gallego (2021).

Estructura y proceso de
atencion.

Glajchen et al. (2018).

Orientacion a resultados/
grado de consecucion.

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Experiencia en movilizar los
recursos de la comunidad
a fin de alcanzar objetivos
sociales.

San Martin y Pastor (1988).
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Capacidad para apoyar a

las personas para que sean
capaces de manifestar las
necesidades, puntos de vista 'y
circunstancias.

Capacidad especifica en
educacion de la salud.

Esparza (2020).

Intervencion en lo social y
cultural referido a aspectos
relacionados con la salud.

Esparza (2020).

Ayudar a integrar la muerte
como parte del ciclo
evolutivo.

Herrera, Rodriguez y Mesa
(2001).

Educativas y de participacion
social.

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Conocimientos especiales en
el trabajo en grupo.

San Martin y Pastor (1988).

Capacidad para actuar en la
resolucion de las situaciones
de riesgo con las personas, asi
como en las propias y en las
de los colegas de profesion.

Anélisis de los factores
condicionantes.

Gallego (2021).

Aportar datos
epidemiolégicos de
problemas de salud.

Esparza (2020).

Capacidad para administrar
y ser responsable, con
supervision y apoyo, de la
propia practica dentro de la
organizacion.

Equilibrio entre el trabajo
externo y la dindmica de
equipo.

Gallego (2021).

Flexibilidad y capacidad de
adaptacion.

Gallego (2021).
Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Interdisciplinar.

Trabajo en equipo y
colaboracion.
Orientacion integradora y
globalizadora.

Esparza (2020).

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Castillo, Abad y Pérez (1991).

Administracion.

Esparza (2020).

Conocimiento sobre
actividades socioculturales.

San Martin y Pastor (1988).

48




Capacidad para demostrar

competencia profesional en el

ejercicio del trabajo social.

Garantizar el acceso justo a

los servicios. Esparza (2020).
Formacion académica desde
el nivel superior y generacién Martinez (2020).

de especialidades en el
campo sanitario.

Competencias en TS paliativo
generalista:

Aspectos fisicos de la
atencion.

Aspectos psicolégicos del
cuidado.

Aspectos sociales del
cuidado.

Aspecto espiritual, religioso y
existencial del cuidado.
Aspectos culturales del
cuidado.

Atencion al paciente en el
final de la vida.

Aspectos éticos y legales del
cuidado.

Glajchen et al. (2018).

Individualizacion vs.
burocratizacion.

Idareta y Ballestero (2013).

Investigadoras.
Capacidad para hacer
investigacion social.

Lopez y Chaparro (2006).
Castillo, Abad y Pérez (1991).
San Martin y Pastor (1988).

Administracion del talento
humano.

Lopez y Chaparro (2006).

Preventivas y de atencion al
usuario.

Lopez y Chaparro (2006).

Preocupacion por la calidad.

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Orientacion al cliente.

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Adquisicion y utilizacion de
conocimientos.

Col. Oficial del TS de
Catalunya (2005).

Formacién especifica.
Conocimientos basicos
para saber como inciden
las enfermedades en las
relaciones familiares y
sociales de los individuos.

Castillo, Abad, Pérez (1991).

Fuente: elaboracion propia.
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Hay competencias descritas por otros autores que se han incluido
en la competencia de valorar y trabajar las necesidades y las cir-
cunstancias. Estas incluyen la capacidad critica aplicada a la de-
manda, a las necesidades y a los recursos; el pensamiento analitico
y el conceptual; la reflexidon; las habilidades para la intervencidn;
la creatividad; la gestion y administracion de los servicios teniendo
en cuenta aspectos como los elementos socioculturales y la visiéon
dinamica de los procesos.

Se engloban en las competencias de planificar, implementar, re-
visar y evaluar la practica, competencias como la capacidad para
activar y coordinar los recursos comunitarios, conocer la estruc-
turay el proceso de atencidn, realizar una evaluacidén continua con
objetivos de mejora y también ejecutar acciones orientadas a con-
seguir resultados. Por otro lado, dentro de las competencias para
actuar en situaciones de riesgo en el Ambito sanitario, los autores
describen la capacidad de andlisis de los factores condicionantes y
de aportar datos epidemioldgicos sobre problemas de salud.

Por ultimo, hay autores que, en la capacidad para apoyar a las
personas para que sean capaces de manifestar sus necesidades y
circunstancias, describen ciertas actividades que promueven fun-
ciones vinculadas con el ambito sanitario. De esta manera, se inclu-
yen en este apartado competencias como las relacionadas con la
educacion de la salud, ayudar a integrar la muerte como parte del
ciclo evolutivo, aptitudes que promuevan la participacion social, el
trabajo en equipo y la intervencion en lo social y cultural referido a
aspectos relacionados con la salud.

2.3.3. Intervencion profesional

El trabajo social sanitario tiene como objetivo intervenir desde la
atencion integrada e integral a las personas. La atencion integral
que se ofrece en el sistema de salud estd relacionada con una me-
todologia de trabajo interdisciplinario con diferentes profesiona-
les. Segun Bonilla (2017) y Riquelme (2017), la trabajadora social
aporta la valoracidon que realiza de la dimensidén social, familiar y
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psicosocial de la situacion que atiende y aportando el diagndstico
social que completa el diagndstico clinico; ademas, colabora en la
estrategia y diseno del plan de trabajo del equipo.

La intervencion familiar que realiza el profesional del trabajo social
sanitario en oncologia tiene como planteamiento principal la reduc-
cion del impacto que produce el cancer en la personay en su entor-
no familiar (Castaneda y Cazorla, 2017). Actualmente la enferme-
dad, gracias a las mejoras en el tratamiento, requiere una exigencia
de cuidados que implica que la mirada profesional de la trabajado-
ra social se dirija también a sus familiares cuidadores. No obstante,
también se debe ampliar dicha mirada a la red social de apoyo, y
no solamente a la del cuidador principal (Reigada et al., 2015). Es
importante ofrecer soporte en la reorganizacion familiar, en el fo-
mento de las potencialidades de los miembros de la familia, en el
acompanamiento ante las dificultades y en la realizacidon de accio-
nes de mediacidén, asi como en la intervencién precoz ante situacio-
nes de riesgo. De la misma manera, se debe contemplar apartados
éticos propios de la profesidony, por lo tanto, tener en consideracion
el respeto a la intimidad. Resulta fundamental realizar un acerca-
miento mas préximo a la atencion familiar, ofreciendo una mirada
comprensiva, respetuosa y no enjuiciadora (Novellas, 2000).

Segun Cantos et al. (2019), el enfoque profesional de la trabajadora
social en oncologia considera la familia como la red de apoyo mas
proxima. Esta suele ser la mas habitual, y es un elemento funda-
mental como factor protector de recuperacion del cancer. No obs-
tante, otros autores, como Reigada et al. (2015), contemplan una
red social mas amplia como donadora de cuidados. En esta investi-
gacion se utiliza el término «entorno cuidador», que engloba el cui-
dado familiar, reconocido como el mas habitual e importante, pero
también el apoyo social que ejerce la red mas amplia.

Los servicios de oncologia deben promocionar la atencion profesio-
nal de la trabajadora social sanitaria, ya que esta ofrece una aten-
cién y un seguimiento a las dificultades que pueden surgir deriva-
das de la presencia de la enfermedad mediante la formulacion del
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diagndstico social sanitario, que permitira adecuar la intervencion
a las necesidades sin olvidar la atencidn a los aspectos culturales
(Del Castillo et al., 2017; Monroy, 2015).

En ese sentido, las intervenciones profesionales de la trabajado-
ra social sanitaria en el ambito de oncologia irdn orientadas, tal y
como indica Colom (2008), a estudiar las circunstancias, adversasy
favorables, de la persona, atender los problemas que influyen en la
situacién y fomentar la recuperaciéon en el ambito social y familiar.

Esta debe profesionalizarse y especializarse desde su vision metd-
dica, ofreciendo asi una intervencion focalizada y de calidad (Mon-
roy, 2015). De esta manera, en el campo de la oncologia se atendera
a las personas con cancer y a su entorno familiar y social con un
abordaje tedrico y metodolégico propio de trabajo social que otor-
gara calidad en sus intervenciones al conocer las particularidades
de la situacion especifica.

En esta investigacion se prioriza la perspectiva de la intervencion
familiar en oncologia como objeto de estudio, destacando cémo de
fundamental es la familia para cualquier actuacion social desde el
trabajo social (Escartin, 1992). Actualmente la familia recibe la in-
fluencia de la complejidad tanto de las relaciones intrafamiliares
como por la complejidad de la sociedad actual; por lo tanto, la inter-
vencion de la trabajadora social ira encaminada a promover cam-
bios no solo en el interior de las personas, sino también en el exte-
rior (en sus relaciones con otros individuos o sistemas sociales).

La atencidn a la familia incluye un proceso metodoldgico que abar-
ca la valoracion social y familiar, el planteamiento de las acciones,
la intervencion para el cambio y la evaluacion de resultados, dentro
de un enfoque de relacion de ayuda (Guerrini, 2009). Los objetivos
de trabajo se basan en la mejora de la calidad de vida y en superar
los obstaculos para obtener un mejor desarrollo de la persona (Ba-
rranco, 2004).
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Las intervenciones destacadas que realiza la trabajadora social con
las familias son los procesos de acompanamiento y de soporte emo-
cional y afectivo. Ademas, debera acoger y contener los diferentes
estados emocionales de la familia: ansiedad, agresividad, pasividad,
y también promocionar aquello que es mas positivo, maduroy cons-
tructivo entre los recursos personales que ese grupo en concreto
posee (Ramirez, 1992). Por tanto, si consideramos que el objetivo
de la trabajadora social es la mejora de la calidad de alguna de las
condiciones de sus miembros, esta se debe realizar promoviendo
la movilizacion de recursos personales y relacionales propios de la
personay de la familia, asi como la utilizacién de recursos externos.
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3. METODOLOGIA

3.1. Objetivos, disefio y fases

La presente investigacion deriva de la tesis doctoral de la autora,
en la que se pretende dar respuesta a interrogantes surgidos de
la practica diaria como trabajadora social. Esta fue defendida en
febrero de 2023.

En esta investigacion se utiliza el trabajo de campo realizado para
la tesis doctoral, que se inicié en noviembre de 2019, momento en
el que se realizé la primera entrevista en profundidad a una perso-
na con cancer y una a su familiar en su primera visita al Servicio
de Oncologia Médica del ICO Badalona - HGTIP. Lamentablemente,
en febrero de 2020 y debido a la situacion de pandemia por CO-
VID-19, hubo que realizar una pausa en el trabajo de campo y no se
pudieron reemprender las entrevistas hasta septiembre de dicho
ano, poniendo fin a las entrevistas en junio de 2021. Los grupos de
discusion se realizaron en noviembre de 2020.

Por un lado las preguntas estan relacionadas con el impacto del
cancer, sobre los factores facilitadores y las barreras a la adap-
tacion a la enfermedad, con los cambios que se producen en los
roles personales y familiares y también en la comunicacién ante la
presencia del diagndstico oncolégico. Y, por otro lado, tienen la in-
tencién de responder a interrogantes relacionados con la practica
de latrabajadora social: se quiere conocer cuales son las funciones
que tiene esta profesional para con las personas con cancer y con
su entorno cuidador, qué intervenciones de las que realiza la traba-
jadora social son valoradas como mas facilitadoras en relacién con
las relaciones familiares y conocer ejemplos de buenas practicas.

Para dar respuesta a estas preguntas se formularon dos objetivos
generales, y de estos se derivan los especificos:
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1. Analizar los cambios en las relaciones entre la persona con can-
cer y la familia ante el diagndstico y la evolucion de la enfermedad
oncoldgica de origen digestivo atendidos en el ICO Badalona - HGTIP.

1.1. Identificar los sentimientos aparecidos y las interaccio-
nes familiares que se producen ante el diagndstico de la en-
fermedad y su evolucion.

1.2. Detectar los factores individuales, familiares y sociales
que influyen en el proceso relacional.

1.3. Conocer los elementos de la funcionalidad familiar y los
cambios que se producen ante la enfermedad y su evolucion.
1.4. Describir los cambios personales y familiares que se pro-
ducen durante el diagndstico y la evolucion de la enfermedad
(roles, funciones y comunicacion).

2. Proponer elementos de mejora desde el trabajo social respecto a
la intervencion familiar.

2.1. Delimitar las funciones y las competencias de la trabaja-
dora social en la intervencion familiar entre la persona enfer-
may su entorno cuidador.

2.2. Identificar las intervenciones profesionales que son faci-
litadoras a nivel relacional.

2.3. Detallar las buenas practicas profesionales.

La investigacion realizada pretende estudiar en profundidad un fe-
némeno de caracter social y se contextualiza en el marco episte-
molégico metodoldgico cualitativo. Este método pretende construir
conocimiento sobre la realidad estudiada mediante las condiciones
particulares y la perspectiva de quienes la viven. De esta manera,
se pretende dar respuesta a aquellos interrogantes surgidos de la
presencia del cancery suimpacto en la dindamica familiar, y también
esta orientada a describir y analizar el tipo de intervencidn social
concreta que llevan a cabo las trabajadoras sociales.

En ese sentido, la presente investigacion incluye las propias pala-
bras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observa-
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ble, siendo asi algo mas profundo que un conjunto de técnicas que
se utilizan para recoger datos, ya que se considera a los actores
implicados en el contexto de la investigacion (Quiroga et al., 2021).
En esta investigacion se utiliza la metodologia cualitativa en su ma-
yor parte, excepto cuando se investiga el concepto de funcionali-
dad familiar, donde se utiliza una metodologia mixta: cuantitativa y
cualitativa. Se usan estos dos métodos para obtener de cada uno
de ellos aquello que nos pueda ensenar y asi disminuir el sesgo.
Mediante la complementacion, como estrategia de integracion me-
todoldgica, se obtienen las dos dimensiones diferentes de la misma
realidad social (Blanco y Pirela, 2016).

La metodologia cualitativa se aplicara mediante dos técnicas: las
entrevistas a personas con cancer y a sus familias y los grupos de
discusidn con los profesionales de trabajo social. El caracter cuan-
titativo estara presente con la aplicacidon del cuestionario APGAR
familiar (Adaptability, Partnership, Growth, Affection, Resolve) a
personas con cancer y a sus familias.

La metodologia es de tipo descriptiva y explicativa; su diseno es lon-
gitudinal, ya que los datos son recolectados mas de una vez (en un
primer momento con el primer contacto con el servicio de oncologia
y en un segundo momento entre dos y cuatro meses mas tarde).

La presente investigacion tiene una finalidad basica y aplicada, cuyo
objetivo es obtener respuestas en el estudio de la realidad para ge-
nerar conocimiento y hacer propuestas de mejora de la practica
profesional, en este caso, de la intervencion familiar que realiza la
trabajadora social en oncologia.

Las fases de la investigacion son las siguientes y se realizaron de
forma concadenada:

1. Revision bibliografica y redaccion del marco tedrico.

2. Diseno de los instrumentos de recogida de datos, seleccién de los
participantes y planificacién.

3. Trabajo de campo: recogida de datos.
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4. Analisis e interpretacion de los resultados.
5. Redaccidn del informe.

6. Elaboracién de propuestas.

7. Difusion de los resultados.

El esquema de las fases se puede visualizar en el siguiente esque-
ma (Figura 1):

Figura 1. Fases de la investigacion

Fuente: Elaboracion propia
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3.2. Estrategias de recogida de la informacion
y participantes

La recogida de informacidn se establecié en los dos momentos del
estudio:

—En un primer momento: en el momento de diagndstico de
la enfermedad, mediante el primer contacto con el equipo de
oncologia médica del ICO Badalona — HGTIP, en las consultas
externas.

—En lafase de evolucion de la enfermedad, pasado el impacto
del diagndstico, en situacion de tratamiento oncoldgico/palia-
tivo (tercera o cuarta visita en las consultas externas), entre
los dos y los cuatro meses de la primera visita al servicio de
oncologia.

Se establecid realizar una entrevista en profundidad a la persona
con cancer y otra al familiar designado en cada momento de la in-
vestigacion, y en ambos casos se cumplimentd el cuestionario AP-
GAR familiar. Finalmente se realizaron un total de 64 entrevistas
(ver Tabla 8).

En un primer momento estaba planteado que las entrevistas y la
cumplimentacion del cuestionario se realizan en el mismo espacio
fisico de las consultas externas de oncologia de forma presencial
por parte de la investigadora. No obstante, la irrupcion de la pan-
demia de COVID-19 provocd cambios, y ademas de la realizacion de
una pausa en las entrevistas, se promovid, en alguna de las oca-
siones, realizarlas de forma telefdnica, como fue, con frecuencia,
el caso de los familiares, debido a la restriccion en las estancias
hospitalarias por pandemia. No obstante, se procedié a la graba-
cion de las entrevistas telefdnicas, siempre con el consentimiento
pertinente.
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Unavez finalizadas las entrevistas y cumplimentados los cuestiona-
rios, se llevaron a cabo los grupos de discusion con las trabajado-
ras sociales.

Las técnicas utilizadas en esta investigacion fueron las siguientes:

1. Entrevista individual en profundidad. Las entrevistas se
realizaron a las personas con cancer digestivo tratadas
en el ICO - HGTIP y su familiar de referencia.

2. Aplicacion del cuestionario APGAR familiar para evaluar
la funcionalidad familiar. Este se pasé tanto a las perso-
nas con cancer como a su familiar en los dos momentos
senalados anteriormente.

3. Grupo de discusiodn. Se realizaron grupos de discusidn
con trabajadoras sociales de diferentes ambitos.

1. La entrevista individual en profundidad

Las primeras entrevistas realizadas a las personas con cancery a
sus familiares se realizaron de forma presencial, con los dos infor-
mantes, y seiniciaronen el mesde noviembrede2019(21/11/2019)
y febrero de 2020 para la de seguimiento (26/2/2020). En esta fe-
cha, y para poder dar cobertura y atencion asistencial a las perso-
nas que ingresaron en el hospital a raiz de la situaciéon de pandemia
de COVID-19, se realizé una pausa en la investigacion. Nuevamente
se retomd la actividad investigadora en septiembre de 2020 (prime-
ra entrevista a una persona con cancer el 16/9/2020) hasta abril
de 2021 (26/4/2021); las segundas entrevistas se extendieron
hasta el mes de junio de ese mismo ano (27/6,/2021).

2. La aplicacion del cuestionario APGAR familiar

El APGAR familiar fue disenado por Smilkstein en 1978 y este ins-
trumento define la funcionalidad familiar como la percepcion de las
atenciones y cuidados que la persona obtiene de su entorno fami-
liar. El acrénimo APGAR hace referencia a los cinco componentes
de la funcién familiar. El cuestionario puede tanto administrarlo el
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investigador como ser completado por la propia persona estudiada.
Consta de cinco cuestiones, con tres opciones de respuesta cada
una, que se puntian de 0 a 2. Las puntuaciones mas bajas indican
que hay una disfuncionalidad familiar severa (Bellon et al., 19986).

En el cuestionario APGAR familiar se exploran las dimensiones que
son consideradas basicas que hacen que la familia sea funcional
y armonica. Estas son: adaptabilidad, cooperacion o participacion,
desarrollo o crecimiento, capacidad resolutiva o resolucién y afec-
tividad, y cada una de ellas es analizada a partir de una pregunta.

La correlacidn de las dimensiones con las preguntas del cuestiona-
rio APGAR familiar son las descritas en la Tabla 5:

Tabla 5. Correlacidon de las dimensiones con las preguntas del
cuestionario APGAR familiar

DIMENSION PREGUNTA

i Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su familia

Adaptabilidad cuando tiene un problema?

iConversan entre ustedes los problemas que tienen en

Cooperacion
p casa?

iLas decisiones importantes se toman en conjunto en la

Desarrollo
casa?

;Esta satisfecho con el tiempo que usted y su familia pasan

Capacidad resolutiva juntos?

Afectividad iSiente que su familia le quiere?

Fuente: elaboracion propia

3. El grupo de discusion

En el grupo de discusion la moderacion se llevo a cabo por parte de
la investigadora de este estudio. Se realizaron 6 grupos de discu-

sidn que contaron con la participaciéon de 51 trabajadoras sociales
(ver Tabla 9). La duracion media de estos fue de aproximadamente
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1 hora y 30 minutos, y por la situacion derivada de la pandemia de
COVID-19 se realizaron en linea, con citacion en plataforma Zoomy
el soporte técnico de la Universidad de Barcelona.

A las trabajadoras sociales se las contactd via telefdnica y correo
electrdénico para explicarles el funcionamiento del grupo: fecha, du-
racion, objetivo y grabacién de la reunion.

Se realizaron en el mes de noviembre de 2020. Las trabajadoras
sociales que fueron reclutadas eran profesionales expertas en su
campo de trabajo y con anos de experiencia en el mismo. Sus ambi-
tos de actuacidon eran hospitales de agudos (servicio de oncologia),
programa de atencidon domiciliaria, equipos de soporte (PADES),
centros de atencidn primaria en salud (CAP), servicios sociales de
atencion social primaria (SBAS), centros sociosanitarios y unidades
de cuidados paliativos (CSS) y organizaciones del tercer sector y no
gubernamentales (ONG).

Las dimensiones y las categorias se disenaron con base en la me-
todologia cualitativa y para dar respuesta a los dos objetivos de la
investigacion, para analizarlas tanto en las entrevistas como en los
grupos de discusion. A continuacion, se muestran las dimensiones
y las categorias segun el objetivo general 1 (Tabla 6) y segun el ob-
jetivo general 2 (Tabla 7).
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Tabla 6. Dimensiones y categorias, segun el objetivo general 1,
analizadas en las entrevistas y en los grupos de discusidn

Objetivo general 1. Analizar los cambios en las relaciones entre la persona con cancer y la
familia ante el diagnéstico y la evolucion de la enfermedad oncoldgica de origen digestivo
atendidos en el ICO de Badalona.

DIMENSIONES

CATEGORIAS

DEFINICION

Sentimientos
aparecidos en
la persona con
cancer

Conocimientos

Agquellas informaciones, pensamientos y saberes sobre
la enfermedad de céncer que tiene la persona que la
sufre.

Las ideas, estereotipos, imagenes que tiene la persona

Creencias h
enferma sobre el cancer.
Impacto Situaciones, comportamientos, pensamientos o
pac emociones que aparecen o se intensifican en la persona
emocional

enferma a raiz del diagnéstico el cancer

Sentimientos
aparecidos en

Conocimientos

Agquellas informaciones, pensamientos y saberes sobre
la enfermedad de céncer que tiene la familia de la
persona con cancer.

Las ideas, estereotipos e imagenes que tiene la familia

- Creencias 2
la familia de la de la persona enferma sobre el cancer.
ersona - : - -
P Impacto Situaciones, comportamientos, pensamientos o
. emociones que aparecen o se intensifican en la familia
emocional ., T
a raiz del diagnéstico.
Las herramientas internas, de la propia persona,
Individuales que le sirven como facilitador para adaptarse a la
circunstancia.
Facilitadores Familiares Los factores familiares que acttan de forma favorable
para que el paciente se adapte.
Sociales Los aspectos sociales que le son (tiles y favorables para
adaptarse a lo que esta viviendo.
Aquellas caracteristicas personales que son un
Individuales impedimento, que obstaculizan la adaptacion a la
circunstancia.
- Aquellas situaciones familiares que pueden ser un
Barreras Familiares . Iy
obstéaculo para la adaptacion.
Los aspectos sociales que no son Utiles ni favorables
Sociales para que la persona enferma se adapte a la lo que estéa

viviendo.
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General

Cambios, evolucion de los aspectos comunicacionales
en términos generales que se producen en la personay
en su entorno.

Comuni

Enfermedad

Cambios, evolucion de los aspectos comunicacionales
relacionados con la enfermedad en términos generales
que se producen en la persona y en su entorno.

Funcionalidad

Soporte familiar

La capacidad de adaptarse, de flexibilizar ante ciertas
situaciones, de afrontar dificultades y de ofrecer soporte
familiar.

Cohesion

Vinculo emocional que tienen los miembros de la familia
que les permite sentirse unidos y reforzados.

Adaptabilidad

La habilidad de transformar, de cambiar aquellos
aspectos propios del sistema familia o individual para
que sean optimos y resolutivos.

Roles en el
diagnostico

Personales

El papel que desempefia la persona con cancery si
se han producido cambios dentro de los diferentes
sistemas.

Familiares

El papel que desempefan los familiares y si se han
producido cambios dentro del entorno familiar ante el
diagnéstico de la enfermedad.

Roles en la
evolucion de la
enfermedad

Personales

El papel que ostenta la persona con cancery como va
cambiando a medida que evoluciona la enfermedad.

Familiares

El papel que ostentan los familiares y si se han
producido cambios dentro del entorno familiar durante
la evolucion de la enfermedad.

Cambios
familiares

En el diagnéstico

Las acciones que han cambiado en la familia en el
momento del diagnostico de céncer.

En la evolucién
dela
enfermedad

Las acciones que se han producido y han constituido
un cambio durante la evolucion de la enfermedad en la
familia.

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 7. Dimensiones y categorias, segun el objetivo general 2,
analizadas en las entrevistas y en los grupos de discusidn

Objetivo general 2. Proponer elementos de mejora desde el trabajo social respecto a la

Funci

intervencion familiar
DIMENSIONES | CATEGORIAS DEFINICION
Preventiva Actuacion precoz sobre las causas que generan

probleméticas individuales o grupales.

Atencion directa

Atencion del individuo o de los grupos que presentan
0 estan en situaciones de riesgo.

Ordenary conducir un plan de acuerdo con los

Planificacién .
objetivos marcados.
Docente Impartir ensefianzas teoricas y practicas.
., Realizar actuaciones destinadas a restablecer,
Promocién e

insercion social

conservar y mejorar las capacidades y el
funcionamiento individual o colectivo.

Mediacion

Actuar como catalizador, posibilitando la unién de las
partes implicadas en el conflicto.

del TS

Supervision

Control de las tareas realizadas por los profesionales
que ejerzan sus funciones en departamentos de TS.

Evaluacion

Contrastar los resultados obtenidos mediante las
actuaciones con base en los objetivos, tiempos y
medios empleados.

Gerencial

EI TS tiene responsabilidades en planificacion,
organizacion, direccién y control de programas
sociales.

Investigacion

Estudiar y buscar informacion sobre un tema
determinado con la intencién de ampliar y obtener
nuevos conocimientos.

Coordinacion

Capacidad de ordenary aplicar un método para la
realizacion de unas tareas entre varios profesionales.

Competencias
profesionales
del TS

Relaciones
profesionales

Establecer relaciones profesionales al objeto de
identificar la forma de intervenciéon mas adecuada.

Intervencion en la
toma de decisiones

Intervenir con personas, familias, grupos,
organizaciones y comunidades para ayudarles a
tomar decisiones bien fundamentadas acerca de
sus necesidades, circunstancias, riesgos, opciones
preferentes y recursos.

Valoracion de
necesidades

Valorar las necesidades y las opciones posibles para
orientar una estrategia de intervencion.
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Competencias
profesionales
del TS

Respuestas a
situaciones de crisis

Responder a situaciones de crisis valorando

la urgencia de las situaciones, planificando y
desarrollando acciones para hacer frente a las
mismas y revisando sus resultados.

Seguimientos de los
cambios

Interactuar con personas, familias, grupos y
comunidades para conseguir cambios, promocionar
el desarrollo de los mismos y mejorar las condiciones
de vida a través de la utilizacion de los métodos y los
modelos del trabajo social, haciendo un seguimiento
con regularidad de los cambios que se producen al
objeto de preparar la finalizacion de la intervencion.

Plan de intervencion

Preparar, producir, implementar y evaluar los planes
de intervencion con el sistema cliente y los colegas
profesionales negociando el suministro de servicios
que deben ser empleados y revisando la eficacia

de los planes de intervencion con las personas
implicadas al objeto de adaptarlos a las necesidades
y circunstancias cambiantes.

Redes de apoyo

Apoyar el desarrollo de redes para hacer frente a
las necesidades y trabajar a favor de los resultados
planificados examinando con las personas las redes
de apoyo a las que puedan acceder y desarrollar.

Promover
habilidades
individuales
mediante grupos

Promover el crecimiento, desarrollo e independencia
de las personas identificando las oportunidades para
formary crear grupos, utilizando la programacion y
las dindmicas de grupo para el crecimiento individual
y el fortalecimiento de las habilidades de relacion
interpersonal.

Modificacion de
comportamientos de
riesgo

Trabajar con los comportamientos que representan
un riesgo para el sistema cliente identificando y
evaluando las situaciones y las circunstancias que
configuran dicho comportamiento y elaborando
estrategias de modificacion.

Andlisis de la
informacion para
mejorar

Analizar y sistematizar la informacion que
proporciona el trabajo cotidiano como soporte para
revisar y mejorar las estrategias profesionales que
deben dar respuesta a las situaciones sociales
emergentes.

Mediacion para
conflictos

Utilizar la mediacion como estrategia de intervencion
destinada a la resolucién alternativa de conflictos.

Proyectos de
intervencion social

Disefiar, implementar y evaluar proyectos de
intervencion social.

Defender y actuar

Defender a las personas, grupos, organizaciones y
comunidades y actuar en su nombre sila situacion lo
requiere.
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Competencias
profesionales
del TS

Participacion en
reuniones

Preparary participar en las reuniones de toma de
decisiones al objeto de defender mejor los intereses
de las personas, familias, grupos, organizaciones y
comunidades.

Resolucion del
riesgo

Establecer y actuar para la resolucion de riesgo
previa identificacion y definicion de la naturaleza de
este.

Planificacién de
acciones para limitar
el estrés y el riesgo

Establecer, minimizar y gestionar el riesgo hacia

uno mismo y hacia los colegas a través de la
planificacion, la revision y el seguimiento de acciones
para limitar el estrés y el riesgo.

Responsabilidad del
propio programa de
trabajo

Administrar y ser responsable de su propio trabajo
asignando prioridades, cumpliendo con las
obligaciones profesionales y evaluando la eficacia
del propio programa de trabajo.

Administracion
de recursos y de
servicios

Contribuir a la administracion de recursos y servicios
colaborando con los procedimientos implicados en
su obtencion, supervisando su eficacia y asegurando
su calidad.

Gestion de historia e
informes sociales

Gestionar, presentar y compartir historias e
informes sociales manteniéndolos completos, fieles,
accesibles y actualizados como garantia.

Trabajar
interdisciplinarmente

Trabajar de manera eficaz dentro de sistemas, redes
y equipos interdisciplinares y «multiorganizadores»
con el propésito de colaborar en el establecimiento
de fines, objetivos y tiempo de duracion de estos,
contribuyendo igualmente a abordar de manera
constructiva los posibles desacuerdos existentes.

Gestion y direccion
de entidades

Gestionar y dirigir entidades de bienestar social.

Revision y
actualizacion de
conocimientos

Investigar, analizar, evaluar y utilizar el conocimiento
actual de las mejores practicas del trabajo social
para revisar y actualizar los propios conocimientos
sobre los marcos de trabajo.

Estandares
que aseguran
el desarrollo
profesional

Trabajar dentro de estandares acordados para el
ejercicio del trabajo social y asegurar el propio
desarrollo profesional utilizando la asertividad para
justificar las propias decisiones, reflexionando
criticamente sobre ellas y utilizando la supervision
como medio de responder a las necesidades de
desarrollo profesional.

Gestion de dilemas
éticos

Gestionar conflictos, dilemas y problemas éticos
complejos identificandolos, disefiando estrategas de
superacion y reflexionando sobre sus resultados.
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Mejores préacticas Contribuir a la promocion de las mejores practicas del
de TSy de las trabajo social participando en el desarrollo y anélisis
politicas de las politicas que se implementan.

Aquellas actuaciones profesionales que son
Facilitadoras favorables y de crecimiento para las personas a las
que atendemos.

Intervencion Actividades que se ha demostrado que funcionan
profesional Buenas practicas bieny producen buenos resultados y, por lo tanto, se
recomiendan como modelo.
Propuestas de Acciones que permitan un incremento de la calidad y
mejora del rendimiento de los resultados obtenidos.

Fuente: elaboracidn propia

Los participantes en las entrevistas y en la realizacion del cuestio-
nario se reclutaron, segun los siguientes criterios de inclusidony de
exclusion, en el ICO Badalona - HGTIP.

—Criterios de inclusion:

1. Ser mayor de edad.

2. Tener un diagndstico de cancer gastrico metastasico o de
pancreas avanzado.

3. No presentar deterioro cognitivo que impida poder partici-
par en el estudio.

4. Voluntad de participar y firma de documentos de consenti-
miento informado.

—Criterios de exclusion:

1. Presencia de trastorno mental grave previo a la aparicién
del cancer.

2. No ser valorado por el Servicio de Oncologia del ICO Bada-
lona - HGTIP.

La seleccion de personas con este tipo de cancer permitia reali-
zar una observacion de la evolucién de las situaciones personales
y familiares y también evaluar, por parte de la trabajadora social
sanitaria en oncologia, la intervencién familiar en el tiempo mar-
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cado para la investigacion. No obstante, existe una disminucion en
el numero de personas entrevistadas del primer momento (36) al
segundo momento (28), es debido a que han sido exitus durante el
transcurso de la investigacion.

De la misma manera, se escogié a trabajadoras sociales con expe-
riencia contrastada y conocedoras de la materia objeto de la inves-
tigacion (51). Las aportaciones que ofrecen dichas profesionales,
que trabajan en diferentes dispositivos, ha permitido ofrecer glo-
balidad y una mirada pandptica. El total de los grupos de discusidn
fueron 6.

El total de los participantes fueron los siguientes (Tabla 8 y Tabla 9):

Tabla 8. Participantes en las entrevistas y en los cuestionarios

gmevenes | PR | canin | o
PRIMER MOMENTO (E1) 18 18 36
SEGUNDO MOMENTO (E2) 14 14 28
TOTAL 32 32 64

Fuente: elaboracién propia

¢ (E1): Primer momento. Describe las entrevistas realizadas
en el momento del diagndstico de enfermedad oncoldgica,
coincidiendo con el primer contacto con el equipo de on-
cologia médica del ICO Badalona - HGTIP en las consultas
externas.

¢ (E2): Segundo momento. Describe las entrevistas realiza-
das en la fase de evolucion de la enfermedad, pasado el
impacto del diagndstico, entre dos y cuatro meses del pri-
mer contacto en las consultas externas del ICO Badalona
- HGTIP con el Servicio de Oncologia Médica.
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¢ (P): Persona con cancer. Referencia a los pacientes con
cancer digestivo que han sido atendidos en el ICO Badalo-
na - HGTIP y que han sido entrevistados.

¢ (F): Familiar del paciente que le acompana y le facilita cui-
dados y que ha sido entrevistado.

Tabla 9. Participantes de los grupos de discusion

SERVICIO GRUPO PARTICIPANTES FECHA

ey comerosteo. | oD 1 03/11/2020
PADES GD2 9 10/11/2020
CAP GD3 10 17/11/2020
SBAS GD4 8 24/11/2020
CSS GD5 6 30/11/2020
ONG GD6 7 03/12/2020
Total 51

Fuente: elaboracion propia

3.3. Analisis y rigor metodolbgico

La presente investigacion ha pasado por el proceso de aprobacion
del Comité de Etica de Investigacion Clinica (CEIC) del ICO Badalo-
na — HGTIP, que es el lugar donde se realizé el presente estudio. Se
recibié la resolucion favorable para la realizacion de esta investi-
gacion con fecha de 30 de enero de 2015. Para la ejecucion de las
entrevistas se cred un modelo de consentimiento informado para
los participantes de la investigacion (personas enfermas de can-
cery sus familiares) junto con una hoja de presentacion del estudio
(Anexo 2).

Como herramienta informatica se utilizé el programa Atlas-ti 8
para poder llevar a cabo la interpretacion de los datos cualitativos;
de esta manera se consigue mayor sistematicidad y mejor explota-
cion y optimizacion de los resultados. Para los datos cuantitativos
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se realizé un anadlisis estadistico mediante el paquete de analisis de
datos de Excel. Este programa permite la obtencién, mediante unos
calculos especificos, de los aspectos relevantes de los resultados
obtenidos en la aplicacidon del cuestionario APGAR familiar. De esta
manera se obtiene informacion sobre la variable funcionalidad fa-
miliar y se valora la percepcién que tiene cada uno de los informan-
tes sobre esta en cada momento de las entrevistas realizadas (M1
y M2).

Cada una de las entrevistas de los participantes (personas enfer-
mas y familiares), asi como los grupos de discusion, se realizé me-
diante grabacion de audio, con consentimiento previo, y posterior-
mente se llevd a cabo la transcripcion literal de las mismas para
realizar su analisis. Cada una de las transcripciones tenia una no-
menclatura que permitiera identificar a cada participante y a las
citas derivadas de su relato. Se distinguia si se trataba de entre-
vistas realizadas en el primer momento o en el segundo momento
de la investigacion, y también si la informante era la persona con
cancer, un familiar o profesionales que participaban en el grupo de
discusion.

El andlisis de las dimensiones y de las categorias anteriormente se-
naladas se realizé mediante el diseno de cddigos que surgen como
relevantes de categorizacion de la recogida de datos realizada.
Posteriormente se realizé una lectura detallada de los datos narra-
tivos de cada una de las categorias para detectar coincidencias y
discrepancias en los discursos de los informantes, estableciendo
tablas de concurrencias.

De forma general, y dado que es una investigacion realizada por
una trabajadora social, se mantiene en concordancia con los valo-
res que son aplicados a la profesiéon en el cédigo de ética y deonto-
I6gico del trabajo social, ademas de haber conseguido el dictamen
favorable del Comité de Etica e Investigacion Clinica del HGTIP.

Como ya se ha anunciado anteriormente, esta investigacion deriva
de una tesis doctoral, y por lo tanto los informes y los avances de la
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investigacion han sido suficientemente revisados con rigor por las
directoras y la tutora de la tesis, en conjunto con la investigadora.
Se han evitado posibles intereses diferentes al objetivo de la inves-
tigacion en todo momento.
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4. RESULTADOS

4.1. Resultados sociodemograficos de los
participantes

Las caracteristicas sociodemograficas generales de los resulta-
dos hacen referencia a un total de 64 entrevistas realizadas que
se distribuyen en 36 (18 personas con cancer y 18 familiares) en
el primer momento del estudio y 28 (14 personas con cancer y 14
familiares) en el segundo.

En esta investigacion, los participantes (personas con enfermedad
oncolégica y familiares) entrevistados tienen una media de edad de
63,4 anos en el caso de las personas con cancer, siendo el rango de
edad entre 49 y 79 anos. Por otra parte, los familiares tienen 51,5
anos de media, siendo el rango de edad entre 24 y 68 anos.

Existe una equidad en el sexo de los participantes con cancer, mien-
tras que el familiar designado como cuidador y que realiza la en-
trevista es eminentemente femenino, siendo el parentesco familiar
mas relevante tanto la conyuge (44,4%) como la hija (44,4%). La ocu-
pacion de los participantes mas habitual en el caso de las personas
con cancer es la de pensionista (38,8%), mientras que en el caso del
familiar, es el trabajo en activo (44.4%).

Los resultados se presentan en relaciéon con los objetivos del estu-
dio, con las dimensiones y las categorias analizadas, considerando
el analisis de lo descrito por los grupos de discusion y por los dos
momentos en los que se realizan las entrevistas.

4.2. Resultados: cambios en las relaciones
familiares

Seguidamente se muestran los resultados del primer objetivo del
estudio, que esta definido como:
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¢ Analizar los cambios de las relaciones entre la persona
con cancer y su familia ante el diagndstico y la evolucidon
de la enfermedad oncoldgica de origen digestivo atendi-
dos en el ICO - HGTIP.

4.2.1. Percepcion y vivencias en las personas enfermas y sus
familias

Los resultados estan organizados con base en las siguientes cate-
gorias: conocimientos, creencias e impacto emocional.

Las personas con cancer y sus familias tienen varias fuentes para
obtener informacidn sobre la enfermedad. Destaca que las expe-
riencias propias o ajenas, pero cercanas, son los principales refe-
rentes como fuente de conocimiento. Para los participantes en el
estudio, aquello que ha sucedido, sentido y experimentado cuando
se ha tenido una anterior experiencia o contacto con el cancer se
transforma en marco de referencia. Con frecuencia lo que sucede
es que estos conocimientos son posteriormente contrastados con
la informacion que reciben de los profesionales sanitarios.

Yo conozco bien la enfermedad, porque mi hermano y mi padre la
padecieron. Al saber el diagndstico, senti preocupacion, evidente-
mente, porque las experiencias no han sido buenas, nada buenas,
pero bueno... Mi hermano murié hace 3 anos, mi padre, hace 20 anos
(P14, E1).

Yo habia tenido cancer de pecho anteriormente, pero entonces en
ningun momento me dijeron que no fuera curable. Lo que pasa ahora
es que en el caso de la enfermedad de mi padre me dijeron que no se
podia curar (F27, E1).

Por otro lado, las personas tienen creencias sobre el cancer, y son
ideas, pensamientos, estereotipos e imagenes que generan senti-

mientos y emociones con frecuencia negativos.

En el primer momento de la enfermedad, las personas con cancer
y sus familiares tienen pensamientos de injusticia e incertidumbre.
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Con frecuencia argumentan autocuidado y buenos habitos de salud
para mostrar incredulidad ante el diagndstico, realizando pregun-
tas como: «¢Por qué a mi?».

Al conocer el diagndstico, me vino a la cabeza supongo que lo mismo
que a la mayoria de las personas: ¢por qué a mi? Te preguntas cual
es el motivo por el que tienes esta enfermedad y el porqué del mo-
mento (P3, E1).

La creencia de consideracién de la gravedad de la enfermedad esta
presente en los relatos de las personas entrevistadas, y se rela-
ciona el diagndstico con la posibilidad de morir. Sin embargo, ante
la expectativa de realizar un tratamiento como la quimioterapia,
emergen pensamientos de esperanza, mas positivos. Se deposita en
el tratamiento oncolégico la esperanza de supervivencia por parte
de las personas con cancery el principal motivo para realizar estos
tratamientos es la familia.

Suele aparecer la creencia de la idea de lucha como mecanismo
para afrontar la denominada «batalla contra el cancer». Esto puede
considerase como una exigencia o autoexigencia, y en el caso de no
mostrarse combativo, puede generar frustracion.

Me paso por la cabeza que quiero vivir... A ver, primero me dio un
pequeno bajoncito, pero como le dije a mi doctora: esto lo voy a su-
perar, me da igual que no me operen, pero lo voy a vencer... y si tengo
que estar con quimioterapia, pues estoy con quimioterapia toda mi
vida, y creo... creo no... seguro que lo voy a superar, y lo voy a supe-
rar por mi, por mi hijay por mi pareja. Mas por mi hija, porque con 11
anos aun me necesita... Quiero vivir y quiero que esté bien (P28, E1).

Tengo motivos de lucha, tengo a mi marido, tengo a mis hijos, tengo a
mis nietos y, aparte de todo, es que no quiero morirme. Lo que pasa
es que es una cosa muy desagradable, pero también hay que pensar
que se ha avanzado mucho y hay que pensar que hay esperanza,
porque si no tirariamos la toalla (P3, E1).

Existe una creencia que persiste en los dos momentos evaluados y
que no varia con el paso del tiempo: la percepcion de retraso diag-
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néstico o de desatencidn por el sistema sanitario, depositando la
culpa en ciertas practicas profesionales. Es una idea persistente y
que para la persona se convierte en una certeza firme.

De la investigacidon se extrae que las personas con cancer y sus
familiares explican en su narrativa el sentimiento de que la enfer-
medad esta relacionada con el final de la vida y con pensamientos
negativos. El hecho de que un miembro del nucleo familiar sufra
esta enfermedad es vivido como una desgracia, como algo doloroso
para el grupo familiar; se experimenta rabia, enfado y tristeza y se
reafirma el imaginario de que el cancer equivale a la muerte.

Yo creo que «cancer» es una palabra maldita; si dices tumor, dices,
bueno, pues se curara, pero cuando te dicen cancer ya dices, bueno,
pues a lo mejor no se cura... Lo primero que pensé fue que venian
curvas, que era grave, que no era una tonteria (P11, E1).

Yo la palabra «cancer» es que no puedo con ella. Incluso a mi mari-
do le digo «No digas esa palabra», porque me impacta... Cuando te
hablan de que tiene un cancer lo primero en lo que piensas es en la
muerte, es lo primero que piensas (F19, E1).

Existe, ante el diagnodstico, la presencia de multiples reacciones
emocionales que no son habituales y que pueden explicar que mu-
chas de las personas se sientan impactadas emocionalmente. re-
latan que desde que han recibido la informacidén de la enfermedad
han aparecido un conjunto de emociones que hacen necesaria una
gestidn; son sentimientos que pueden aparecer por primera vez o
con mayor intensidad que en otro momento y que influyen en la vo-
lubilidad de su estado emocional.

Desde que conoci la enfermedad, a nivel de emociones ha sido una
montana rusa, y a mi familia le ha pasado igual (P9, E1).

Las emociones que aparecen en el momento del diagndstico y que
destacan tanto la persona enferma como su familia son el agota-
miento, el bloqueo, el sentimiento de fracaso. En este punto es cuan-
do las personas con cancer y sus familias son mas vulnerables y
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requieren de una atencion mas especifica por parte de la traba-
jadora social, que debe prestar atencion a ese impacto emocional.
Se destaca que la aparicion de multiples emociones esta presente
durante el proceso de la enfermedad y que van variando con la evo-
lucién del proceso.

Sin embargo, existen reacciones similares en el impacto personal y
en el familiar, mostrando una manera de sentir, percibiry funcionar
similar entre la persona enferma y sus allegados, lo que fomenta el
sentimiento de pertenencia al grupo familiar. Aquello que impacta a
la persona enferma también repercute en sus familiares. El hecho
de reconocer estos sentimientos en la familia permite que los pa-
cientes puedan compartir, y esto resulta positivo. Se reconoce que
cada miembro de la familia interactia con los demas y se influyen
mutuamente.

Las dos hermanas creo que reaccionaron como esperaba, como re-
accioné yo, de la misma manera. Primero hundirse y después, una
vez llorado, que fue un impacto, decidimos seguir para delante. Aho-
ra estamos seguros de que se sale de esta enfermedad (P25, E1).

De la investigacion se deriva que en la adaptacion al proceso de
enfermedad hay dos elementos importantes: uno es el rol familiar
que la persona con cancer desempena y el otro es la gestion que
tiene la persona del impacto emocional. Estos dos elementos son
visibilizados por los tres informantes (persona con cancer, familiar
y trabajadora social) que participan en la investigacion.

Asimismo, se muestra que el impacto emocional en los allegados
tiene una fuerte relacion con las creencias familiares. Se interpreta
que existe un patron de actitudes y comportamientos, un modelo
de opiniones y de convicciones que forma parte de las creencias
familiares, que da cohesién al grupo y que constituye una manera
determinada de comprender la situacidon que estan viviendo. Son
ideas que marcan maneras de actuar y que dan argumentos a la
familia para su funcionamiento.
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4.2.2. Factores facilitadores y barreras en la adaptacion

Existen aspectos que son considerados como posibilitadores de la
adaptacion de la situacion vivida por las personas y sus familiares
y también los hay que son considerados barreras para esa adap-
tacion y la dificultan. Estos factores son: individuales, familiares y
sociales.

Los factores facilitadores individuales incluyen elementos que fa-
vorecen la salud global de las personas, son elementos propios de
la persona que protegen de factores o conductas de riesgo. Los
que nombran los tres informantes son: disponer y comprender la
informacion, seguimiento por parte de un equipo profesional expe-
rimentado, rasgos de personalidad, dptima valoracion del bienestar
propio, creencias y practicas religiosas o espirituales y capacidad
de adaptacion.

Los destacados en el primer momento de la investigacion, es decir,
en el del diagndstico, son:

¢ Disponibilidad y capacidad para comprender la informacién

Conocer mediante un discurso claro, calmado y comprensible por
parte del profesional médico cudl es el enfoque terapéutico de la
enfermedad y tener consciencia real del cancer, gracias a disponer
de capacidad de entender y comprender, ofrece seguridad.

Yo queria saber un horizonte, un futuro, hasta cuando iba a durar el
tratamiento, cuantas sesiones tendria que hacer... Conocer el cami-
no me haido bien. A mi me gusta estar informada, saber lo que se me
iba a hacer (P24, E1).

Es muy importante sentirse acompanado por profesionales de apo-
yo que sean permeables a poder solicitar aclaraciones a las dudas
que surjan al recibir la informacion. En ese sentido, las trabajado-
ras sociales se destacan como una figura cercana que puede hacer
mas comprensible la informacidn.
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Tener a alguien a quien llamar, tener a alguien que te haga de vinculo
entre los médicos, que hablan un idioma totalmente diferente, y a ve-
ces, tener la figura que te acompana, que te traslada y te explica las
cosas no tan técnicamente, mas cercana, de una manera que ayuda
a entender. Pienso que es un papel clave para las familias y para el
enfermo oncoldgico (GD 3).

¢ Rasgos de personalidad

Aspectos como la seguridad frente a la situacion que se esta atra-
vesando, ser una persona estable, ajustada a las circunstancias y
sin tendencia a experimentar sentimientos negativos son conside-
rados rasgos que se contraponen al neuroticismo y son considera-
das como caracteristicas de personalidad positivas.

Ser una persona sociable, que refiera estar en contacto con gente
con frecuencia y que evite la soledad es un rasgo favorable en linea
con la extraversion, asi como mantener una actitud abierta para
ser capaz de asumir una nueva circunstancia.

Otros rasgos de personalidad que también son facilitadores indivi-
duales son los siguientes: ser responsable, perseverante, ordenado
y fiable.

La actitud que una persona mantiene ante la vida puede ser un fac-
tor individual que puede facilitar o dificultar la relacién, es decir, si
se es pesimista o se es optimista. Es decir, ser positivo o no son fac-
tores individuales (GD 6).

Bueno, soy bastante disciplinada, alegre, comprensiva... Intento que
él siga una rutina mas o menos normal, considero que, si todo se
puede organizar de forma ordenada, serd una buena manera de ha-
cer frente a la situacion, que él siga una rutina lo mas normal posible
(Fe, E1).

¢ Valoracion del bienestar psicoldgico

Ciertas dimensiones de bienestar, como la autoaceptacion, el domi-
nio ambiental, las relaciones positivas con los demas, la autonomia,
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el crecimiento personal y un propdsito en la vida, son factores faci-
litadores ante la situacion de enfermedad tanto para la persona que
la sufre como para la familia, en la medida que el paciente acepte
sus cualidades y sus defectos y realice un trabajo intimo para ha-
cer frente a la situacion.

En ese sentido, la capacidad de gestionar con eficacia la propia vida
y el mundo circundante es un factor facilitador, asi como reconocer
que las relaciones positivas de las personas con los otros aportan
un mayor bienestar y calidad de vida, y disponer de capacidad para
aprender de las circunstancias por si mismos también.

Las personas con cancery los familiares también citan como facto-
res facilitadores la autonomia y la autodeterminacion. Las trabaja-
doras sociales destacan que disponer de la capacidad para sentir,
pensar y tomar decisiones por uno mismo permite sentir indepen-
dencia y capacidad, sin tener que doblegarse a las decisiones de
otros. Que la persona con cancer pueda mostrarse libremente, sin
ataduras, sin presion social, es un factor facilitador para situarse
ante la enfermedad oncolégica.

Los factores individuales destacados en el segundo momento, que
es el de la evolucion de la enfermedad, son:

e Compartir con iguales y comparar experiencias

Poder visualizar, compartir e incluso compararse con otras per-
sonas con cancer es identificado como un factor facilitador en la
medida que en ese momento entra en consideracion su propia per-
cepcion de la situacion de enfermedad. Los momentos compartidos
con en el hospital de dia mientras reciben el tratamiento son facili-
tadores, ya que las personas tienden a sentirse mas comodas con
quienes consideran similares, o que estan pasando por una situa-
cion parecida. Se producen momentos de identificacion y se forta-
lece el concepto de pertenencia; todo esto influye positivamente en
sus pensamientos, en sus conductas y también en sus emociones.

80



Enlos grupos de discusidn, las trabajadoras sociales senalan que el
poder compartir y expresar los sentimientos, mostrarse libremen-
te, no sentirse ni solo, ni Unico y poder liberarse de preocupaciones
aporta un efecto positivo a la persona con cancer. El hecho de natu-
ralizar el proceso de enfermedad, de compartirlo, de tener espacios
de apoyo para expresarse liboremente es un factor facilitador.

¢ Incorporar nuevos aprendizajes, nuevas perspectivas y visiones

Con la evoluciéon de la enfermedad, las personas con cancer re-
fieren haber incorporado ciertos aprendizajes que anteriormente
desconociany que les permiten mejorar su situacion, estableciendo
nuevas estrategias ante alteraciones derivadas de la enfermedad
(como el insomnio o la ansiedad). Ademas, con frecuencia explican
que la presencia del cancer ha sido de utilidad para replantearse
ciertas situaciones y les ha abierto nuevas perspectivas que ac-
tualmente les son de gran ayuda.

He hecho mucha meditacion también y le he sacado provecho. Por
ejemplo, ahora sé, ante una situacion, como tengo que respirar,
relajarme... Yo antes no lo sabia hacer. No tenia las herramientas
para hacerle frente, ahora la meditacion y las técnicas de respira-
cion me sirven (P52, E2).

Los factores facilitadores familiares son aquellas caracteristicas
del entorno familiar que representan una ayuda para la adaptacién
de la persona.

Aspectos como la competencia, el apoyo, los estilos de afrontamien-
to y las creencias, junto con la existencia de relaciones previas po-
sitivas, son descritos tanto por las personas con cancer como por
los familiares y las trabajadoras sociales como factores facilitado-
res familiares.

Los mas destacables y que persisten en los dos momentos estudia-
dos son los siguientes:
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¢ Apoyo familiar

La percepcion de que la familia sera sostén y sustento ante la situa-
cion de enfermedad es percibido como facilitador. Es una garantia
saber que se recibira el soporte emocional ademas del practico, te-
ner consciencia de que la familia ofrecera la cobertura de ambos
tipos de necesidades.

A mi me han ayudado mucho mis hijos porque ellos me apoyan en
todo, mi hermano también, e incluso mi padre, que tiene noventay un
afos, me apoya, y si necesitara ayuda inmediatamente la tendria, y
no nos va a faltar de nada para ayudarlo (F17, E1).

Tengo unos hijos maravillosos, me desvivo por ellos y ellos se desvi-
ven por mi... Me ayuda a adaptarme al dia a dia, su carino, su apoyo,
sus palabras, me he sentido arropado, no puedo dejar de pensar que
ellos son maravillosos (P18, E1).

¢ Competencia familiar

Incluye los elementos basicos para una dinamica familiar eficaz.
Disponer de un buen clima comunicacional, capacidad de compren-
siony ser refugio ademas de disponer de mecanismos y habilidades
para hacer frente a las posibles circunstancias adversas.

Me han ayudado en todo, porque son mi familia, la familia que te
arropa, que te apoya, que cuando tu estas mal ellos estan por ti por-
gue te conocen bien. Verlos siempre ahi... Son mi soporte, de verdad.
Tenerlos siempre en cuanto los llamas... (P65, E2).

La cohesion familiar es de utilidad en las relaciones familiares, ya
que fomenta la unidn emocional que sienten sus miembros. Para las
personas con cancer, sentirse unidos con su entorno es un elemen-
to favorable para su adaptacion. Este factor es relatado también
por las familias.

Quiza esta dificultad nos ha unido mas de lo que estdbamos. Una vez
mi hermana dijo: ahora os necesito ver mas. Estabamos unidos, pero
es verdad que no nos veiamos cada dia. Todos contamos con todos,
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pero no estdbamos cada dia llamandonos como ahora. jSentimos
que estamos mas unidos con ella y también creo que eso la ayuda a
ella! (F25, E1)

¢ Relaciones familiares positivas previas

Los tres informantes destacan que la existencia de relaciones
Optimas anteriores a la enfermedad sera una buena base para
la situacion compleja que conlleva esta. La existencia de vinculos
emocionales previos que permitan sentirse reforzado son factores
de proteccion.

El apoyo de mi hermana es fundamental... Yo con ella hablo mucho,
de hecho, por varios problemas familiares ella ha sido mi apoyo y yo
el suyo con sus problemas también. Y para mi cualquier cosa que
pasa yo lo comento con ella, jya no solo para informar, sino también
para validar! (F2, E1)

Los factores facilitadores sociales son aquellos aspectos del entor-
no que representan una ayuda para la adaptacion a la situacion de
enfermedad.

Los factores destacados en la primera fase de la investigacion
(diagndstico) son los siguientes:

¢ Recibir muestras de apoyo, afecto y atencion

Para las personas con cancer resulta favorable recibir muestras
de afecto por parte de contactos sociales, sentirse apreciadasy re-
cibir animos por parte de terceros reconforta y ayuda a mejorar la
capacidad de afrontamiento ante situaciones estresantes.

¢ El trato personal en el ambiente laboral
Aspectos como el ambiente laboral o la conciliaciéon para poder
atender a una persona con cancer o asistir de forma flexible a las

visitas médicas o de tratamiento son relevantes para los pacientes
y para sus familiares.
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Las personas con cancer senalan en sus narrativas la individuali-
zacion del trato por parte de la empresa, no sentirse un empleado
andnimo, sino que haya unas diferencias derivadas del trato per-
sonal. La vinculacion con el mundo laboral por parte de la persona
con cancer es muy relevante y lo hace sentir requerido, valido como
profesional, y recibir una atencién personalizada de la gestidon de
la baja, por poner un ejemplo, permite una transicién paulatina a la
pérdida y es facilitadora para la adaptacion al proceso.

En el trabajo lo entendieron desde el minuto uno, con lo cual, afor-
tunadamente, me permiten conciliar familiarmente y es una de las
cosas que mas agradezco y que mas valoro ahora mismo, en mi vida
ahora es fundamental (F2, E1).

El primer dia, cuando yo envié la baja, el jefe de recursos humanos
me llamé, primero me envié un mensaje: {cémo estas?, ¢puedes ha-
blar?, y me dijo que ahi estaba para cualquier cosa, que no me pre-
ocupara por nada, que lo que necesitara... Y que te llame el jefe de
recursos humanos a mi me da tranquilidad laboral... A mi me ayudd
(P24, E1).

¢ Relaciones con los profesionales

En el momento del inicio de la enfermedad, la persona con cancer
y su familia tienen contacto de forma frecuente con el personal del
sistema de salud y también con el de servicios sociales. La existen-
cia de profesionales que proporcionan confianza y acompanamien-
to es un factor facilitador social.

A continuacion, se muestran los factores facilitadores sociales des-
tacados en el segundo momento de la investigacion, el de la evolu-
cion de la enfermedad.

¢ Poner limites, solicitar que respeten el espacio personal

Es un ejercicio de empoderamiento basado en la confianza que se

tiene con el grupo social de apoyo; que la persona enferma sea ca-
paz de indicar en qué momento le es comoda y favorable la relacién
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con el grupo social de amigos y en qué momento no. Un elemento
facilitador es saber poner limites. No sentirse obligado a complacer
a los demas es la base de un entorno social protector.

Cuando yo necesito que alguien me escuche o hablar con alguien, sé
con quién hablar, y ellos saben cuando me deben llamar y cuando
tienen que venir a verme, y para mi eso es muchisimo, es muy impor-
tarte que me escuchen o poder hablar (P59, E2).

¢ Recibir ayuda practica de contactos sociales

Las familias consideran un factor favorable el hecho de recibir,
ademas del soporte emocional de sus amigos, vecinos y compane-
ros de trabajo, un apoyo practico para la atenciéon de las personas
con cancer. En los momentos en que las necesidades aumentan,
dada la dependencia funcional de los pacientes, la presencia y la
ayuda practica de una red de apoyo de su entorno social es funda-
mental y puede ser considerado un respiro, muy necesario, para el
cuidador, fomentando de esta manera su autocuidado.

Tengo una vecina que es muy especial, que es mas que mi hermana,
y esa la tengo para todo. Yo solo le tengo que decir que me voy y ella
se queda con él; es muy especial (F54, E2).

Las barreras individuales son aquellas caracteristicas personales
que suponen un impedimento, que obstaculizan la adaptacidn a la
circunstancia. Hay factores que pueden ser facilitadores o barre-
ras, dependiendo de como se situen en el momento del analisis. Son
elementos que tienen validez en los dos lados, segln su valoracion.

Las barreras individuales destacadas por los informantes en el pri-
mer momento de la investigacion son las siguientes:

¢ Relaciones y comunicacion intrafamiliar dificultosa
Los informantes indican que el hecho de sentir que el entorno fami-

liar no presta apoyo ni practico ni emocional puede ser considerado
una barrera en el momento del diagndstico. Consideran que, si ante-
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riormente no existia un ambiente fluido, ni se daban las condiciones
favorables para mantener y fomentar su desarrollo, ni se respetaba
su dignidad, sus expectativas ni sus necesidades, seguramente aho-
ra, ante la aparicion de la enfermedad, la unidad familiar tampoco
pueda dar respuesta a las necesidades de la persona con cancer.

De la misma manera, las dificultades en la comunicacion intrafami-
liar son descritas como una barrera para las personas con cancer.
La alteracion en esta dindmica es un factor relevante en las relacio-
nes familiares.

¢ Rasgos de personalidad

Ciertos rasgos de personalidad son consideramos barreras per-
sonales. En ese sentido se destaca que la autoexigencia, la timidez,
la dificultad para expresar los sentimientos o la introversion son
barreras para poder adaptarse a la nueva situacion.

También ser considerado reservado o con tendencia a la soledad
y ser inestable emocionalmente o con tendencia a experimentar
tristeza o ansiedad y cambios de humor funcionan como barreras
personales.

Por ultimo, en los discursos de los informantes se destaca que as-
pectos como no mostrar una actitud abierta y no actuar con res-
ponsabilidad, siendo insensato, o actuar de forma no consciente
obstaculizan la adaptacion.

Siempre he sido muy callado, antes de decir las cosas me las pienso
mucho, ahora me pasa mas, siempre estoy en silencio, no hablo mu-
cho, suelo estar callado. Antes de hablar y comentar lo que sea me lo
pienso todo mucho (P55, E2).

Yo tengo un cardcter fuerte, aunque me veas asi, yo aguanto mucho,
pero cuando reviento, reviento. Me enfado y exploto. Suelo aguantar
y tragar mucho las cosas que me hacen o que me pasan, pero hay
veces que reviento y entonces... (F54, E2)
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En el momento de la evolucidn de la enfermedad se destacan como
barreras personales las siguientes:

¢ Dificultad en la gestién de la incertidumbre

La necesidad de gestion de la incertidumbre aparece cuando el
cancer hace acto de presencia en la vida de las personas y de sus
familias. Emerge la sensacion de no tener la certeza de cémo evolu-
cionara la situacion, de no controlar el futuro, y hay situaciones de
inseguridad que vienen derivadas de la incertidumbre que acom-
pana a la enfermedad. Para ello se requieren capacidades como el
conocimiento, la experiencia y la practica, y no todas las personas
con cancer, ni sus familias, disponen de esas habilidades.

Esta preocupacion también esta presente con la evolucién de la
enfermedad; la preocupacion por el futuro se describe de forma
permanente.

e Cambios en la imagen corporal y en la sintomatologia

Con la presencia del cancer y sus tratamientos suelen producir-
se cambios en el aspecto fisico de la persona enferma, y aparecen
ciertos sintomas, como la debilidad, que exigen un esfuerzo anadido
para adaptarse a la pérdida de energia, al cansancio, a sentirse y
verse distintos. Los cambios en la imagen de las personas provocan
reacciones emocionales de pérdida de autoestima y suelen ser ba-
rreras para la adaptacion.

Después, cuando tienes la suerte o la desgracia de pasar delante del
lavabo y verte en el espejo, pues no te reconoces, no llegas a ser tu,
no eres ese Josep de hace cuatro meses, y eso hace que sea mas
dificil poder tirar adelante... (P59, E 2)

Con la evolucién de la enfermedad el impacto en el fisico de las per-
sonas es mas pronunciado y la autoimagen se ve mas alterada; esto
puede hacer sentir cierto desajuste emocional y generar una ma-
yor barrera.
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También las familias verbalizan estos cambios y expresan céomo
han influido en su estado de salud las tareas derivadas de ser cui-
dador y las modificaciones que han sufrido en el aspecto fisico vy,
por lo tanto, en su autoestima y autopercepcion.

Me quedo a dormir en una silla, las rodillas me duelen y he perdido
masa muscular, que me lo ha dicho un companero al que vi el otro
dia, que es profesor de artes marciales, y me dijo que habia pegado
un bajon fisicamente (F58, E2).

Las barreras familiares son aquellas caracteristicas de la familia
que son consideradas impedimentos a la adaptacidn a la circuns-
tancia que les acontece.

Las barreras familiares destacadas, que son citadas por los tres
informantes y que estan presentes en los dos momentos de la in-
vestigacion, son la escasa presencia familiar, la no percepcion de
competencia familiar, la existencia de miembros vulnerables y los
cambios en los roles familiares.

¢ Escasa presencia familiar

La percepcion de escasa presencia y disponibilidad familiar para
ofrecer cuidados a la persona con cancer es una barrera que
es verbalizada por las personas con cancer y por sus familiares
entrevistados.

Esta carencia de disposicidon genera una dificultad para la adap-
tacion a la situacion; no obstante, en alguna circunstancia se hace
presente, por parte de las persones con cancer, la puesta en mar-
cha de alguna medida protectora para que no les dane la situacion
conforme va evolucionando el proceso.

e Existencia de miembros vulnerables
La presencia de personas en el entorno familiar consideradas con

mayor vulnerabilidad por diferentes circunstancias provoca que la
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gestion de la situacion pueda ser mas dificultosa y que requiera de
una atencidn especial.

El hecho de tener que ofrecer cuidados a personas vulnerables
en el entorno familiar, como a ninos, a ancianos dependientes o a
personas con alguna discapacidad ademas de la atencién que se
presta a la persona con cancer supone un elemento estresory que
obstaculiza.

La presencia en alguno de los miembros de la familia (especialmen-
te si es un familiar conviviente) de trastorno mental o de dificulta-
des por consumo de toxicos, como puede ser el alcohol, es una ba-
rrera que dificulta e incluso bloquea el proceso de adaptacion a la
situacion.

e Cambios en los roles familiares

Dentro del entorno familiar se producen cambios en los roles que
los distintos miembros de la familia tenian, y hay personas que se
ven obligadas a asumir funciones de manera rdpida, inmediata y sin
adaptaciones ni aprendizajes.

Ademas, se producen situaciones de sobrecarga en la medida que
se tiene que realizar una serie de tareas que antes corrian a cargo
de la persona enferma, y ademas de anadir la atencién a la persona
con cancer, descuidando, en gran medida, su propio autocuidado.

Me preocupa tener que estar tanto tiempo sin trabajar, la obligacién
que tengo, porque mi hija no trabaja, estad con las dos ninas peque-
nas y dependen de mi practicamente y sabes que yo ahora con esto,
etcétera, yo estaba al cien por cien y ahora me encuentro muy atada
y comienzo a pensar en lo que se me viene encima (P9, E1).

Hace tres meses que no me he desenganchado de su lado, he salido
lo justo para ir a comprary volver, incluso a veces hago dos salidas,
porque salgo media hora y vuelvo y le pregunto: ¢estas bien?, jnece-
sitas algo?, vale, salgo veinte minutos mas y vuelvo (F60, E2).
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Las barreras sociales son aquellos aspectos del entorno que re-
presentan una dificultad para la adaptacion a la situaciéon de en-
fermedad. La mayoria estan presentes en los dos momentos de la
investigacion.

A continuacion, se enumeran las mas destacadas por los informan-
tes en la investigacion en el momento del diagnéstico.

¢ Temas de conversacion exclusivos de cancer

De la investigacién se concluye que uno de los aspectos que limita
las relaciones sociales son las situaciones que se producen cuan-
do, al mantener contacto con amigos, conocidos, vecinos o compa-
neros de trabajo, el unico o el principal tema de conversacion es la
enfermedad oncoldgica. Dado que lo que desean las personas es
realizar actividades que les generen distraccion, actos como con-
versar Unicamente del cancer les puede resultar un obstaculo.

También se pueden producir cierto desbordamiento de informacion,
ofrecida por los contactos sociales, referente a la enfermedad, y es
posible que los pacientes desestimen este ofrecimiento porque no
es esto lo que necesitan de los contactos sociales (amigos, vecinos,
companeros de trabajo, etc.).

¢ Deficiencias percibidas en la atencidén sanitaria

Como barrera se destaca la percepcion de deficiencias en la or-
ganizacion del servicio que reciben desde los equipos de salud.
Durante la enfermedad han de mantener contacto con un sistema
que anteriormente les era desconocido, y en ciertos momentos les
resulta desconcertante. Muestran su descontento con los tiempos
que han de pasar en el servicio derivados de las multiples pruebas
y visitas que han de realizar y, con frecuencia, les es dificil poder
agendarlas sin largas esperas. Este tiempo perdido puede resultar
fatil e incémodo y no permitirles realizar actividades que les pue-
dan resultar mas beneficiosas.
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También describen como obstaculos la cantidad de visitas o prue-
bas, y senalan la dificultad de gestionar la conciliacidon con los ho-
rarios laborales de los familiares y los cambios de profesionales de
referencia.

La falta de integracidon de lo que hay que hacer es una barrera, que,
sivete al mostrador X, que ahora hay que hacer lo de la prueba, aho-
ra la siguiente no la tienes hasta las 11 de manana, cuando tienes
quimio a las 17.00... Cosas organizativas que te lleva a que sea un
calvario, unas colas que no son razonables (F6, E1).

Tengo visita entre semana y tal; como el ultimo dia no pude hablar
con ella, hablé con una chica joven, la doctora X. No era lo mismo, me
chocd un poco porque no tenia confianza con ella, aunque era muy
maja, pero no era lo mismo (P24, E1).

Las trabajadoras sociales destacan que la existencia de vivencias
pasadas de desatencidon por parte de las personas con cancer y
sus familiares en relacidon con el sistema de salud y de servicios
sociales es una dificultad para encarar una nueva relacién con los
profesionales. La pérdida de confianza en el sistema suele ser una
barrera.

De la misma manera, existen barreras sociales que estan presentes
durante toda la investigacion, tanto en el momento del diagndstico
como en el de la evolucién de la enfermedad. Las mas destacadas
son las siguientes:

¢ Situacion laboral y econémica

Existe una preocupacion relatada por la disminucién de ingresos
econdmicos que implica la presencia de la enfermedad. Al disponer
de menos dinero, las personas con cancer no pueden realizar ac-
tividades ludicas con sus familiares, o deben restringirlas al maxi-
mo. También se describe la acumulacién de deudas a las que no
van a poder hacer frente al disminuir el poder adquisitivo, ademas
de los nuevos gastos derivados de la enfermedad (farmacia, tras-
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lados...) y de sus cuidados (necesidad de ayudas ortopédicas, de
cuidadores...).

La precariedad laboral provoca inestabilidad econdmica, y esta
es una dificultad para hacer frente a la situacion de enfermedad.
También refieren que estos factores, el econdémicoy el laboral, pue-
den estar situados como facilitadores o como barreras, segin su
posicion.

A mi me ha pillado la enfermedad en pandemia, sin trabajo y sin co-
brar... y decirle a mi hija que ahora no podemos hacer segun qué
cosas me resulta muy triste. Ahora se me ha complicado el poder
buscar trabajo tal y como estoy (P8, E1).

Si la persona que ha enfermado era el Unico que trabajaba en la
casa, estad de baja sin cobrar porque estaba trabajando en negro
y dejas de tener un sostén en la casa, son situaciones que pueden
generar un impacto considerable (GD 5).

¢ Sentimiento de soledad (situacion de pandemia COVID-19)

En el momento de la investigacidn, las relaciones sociales se vieron
impactadas debido a la situacion derivada de la pandemia de CO-
VID-19. Esta ha supuesto una disminucion en los contactos socia-
les, tanto por el riesgo de contagio a la persona con cancer como
por las propias restricciones que no han favorecido ni las visitas
ni las actividades de distraccion. Este factor es descrito como una
barrera social de gran relevancia.

Actualmente, y después del impacto de la pandemia, se debe refor-
mular que el sentimiento de soledad derivado del menor contacto
con el entorno social de la persona es un factor que obstaculiza la
adaptacion a la situacion de enfermedad.

4.2.3. Impacto de la enfermedad en la familia

El cancer produce un impacto en el entorno cuidador que genera
cambios en las dindmicas de las familias. Estos surgen debido a que
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suelen ser momentos de desorganizacion del sistema familiar deri-
vados de la crisis vivida.

La mayoria de los cambios que se producen en las familias tienen
que ver con el funcionamiento, y en menor medida se senalan los
que derivan de la alteracién de la composicion familiar. En la Tabla
10 se muestran aquellos mostrados en los discursos de los tres
informantes.

Tabla 10. Cambios familiares segun los informantes

CATEGORIAS
INFORMANTES PERSONA | FAMILIA TS
MOMENTO DE LA ENTREVISTA M1 | M2 | M1 | M2 | M1 | M2

Rol y funciones familiares

Comportamientos y sentimientos

Unidad familiar y frecuencia de visitas

Comunicacion familiar

Adaptacion a la situacion

Percepcion de la idea de lucha

Relacionados con la evolucion del cancer

Incorporacion de nuevas relaciones familiares

Fuente: elaboracion propia

A continuacion, se detallan los cambios mas relevantes que se pro-
ducen en las familias derivados del impacto. Los cambios en los ro-
les familiares y en la comunicacién son los resultados mas frecuen-
tes en la investigacion.
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e Cambios en los roles familiares

El rol es el papel que asume cada uno de los miembros de la fami-
lia, tanto a nivel individual como dentro del grupo. Cada rol conlleva
unas funciones y unos servicios que desempenar.

En la investigaciéon se destacan dos roles, el de cuidador familiar y
el de persona enferma, que estan fuertemente interrelacionados y
que aparecen en tanto que el cancer hace presencia.

La persona que adquiere el rol cuidador es quien ve mas modifi-
cada su rutina cotidiana. Ante el diagndstico de cancer se produce
una ruptura total con las actividades realizadas por las personas
cuidadoras, porque ahora este tiempo se dedica al cuidado de la
persona con cancer.

Cuidar de otra persona que anteriormente era auténoma funcio-
nalmente y ademas tenia sus propias tareas puede generar sobre-
carga y es posible que los familiares cuidadores se descuiden. De
manera inmediata, tienen que ocuparse de la persona con cancery
ademas asumir las responsabilidades que esta tenia.

La sobrecarga puede derivar en sentimientos de incapacidad. El fa-
miliar puede creer que no consigue asumir, que no se siente habil ni
poseedor de la experiencia suficiente para acarrear con los nuevos
roles que le son otorgados. Esta autopercepcion de incompetencia
puede impactar emocionalmente en el familiar y repercutir clara-
mente en sus fuerzas y en su estado de animo para encarar la pers-
pectiva que implica la enfermedad oncolégica. La autopercepcion
de no sentirse capaz puede darse o bien por la situaciéon de salud
del cuidador familiar, por desconocer las caracteristicas de la ta-
rea o por no ser apto para realizarla, al no tener los conocimientos
o considerar que no le corresponde. Con frecuencia, esta aprecia-
cion conlleva malestar emocional anadido en el familiar cuidador.

La ayudo en las tareas de la casa, que tampoco puedo hacer. Me lo
hacia a mi antes porque yo tengo mal las manos y la espalda. Ahora

94



la casa esta abandonada y ella se pone de los nervios porque ha sido
una mujer que lo limpio lo vuelve a limpiar... y ahora, pues padece-
mos los dos, sufrimos (F4, E1).

La soledad es un sentimiento que aparece frecuentemente en los
cuidadores. Se sienten solos en la realizacion de tareas de cuidado
y en sobrellevar los sentimientos. Sienten que no tienen con quién
compartir las atenciones que su familiar con cancer necesita, ni
tampoco a quién explicar como se sienten ante este nuevo rol que
ejercen.

En la actualidad persiste la idea de que cuidar a una persona con
cancer es responsabilidad de sus familiares. Estos son los encar-
gados, de forma significativa, del cuidado, y en sus relatos se expre-
sa que esta cuestion condiciona que tengan una vivencia de obliga-
toriedad en prestar las atenciones sin tener en cuenta el esfuerzo
vital y emocional que estas implican. Existe mayor percepciéon de
obligatoriedad de ejercer este rol en las figuras femeninas de la fa-
milia. Se considera que las mujeres tienen una obligacién naturali-
zada para cuidar.

De mi padre me ocupo yo, también es mi obligacion (hija) (F15, mujer,
E1).

La persona que mas ha respondido es mi hija. Mi hijo siempre ha ido
mas a su aire, siempre responde, pero tarde. Pero mi hija siempre
esta ahi. Ella me ha cuidado y ha estado pendiente de mi siempre,
siempre (P26, E1).

El segundo cambio que se relata mas frecuentemente es el de asu-
mir el rol de persona enfermay el proceso de pérdida que acarrea.

Los informantes relatan que las personas con cancer no pueden
realizar las mismas actividades que antes y se les exige una adap-
tacion a su nueva realidad para la que pueden no estar preparadas.
Con frecuencia, se reconoce aquello que no se puede hacer, aquello
gue no se puede asumir y que se siente que ahora define a la per-
sona enferma.
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Ella ahora esta muy fatigada, hoy me decia que estd cansada de es-
tar enferma, quiero salir, quiero ir a comprar, quiero ir al cine... No
es muy ambiciosa, pero ella hasta hace dos meses era absolutamen-
te auténoma y ahora necesita ayuda y, claro, creo que esto es lo que
mas la come por dentro (F2, E1).

A menudo esta presente una gran pérdida relacionada con la per-
cepcion de que su vida era plena antes del cancer. Describen con
anoranza una gran cantidad de actividades que realizaban antes
de la enfermedad a nivel laboral, doméstico y de ocio que ahora no
pueden ejecutar. También expresan un sentimiento de culpa al no
poder realizar tareas de cuidado del otro, actividad que esta re-
lacionada con sentirse utiles y muy diferente a considerarse una
carga, cosa que se verbaliza a menudo.

¢ Cambios en la comunicacion

Los resultados de la investigacion senalan que los cambios que se
producen en el primer momento de la enfermedad normalmente
permanecen con la evolucion de esta. Los cambios que indican los
tres informantes van orientados en la manera que las personas
establecen para comunicarse y en que los temas de conversacion
también suelen ser diferentes.

En general, las habilidades comunicativas que tenian como fami-
lia en términos de asertividad, adopcion de la perspectiva del otro,
coherencia emocion-mensaje, contacto visual, escucha activa, ca-
pacidad negociadora y empatia, asi como el estilo comunicativo,
marcaran con claridad la comunicacidon actual que estableceran la
persona con cancer y sus familiares.

Por lo tanto, existe una disparidad de las reacciones en la comu-
nicacion. Las personas intentan que los temas acostumbren a ser
los mismos que los tratados anteriormente. Hay una gran parte de
los informantes que relatan que antes tenian un buen clima comu-
nicacional y que ahora no verbalizan diferencias en los temas de
conversacion.
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No ha habido cambios, no especialmente, se habla de los mismos te-
mas, no hay temas tabues. Al estar conmigo siempre hemos tenido
una relacién muy abierta, nos hemos contado todo, muy bien...y aho-
ra ha ido a mejor. Siempre este tipo de sucesos tienden a unir o a
desunir las cosas. En este caso ha tendido a unirlas (P51, E1).

Por otro lado, aparecen temas tabues que no se hablan, como son el
cancer e incluso la muerte.

Yo con mi mujer quiza hablamos algo mas, pero de «esto» no quere-
mos hablar (F4, E1).

Con la evolucion de la enfermedad se sigue intentando mantener la
cotidianidad también en la comunicacion, aunque los informantes
destacan que se mantienen conversaciones referentes al estado de
salud de la persona con cancer. Por lo tanto, la enfermedad esta
mas presente en la conversacion, aunque sea tratada de forma su-
til, mostrando interés, pero sin entrar en profundidad con unas pre-
guntas concretas para iniciar una conversacion: «;Como ha ido la
visita al médico? ¢{Qué tal has descansado esta noche?».

De la misma manera, también persiste la adaptacion de la comuni-
cacion con las personas vulnerables durante el proceso de evolu-
cion de la enfermedad. Aquellos aspectos tratados en el momento
de informar sobre el diagndstico se mantienen a lo largo del tiempo
para seguir comunicandose eficazmente.

Si a quien se debe informar es a los hijos, son las propias perso-
nas con cancer o sus conyuges los que realizan este cometido. A
los ninos pequenos no les suelen dar mucha informacion detallada
porque no la necesitan, pero los ninos ya mas mayores (a partir
de los ocho anos) y los adolescentes necesitan saber mas. Explican
que utilizan la palabra «cancer», que van a hacer un tratamiento de
quimioterapiay, con mucho tactoy afecto, van informando de forma
paulatina, conforme el nino va demandando informacién y haciendo
preguntas. La clave esta en ofrecer datos basicos, al ritmo que sean
demandado, no mentirles y acompanarlos.
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Mi hija sabia que tenia algo en el estémago, pero no sabia lo que era,
y entonces el miércoles pasado, le dije, X (nombre de la nifha de doce
anos), tengo una cosa mala, y se me queda asi mirando y entonces
no sé si fui yo o fue X (cényuge) quien dijo: «Tiene cancer». Se levanto,
vino a mi, me hizo asiy se puso a llorar... No llores, que me vas a ha-
cer llorar... Y acabamos los tres llorando (P8, E1).

En el caso de las personas mayores existen mas resistencias sobre
como informar de la enfermedad; se argumenta con la proteccion,
con evitar que las personas sufran.

Los abuelos no saben nada, no hay que preocuparles. Nos da miedo
gue se vayan a morir de pena, jimaginate!, ellos estan lejos, sin poder
verme, pueden pensar cualquier cosa, no les hemos dicho nada, todo
por no darles mas preocupaciones (P50, E2).

A modo de conclusidon de este apartado hay que destacar que la
presencia de cambios serda mayor o menor segun, por un lado, las
caracteristicas que tengan las familias y los miembros que las com-
ponen, y, por otro, la propia idiosincrasia de la enfermedad. Estas
particularidades también condicionaran la evoluciéon hacia un re-
sultado dptimo o no.

De la investigacion se concluye una serie de determinantes que
marcan la evoluciéon de estos cambios. Dichos factores se pueden
agrupar en los condicionantes que derivan de las personas con
cancer y de sus familiares y, por otro lado, los que derivan de la
enfermedad, segun se muestra en la Tabla 11.
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Tabla 11: Condicionantes de los cambios familiares

CONDICIONANTES DERIVADOS DE LA ENFERMEDAD

La visibilidad de la enfermedad.

La afectacion a la funcionalidad de las personas.
La informacion de la enfermedad.

La vivencia de la pérdida y el proceso del duelo.
El ajuste de las expectativas — concordancia.

Las caracteristicas y la intensidad de los cambios.

CONDICIONANTES INDIVIDUALES Y FAMILIARES

La capacidad de adaptacion y de aceptacion de las personas.

El grado de cohesién familiar y consenso en el reajuste de los roles.
La presencia y las caracteristicas de los nuevos sentimientos.

El estado emocional de las personas y el grado de impacto.

La dinamica relacional de las personas y el grado de impacto.

La dindmica relacional de la familia (previa y actual).

La presencia de personas vulnerables.

El clima comunicacional.

El momento del ciclo vital de las personas.

La repercusion en otras esferas: econdmica, laboral, relaciones sociales.

Fuente: elaboracién propia

4.3. Funcionalidad familiar

La funcionalidad familiar considera diferentes elementos que faci-
litan a la familia conseguir sus objetivos y cumplir sus funciones.

Como ya se mencioné anteriormente, la funcionalidad se estudié
con base en diferentes metodologias —cuantitativa y cualitativa—
con el objetivo de la complementaciéon y de abordar de forma dife-
rente un mismo objeto de estudio. El andlisis de los datos cuantitati-
vos es el resultado de la aplicacion del cuestionario APGAR familiar
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y los resultados cualitativos se obtienen a través de las entrevistas
realizadas a las personas con cancer y a sus familiares y de los
grupos de discusion de las trabajadoras sociales.

4.3.1. Analisis cualitativo

A continuacién, nos centraremos en la cohesién y en la adaptabili-
dad como elementos esenciales para la funcionalidad familiar, ya
que asi emerge de los resultados de la investigacion.

La cohesidn familiar implica que los integrantes tengan una unién,
unos vinculos que los refuercen para afrontar las dificultades. Es
sintoma de cohesién que los miembros sientan que estan conecta-
dos con el resto, con las mismas emociones y sentimientos y con
una percepcion de afinidad y unién.

En el momento del diagndstico ya se describe esta union como algo
positivo para la situacién que les toca vivir; se explica que esta uni-
dad les genera seguridad y es garantia de que se sentiran respeta-
dos. La union conlleva concordancia entre todos los miembros de
la familia.

Esto es una mochila de la familia, cuando a ella le ponen el port-a-
cath, nos ponen a todos el port-a-carth. Cuando tenemos que ir al
médico, vamos todos al médico, quiero decir que con esto se mues-
tra la unidad (F2, E1).

Somos como una pifa, ni mejor ni peor, simplemente que cuando uno
cualquiera tiene un problema, sabe que estamos todos ahi. Estamos
muy unidos, somos una pina, nos ayudamos, estamos los unos por
los otros y si hay un problema, mas (P19, E1).

Ante la presencia del cancer, se retoman aspectos ligados con la
cohesién dentro de la historia familiar. Hay veces que se pueden
restaurar vinculos emocionales que estaban deteriorados y tener
un contacto mas fluido con aquellos miembros con los que la comu-
nicacién se habia distanciado. Es frecuente que se priorice el apoyo
familiar que aporta la unién y que ciertas disputas se minimicen
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ante el diagndstico. Por el contrario, también se relata que se pro-
ducen situaciones de no reconciliacion. Hay familiares que, al ser
informados del diagndstico, optan por mantener el distanciamiento.

Con mi hermana ahora estamos bien, desde verano que no tenia-
mos relacion, tuvimos una discusién y digo la voy a llamar, me tenia
bloqueado el WhatsApp, pero la [lamé al movil, la lamé y le dije: oye,
mira, pasa esto, me han detectado esto, y le expliqué todo. Bueno,
pues ella vino el lunes y ya hemos retomado la relacidn; de la discu-
sion que tuvimos no hemos dicho nada (P8, E1).

La confianza se considera primordial para la cohesion del grupo fa-
miliar. Las personas con cancer y sus allegados dan valor al hecho
de poder hablar de sus sentimientos y vivencias con el grupo fami-
liar en un momento en el que hay tantos cambios y circunstancias
adversas, siendo esencial que se tengan confianza mutua.

Otro elemento que es citado por los informantes como componente
que refuerza la cohesidn es el soporte que se ofrece dentro del grupo
familiar. Si la persona percibe que recibe apoyo y que este soporte va
a estar presente conforme la enfermedad avance, se sentira segura

Yo no me puedo quejar de ninguno, yo la familia que tengo siempre
hemos estado muy unidos y si alguna vez necesitaba alguno, yo sé
que podia contar con ellos (P45, E2).

La garantia de la seguridad de atencion en los cuidados se fundamenta
en dos aspectos: el primero es que sienten que los familiares se preo-
cupan unos de los otros, y el segundo esta relacionado con la cantidad
y la calidad del tiempo que hace que forman parte del grupo familiar.

La adaptabilidad en la familia supone que esta sea flexible, con una
comunicacion clara y abierta para que facilite los cambios de rol
sin producirse dificultades. Con frecuencia, se considera la adap-
tabilidad como una habilidad para ajustar, transformar y cambiar
aquellos aspectos, caracteristicas y estructuras propias del sis-
tema familiar o individual que generan estrés para ser 6ptimos y
resolutivos.
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Un componente importante que destacan los informantes y que
promueve la adaptacion continua son las informaciones que se van
recibiendo durante todo el proceso. De esta manera, se considera
que una informacidn clara y continuada sobre cuestiones vincula-
das con la enfermedad es un factor positivo para la promocién de la
adaptabilidad y, por consiguiente, de la funcionalidad familiar.

Un ejemplo de capacidad de adaptacion es la que realizan los fami-
liares al tener que asumir tareas que anteriormente eran ejecuta-
das por las personas con cancer, principalmente las domésticas, o
actividades relacionadas con el cuidado de la persona enferma. La
flexibilidad es una cualidad que facilita y proporciona una adapta-
bilidad idénea.

Tengo que recomponerme un poco en casay lo he llevado todo para
adelante... y ahora tengo que ir aprendiendo que la familia se tiene
que acostumbrar. Nos estamos adaptando todos y no es facil... Tam-
poco se pueden hacer las cosas de un dia para otro (P1, E1).

Le he dicho que nosotros nos encargamos de todo..., solo tienes que
ocuparte de comer, de ponerte bien, de estar todo lo bien que puedas
estar para superar la quimio y para ir avanzando, que del resto nos
ocupamos nosotras, encantadisimas... Yo me he instalado en casa
de mis padres mas de un dia con el portatil y no ha pasado nada. Mi
hermana se ha desbloqueado dos tardes con el nino con una cangu-
ro para poder estar con mi madre (F2, E1).

La manera que establecen las personas para adaptarse individual-
mente, como miembros de una familia que son, interfiere en como
se adaptan como grupo, reconociendo un peso importante en el es-
tilo adaptativo del paciente oncoldgico que marcara el del resto. Y
también relatan que la adaptacion es un proceso dinamico y, por lo
tanto, se van preparando y van incorporando aprendizajes con la
evolucioén de la enfermedad.

102



4.3.2. Analisis cuantitativo

El APGAR familiar es una escala que permite valorar la percepcion
que tiene la persona de la funcionalidad familiar. Los parametros
que mide el instrumento son los cinco componentes de la funcién
familiar: adaptabilidad (adaptability), cooperacién o participacion
(partnership), desarrollo o crecimiento (growth), afectividad (affec-
tion) y capacidad resolutiva o resolucion (resolve). Se evalla la sa-
tisfacciéon percibida en relacion con el cumplimiento de las funcio-
nes de la familia.

En la investigacion se realizaron un total de 64 cuestionarios AP-
GAR familiar (32 a personas con enfermedad y 32 a familiares).
Igual que con las personas entrevistadas, en un primer momento
hubo 36 participantes, pero en el segundo momento 4 personas
causaron baja y, por lo tanto, sus familias tampoco cumplimenta-
ron el cuestionario.

A continuacion, se muestran los resultados de los cuestionarios
realizados con base en la valoracion de la funcionalidad segun el
informante y el momento de la entrevista (Tabla 12).

Tabla 12: Funcionalidad seguin el informante y el momento de la
entrevista

7a10 4ab 0a3
M1 M2 M1 M2 M1 M2
Personas 17 14 1 0 0 0
Familiares 14 12 4 1 0 1
Total 31 26 5 1 0 1

Puntuacién: 7 a 10-funcional / 4 a 6 moderadamente disfuncional / 0 a 3 grave disfuncion.

Fuente: elaboracion propia
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La percepcion de la funcionalidad familiar en general coincide entre
paciente y cuidador y es coherente entre los resultados obtenidos
en los dos momentos del estudio.

La mayoria de las personas consideran la familia como funcional
tanto en el primer momento (31) como en el segundo (26). Este dato
es coincidente en las respuestas tanto de las personas con cancer
como de sus familiares (89 %). Las puntuaciones de 10 a 7, que des-
criben la familia funcional, son las mas contestadas.

Segun los resultados del cuestionario, la percepcién de la familia
de 7 personas ha obtenido un resultado disfuncional —5 en el pri-
mer momentoy 2 en el segundo—. Un total de 6 personas arrojaron
un resultado moderadamente disfuncional y solo 1 refirié un cues-
tionario con una disfuncién grave. Las personas que catalogan la
familia como disfuncional son dos del mismo nucleo (persona con
cancer y su cuidador) y las otras cinco son familiares de personas
con cancer. De estas siete personas que tienen la percepcidon de
que la familia no es funcional, cinco son mujeres y dos, hombres.

Los resultados segun los componentes de la funcionalidad familiar
evaluados (Tabla 13) muestran que la afectividad es la cualidad me-
jor valorada en los dos momentos evaluados por los informantes,
seguida de la adaptabilidad. De esta manera se puede afirmar que
sentirse afectivamente apoyado por los miembros de la familia es
percibido como la principal caracteristica para ser valorado como
funcional,y considerar que la capacidad de adaptarse a las circuns-
tancias que puedan surgir en un momento de incertidumbre, como
es el analizado, es también un componente de funcionalidad familiar
bien apreciado. Por otro lado, el factor con menor puntuacién es,
en el primer momento, la capacidad resolutiva, y el desarrollo en el
segundo momento. En ese sentido, se interpreta que, en el momento
del diagndstico, observar que los miembros del grupo familiar no
disponen de habilidades para solucionar problemas ni de agilidad
para la toma de decisiones ante imprevistos es catalogado como
no funcional. Por otro lado, con la evolucién de la enfermedad, hay
que considerar que la familia no ha realizado un crecimiento, un
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desarrollo hacia la mejora de sus capacidades, también es mal va-
lorado, y se considera la capacidad de cambio que puedan tener los
componentes del grupo familiar una habilidad positiva.

Tabla 13. Componentes de la funcionalidad familiar segun la pun-
tuacion de los informantes y los momentos investigados

0 1 2
(N) (N) (N)
Mo | M2 | w1 | m2 | M1 | M2
ADAPTABILIDAD

Personas 0 0 1 1 17 13
Familiares 1 1 3 3 14 10
Total 1 1 4 4 3 23
DESARROLLO
Personas 1 1 0 3 17 10
Familiares 1 2 3 5 14 7
Total 2 3 3 8 K] 17
COOPERACION
Personas 0 0 5 5 13 9
Familiares 0 2 5 1 13 "
Total 0 2 10 6 26 20
CAPACIDAD RESOLUTIVA
Personas 2 1 4 2 12 1
Familiares 1 0 5 4 12 10
Total 3 1 9 6 24 21
AFECTIVIDAD
Personas 0 0 1 1 17 13
Familiares 0 1 1 0 17 13
Total 0 1 2 1
Puntuacion: 0/1/2.

Fuente: elaboracién propia
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No existen grandes diferencias en las respuestas segun el sexo de
los informantes. No obstante, se puede senalar que la capacidad
resolutiva y el desarrollo son mejor valoradas por el sexo femenino
en el primer momento que por el masculino.

4.4. Resultados: propuestas de mejora
en la intervencion familiar en trabajo social
sanitario en oncologia

4.4.1. Perfil profesional del trabajador social sanitario en
oncologia

Las categorias estudiadas son las funciones y las competencias
profesionales de la trabajadora social.

Las trabajadoras sociales hacen referencia, en su conjunto, a todas
las funciones estudiadas; sin embargo, los otros dos informantes
(familia y persona con cancer) no citan ni la docencia, ni la super-
vision, ni la evaluacidn, ni la funcidn gerencial, asi como tampoco
la de investigacion. Esto tiene sentido dado que las funciones pro-
fesionales que llevan implicitas intervenciones indirectas no son
reconocidas con la practica del trabajo social por parte de las per-
sonas porque no las impactan directamente y les son mas dificiles
de reconocer.

Por el contrario, los tres informantes si que citan las siguientes fun-
ciones: la preventiva, la de atencidén directa y la de coordinacidn.

En ese sentido, respecto a la preventiva, se reconoce la actuacion
precoz del profesional debido a que tiene una posicion que puede
resultar de utilidad y a que, con frecuencia, las personas con can-
cer y sus familiares, como resultado del impacto, no suelen tener
la capacidad de reaccidn ni la gestion anticipada y proactiva de las
trabajadoras sociales, que tan beneficiosa resulta.
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A veces intento anticiparme a lo que pasara, ellos pueden ser que ni
lo piensen porque estan en shock, porque estan agobiados, porque
no es el momento o porque no les toca evolutivamente hablando...
pero nosotras sabemos que esto pasara y si nos anticipamos esto
puede favorecer las relaciones (GD 5).

En el marco de la funcién de atencidn directa se destacan las acti-
vidades relacionadas con la valoracién de la situacién, con la infor-
macion, la orientacién y el asesoramiento, con el acompanamiento,
con facilitar la comunicacién y contextualizar la informacion, con la
contencion emocional y el rol prestacional. La atencidon directa se
enmarcara en la deteccidn de las necesidades sociofamiliares que
puedan emergery se formula un plan de acciéon basado en la ayuda
individual a la persona, fomentando sus capacidades y habilidades
y dotandola de herramientas para poder hacer frente a la situacion.

La idea es conocer cual es la dindmica relacional que hay entre este
paciente y su entorno, y saber cémo funciona, como se organiza y
como se estructura para desde aqui poder ayudar, hacer el acom-
panamiento profesional que sea mds oportuno (GD 4).

Las personas con cancer y los familiares entrevistados explican
que, después de las entrevistas realizadas con las trabajadoras so-
ciales, en las que expresan su situacion y sus preocupaciones, una
de las acciones que mas frecuentemente realizan es la de reflexio-
nar, repensar su situacidn y reafirmar acciones, sentirse reconfor-
tados. Y ello es derivado de unas cualidades que les son reconoci-
das, como son capacidad de escucha, la empatia y la comprension.

Me estdis ayudando a sacarme esta angustia que puedo tener den-
tro, me estas ayudando a dar soporte con lo que estoy viviendo y
lo que pueda venir, a abrirme los ojos si cabe, a abrir los ojos para
cualquier cosa... Sois de mucha ayuda, que quiza en este momento
no lo valoramos, pero al cabo de 24 horas que haces un reset y dices
cuanta razon, o debo seguir ese camino, hacéis pensar muchisimo
en positivo, en no girar la espalda y mirar de frente a lo que venga
(P59, E2).
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Las trabajadoras sociales en oncologia dedican gran parte de su
practica profesional a la atencidn directa.

En los relatos de las trabajadoras sociales se explica que realizan
acciones destinadas a sostener y a calmar las expresiones de las
personas.

Tenemos la capacidad de escucha, la empatia, el saber estar (GD 5).

Esta practica se basa sobre todo en mostrarse empatico con el pa-
ciente oncoldgico y realizar escucha activa. Se reconoce la existen-
cia de habilidades y actitudes que poseen las trabajadoras sociales
y que son de utilidad para realizar esta contencién emocional.

Disponemos de empatia y sensibilidad que nos permite acompanary
también liderar aspectos emocionales (GD 39).

La relacion de ayuda es basica para la intervencion de la trabajado-
ra social y para el éxito de esta. Ofrecer espacios para la expresion
de sentimientos y para consensuar y acordar cual sera el plan de
intervencion son esenciales y, segun relatan las trabajadoras so-
ciales, precisan de calidad en su prestacion, y disponer de tiempo
suficiente es relevante.

Hay momentos en los que tienes que hacer mas contencién del mo-
mento y rebajar esa ansiedad (GD 6).

Concretamente son intervenciones que necesitan de una dedica-
cion plena por parte de las trabajadoras sociales y que son accio-
nes prioritarias.

Acompanar las emociones, que se acepte de la mejor maneray con-
tener la rabia que pueda haber en algun momento y reconocer que
también se tiene que respetar (GD 3).

Por otro lado, las personas con cancer expresan que la atencién

recibida por las trabajadoras sociales les es beneficiosa, ya que se
facilitan conversaciones relativas a temas que les resultan impor-
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tantes y que les ayuda a plantearse aspectos desde la reflexiéon y
el acompanamiento respetuoso. También refieren como éptima la
intervencion dado que les permite aliviarse de la situacion, obtener
consuelo y desahogo mediante las intervenciones realizadas.

Me habéis sido de mucha utilidad, ha sido muy buena, por decirlo de
alguna manera, porque asi también me desahogo yo con otra per-
sona, va bien hablar de estas cosas, va estupendo. Me viene bien
porque me desfogo, me quito cosas de la cabeza, cosas que quiero
hablar, que quiero expresar, las puedo compartir. Porque si me pre-
guntas por la familia, por mi relacién con la familia, esto me viene
estupendo, porque incluso puedes hacer algun cambio, te hace pen-
sar (P47, E2).

La funcidon de promocion e insercion social se completa con actua-
ciones con un enfoque de promocion de la autonomia, destinadas a
restablecer y mejorar las capacidades y el funcionamiento indivi-
dual o colectivo. En ese sentido las profesionales destacan que rea-
lizan acciones en el acompanamiento a la persona con cancer para
que sea protagonista de su situacion, para que tome sus propias
decisiones, para considerarlo como persona capacitada y ayudar-
lo a visibilizar sus necesidades para poder solventarlas o iniciar el
proceso hacia su resolucion, y de esta manera tomar las decisiones
con mejor disposicion. Con el acompanamiento profesional se pro-
mueve que la persona se ajuste a su realidad en cada momentoy se
la acompana en la toma de decisiones.

Cuando hacemos el acompanamiento, el paciente no pierde su sen-
tido de la vida, continiia haciendo sus cosas, decidiendo las cosas.
Muchas veces desde el trabajo social ayudamos a que la persona
continte haciendo sus cosas, que el enfermo recuerde que puede
tomar decisiones, que es persona y ante todo tiene que continuar
decidiendo, y el trabajador social acompana este proceso (GD, 39).

Y, por ultimo, se destacan también las actividades relacionadas con
la coordinacién, como las realizadas con los sistemas y con el equi-
po multidisciplinar. Las trabajadoras sociales explican que unos de
los objetivos en la intervencién profesional con la persona con can-
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cer y con su familia es ofrecer la continuidad asistencial mediante
el buen flujo de la informacion y la coordinacidn de la atencién entre
los profesionales de los diferentes niveles.

Una funcion importante del trabajador social es la coordinacidn. Po-
demos coordinar con los diferentes profesionales de los diferentes
niveles asistenciales por donde pasa la persona. Garantizar el conti-
nuum asistencial independientemente de donde se encuentre la per-
sonay su familia (GD 5).

Por otro lado, uno de los enfoques de las tareas que realizan las
trabajadoras sociales estan encaminados hacia los profesionales
del equipo. Aportan la perspectiva social y, de esta manera, se pue-
de ampliar el conocimiento de la situacion de forma global.

Aportamos una mirada integral y con el resto del equipo solemos ser
traductores por los dos lados: traducimos al equipo sanitarioy, a su
vez, traducimos a la familia lo que el equipo sanitario esta diciendo.
Si pensamos qué pasaria en un equipo donde hay trabajadora social
sanitaria y en otro donde no, la diferencia fundamental seria esta.
Aportamos el diagndstico que realiza el trabajador social sanitario a
la valoracion y esto ayuda a que el resto de los companeros puedan
entender y que su intervencién tenga una mirada diferente, no sola-
mente centrada en la patologia (GD 3).

Existen funciones como la planificaciéon y la mediacidon que son ci-
tadas por dos informantes. La planificacién es descrita por las tra-
bajadoras sociales y por las personas con cancer, concretamente
con actividades relacionadas con la preparacion al alta. Por otro
lado, existe una funcién que es detallada por las profesionales y por
las familias, que es la de mediacion, en la que la trabajadora social
actua como catalizador, posibilitando la unién de las partes implica-
das en el conflicto.

En relacidon con las competencias profesionales, se establece el
estudio con base en las 25 competencias especificas de la profe-
sion que estan descritas en la ANECA (2004). En ese sentido, los
resultados destacan que las trabajadoras sociales participantes
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en esta investigacidon reconocen la mayoria de las competencias en
su practica profesional. Tan solo no citan en sus relatos acciones
vinculadas con gestionar y dirigir entidades de bienestar, aspecto
que tampoco es nombrado ni por las personas con cancer ni por
sus familias.

Existen concordancias entre los tres informantes en las siguientes
competencias especificas:

—Valorar las necesidades y opciones posibles para orientar una
estrategia de intervencion.

—Responder a situaciones de crisis valorando la urgencia de las si-
tuaciones, planificando y desarrollando acciones para hacer frente
a las mismas y revisando sus resultados.

—Interactuar con personas, familias, grupos y comunidades para
conseguir cambios, promocionar el desarrollo de estos y mejorar
las condiciones de vida a través de la utilizacion de los métodos y
modelos del trabajo social, haciendo un seguimiento con regulari-
dad de los cambios que se producen al objeto de preparar la finali-
zacion de la intervencion.

—Administrar y ser responsables de sus propias funciones, asig-
nando prioridades, cumpliendo con las obligaciones profesionales
y evaluando la eficacia del propio programa de trabajo.

Por otro lado, las familias destacan la competencia profesional de
las trabajadoras sociales referente a:

—Apoyar el desarrollo de redes para hacer frente a las necesida-
des y trabajar a favor de los resultados planificados examinando
conjuntamente las estructuras de apoyo a las que puedan acceder
y desarrollar.

—Utilizar la mediacidn como estrategia de intervencion destinada a
la resolucidn alternativa de conflictos.
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4.4.2. Intervenciones profesionales

De la investigacion surge que hay cinco intervenciones considera-
das facilitadoras para la adaptacion al proceso de enfermedad por
los tres informantes: favorecer la expresion de emociones y senti-
mientos, prestar y adaptar de recursos, acompanar en el proceso
de intervencidn y seguimiento, la rapidez en la valoracion de las ne-
cesidades, y crear un clima de confianza. Todas estas acciones pro-
fesionales tienen que ver con una intervencion profesional directa.

La rapidez en la valoracion de las necesidades se constata como
una intervencion profesional facilitadora en la medida que la agili-
dad es un valor anadido para tomar en consideracion la cobertura
de las necesidades.

La visita fue enseguida, esta superbién. Que sea rapido es de agra-
decer (F64, E2).

El impacto del cancer en las familias condiciona que las necesida-
des sean cambiantes y, por consiguiente, la intervencion profesio-
nal tiene que ser rapida y las respuestas a las necesidades deben
ser individualizadas. Las trabajadoras sociales deben realizar una
deteccidn precoz de situaciones que atender y mostrar rigurosidad
en su evaluacion. Trabajar de forma proactiva es una intervencién
profesional facilitadora en tanto que es garantia de una deteccidén
y seguimiento de las personas con cancer y de su familia. La orga-
nizacién ha de facilitar la posicidon en la misma para poder realizar
esta funcidén preventiva y, por lo tanto, disminuir las intervenciones
profesionales reactivas.

Para facilitar la expresion de las emociones, las trabajadoras so-
ciales deben mostrar comprension, disponer de dotes comunicati-
vas y crear un entorno de confianza. Para el establecimiento de un
clima de confianza en el vinculo entre la familia y el equipo profesio-
nal se constata la necesidad de disponer de ciertas capacidades,
como son mostrar sensibilidad, disponibilidad y escucha.
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Si, si, si, me viene bien, en el sentido que me desfogo, me quito cosas
de la cabeza, cosas que quiero hablar, cosas que quiero expresar;
las puedes compartir porque asi, mira, me preguntas por la familia,
por mirelacion con la familia, todo esto me viene estupendo, me hace
pensar (P47, E2).

Las trabajadoras sociales reconocen que el seguimiento realizado
por ellas tanto a la persona con cancer como a su familia produce
un efecto positivo en la relacién. Se considera a ambos como una
unidad a tratar.

Cuando sienten que alguien los acompana a los dos, la relacion me-
jora entre ellos, porque saben que te pueden contar. Desde el trabajo
social tenemos esta funcién de poder dar soporte tanto a la persona
enferma como a su familiar (GD, 39).

También es referenciada como una intervencion facilitadora el par-
ticipar activamente en el proceso de planificacion del alta. La tra-
bajadora social es parte indispensable de ella, en la medida en que
aporta los aspectos sociofamiliares para la gestién de recursos y
facilita el seguimiento del plan de trabajo establecido en otros dis-
positivos, garantizando asi la continuidad asistencial.

Las trabajadoras sociales refieren como buenas practicas aque-
Ilas que, con la realizacidn de intervenciones concretas, ofrecen un
resultado positivo relacionado con las dificultades sociales detec-
tadas y con las se consigue facilitar la adaptacion al proceso de
enfermedad de la persona con cancer y de su entorno cuidador.

Las buenas practicas resultantes de la investigacion son la valora-
cion proactiva, el soporte emocional durante el proceso, disponer
de competencias técnicas para actuar con eficacia, el trabajo en
equipo, la planificacion del alta hospitalaria, la coordinacion para la
continuidad asistencial, la participacion en comités, la coordinacion
con el voluntariado y la implicacion en trabajo social con grupos.
Existen coincidencias entre los tres informantes a la hora de con-
siderar la valoracidn proactiva, el soporte emocional y el hecho de
que las profesionales actuen de forma eficaz, es decir, que dispon-
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gan de habilidades sociales y competencias técnicas y que las apli-
quen de tal manera que ofrezcan competencias profesionales como
ejemplos de buenas practicas.

En ese sentido se destaca que la valoraciéon proactiva mejora los
procedimientos habituales de intervencidn, lo que permite estable-
cer alianzas terapéuticas tempranas, emitir un diagndstico social
sanitarioy, con base en él, planificar las intervenciones profesiona-
les de forma anticipada.

Por otro lado, el acompanamiento emocional durante el proceso
también se concluye que es una buena practica. La validacion de las
emociones sin juicios permite ofrecer un espacio de confianza. Las
acciones empaticas facilitan la aceptacion de las emociones y las
legitima, otorgandoles la importancia que tienen, y posteriormente
potencian acciones de cambio.
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5. Discusion

5.1. Cambios en las relaciones entre la persona
con cancer y su familia

La representacion social del cancer influye en gran medida en las
personas que tienen esta enfermedad y en sus familiares. Actual-
mente, la palabra «cancer» tiene una connotacion negativa, ya que
persiste la relacion con significados dolorosos. En la investigacion
se evidencia que la asociacion del cancer con la muerte sigue pre-
sente en las personas, que consideran, en la linea de lo expuesto
por los autores, esta enfermedad como incurable y vinculada con
conceptos como sufrimiento y dolor (Sontag, 2003, Aries, 2000 y
Die Trill, 2003). Con frecuencia también se refieren ideas de mutila-
cion e incapacidad, tal y como expresan Castano Rodriguez y Pala-
cios-Espinosa (2013).

Las experiencias vividas en relacidon con el cancer en ellos mismos
0 en su entorno familiar o social y la cultura de pertenencia mar-
caran la consideracidon que puedan tener de la enfermedad. Lo que
han sentido, vivido o percibido con anterioridad por antecedentes
propios o del entorno establecera su concepcion e influird en el
proceso de la enfermedad, respaldando las afirmaciones de Mos-
covici (1985), Suarez et al. (2004) y Riquelme (2015).

En la investigaciéon se suscribe lo anunciado por autores como Li-
monero (1997), Bayés (2003), Arranz et al. (2003) y Vanzini (2010):
que el cancer genera un gran impacto en las personas diagnos-
ticadas y en sus familiares, y derivado de ello afloran numerosos
sentimientos y reacciones emocionales, como la tristeza, la pena, la
impotencia, la ira y la rabia, entre otros (Merino et al., 2017).

Se confirma que una de las reacciones mas habituales ante el diag-
ndstico es la incredulidad, que provoca un estado de shock en el que
las estrategias personales y familiares disminuyen y aumente la vul-
nerabilidady, por tanto, laimportancia de laintervencion profesional.
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Existen factores que facilitan la adaptacion al proceso de enfer-
medad (Serrhel et al.,1995) y barreras a nivel personal, familiar y
social. Un factor como es disponer y comprender la informacion re-
sulta facilitador en la medida que al entender de forma correcta la
informacidn se encara el proceso de enfermedad de forma dptima
(Campsetal.,2006) y capacita para tomar decisiones sobre la salud
(Wilkinson y Whitehead, 2009). También ciertos rasgos de la per-
sonalidad y la propia percepcion de bienestar que pueda tener la
persona son factores facilitadores. Tal y como indica Arbizu (2001),
si se tiene una personalidad estable, sin trastornos psiquiatricos
ni problemas psicolégicos significativos, se ven favorecidos ciertos
aspectos del proceso de enfermedad.

En relacion con las barreras individuales, la investigacion muestra
coincidencias con lo indicado por los autores, se constata que las
relaciones y la comunicacion intrafamiliar poco fluida y rigida difi-
culta la adaptacion (Semenova Moratto et al., 2015). De la misma
manera, ciertos rasgos de personalidad y la gestidon de la incerti-
dumbre son barreras para sobrellevar la situaciéon (Ramirez-Per-
domo et al., 2017).

Respecto a los factores familiares, se ha podido constatar en la in-
vestigacion que el factor considerado como facilitador en todo el
proceso es la garantia de atencion y soporte que ofrece el entorno
familiar y, por consiguiente, la escasa presencia familiar es una ba-
rrera. Este aspecto es senalado también en autores como Fernan-
dez et al. (2012), Reigada et al. (2015) y Gonzalez y Vega (2021).

En relacién con los factores sociales, el apoyo social es senalado en
el estudio como relevante y facilitador durante el proceso de enfer-
medad, tanto el ofrecido por el entorno laboral como por el perso-
nal, en consonancia con lo afirmado por Gémez y Lagoueyte (2012).
Por el contrario, las dificultades econdmicas y ciertas condiciones
laborales son barreras sociales, también descritas por Del Castillo
et al. (2017).
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En la investigacidon se senala que de la situacion derivada del im-
pacto del cancer en la persona y en su familia se producen unos
cambios en la vida familiar, principalmente en su funcionamiento.
Se destacan como principales los que se producen tanto en los ro-
les y funciones como en la comunicacion familiar.

El rol de persona cuidadora es de nueva aparicion en el sistema
familiar y suele ser asumido con dificultades, ya que comporta la
realizacién de una serie de tareas que se deben realizar de forma
abrupta y con frecuencia desde la imposicion. Segun Uribe (20086),
esta tarea implica ciertos riesgos en la salud fisica y emocional de
la persona que lo realiza. Por otro lado, en relacién con los cambios
que sufre la persona con cancer, destaca el hecho de asumir el rol
de enfermo y las consecuencias que esto tiene tanto a nivel fisico
como su repercusion social (Parsons, 1951). Este proceso es unico
e individual, y la manera de atenderlo y acompanarlo de forma pro-
fesional implica conocer y comprender el significado y las caracte-
risticas que representa el cancer para cada una de las personas
enfermas y sus particularidades, tal y como es indicado por Ibarra
y Siles (2006).

En relacion con los cambios que se producen en la comunicacion se
destaca que aquellas familias que tienen una comunicacion fluida 'y
clara, teniendo en consideracion las necesidades de los miembros
vulnerables y adaptando la informacion para ellos, sobrellevan la
situacion de manera 6ptima, tal y como es senalado por Semeno-
va-Moratto et al., 2015. De la misma manera, recibir la informacion
de la enfermedad de forma adecuada (gradual, ajustada a necesi-
dades, ofreciendo espacios deliberativos...) permite a las personas
con cancery a sus familiares sentirse mas participes de su proce-
so oncoldgico y disfrutar de una mejor adaptacion (Gémez Sancho,
2006; Arrighi et al., 2010).

La cohesidn y la adaptabilidad familiar son los factores mas rele-
vantes de la funcionalidad familiar. Estos aspectos internos de la
familia son considerados fuentes de protecciéon familiar. Existen
dos elementos que favorecen la cohesion familiar: la confianza mu-

117



tua y disponer de la misma informacion médica. Concretamente, la
situacion igualitaria de informacion relativa a la enfermedad por
todos los miembros del grupo es un aspecto positivo para el fun-
cionamiento familiar respaldado por otros autores (Fernandez et
al., 2017).

Respecto a la cohesidn, se hace referencia especialmente a la nece-
sidad de combinar la individualizacién y la autonomia de los diferen-
tes miembros de la familia con la dindmica colectiva, en coincidencia
con otras investigaciones (Olson et al., 1979; Martinez et al., 2010).

La adaptabilidad comporta que las personas sean habiles para
cambiar en relacion con lo que el sistema familiar requiere. La pre-
sencia de flexibilidad a los cambios en contraposicién a la rigidez
ante los mismos es un aspecto 6ptimo para ser funcional a nivel
familiar.

De la investigacion se infiere que el cuestionario APGAR familiar
aporta informacién en la deteccidon de las denominadas familias
disfuncionales. Muestra que aquellas que son valoradas y designa-
das como disfuncionales en primer momento lo son durante todo el
proceso evaluado. La disfuncionalidad es senalada por las mujeres
principalmente, segln los datos obtenidos en el estudio, y es coin-
cidente también con lo que indican Gémez y Ponce (2010), quienes
indican que existe una mayor percepcion de susceptibilidad-grave-
dad ante la existencia de una enfermedad y el hecho de ser mujer.

Durante el proceso de enfermedad, el componente de la funciona-
lidad marcado en el cuestionario que mas variaciones ha tenido ha
sido el de cooperacion, seguido de la capacidad resolutiva. La coo-
peracion esta relacionada con la comunicacion entre los miembros
de la familia, de esta manera se reafirma lo anteriormente sena-
lado: que la enfermedad provoca cambios en la comunicacion. Si
esta es efectiva, se produce una percepcién de mayor funcionali-
dad familiar.
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Por otro lado, la capacidad resolutiva esta relacionada con la satis-
faccion del tiempo compartido entre la persona y su familia. De la
investigacion se extrae que el tiempo compartido varia con el paso
del tiempo desde el diagndstico, siendo mas necesaria la presencia
familiar conforme la enfermedad avanza. debido a que la persona
con cancer se vuelve mas vulnerable y necesita mas atencion.

5.2. Propuestas de mejora en la intervencion familiar
en trabajo social sanitario en oncologia

El perfil del profesional se configura principalmente a partir de las
funciones y de las competencias para el ejercicio de su practica.

En la investigacion, la funcion mas referenciada por las personas
participantes es la funcion directa. De esta emergen dos subfun-
ciones que estan presentes en la intervencion profesional de la tra-
bajadora social sanitaria en oncologia y son el acompanamiento y
la contencion emocional. En esta investigacion se ha considerado
como relevante destacarlas como subfunciones presentes en la
atencion directa.

Por un lado, el acompanamiento se contempla no solo por la pre-
sencia (ser y estar), sino que existe una intervenciéon basada en
unos conocimientos tedricos y técnicos (hacer) que identifican a
la profesidn. Segun los autores, esto no es considerado como una
funcion o subfuncidn, sino que en algunos casos el acompanamien-
to aparece como metodologia (Raya y Caparrds, 2014) y en otros
se referencia la relacién de ayuda, reforzando de esta manera los
estudios en los que la relacion que establece la trabajadora social
con la persona es un elemento primordial del proceso de trabajo
social. Asilo expresan Du Ranquet (1996) y De Robertis (2003). Cha-
gas (2013), por su parte, lo considera un elemento de calidad desde
la empatia, la calidez y la confianza. Este acompanamiento derivado
de una relaciéon cercana y de confianza emerge de un vinculo que
se afianza en tanto que la trabajadora social brinda apoyo en las
diferentes esferas donde aparecen necesidades: emocional, social
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y practica. La garantia de presencia por parte de la trabajadora so-
cial durante todo el proceso oncoldgico es un elemento clave en el
sostén de este acompanamiento.

La segunda subfuncién profesional destacada es la contencidn
emocional. Segun las trabajadoras sociales, esta accidon permite
disminuir el impacto emocional (ansiedad, rabia, miedo...) produci-
do en diferentes momentos del proceso, tanto en la persona como
en la familia, acomodandose a las necesidades en cada caso. Para
ello se necesita la implicaciéon y dedicacion plena de las trabajado-
ras sociales, y es necesaria una formacion especifica y capacidad
de autoconocimiento y de autocuidado. Por otra parte, las perso-
nas con cancer expresan que esta contencidon emocional, median-
te un acompanamiento respetuoso que les resulta positivo porque
les permite reflexionar sobre su propio proceso, les produce alivio,
consuelo y desahogo. Hermosilla Avila y Sanhueza-Alvarado (2020)
introducen la contencién emocional como una accidon necesaria
en momentos de crisis en la atencidn sanitaria, como pueden ser
las situaciones de duelo. Asimismo, tal y como destaca Riquelme
(2017), la contencidon de reacciones derivadas de emociones, junto
con la normalizacion de algunos sentimientos que emergen en cier-
tos momentos de la enfermedad, para poder tratarlos, son actua-
ciones clave que las trabajadoras sociales deben realizar para ir
facilitando la adaptacion y el proceso personal y familiar.

En esta investigacion se decide incorporar en la funcién directa
otras subfunciones que han sido clasificadas como funciones por
otros autores, como son el asesoramiento y el apoyo mediante la
informacidn y la orientacidon (Carbonero et al., 2000; Onate et al.,
2019; Hernandez et al., 2006; y Rubi, 1992), la educativa (Carbone-
ro et al., 2020; Zastrow, 2008; Ferndndez y Ponce de Ledn, 2006; y
Riveroy Vecinday, 2005) y la rehabilitadora (Esparza, 2020; Fernan-
dez y Aleman, 2003; Rubi, 1992; y Ander-Egg, 1978) y, por ultimo, la
recuperacion (Abreu y Majtani, 2018; Ramirez et al., 2012). Asimis-
mo, también se incluyen otras subfunciones, como la administracién
de recursos, también denominada rol prestacional o asistencial
(Rivero y Vecinday, 2005; Conde, 1998; y Kisnerman, 1982) y la
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valoracién de la situacién, que implica el conocimiento del enfermo
y de su entorno.

Ademas de la funcidn directa, en la investigacion se recogen otras
funciones de las trabajadoras sociales sanitarias en oncologia: la
preventiva, la coordinacidn, la promocidn e insercién social, la pla-
nificacion, la mediacidn, la evaluacidn, la docencia y la investiga-
cion, la supervisidon y la gerencial.

La funcidon preventiva estd orientada a realizar actividades proac-
tivas, tal como expresan Olmos et al. (2015), y asi minimizar las
consecuencias del cancer en las personas. Es importante que
la trabajadora social tenga conocimientos especificos sobre la
enfermedad, la dinamica familiar y los recursos de la zona para
realizar actuaciones de tipo preventivo (Zamanillo, 1987).

La funcidon coordinacidon reconoce la importancia de la labor que
realiza la profesional dentro del propio equipo interdisciplinar
aportando los conocimientos desde su disciplina y ofreciendo el
diagndstico social sanitario que complementa los saberes de los
demads profesionales del equipo de salud, tal y como indican Correa
et al. (2018). De la misma manera, las trabajadoras sociales sani-
tarias son consideradas el punto de unién entre el ambito sanitario
y el social, realizando, en las transiciones, tareas de coordinacion
entre niveles y con el sistema de bienestar social.

La funcion promocion e insercion social esta senalada en la inves-
tigacidon con base en la promocidn de la persona en su nuevo rol,
desde la capacitacion, con el reconocimiento de su autonomia y fo-
mento de habilidades para estimular los recursos internos y tam-
bién los externos para facilitar el proceso.

La funcidn planificacidon reconoce el procedimiento de la planifica-
cion del alta hospitalaria (Colom, 2008) en el que, derivado de la va-
loracion previa realizada, es posible disenar actividades y recursos
para la mejora de su situacién (Sarabia, 2007). Las trabajadoras
sociales elaboran un plan individualizado para cada situacion con-
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creta, que suele ser compartido con el equipo y facilitar una aten-
cion integral, vinculando el sistema social y el de salud.

La funcidon mediadora permite el dialogo entre las partes para con-
seguir una solucion satisfactoria, mejorando de esta manera la co-
municacion e incorporando la variable social al analisis del conflicto
en sintonia con lo argumentado por autores como Rodén (2013).

La funcion evaluacioén se confirma en la investigacion como una que
se realiza de forma continuada y que es compartida con el resto de
los miembros del equipo. Se realiza una primera evaluacion de la si-
tuacion, denominada asimismo estudio por autores como Zamanillo
(1987),y se elabora también una evaluacion para realizar el plan de
intervencion que se suele ir redefiniendo con base en las necesida-
des que vayan surgiendo durante el proceso de atencion.

La funcién docencia y la funcidn investigacion esta poco identifica-
da por las profesionales participantes en este estudio, excepto las
que realizan su actividad con otros profesionales sanitarios, ya que
estos si que lo tienen incorporado en su practica habitual, y se de-
tecta un interés para poder generar evidencia cientifica sobre la
practica profesional. Una de las posibles causas de este hecho pue-
de ser las dificultades que el colectivo tiene para realizar tareas de
investigacion, tal como senala Bueno (2016).

De similar manera sucede con la funcién supervision, a pesar de
que se indica la importancia que tiene para poder incrementar las
habilidades profesionales, las buenas practicas y la calidad asis-
tencial, tal y como es senalado por autores como Fernandez (1997)
y Puig (2011), ha sido poco citada por las trabajadoras sociales en
la investigacion.

En la investigacion también se confirma la importancia de la funcion
gerencial relacionada con tareas de responsabilidad profesional,
concretamente la incorporaciéon de estas profesionales en comités
y organos de gestion de las entidades en las que se trabaja, como
es el caso de lo relatado por las trabajadoras sociales del hospital.
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Por otra parte, las trabajadoras sociales del CAP y de los servicios
sociales basicos de atencidn primaria citan la relevancia que tiene
disponer de una estructura de calidad que permita la planificacion
de la agenda, la promocidén de proyectos y la participacion en el di-
senoy en la seleccion de las directrices.

En relacidn con las competencias profesionales en la investigacion
se citan casi todas las competencias especificas de las trabajado-
ras sociales citadas por la ANECA, ya que son reconocidas en su
practica habitual, excepto las que hacen referencia a gestionar y
dirigir entidades de bienestar social. A continuacidn, se destacan
las principales competencias senaladas en los resultados como re-
queridas para las funciones y subfunciones profesionales destaca-
das anteriormente:

La competencia «Interactuar con personas, familias, grupos, orga-
nizaciones y comunidades para conseguir cambios, promocionar el
desarrollo de estos y mejorar las condiciones de vida a través de
la utilizacién de los métodos y modelos de trabajo social, haciendo
un seguimiento con regularidad de los cambios que se producen al
objeto de preparar la finalizacién de la intervencién» se corrobora
como necesaria para la ejecucion de la funcion atencidn directa,
concretamente con la subfuncién acompanamiento. La trabajadora
social ayuda a la persona con cancer y a su familia, acompanando-
los en su proceso de enfermedad, incorporando la visién dinamica
de estos procesos para asi ofrecer una garantia de soporte. Esto
implica que las profesionales dispongan de habilidades y destrezas
especificas que fomenten el vinculo terapéutico, siendo este un fac-
tor de motivacion al cambio. Tal y como lo expresan Idareta-Gol-
daracena y Ballestero-Izquierdo (2013), el establecimiento de un
compromiso por ambas partes, denominado por el autor alianza
terapéutica, es lo que permite el cambio.

La competencia «Valorar las necesidades y opciones para orientar
una estrategia de intervencién» senala que se requiere por parte
de la profesional, para la identificacion de las necesidades sociales
emergentes con la aparicion de la enfermedad, la capacidad de ana-
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lisisy de sintesis, la de gestionar la informacion proveniente de fuen-
tes diversas y la de resolucién de problemas. En la investigacion se
confirma la idoneidad de la intervencion de las trabajadoras socia-
les al valorar los procesos de cambios juntamente con las personas,
facilitando su participacion y valorando sus necesidades, teniendo
en cuenta sus fortalezas con una mirada que incluya el empodera-
miento y la resiliencia, tal y como explican Juarez y Lazaro (2014).

La competencia «Responder a situaciones de crisis valorando la
urgencia de las situaciones, planificando y desarrollando accio-
nes para hacer frente a las mismas y revisando sus resultados»
responde a que se requieren unas capacidades que permitan in-
tervenciones profesionales dinamicas y adaptadas al momento y
que fomenten que la trabajadora social sea activa y directa, siendo
competente en la resolucidn de situaciones de crisis. Para atender
el impacto emocional derivado de este tipo de situaciones se exige
a latrabajadora social analizar los factores condicionantes, utilizar
sus conocimientos en este aspecto y su capacidad de adaptacion,
ofreciendo el soporte requerido con habilidades sociales como la
empatia y actitudes de respeto y de escucha activa, competencias
necesarias para mantener una relacion de ayuda con la persona
atendida (Calabozo, 2010); esto esta relacionado con la subfuncion
contener emocionalmente, que se encuentra englobada dentro de
la funcidn atencidén directa. En la investigacion se corrobora que
la respuesta agil por parte de la profesional aporta confianza y es
beneficiosa, aspecto senalado por Trevithick (2006), que indica que
esta intervencidon tiene como objetivo dar una respuesta rapida,
orientada a obtener una mejora emocional.

Por ultimo, se destaca la competencia «Contribuir a la administra-
cion de recursos y servicios colaborando con los procedimientos
implicados en su obtencidn, supervisando su eficacia y asegurando
su calidad», que esta relacionada con la administracion de recur-
sos y servicios, confirmandola como competencia profesional rela-
cionada con el rol prestacional anteriormente definido en la funcién
de atencion directa.
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La investigacion reconoce la importancia de las trabajadoras so-
ciales para acompanar la compleja situacion que implica la apari-
ciéon de un cancer en un miembro de la familiay que estas necesitan
competencias y habilidades que les permitan realizar un proce-
so de relaciéon de ayuda y acompanamiento que son propios de la
disciplina. Disponer de habilidades sociales como la empatia y de
cualidades técnicas como la capacidad resolutiva es fundamental
y constituyen un ejemplo de buenas practicas. Esas capacidades
son rasgos propios de la profesion y, ademas, destrezas necesa-
rias. La intervencion profesional conlleva, por un lado, una atencion
comprensiva, cdlida y especializada, tal y como describen autores
como Juarez y Lazaro (2014).Y, por el otro, disponer de competen-
cias técnicas, ya que la intervencion profesional implica un trabajo
de reflexion consciente y con una intervencion planificada, utilizan-
do unas técnicas concretas de conocimiento y de obtencion de in-
formacion, asi como de intervencioén, para aplicarlas y promover
el cambio. Fernandez Garcia y Ponce de Ledn (2012) las describen
como técnicas documentales y de intervencion.

Las intervenciones profesionales que son citadas por la mayoria de
los participantes en el estudio como facilitadoras para el proceso
de la persona con cancery de su familia son congruentes con lo se-
nalado anteriormente en referencia a las funciones y competencias
profesionales. Estas intervenciones profesionales facilitadoras son
actuaciones realizadas por la trabajadora social dentro de la fun-
cién atencion directa y se confirman como relevantes al coincidir
con lo citado por varios autores.

De esta manera, de la investigacion se concluye que, por un lado, la
intervencion destinada a facilitar la expresion de las emocionesy los
sentimientos de las personas atendidas esta relacionada con la con-
tencidon emocional y, por otro, que el acompanamiento en el proceso
de intervenciény seguimiento y el clima de confianza esta relaciona-
do con lalabor de seguimiento de la profesional. Ademas, también se
senalan como intervenciones facilitadoras la prestacion y la adap-
tacion de recursos, tema relacionado con el asesoramiento y el rol
prestacional, y por ultimo se destaca la rapidez en la valoracion de
necesidades, que esta relacionado con la valoracion proactiva.
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6. Conclusiones

A continuacidn, se exponen las principales ideas concluyentes de la
investigacion y se ofrecen recomendaciones derivadas de ellas. Las
conclusiones estan organizadas con base en los objetivos genera-
les del estudio y ordenadas segun los resultados obtenidos.

Segun el primer objetivo se destacan las siguientes conclusiones:

—Existen multiples sentimientos aparecidos con el diagndstico del
cancer en las personas y estan condicionados en gran parte por
sus conocimientos y por las creencias existentes. Actualmente aun
se mantiene una vision negativa del cancer, se percibe que el futuro
esta comprometido desde el momento del diagndstico. Las creen-
cias que tienen las personas generan un impacto directo en el pro-
ceso adaptativo y habitualmente la influencia en las conductas de
las personas se produce de forma no consciente.

—Las creencias mas frecuentes en el momento del diagndstico
suelen ser limitantes y estan relacionadas con la incredulidad, la
inequidad y la injusticia. Por otro lado, las creencias que ayudan a
soportar la situacidon de incertidumbre son la esperanza deposita-
da en los avances cientificos de los tratamientos oncolégicos y la
confianza en los servicios y profesionales que los atienden. Es habi-
tual la creencia de obligatoriedad que tiene la persona con cancer
de «ser fuerte» y de «luchar» y que suele generar mucha presion
emocional y desencadenar sentimientos de frustracion.

—Ante la percepcion del final de la vida se producen multiples re-
acciones emocionales. Existe una coincidencia entre las que tiene
la familiay las de la persona con cancer, hecho que refuerza que el
nucleo familiar constituye un elemento esencial, dado que genera
seguridad, sentimiento de pertenencia y armonia para los pacien-
tes oncoldgicos.
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—Existen factores facilitadores y barreras individuales, familiares
y sociales para la adaptacion ante el proceso de enfermedad onco-
légica. La deteccidn proactiva de estos factores por parte de la tra-
bajadora social sanitaria permite intervenir profesionalmente tanto
con base en las fortalezas para su promocion y refuerzo como a la
hora de reducir las barreras y minimizar los riesgos derivados. Es
habitual en la practica asistencial del campo de la salud trabajar
con base en patrones de riesgo, con una mirada hacia las denomi-
nadas «barreras» y con frecuencia con una atencion reactiva. Se
suelen subestimar aquellos aspectos facilitadores que puedan ser
Utiles si se ejerce un trabajo de deteccion y capacitacion de estos.

—Ciertos aspectos relacionados con rasgos de la personalidad
de las personas con cancer son factores facilitadores, como ser
considerado una persona estable, segura, ajustada a las circuns-
tancias, sociable y capaz de asumir la nueva situacion. Mantener-
se perseverante y con una actitud abierta siendo responsable son
atributos personales que facilitan la adaptacion. Por otro lado, ras-
gos como la timidez o la dificultad para expresar los sentimientos, o
la inestabilidad emocional y la tendencia a experimentar tristeza o
ansiedad pueden ser designados como barreras y generar mayor
complejidad a la intervencién profesional.

—La presencia familiar, disponer de competencia y ofrecer apoyo
resulta dptimo para las personas con cancer, asi como la existencia
de buenas relaciones familiares previas. El entorno familiar es el
principal factor facilitador para la adaptacién a la enfermedad. Si
embargo, no disponer de ciertas caracteristicas familiares positi-
vas, la presencia de miembros vulnerables y de situaciones de so-
brecarga de la persona cuidadora dificultan el proceso relacional y
son consideradas barreras.

—Los factores sociales facilitadores son aquellos que derivan de la
percepcion de las personas al recibir muestras de apoyo, de afec-
to y de soporte por parte de su entorno. También aspectos como
establecer relaciones con iguales (con otras personas enfermas o
con familiares) y tener buenas relaciones y vinculos con los profe-
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sionales del sistema de salud o social son factores facilitadores, y la
ausencia de estos se considera una barrera al proceso.

—Los elementos cohesién y adaptabilidad son los factores mas
importantes para garantizar la funcionalidad familiar. La primera
ofrece seguridad a las personas con cancer, ya que sienten que tie-
nen unos vinculos que los refuerzan ante las dificultades. La segun-
da permite que la persona sea flexible para asumir los cambios de
roles familiares y sus funciones y tareas derivadas.

—En el seguimiento profesional que se realiza a las personas con
cancer y a su entorno cuidador se hace necesario implementar
una metodologia de evaluacion continuada que permita atender los
cambios personales y familiares que se producen durante el proce-
so oncolégico con el objetivo de minimizar sus efectos y promover
la adaptacion a los mismos. Los principales cambios son referentes
a los roles, a las funciones y a la comunicacion. El mas significativo
es la aparicidon de los roles persona enferma y persona cuidadora
familiar. Por otro lado, la comunicacién también sufre cambios muy
relevantes, y las trabajadoras sociales deben estar atentas a estas
circunstancias.

Las conclusiones mas relevantes en relaciéon con el segundo obje-
tivo son:

—La amplia variedad de funciones e intervenciones que se realizan
con la persona con cancery con su familia exige a las trabajadoras
sociales una polivalencia y un conocimiento de las estrategias y de
los instrumentos de intervencidon que deriva en la necesidad de la
especializacién en esta area especifica. Con base en esto se refuer-
za la idea de la idoneidad de fomentar una formacion especializada
de las trabajadoras sociales sanitarias en este ambito.

—La ejecucion de las funciones y las competencias profesionales
mas destacadas son las destinadas a la intervencion familiar. La
funcion atencion directa es la que identifica la profesion y la que
contiene mas subfunciones profesionales reconocidas para la in-

129



tervencion en trabajo social sanitario en oncologia. Las subfuncio-
nes de la atencidon directa mas destacadas son el acompanamiento
y la contencién emocional. Estas engloban aspectos vinculados con
conocer las circunstancias Unicas que rodean a la persona enfer-
ma y a su entorno cuidador, ofreciendo un entendimiento a la vi-
vencia de la enfermedad derivada de sus circunstancias sin juzgar,
desde el reconocimiento al otro, reforzando aquellos aspectos po-
sitivos, acompanando desde sus intereses, su tiempo y sus deseos.
Ofreciendo un apoyo en las circunstancias de pérdida y de duelo
y acomodando las nuevas necesidades desde la capacitacion y la
potenciacion de las personas.

—Realizar la tarea profesional desde el punto de vista de la proac-
tividad permite garantizar la deteccidn y el seguimiento de la per-
sona con cancer y de su familia con mayor rigor y profesionalidad,
ofreciendo una atencién anticipada y responsable. La organizacion
ha de facilitar trabajar de esta manera, evitando intervenciones
profesionales reactivas y favoreciendo esta funcién preventiva.

—En relacion con las competencias profesionales se destacan
como relevantes aspectos como disponer de la capacidad para rea-
lizar un analisis critico de la situacién desde una vision integral e
integrada. Este analisis se realizara al conocer el ambito en el que
se interviene, saber sus caracteristicas y dominar con destreza las
intervenciones profesionales especificas. También se destaca la
capacidad de adaptacidon ante las circunstancias y ser flexible de
manera que se incorpore la capacidad de cambio como elemento
fundamental en nuestra practica profesional. Otro aspecto que te-
ner en cuenta es la competencia derivada de la evaluacion continua,
integradoray globalizadora que permita la consecuciéon de mejoras
en la intervencién con base en la observaciéon y en el andlisis de las
evidencias y que permita la mejora de la atencion a las personas. Y,
por ultimo, la competencia que implica la colaboracidony la coopera-
cidon como estrategias para tener en cuenta en el trabajo en equipo
interdisciplinar.
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7. Recomendaciones

Las recomendaciones que se derivan son detalladas a continuacion:

Es importante poder ampliar la mirada desde el enfoque facilitador
para poder potenciar los aspectos facilitadores al proceso y, por
otro lado, poder realizar una buena deteccion de aquellas barreras
precozmente. Estos aspectos son de utilidad para realizar la aten-
cion a las personas. Disponer de tablas que clasifiquen los factores
en individuales, familiares y sociales, segln los resultados de la in-
vestigacion, organiza y facilita su deteccién y su tratamiento. Como
recomendacion se facilitan unas tablas (Tabla 14 y Tabla 15) que
recogen estos factores facilitadores y estas barreras para que se
incluyan en las entrevistas que realizan las trabajadoras sociales
en este ambito.

La clasificacion de los factores en individuales, familiares y sociales
puede ser de ayuda para su valoracion; no obstante, se debe evitar
un modelo rigido de evaluacién, siendo mas aconsejable elaborar
un plan de intervencion del trabajador social sanitario en oncologia
en el que se incluya el andlisis de las barreras y de los factores
facilitadores para promover la adaptacion a la situacidon que estan
viviendo a fin de disminuir las primeras y promover los segundos.
De esta manera, se empoderan los recursos propios tanto de la fa-
milia como de la persona enferma, acciéon que deriva en un empo-
deramiento que les retorna su papel como protagonistas ante sus
propias dificultades.
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Tabla 14. Factores facilitadores a la adaptacion a la situacion de
enfermedad oncoldgica

FACTORES FACILITADORES

FACTORES INDIVIDUALES

FACTORES FAMILIARES

FACTORES SOCIALES

Disponibilidad y comprension
de la informacion.

Apoyo familiar.

Recibir muestras de apoyo,
afecto y atencion.

Seguimiento por parte
de un equipo profesional
experimentado.

Competencia familiar.

El trato personal en el
ambiente laboral.

Rasgos de la personalidad.

Relaciones familiares previas
positivas.

Relaciones con los
profesionales del sistema de
salud y de servicios sociales.

Optima valoracion del
bienestar propio.

Estilos y caracteristicas
familiares

(afrontamiento,
caracteristicas y creencias).

Poner limites, solicitar que se
respeten el espacio personal.

Estado de salud fisico previo.

Presencia familiar.

Relaciones con iguales.

Utilizacion del humory de la
distraccion.

Comunicacion familiar franca
y sincera.

Recibir ayuda practica por
parte de contactos sociales.

Autocontrol de las
emociones.

Creenciasy practicas
religiosas o espirituales.

Capacidad de adaptacion.

Compartir con iguales.
Compartir vivencias.

Incorporacion de nuevos
aprendizajes, perspectivas,
visiones.

Sentimiento de recompensa a
la capacidad de esfuerzo.

Realizar actividades de
autocuidado, tener espacios
propios.

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 15. Barreras a la adaptacion a la situacion de enfermedad

oncolégica

BARRERAS

BARRERAS INDIVIDUALES

BARRERAS FAMILIARES

BARRERAS SOCIALES

Relaciones y comunicacion
intrafamiliar dificultosas.

Situaciones concretas de la
persona cuidadora familiar.

Situacion de salud de la
persona con cancer.

Rasgos de la personalidad.

Escasa presencia familiar.

Temas de conversacion
exclusivos relacionados con
el cancer.

Presencia de enfermedad
mental o discapacidad.

Percepcion de baja
competencia familiar.

Condiciones laborales.

Baja autoestimay
sentimientos derivados.

Presencia de personas
vulnerables.

Deficiencias percibidas en la
atencion sanitaria.

Dificultad en la gestion de la
incertidumbre.

Relaciones familiares previas
dificultosas.

Situacion econdémica.

Cambios en la imagen
corporal y sintomatologia.

Cambios en los roles
familiares.

Soledad (aislamiento por
Covid-19).

Experiencias previas
relacionadas con la
enfermedad.

Discrepancias en las
creencias religiosas.

Ayudas formales poco
ajustadas a la necesidad.

Aislamiento social y
percepcion de soledad.

Circunstancias del entorno de
la familia.

Situacion de la vivienda.

Informacion recibida
inapropiada.

Sobrecarga del familiar
cuidador.

Expectativas desajustadas.

Pérdida del rol de enfermo.

Cambios en la salud de la
persona con cancer.

Fuente: elaboracién propia

Es importante introducir en la anamnesis elementos referentes a
la funcionalidad familiar, ya que se podra planificar la intervencion
posterior con base en la valoracion inicial de la persona con cancer
y de su entorno cuidador.

De igual manera, se considera 6ptimo ampliar las técnicas utiliza-

das para la evaluacidon de la funcionalidad familiar, como son las
entrevistas, con otros instrumentos, como el cuestionario APGAR
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familiar. Se constata que es un instrumento de facil aplicaciéon y
aporta informacidn relevante en la deteccion de situaciones de dis-
funcionalidad familiar.

Por otro lado, a modo de recomendacion relacionada con el segun-
do objetivo, se senala la importancia de disponer de un conocimien-
to especifico acerca de la tarea propia de la trabajadora social sa-
nitaria que trabaja en oncologia. Se propone una descripcion de las
funciones y de las competencias del trabajo social sanitario en on-
cologia que se desprende de la investigacion (Tabla 16 y Tabla 17).

Tabla 16. Funciones y subfunciones del trabajo social sanitario en

oncologia

FUNCIONES Y SUBFUNCIONES DEL TRABAJO SOCIAL SANITARIO EN ONCOLOGIA

FUNCIONES DEL
TRABAJO SOCIAL
SANITARIO EN
ONCOLOGIA

DESCRIPCION (ANECA, 2004)

SUBFUNCIONES DEL
TRABAJO SOCIAL
SANITARIO EN
ONCOLOGIA

ATENCION DIRECTA

Atencion a personas 0 grupos que
presentan o estan en riesgo de presentar
probleméticas sociales. El objeto

es favorecer la potenciacion de las
capacidades y las facultades de las
personas para solventar y hacer frente a
sus situaciones por si mismas e integrarse
satisfactoriamente en la vida social.

* Acompafiamiento.

¢ Contencion emocional.

e Valoracion y analisis de
la situacién.

e Ofrecer informacion,
orientacion y
asesoramiento.

e Facilitar la
comunicacion.

* Rol prestacional.

e Educacion.

* Rehabilitacion.

PREVENCION

Actuacion precoz sobre las causas que
generan problematicas individuales y
colectivas derivadas de las relaciones y
del entorno social. Disefio, aplicacion y
ejecucion de proyectos de intervencion
para grupos de poblacién en situaciones de
riesgo social y de carencia de practica de
los derechos humanos.

e Valoracion proactiva.

e Fomentar la
verbalizacién de
las necesidades
emergentes.

* Disefio y ejecucion
de estrategias
preventivas: proyectos
de intervencion.
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PROMOCION E
INSERCION SOCIAL

Incluye acciones destinadas a restablecer,
conservar y mejorar las capacidades,

la facultad de autodeterminaciony el
funcionamiento individual y colectivo. De
la misma manera, se realiza con el disefio
y la aplicacion de las politicas sociales
que promuevan la creacion y reajuste

de servicios y recursos adecuados a la
cobertura de las necesidades sociales.

* Promover la adaptacion
al nuevo rol.
Reforzar y fomentar
capacidades.
Acompafiar la toma de
decisiones.

Promover la creacion o
el ajuste de recursos y
servicios

.

COORDINACION

Determinar mediante la metodologia
apropiada las actuaciones de un grupo

de profesionales, dentro de una misma
organizacion o pertenecientes a diferentes
organizaciones, mediante la concrecion de
medios, técnicas y recursos, con la finalidad
de especificar una linea de intervencion
social y unos objetivos comunes con
relacion a un grupo poblacional, comunidad
0 caso concreto.

Coordinacion entre
sistemas.
Coordinacion con el
equipo multidisciplinar.

PLANIFICACION

Accion de ordenary conducir un plan de
acuerdo con unos objetivos determinados
que estan incluidos en un programa
concreto mediante un proceso de analisis
y de célculo de las probables evoluciones
de la situacion. Esta funcion se puede
desarrollar a dos niveles: microsocial,
que comprende el disefio de tratamientos,
intervenciones y proyectos sociales, y
macrosocial, que incluye el planteamiento
de programas y servicios sociales.

Planificacion de
recursos para cubrir
las necesidades
emergentes.
Planificacion del alta.
Participar en el
disefio de programas
y servicios a nivel
macrosocial.

Actuar como catalizador, facilitando la union
de las partes implicadas en el conflicto

Accion catalizadora
ante un conflicto.

MEDIACION con el fin de posibilitar con su intervencion | ¢ Gestion de dificultades

que los propios interesados consigan la con asuntos

resolucion del conflicto. pendientes.

Impartir docencia teérica y practica de

trabajo social y de servicios sociales, tanto

en las propias escuelas universitarias

de dicho ambito, como en otros sectores .,

A ! e * Transmision de saberes

DOCENCIA académicos, asi como contribuir a la mediante docencia

formacion tedrico-practica pregrado y
posgrado de alumnos/as de Trabajo Social
y de otras disciplinas. Los trabajadores
sociales son los profesionales idoneos para
impartir los saberes en estas materias.

pregrado y postgrado.
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Proceso dindmico mediante el cual los
trabajadores sociales responsables de la
ejecucion de una parte del programa de un
servicio reciben la ayuda de un profesional
del trabajo social con la intencion de

* Promocién de
las capacidades
y competencias

direccion y control de programas y servicios
sociales.

SUPERVISION . o b profesionales.
mejorar sus conocimientos y habilidades y L
. - . * Realizacion de
perfeccionar sus aptitudes para realizar sus acciones de
tareas profesionales de forma més eficiente :
. - autocuidado.
y con mayor satisfaccion, tanto para ellos
como para el servicio.
Tiene el objetivo de constatar los resultados
obtenidos en las distintas actuaciones,
en _relamon con los ob]et’|v0§ propuestos,_ « Estudio al inicio de la
teniendo en cuenta las técnicas, los medios . -
5 y el tiempo empleados. También asegurar la ntervencion.
EVALUACION T ) C )  Exploracion
dialéctica de la intervencion. Indica errores -
. - . . continuada del plan de
y disfunciones en lo realizado y permite h -
S intervencion.
proponer nuevos objetivos y nuevas formas
de conseguirlos. Favorece las aportaciones
tedricas al trabajo social.
Se desarrolla en el momento en el que el L
A . - e Participacion en
trabajador social tiene responsabilidades comités de direccion
GERENCIAL en la planificacion de centros, organizacion, '

* Gestion auténoma del
trabajo.

INVESTIGACION

Proceso metodolégico de descubrir,
describir, interpretar, explicar y valorar una
realidad a través de un trabajo estructurado
de recogida de datos, descripcion de
hipdtesis y su verificacion, empleando para
ello técnicas profesionales y cientificas con
el objetivo de contextualizar una idénea
intervencién o accion social planificada.

e Disposicion de
evidencia y de
conocimientos
concretos, sistematicos
y replicables.

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 17. Competencias profesionales especificas y subcompe-
tencias del trabajo social sanitario en oncologia

COMPETENCIAS PROFESIONALES ESPECIFICAS Y SUBCOMPETENCIAS EN TRABAJO SOCIAL
SANITARIO EN ONCOLOGIA

COMPETENCIAS ESPECIFICAS DEL
TRABAJO SOCIAL SANITARIO EN
ONCOLOGIA

SUBCOMPETENCIAS ESPECiFICAS DEL TRABAJO
SOCIAL SANITARIO EN ONCOLOGIA

Capacidad para trabajar y valorar
de manera conjunta con personas,
familias, grupos, organizacionesy
comunidades sus necesidades y
circunstancias.

Intervenir con personas, familias, grupos, organizaciones
y comunidades para ayudarles a tomar decisiones.
Valorar las necesidades especificas.

Realizar una atencion a la pérdida y al duelo.

Establecer relaciones con otros profesionales que
intervienen en el proceso.

Capacidad para planificar,
implementar, revisar y evaluar
la préactica del trabajo social
con personas, familias, grupos,
organizaciones, comunidades y
con otros profesionales.

Responder a situaciones de crisis valorando la urgencia
de las situaciones, planificando y desarrollando
acciones para hacer frente a las mismas y revisando sus
resultados.

Interactuar para conseguir cambios, promocionar su
desarrollo y realizar un seguimiento con regularidad.
Preparar, producir, implementar y evaluar los planes de
intervencion.

Favorecer el soporte del entorno y de las redes de apoyo.
Promover el crecimiento, desarrollo e independencia

de las personas, identificando las oportunidades para
formary crear grupos.

Trabajar con los comportamientos que representan un
riesgo.

Analizar y sistematizar la informacién y mejorar las
estrategias profesionales.

Utilizar la mediacion destinada a la resolucion alternativa
de conflictos.

Disefiar, implementar y evaluar proyectos de intervencion
social.

Capacidad para apoyar a las
personas para que sean capaces
de manifestar sus necesidades,
puntos de vista y circunstancias.

Visibilizar, sin juzgar, las circunstancias propias de las
personas.

Defender a las personas y actuar en su nombre sila
situacion lo requiere.

Preparar y participar en reuniones de toma de
decisiones.

Capacidad para actuar en la
resolucion de las situaciones de
riesgo con las personas, asi como
para ellas y para los colegas de
profesion.

Actuar para la resolucion de situaciones de riesgo previa
identificacion y definicion de la naturaleza de este.
Realizar la planificacion, revision y seguimiento de
acciones para limitar el estrés y el riesgo.
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Capacidad para administrar y ser Ser responsables de la propia tarea.

responsables, con supervision y Gestion de recursos y servicios.
apoyo, de la propia practica dentro | Tareasy gestion administrativa.
de la organizacion. Trabajar con equipos interdisciplinarios.
Gestionar y dirigir entidades.
Capacidad para demostrar Revisar y actualizar los propios conocimientos.
competencia profesional en el Trabajar con los estandares del trabajo social y asegurar
ejercicio del trabajo social. el propio desarrollo laboral utilizando la asertividad
profesional.
Gestionar conflictos, dilemas y problemas éticos
complejos.

Promover las mejores practicas del trabajo social y
analizar las politicas micro y macrosociales.

Fuente: elaboracion propia

La funcidn atencidn directa es la que aporta mayor dedicacion; no
obstante, se debe destinar tiempo también a realizar tareas deriva-
das de otras funciones, como son la de docencia, la investigadora y
la de supervision.

De la funcidon atenciéon directa se destacan dos subfunciones que
son relevantes y descritas como buenas practicas profesionales
en este campo: las de acompanamiento y contencion emocional.
Estas se mencionan como acciones especificas y que requieren de
unos conocimientos y una adquisicion de técnicas y competencias
especificas.

En relacion con las competencias profesionales se destaca la ne-
cesidad de una formacion especializada para actualizar cono-
cimientos y adquirir habilidades propias para trabajar en este
campo especifico. Se reconoce la importancia de la formacidén
basica de la que disponen las trabajadoras sociales en la medida
que dan respuesta a la polivalencia de funciones e intervenciones
que ha de realizar de una forma eficiente en la aplicacion de las
técnicas y procedimientos propios de la profesién. No obstante, es
fundamental que se aporte un cuerpo concreto de competencias
derivado de una formacién adicional que permita ofrecer un nivel
avanzado de su practica profesional para dar respuesta a las nece-
sidades de las personas con cancer y su entorno cuidador.
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El préoximo compromiso se halla en consolidar un perfil profesional
de trabajadoras sociales especializadas en el ambito oncolégico. Es
necesario que dispongan de un conocimiento experto para poder
evaluar, diagnosticar, tratar y derivar las situaciones existentes
desde la potencialidad que ofrecen las competencias especificas de
trabajo social sanitario en oncologia. De esta manera se consegui-
rd un liderazgo para la profesion, ya que ofrecerdn un excelente
acompanamiento de las personas enfermas y su entorno cuidador
tanto en el momento del diagndstico como en el de la enfermedad
avanzaday final de vida.
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CAP Centro de Atencidén Primaria en Salud.
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CSS Centros Sociosanitarios — Unidades de Cuidados Paliativos —
Atencidon Intermedia.
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FITS Federacion Internacional de Trabajadores Sociales.
HGTIP Hospital Germans Trias i Pujol.

ICO Instituto Catalan de Oncologia.

ONG Organizaciones del tercer sector y no gubernamentales.
PADES Programa de Atencidon Domiciliaria: Equipos de Soporte.
SBAS Servicios Sociales Basicos de Atencidn Social.

SEOM Sociedad Espanola de Oncologia Médica.
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10. Anexos

* HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PERSONA
ENFERMA.

* HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL FAMILIAR
DE PERSONA ENFERMA.

« HOJA DE INFORMACION DE LA INVESTIGACION.
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HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PERSONA
CON CANCER!

El/la firmante, Sr./Sra. con DNIn.° , declara que:

¢ Acepta participar voluntariamente en la investigacion titulada La
persona enferma con cancer y su familia. La intervencion familiar
desde el Trabajo social que realiza la investigadora Sra. Merce
Riquelme, bajo la direccién de la Dra. Cruz Molina de la Universidad de
Barcelona.

¢ Ha recibido suficiente informacion comprensible (ver hoja adjunta)
respecto al estudio en el que participara.

¢ Ha podido hacer preguntas sobre el estudio en el que participara.

¢ Asume que la participacion en este estudio no conlleva ninguna
contraprestacion econdmica por parte del investigador o de la propia
universidad.

¢ Ha entendido que la participacion en esta investigacion puede finalizar
cuando ella/él quiera, sin que ello le comporte ningln perjuicio.

¢ Acepta la grabacién en audio de la entrevista y que la investigadora le
entregard una copia del audio si asi lo solicita.

¢ Entiende que la investigadora utilizara el material grabado con
finalidades exclusivamente relativas a la investigacion y que en ningun
caso autoriza la utilizacion de dicho contenido para la elaboracion de
otras publicaciones ajenas a la presente investigacion.

¢ Entiende que la investigadora garantiza la confidencialidad de los datos
y el anonimato de las personas participantes en el estudio.

Después de haber leido y entendido la finalidad de la investigacion y haber
resuelto las dudas, da su conformidad a participar.

Firma de la/del pacienteFirma de la investigadora
Barcelona,a de 202

1 Para la elaboracion del documento de consentimiento informado se ha tenido en cuenta lo
previsto en la normativa estatal (ley 41,/2002) y autonémica (leyes 21,/2000y 16/2010), asi
como las recomendaciones del Comité de Bioética de Cataluna (2003).
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HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL FAMILIAR
DE LA PERSONA CON CANCER?

El/la firmante, Sr./Sra. con DNI n.° , declara que:

¢ Acepta participar voluntariamente en la investigacion titulada La
persona enferma con cdncer y su familia. La intervencion familiar
desde el trabajo social, que realiza la investigadora Sra. Merce
Riquelme, bajo la direccién de la Dra. Cruz Molina de la Universidad de
Barcelona.

¢ Ha recibido suficiente informacion comprensible (ver hoja adjunta)
respecto al estudio en el que participara.

e Ha podido hacer preguntas sobre el estudio en el que participara.

e Asume que la participacion en este estudio no conlleva ninguna
contraprestacion econdmica por parte del investigador ni de la propia
universidad.

¢ Ha entendido que la participacion en esta investigacion puede finalizar
cuando ella/él quiera, sin que ello le comporte ningun perjuicio.

e Acepta la grabacion en audio de la entrevista y que la investigadora le
entregard una copia del audio si asi lo solicita.

e Entiende que la investigadora utilizara el material grabado con
finalidades exclusivamente relativas a la investigacidon y que en ningun
caso autoriza la utilizacion de dicho contenido para la elaboracion de
otras publicaciones ajenas a la misma investigacion.

¢ Entiende que la investigadora garantiza la confidencialidad de los datos
y el anonimato de las personas participantes en el estudio.

Después de haber leido y entendido la finalidad de la investigacion y haber
resuelto las dudas, da su conformidad a participar.

Firma de la/del familiarFirma de la investigadora
Barcelona,a de 202

2 Para la elaboracion del documento de consentimiento informado se ha tenido en cuenta lo
previsto en la normativa estatal (ley 41,/2002) y autondmica (leyes 21,/2000y 16/2010), asi
como las recomendaciones del Comité de Bioética de Cataluna (2003).
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HOJA DE INFORMACION

INVESTIGACION La persona enferma con cdncer y su familia. La interven-
cion familiar desde el trabajo social.

Este estudio pretende acercarse a la perspectiva de las personas que se
encuentran o que se han visto afectadas por la enfermedad del cancery la
de sus familiares. El interés se dirige a captar la experiencia y vivencia de
cada individuo, su particular punto de vista sobre la enfermedad, lo que ha
representado en su vida actual y futura, y cdmo se han visto modificadas,
fortalecidas o debilitadas las relaciones familiares a raiz de la situacién de
enfermedad.

La investigadora ha optado por obtener la informaciéon mediante una entre-
vista en profundidad, con preguntas abiertas, en torno a unos temas rela-
cionados con las vivencias y la experiencia de la persona con cancer ante
las diferentes fases de la enfermedad, los diferentes ambitos personales
que pueden verse afectados positiva o negativamente, el significado que
atribuyen a la enfermedad, la relacién con los familiares y amigos antes
y después del cancer, el papel de los profesionales sanitarios a la hora de
hacer frente a la situacion, etcétera.

La seleccion de las diferentes personas tiene como requisitos que estas
sean mayores de edad, hayan sido afectadas por un cancer digestivo y ten-
gan interés en hablar de su experiencia con otra persona, en este caso, la
investigadora.

La forma de proceder seria la siguiente: la persona se retne con la investi-
gadora durante un tiempo aproximado de unos 40 minutos para conversar
sobre una serie de preguntas. Con el fin de recoger la narracién de la per-
sona entrevistada, la investigadora grabara la entrevista y se ayudara de
un cuaderno de notas.

El contenido de la grabacidon no sera entregado a ningln organismo ajeno.
Los resultados de la investigacion pueden ser publicados en revistas cien-
tificas sin que aparezcan datos personales de los participantes. En este
sentido, el investigador se asegurara de que no aparece ningun dato que
pueda dar a conocer la identidad real de la persona entrevistada y obviara
sus nombres y apellidos reales.

Si la persona participante lo desea, podra recibir informacién respecto de

los resultados y conclusiones generales obtenidos en el estudio explorato-
rio en el que ha participado.
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