View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byfz CORE

provided by Repositorio Universidad de Zaragoza

s Universidad
A8l Zaragoza

1542

Trabajo Fin de Grado

Cambios que se producen en el entorno
familiar cuando un miembro es
diagnosticado de cancer

Autores

Violeta Buesa Velasco

Directores/as

Ma del Mar Del Rincon Ruiz

Elisa Esteban Carbonell

Facultad de ciencias sociales y del trabajo, Zaragoza

2016


https://core.ac.uk/display/289986429?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

INDICE

Contenido
B 1Y oY LU Tolol T o FANR PP 1
2. Planteamiento y disefio de la investigacion........c.ovvviviiiiieiieiiieienenens 3
2.1 JUSEIFICACION 1ottt 3
2.2 ObJeEIVOS . ettt e 6
2.3 Contexto y poblacion objeto de estudio .......ccvvvvevviiiiiiiiiiiiiieenns 6
B =Y oY (o] o Yo | 7
2.5 Contexto inStituCional .......coceiiiiiiii e 13
G I =T olo IR o <Yo ] o [l O PP 17
3.1 Iniciacion a la enfermedad........c.cooiiiiiiiii 17
3.2 LeGISIACION .euveieiiie e 18
3.3 El impacto de la enfermedad en la familia..........cooviiiiiiiiiciinnnen, 21
3.4 Repercusiones socioecondmicas de la enfermedad oncoldgica. ........ 24
3.5 INtervencion SOCIAl ...uuivivieieiiieieieie e 28
3.5.1 Trabajo con el individuo y con el entorno familiar..................... 29
3.5.2 Trabajo social CoON grupOS. ...icviiiiiiiiiiii i 34
3.6 Prestaciones Yy SEIVICIOS ... vuuiiiii i st iae e s seenneans 38
4. Analisis de la iNformacion.......vuiuiiiiii e 43
4.1 Cambios que se producen en el entorno familiar...............c.cooeenei. 43
4.2 Intervenciones que se realizan con pacientes.........ccooovviiiiiiiiennnnn. 50
4.3 Punto de vista o satisfaccion de los familiares ..........cocoevvviiiiiiennnn. 53
ST ©o i Tl 11 1] [0 o =T 55
B, PrOPUESEAS .t e 57
Referencias bibliograficas......c.ouvviiiiiiiiiii 59
Y TS 1 63
ANEXO I: ENErevista ..o e 63
ANEXO II: CUESLIONAIIO . et ae e rnens 67

Anexo III: Graficos ¥y tablas.....cocviuiiiiiiii e 75



Indice de gréficos

Ilustracién 1. Atencion socio familiar en oncologia ...........ccccvueneen.. 31

Ilustracion 2. Sistemas de ayuda. ......oovviviiiiiiiiiiiii i iiieeneeeas 37

Indice de tablas

Tabla 1. Entrevistados de pacientes con CancCer. .......ccvvvvveviernennnn. 11
Tabla 2. Informantes de pacientes de cCancer ........ccvvvvvviiviennnnnnnn. 12
Tabla 3. Tabla de problematicas descubiertas y/o creadas a raiz de un
AIAagNOSEICO. Lttt 28

Tabla 4. FAses ¥ teCNICaS. ciiviiiiii i i it 33






1. Introduccion.
El modelo de Trabajo Fin de Grado por el que se ha optado es el

de Investigacion social. El tema elegido es: “Los cambios producidos
en el entorno familiar cuando un miembro es diagnhosticado de
cancer”. Se pretende analizar el impacto que el diagndstico de cancer
tiene en diferentes areas de la vida familiar: situacion econdmica y
laboral, habitos domésticos y diarios, asi como transformaciones que

se producen en las relaciones interpersonales con la familia.

La investigacion se centra en los familiares de enfermos de cancer,
por tanto, la prioridad en este caso no van a ser los propios
pacientes, sino sus familiares mas directos, que en ocasiones sostiene

una carga muy pesada y dificil de llevar.

A continuacién se muestra un breve esquema de los blogues que se

van a desarrollar en el trabajo.

El primer capitulo, la fundamentacién y el disefio de la investigacion;
servira para situar al lector en el propdsito de la investigacion, asi
como proponer objetivos, y conocer el contexto en el que se

desarrollara.

En el segundo capitulo, se comienza la descripcidon del marco tedrico,
con una introduccién a la enfermedad que debemos abordar, el
cancer, para entender mejor las consecuencias que tiene la
enfermedad en los individuos y familias, asi como un breve analisis

de la legislacién vigente.

A continuacion se expone como es el impacto de la enfermedad en la
familia y las primeras consecuencias que tienen lugar en ella,

continuando con cambios sociales, econdmicos y laborales.

Posteriormente la investigacién se centra en las intervenciones que

realizan o podrian realizar los trabajadores sociales con individuos y



familias y con grupos, enfocando la intervencion con el problema

principal y comun a todos que es la enfermedad.

Finalizamos este apartado con las prestaciones y recursos existentes
desde el sistema publico y asociaciones privadas que ofrecen

recursos.

En el capitulo de andlisis de la informacién se presentan los
resultados de las entrevistas y cuestionarios realizados por pacientes
y familiares, asi como de Ilas entrevistas realizadas a los

profesionales.

Por ultimo se finaliza con las propuestas derivadas de la investigacion

realizada y las conclusiones del trabajo.



2. Planteamiento y diseno de la investigacion

2.1 Justificacion

El punto de partida de esta investigacion en la realizacion del
practicum de intervencién, en la Asociacién Espafiola Contra el
Cancer!, donde pude observar una problematica desconocida para
mi; de esta forma, mediante el contacto directo con la realidad, surge

un interés en investigar mas acerca del tema.

La investigacion se centra en los familiares y no en los pacientes,

siendo los primeros el objeto de la investigacion.

Esto es porque los familiares, en el proceso de la enfermedad, estan
destinados a un segundo plano, y son los olvidados, ya que la

intervencion socio-sanitaria se centra en los enfermos.

No se ayuda a los familiares al mismo nivel que a los enfermos y sin
embargo, son, en muchas ocasiones, los que soportan cargas mas
pesadas, incluso que el propio enfermo. Se produce en la familia un
amasijo de cambios y problemas que los acompanan durante todo el
proceso de la enfermedad e incluso una vez superada, los cuales

deben superar para poder llevar una vida con normalidad.

De esta forma, surgio el interés de investigar mas detenidamente en
el entorno familiar y asi poder formular propuestas de intervencion

enfocadas en ellos.

Cuando se diagnostica una enfermedad como el cancer, las personas
sufren numerosos cambios, que afectan al propio enfermo y a su
entorno, todos ellos deben adaptarse a la nueva situaciéon y a las

consecuencias del diagnostico.

Mas concretamente, en los familiares se descubrié la existencia de

problemas comunes; independientemente de la clase social, raza,

! De aqui en adelante AECC



sexo o edad de estos, las consecuencias sociales que la enfermedad

conlleva son compartidas, siendo estas fuente de dificultades.

A raiz del tiempo trascurrido en la AECC, aparecen una serie de
preguntas a las que busco respuesta. El principal punto que se
plantea es éCoOmo afecta el cancer a la posibilidad de encontrar
empleo? Y éQué efectos o consecuencias conlleva para familiares vy

enfermos en el ambito del trabajo?

¢Desarrollan los familiares enfermedad mentales a raiz del

diagndstico, como la depresion o los problemas de ansiedad?

En esta investigacion se plantea cdmo ve la sociedad a estas
personas y como la palabra “Cancer” sigue relacionandose con la
palabra “Muerte”. La normalizacion deberia ser una prioridad para

tratar con los enfermos y familiares de una forma normal.

Todas estas preguntas seran respondidas a lo largo de Ia

investigacion.

Por ultimo es necesario explicar la importancia del trabajo social en
este campo. Se parte de la base que nos encontramos ante una
profesién que interviene con todas las personas que pasan por una
situacion dificil y necesitan de un profesional para superarla y de los

recursos que puedan beneficiarle.

En la actualidad la enfermedad del cancer nos rodea e involucra a
todos, los trabajadores sociales estaremos por tanto colaborando con
este trabajo de investigacidn al acercarnos un paso mas a todas

aquellas familias que nos necesiten.

Por ello el profesional va a cumplir una funcidon primordial en este
ambito, ya que es una enfermedad que genera una serie de
problemas sociales (econdmicos, laborales, de vivienda), que entran
dentro de este ambito. Es el trabajador social el que debe ayudar a

su solucion.



Ademas de aspectos puramente sanitarios, tratados por tanto desde
el ambito de la medicina, el cancer trae consigo repercusiones

sociales, las cuales deben ser abordadas desde el trabajo social.

La investigacion finaliza con la creacion de propuestas de mejora en
la intervencidon con familiares, que busquen y pidan ayuda, al no
saber afrontar esta nueva situacién, que experimenten cambios

negativos en su entorno familiar.

Para finalizar, resaltar la importancia de la vision de la sociedad ante
esta enfermedad. A diario observamos como la sociedad cambia el
modo de comportarse con las personas que tienen alguna
enfermedad, dejando a un lado el comportamiento “habitual” que se
tiene con las personas y des normalizando la situacidn. Miramos con

otros ojos, ya no es el familiar, es el familiar con cancer.

Asi, me planteo ¢Se considera que la poblacién asocia el cancer a
ciertos sintomas fisicos, como la caida del pelo? O éSe asocia que un
enfermo de cancer es o se va a convertir en una persona

dependiente?

En cambio la sociedad tendemos a cambiar el comportamiento con
ellos pensando que les hacemos bien. Los diagnosticados observan
los cambios en su entorno, pudiendo modificar ellos el suyo, entrando
en este circulo que he mencionado, en el que ni unos ni otros pueden

comportarse como hasta entonces lo habian hecho.

Sin embargo es aqui donde se observa un circulo vicioso, las
personas con una enfermedad no quieren ser tratadas, por lo general,

de una forma distinta a la que tratamos a una persona no enferma.

En definitiva, el cancer es una realidad compleja, que involucra a

diversos agentes, todos deben estar en contacto y actuar



conjuntamente, para que la intervencion que se realice resulte lo mas

beneficiosa posible para todos los involucrados.

2.2 Objetivos

Como en la justificacion se explica el trabajo se centra, en conocer
los cambios que se producen en un entorno familiar cercano de un
miembro diagnosticado de cancer. La finalidad dltima va a ser la
formulacién de propuestas para ayudar a los familiares y la

normalizacion de esta situacion.

1. Identificar y analizar los principales cambios que se producen
en el entorno familiar del enfermo de cancer a raiz del
diagnostico.

a. Detectar los cambios en habitos de vida (tareas
domésticas, salidas, ocio) mediante la realizacion de
entrevistas y cuestionarios.

b. Concretar los cambios que se producen en el nucleo de
convivencia, en relacion a cuestiones econdmicas,
laborales, de vivienda y relaciones personales.

2. Conocer las intervenciones que se llevan a cabo desde el
trabajo social con familiares de pacientes de cancer.

3. Revisar los servicios y prestaciones existentes para familiares

de enfermos de cancer.

2.3 Contexto y poblacion objeto de estudio
El trabajo se desarrolla en la Comunidad Auténoma de Aragén,
por ello las personas escogidas para realizar las entrevistas vy
cuestionarios pertenecen a la CCAA de Aragon.

La poblacion objeto de estudio serdn personas con cancer en

cualquiera de sus fases, o que ya lo han superado y sus familiares.



Algunos de las personas que colaboraran con la investigacidon seran
facilitados por la AECC de Zaragoza, el resto de personas que

colaboran lo hacen gracias a la técnica “Bola de nieve”.

Es necesario, centrarse en el entorno familiar de los enfermos, para
conseguir los objetivos propuestos con anterioridad, saber los
cambios que los familiares tienen en su vida a partir de un
diagnodstico de cancer, ya sean cambios voluntarios, como dejar el
trabajo durante un periodo de tiempo o cambios involuntarios como
podria ser dejar de ayudar a las hijas con las tareas del colegio. A
través de las entrevistas se pretende descubrir que cambios se

producen.

Antes de empezar es fundamental una explicacion del término
entorno familiar. Este, es un grupo de personas cercanas a la persona
enferma, en este caso, ya sea por vinculos de sangre o de afinidad,
con las que se mantiene una relacidon estable y en la que se confia.
De forma que, en este grupo pueden incluirse ciertos amigos, y al
mismo tiempo, pueden excluirse familiares con lo que no se tiene

relacion.

2.4 Metodologia
En el planteamiento de la investigacién, se plantea en primer
lugar, la recopilacidon de la teoria, es decir, investigar sobre el tema

que posteriormente observaré.

En la recopilacion de datos, escogeré sujetos obtenidos por la AECC,
a los que se realizaran entrevistas. En el analisis de datos,
obtendremos las conclusiones acerca de los datos recogidos en la
fase anterior, para comprobar si se logran los objetivos propuestos
con anterioridad. Por ultimo los resultados se plasmaran, para llegar
a las conclusiones finales y las propuestas. (Corbetta, 2007, Pags.
42-43)



El trabajo expuesto es una investigacién social, para la que se
utilizaran técnicas cualitativas, tales como la entrevista vy

cuestionarios.

En primer lugar, se hace una revisién bibliografica, acudiendo a libros
y articulos sobre trabajo social y enfermedad, la intervencion del
trabajador social con familiares de pacientes, recursos y servicio que

existen.

Mas especificamente en paginas Web se ha podido recabar
informacion mas concreta sobre el cancer y la situacidon actual, a

través de las diversas plataformas que tratan el tema.

Para conseguir los objetivos propuestos en el planteamiento utilizaré
técnicas de recogida de datos, como las entrevistas a usuarios de la
AECC para conocer los cambios que se producen en el entorno

familiar, como hemos mencionado anteriormente.

En primer lugar la muestra que estd compuesta por un nimero de
personas que han sido escogidas sobre la poblacién en general, para
la realizacién de la investigacidn. En este caso la muestra esta
compuesta por un total de 20 personas; no todas han participado de

la misma forma, como se muestra a continuacion.

La primera técnica utilizada es la entrevista, “En la entrevista el
investigador hace las preguntas directamente” (Macionis y Plummer,
2002, Pag. 18). Esta ayudara a conocer la realidad de estos usuarios,
para una posterior comparacion con las fuentes bibliograficas

analizadas.

La entrevista esta formada por varios blogues: un primer bloque con
los datos de identificacion de la persona que rellena el cuestionario,

de la asociacion y sobre la enfermedad de su familiar.



Un segundo bloque recoge por un lado las relaciones personales y
convivencia y por otro la red social cercana. El tercer bloque
corresponde a preguntas sobre la vivienda, el cuarto es sobre el
ambito laboral, continuando con el tema econdmico el quinto bloque y
finalizando la entrevista con el sexto bloque en relacién a la ayuda

que se ha recibido desde asociaciones o sistema publico.

Si se acude al Anexo I: Entrevista, se pueden observar las preguntas

de cada bloque con mas detenimiento.

Las entrevistas han sido respondidas por cinco personas, que acuden
actualmente a la AECC, todas ellas son pacientes o familiares que
estan recibiendo apoyo psicosocial y psicolégica, como se podra

observar en el apartado analisis.

La segunda técnica utilizada es el cuestionario, “Un cuestionario es un
listado de preguntas a las que se espera conteste el entrevistado”

(Macionis y Plummer, 2002, pag.17)

Los cuestionarios seran entregados a dos grupos de personas, en
primer lugar el grupo de cuidadores principales, que se desarrolla en
la AECC. En él se repartiran cuestionarios y se obtendran los
resultados de este primer grupo. En un segundo grupo estara
formado por personas que no han sido proporcionadas por la AECC. El
modelo de cuestionario repartido fue el mismo para ambos grupos, se

puede consultar en el apartado Anexo II: Cuestionario.

Se encontraron dificultades para obtener todos los cuestionarios
completos, en ambos grupos se entregaron mas cuestionarios de los

obtenidos posteriormente.

En el primer caso se entregaron diez cuestionarios para ser
respondidos por los miembros del grupo de cuidadores principales,

solamente se obtuvieron cinco cuestionarios rellenados.



En el segundo caso se entregaron trece cuestionarios, de los cuales

siete fueron devueltos completados.

A continuacién se muestran dos tablas con los datos importantes de

entrevistados y encuestados que respondieron.
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Tabla 1. Entrevistados de pacientes con cancer.

Parentesco . Contacto
Estado Situacion Forma
con el con la Ayuda de la AECC
civil laboral contacto
paciente AECC
E.1 ) Por voluntarios _
F 49 Paciente Viuda Paro Si _ Si (psicologica y social)
de hospital
E.2 Baja , o .
F 54 Paciente Soltera Si Por un familiar Si (psicologica y social)
laboral
E.3 _ ’ Era  voluntaria , =
F 67 Madre Viuda Jubilada Si Si (Psicologica)
en la AECC
E.4 _ , Era  voluntaria _,
F 52 Esposa Casada Activo Si Si (psicologica)
en la AECC
E.5 M 58 Paciente Casado Baja Si Por un familiar Si (psicolégica y social)

Fuente: elaboracién propia
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I.1

I.2

1.3

1.4
1.5
I.6

1.7

1.8

1.9

I1.10

P I

I.12

Tabla 2. Informantes de pacientes de cancer

Sexo Edad Parentesco

55

57

22

79
54
38

50

22

83

57

23

22

Esposa

Esposa

Hija

Madre
Paciente

Nieto
Hija
Prima
Esposa
Esposa

Nieta

Sobrina

Estado civil

Casada

Casada

Soltera

Viuda
Soltera

Soltero

Separada
Soltera

Casada

Viuda

Soltera

Soltera

Situacion laboral

Baja

Baja y reduccion de

jornada
Parada

Pensionista
Baja
Parado

Activa

Estudiante

Jubilada

Prejubilada

Activa

Estudiante

Contacto
con AECC

Si

Si
Si
Si
No

No
No
Si

No

No

Si

Forma
contacto

Propaganda

hospital

Un amigo

de

en

Por su formacion

profesional

Por un amigo

Por un amigo

Por un familiar

Hospital Clinico de

Zaragoza

Ayuda de la AECC

Si (Psicolégica y social)

Si (Psicoldgica y social)

Si (Psicolégica)

Si (Psicoldgica)

Si (Psicolégica y social)

Si (Social)

Si (Social)

Fuente: elaboracién propia
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Por ultimo se ha realizado la observacién participante “Un método
gue consiste en observar sistematicamente a las personas no desde
fuera, sino desde dentro; esto es, participando en la vida y las rutinas
de esas personas” (Macionis y Plummer, 2002, pag. 21) durante la

duracidén del Practicum de Intervencion se pudo realizar esta técnica.

Se recogieron los datos de la observacién participante en un diario de
campo, que se cumplimenté durante la realizacién de las practicas dia

a dia.

2.5 Contexto institucional

La mision que tiene la AECC (2016) es: “luchar contra el cancer
liderando el esfuerzo de la sociedad espafola para disminuir el
impacto causado por esta enfermedad y mejorar la vida de las

personas.” Para ello va a seguir tres planteamientos:

1. Informar y concienciar
2. Apoyar y acompanar

3. Promover la investigacion

Ademas la intervencién se fundamenta en los valores de unidad,

transparencia, profesionalidad, independencia, dinamismo y ayuda.

Por otra parte hay dos tipos de actuaciones, desde la AECC: sectorial

y territorial.

La intervencion sectorial se dirige a todas las personas que sufren la
enfermedad del cancer en todas sus fases, recién diagndstico,
tratamiento activo, recidiva® o segundo diagndstico, fase de cuidados
paliativos o enfermedad avanzada, fase de duelo o supervivencia,
hasta la supervivencia. Del mismo modo se atiende a familiares de
pacientes de cancer, que se encuentren en cualquiera de las fases

antes descritas.

2 Aclaracioén, el término recidiva se utiliza en medicina para hacer referencia a la
“reaparicién del tumor maligno tras un periodo mas o menos largo de ausencia de
enfermedad” (AECC, 2016)
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La intervencion territorial hace referencia a la organizacion de las
sedes. Encontramos sedes en todas las Comunidades Autonomas, con
un total de 52 Juntas Provinciales.> Los locales de las diferentes CCAA
tienen aspectos comunes que se dictan desde la sede central situada
en Madrid, y aspectos que difieren, ya que son decisién de cada una.
La eleccion es en funcién de fondos, caracteristicas de la poblacion,
demandas, etc. La poblacidon que se atiende es la misma mencionada

en el campo sectorial.

Los recursos humanos de las sede de Zaragoza son una trabajadora
social, tres psico-oncdlogas, y una coordinadora de voluntariado,

ademas de administrativos y voluntarios.

En cuanto a los servicios proporcionados: el servicio de atencién
social, realizado por la trabajadora social; el servicio de atencion
psicoldégica realizado por las especialistas en oncologia, para

familiares y pacientes; y el servicio de voluntariado.

A modo de conclusion, la labor de la trabajadora social se concreta en
la realizacion de la primera entrevista o entrevista de acogida, donde
puede detectar problemas. En este caso procede a derivar al
departamento de psicologia, para llevar a cabo el oportuno

tratamiento.

Si los problemas detectados son de indole econdmica tras la
aplicacién de un baremo, se procedera o no, a la concesién de la
ayuda. Esta puede cubrir necesidades de alimentacién, de
medicacion, de transporte, de material orto protésico, o ayuda de
emergencia (de luz, agua o de alquiler de piso). Estas prestaciones se

conceden una vez agotadas otras vias desde el servicio publico.

3 En el caso de la CCAA de Aragén, las sedes de Huesca, Teruel y Zaragoza estan
en proceso de unificaciéon para que los recursos obtenidos se distribuyan entre
ambas.

14



Ademas el departamento de trabajo social cuenta con alojamiento
para situaciones en las que se requiere un traslado a Zaragoza debido
a tratamientos. En ese caso se valora la situacion a partir de

indicadores sociales y econdmicos, y si procede, se concede.

Por ultimo se puede solicitar el préstamo de material orto-protésico
con el que cuenta la asociacién, de forma gratuita para todas las

personas afectadas de cancer que lo requieran.

15
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3. Marco teorico

3.1 Iniciacion a la enfermedad

El cancer es una enfermedad muy extendida, siendo una de las
principales causas de muerte en el mundo, en 2012 se diagnosticaron
14 millones de nuevos casos y 8,2 de las muertes producidas en el
mismo afno estaban relacionadas con el cancer (Organizacion Mundial
de la Salud?, 2016).

Afecta a multitud de personas, y es por ello que un gran niumero de
familiares de enfermos de cancer se encuentran en esta situacion que

conlleva problemas sociales para ellos.
Siguiendo a la OMS:

“El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacién
incontrolados de células. Puede aparecer practicamente en
cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir el tejido
circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del
organismo. Muchos tipos de cancer se podrian prevenir evitando
la exposicidn a factores de riesgo comunes como el humo de
tabaco. Ademas, un porcentaje importante de canceres pueden
curarse mediante cirugia, radioterapia o quimioterapia,
especialmente si se detectan en una fase temprana.” (OMS,
2016)

Aunque el cancer en una enfermedad que preocupa al sector de la
salud, los problemas derivados de esta enfermedad conllevan
consecuencias sociales que son asumidas por los propios enfermos y
sus familiares, y que en ocasiones no pueden solucionarlos por si

mismos, necesitando de ayuda externa.

* A partir de aqui OMS
17



La mayoria de los casos de cancer en la actualidad se puede curar o
cronificar, gracias a los tratamientos existentes, que conllevan una
serie de efectos secundarios que afectan al nivel fisico de la persona.
Existen también efectos psicoldgicos que pueden aparecer desde su
diagndstico hasta la recuperacion, por ello uno de los objetivos
fundamentales que el trabajador social se debe plantear es conseguir
la maxima calidad de vida para los enfermos, y esto pasa

fundamentalmente, por ayudar a sus familiares.

Holland describe la amenaza de las 6 D>, que resume los temores y
miedos que puede experimentar un paciente de cancer. (Lopez
Martinez, 2003, pag. 69)

La intervencion desde el trabajo social en este ambito debe ir
aumentando, puesto que la enfermedad cada vez afecta a mayor

numero de personas.

3.2 Legislacion

En relacion a las leyes que regulan el derecho de los pacientes
de cancer y sus familiares, respecto del acceso de los servicios
publicos sociales y al servicio publico de salud se encuentran las

siguientes.

Solo a nivel internacional se encuentra una declaracién conjunta,
sobre los derechos de los pacientes de cancer y sus familiares que en

el siguiente apartado se recoge.

El documento “"Los derechos de los pacientes con cancer”, esta
firmado por todos los miembros de la European Cancer League®, en
él, se hayan articulos relacionados a los derechos de pacientes y

familiares, en concreto se destacan a continuacion dos articulos.

> Death (muerte), Dependency (dependencia), Disfigurement (desfiguracién),

Disability (discapacidad), Discruption (ruptura), Discomfort (incomodidad)
6 La European Cancer League es una asociaciéon a la que pertenece la AECC. Para
mas informacion
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El primer articulo que se puede destacar de esta declaracion es el III.
El cual dice asi “Derecho del paciente de cancer y sus familiares al

III
.

tratamiento médico, cuidados y apoyo psicosocia

Mas adelante se encuentra el Articulo VII que dice de la siguiente
manera: “Derecho del paciente de cancer a recibir apoyo social en el

proceso de su enfermedad”

Y mas concretamente apartado 7.1: “El proceso de enfermedad
oncoldgica conlleva a menudo problemas econdmicos durante y
después del tratamiento. Los pacientes de cancer y sus familiares
tienen derecho a recibir apoyo econdmico y social, asi como

formacién y posibilidades de trabajo”

Aungue a nivel nacional y autondmico no existen leyes especificas en
las que se trate el tema, si que encontramos legislacidon aplicable a

esta materia.

En primer lugar a nivel estatal, la Constitucion Espafola de 1978 y
mas concretamente el articulo 4 que hace referencia a “Titulares de

los derechos a los servicios sociales” y que dice lo siguiente:

“Seran titulares del derecho a acceder al sistema de servicios
sociales establecido en esta Ley los espanoles, los nacionales de
los demas Estados miembros de la Unidn Europea y los
extranjeros residentes, siempre que se hallen empadronados en
alguno de los municipios de la Comunidad Auténoma de

Aragon”

Por otra parte cabe destacar en materia de sanidad, la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de Ia
autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en
materia de informaciéon y documentacion clinica, que recoge los
derechos que tienen los pacientes en general, dentro de los que se

incluyen pacientes con cancer. Esta ley es exclusiva para el ambito de

19



la sanidad por lo que no incluye apartado de derechos de los

pacientes en relacion a asistencia social.

A nivel autondmico, tenemos la Ley 6/2002, de 15 de abril, de
Salud de Aragon, que regula aspectos generales para todos los
usuarios del sistema publico de salud. Sigue una division muy similar
a la ley 41/2002 anteriormente citada, no se afaden aspectos

sociales en ella.

A continuacion se halla la Ley 5/2009, de 30 de junio, de
Servicios Sociales de Aragon, en la cual se encuentra el Titulo III:
Catalogo de Servicio Sociales, que se explica en el epigrafe,

Prestaciones y servicios.

En relacidén al tema que incube a la investigacién en el Articulo 4, se
explica quiénes pueden ser titulares de los derechos a los servicios

sociales.

“Seran titulares del derecho a acceder al sistema de servicios
sociales establecido en esta Ley los espafoles, los nacionales de
los demas Estados miembros de la Unidon Europea y los
extranjeros residentes, siempre que se hallen empadronados en
alguno de los municipios de la Comunidad Auténoma de

Aragon.”

De igual forma que los pacientes y familiares tienen derecho a un
acceso universal a servicios sociales, para la ayuda y superacidon de
situaciones dificiles, (como recoge la Constitucién Espaiola) los
profesionales de este ambito también tienen una serie de deberes
que deben cumplir si alguna de estas personas acuden solicitando

ayuda.

Para ello se debe acudir al Cédigo Deontoldgico de Trabajo
Social, y en concreto al capitulo III: “Derechos y deberes de los/as

trabajadores/as sociales”
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Asi en el articulo 13:

“Los/as profesionales del trabajo social, desde el respeto a las
diferencias, proporcionan la mejor atencidon posible a todos
aquellos que soliciten su intervencion profesional segin la
identidad de cada cual sin discriminaciones por razén de
género, edad, capacidad, color, clase social, etnia, religion,
lengua, creencias politicas, inclinacion sexual o cualquier otra

diferencia.”

Por Ultimo se debe hacer referencia a la Ley 39/2006 de
promocion de la autonomia personal y atencion a personas en

situacion de dependencia.

Esta ley no se aplica a todos los enfermos de cancer, solo a aquellos
gue la enfermedad conlleva el no poder valerse por si mismo,

convirtiéndose en una persona dependiente.

Una vez reconocida la dependencia, se pueden solicitar una serie de
servicio o prestaciones, que no solo van dirigidos a pacientes también

a los familiares.

Se pueden resaltar: la “Prestacion econdmica para cuidados en el
entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales”, que se
describe en articulo 18 de dicha ley o el “Servicio de ayuda a

domicilio” articulo 23.

3.3 El impacto de la enfermedad en la familia
El cancer, excepto en salvadas ocasiones, es una enfermedad

de larga duracidn, por lo que va a implicar a numerosos agentes.

En primer lugar se encuentra el entorno cercano, la familia sera la
principal fuente de apoyo y en un segundo lugar, todos los servicios
de los que la familia pueda disponer seran su segunda fuente de
apoyo. Ejemplos de estos servicios puede ser el hospital, servicios

sociales de base, el psicélogo, la escuela, entre otros.
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La familia es una fuente de apoyo informal, esto es

A\

el apoyo que se presta por parientes y amigos y esta
caracterizado por su tamafio reducido, por la existencia de
afectividad en la relacion y por la realizacién del cuidado no de
manera ocasional sino mediante un compromiso de cierta

permanencia o duracion” (Gutierrez, 1998, pag. 204-205)

Por ello un aspecto a tener en cuenta seria el estudio de la familia en
si como fuente principal de ayuda para el paciente. Para ello es
necesario establecer una relacidon con los miembros de la familia a
través de entrevistas, que ayuden a conocer mejor la realidad que les
rodea, (creencias, valores, religiones, normas no escritas de la

familia, patrones de conducta, habitos), con el fin Ultimo de ayudarla.

Cuando se diagnostica la enfermedad, y se comunica al resto de la
familia, inmediatamente las personas involucradas en el proceso van
a comenzar a experimentar una serie de cambios; en lo que respecta

a la organizacién de la familia y a su vida personal.

En los casos en que el enfermo convive con mas personas en el
hogar, se produce un cambio de roles entre los miembros, debido a
que las funciones que éste no puede desempefiar, pasara a realizarla

otro miembro de la familia.

Queda claro que sea quién sea el que enferme en el hogar, los roles
no se podran mantener, teniendo el resto que realizar las funciones
que el enfermo ya no puede, o teniendo que recurrir a ayudas

externas.

No todos los miembros de la familia asumen la responsabilidad del
mismo modo ni en la misma medida. La persona que mas carga
asume es la cuidadora principal del enfermo, que generalmente ya
desempefiaba las tareas de cuidado; sin embargo la carga aumenta y

su responsabilidad también.
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El papel de cuidador/a lo suelen asumir las mujeres de la casa,
madres o hijas dependiendo del tipo de familia. “Tradicionalmente en
nuestra cultura la mujer ha desempenado el papel de cuidadora del
marido, de los hijos, de los padres, de los suegros, es decir, de toda
la familia” (NUfez, 2001, pag. 354).

“Cuando uno de los padres enferma, se necesita que alguien le
cuide y ademas lo sustituya en sus funciones afectivas o de
autoridad, o de subvenir a las necesidades de la casa. Si la
enfermedad es de un hijo, el impacto estructural es menor y el

emocional, mayor” (Navarro, 2004, pag. 85).

El/la cuidador/a principal va a ver el gran cambio que experimenta su
vida en los aspectos mas cotidianos. Es probable que la persona
cuidadora quede T“agotada fisica y psicolégicamente como
consecuencia de la carga y la renuncia personal que implica el

cuidado de la enfermedad” (Navarro, 2004, pag. 89).

Por ello es muy importante el relevo del cuidador principal, para que
este se tome un descanso y respiro de la asistencia, recuperando
fuerzas para poder continuar con los cuidados. Ademas esto
contribuird al reconocimiento del esfuerzo que estd realizando, y

reconociéndole un merecido respiro.

Si no se obtiene este relevo de la persona cuidadora se puede
producir el abandono de enfermo, por una carga demasiado pesada
con la que sola no puede; a esto se suma el cansancio fisico y
personal, la falta de apoyo de resto de miembros de la familia, la
renuncia de proyectos personales como el trabajo, el cuidado de hijos
sanos o la ejecucidon de actividades o viajes que la realicen como

persona, todo ello puede conllevar una renuncia.

El principal punto de apoyo y superacion de una enfermedad de largo
tratamiento, con muchos cambios a nivel social y personal, es la
familia y amigos.
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El afecto y carifio de la red social contribuye a una mejor
recuperacion, ademas tiene efectos positivos en el estado fisico de los

pacientes.

Por lo que es importante, reforzar la red social de los enfermos, en la
medida de lo posible. No solo la del enfermo, sino también la de los
familiares puesto que si las personas que conviven con el paciente no
cuenta con apoyo social es muy dificil que puedan transmitirlo

durante un periodo prolongado a su familiar enfermo.

En el nlcleo de convivencia es comun que las personas ademas de
desempenar tareas y actividades fuera de casa, (trabajo, reuniones

con amigos, etc.) también tengan dentro del propio hogar.

Se debe favorecer que tanto el/la cuidador/a principal como otros
miembros de la familia que cohabitan con el enfermo puedan
compatibilizar todos los aspectos de sus vidas, incluyendo mantener
sus actividades cotidianas y el cuidado del enfermo. Sino las
consecuencias pueden ser como hemos mencionado muy dafiinas

para el miembro, que no sea capaz de separar y compatibilizar.

3.4 Repercusiones socioecondomicas de la

enfermedad oncoldgica.

En este apartado se analizaran las diferentes repercusiones
sociales que supone la enfermedad en las familias, los cambios a
estudiar son en las relaciones personales, econdmicos, laborales,

educativos.

Las relaciones sociales de las personas enfermas se ven afectadas.
No se puede llevar el mismo ritmo que se habia llevado hasta
entonces, los familiares igualmente se aislan, alejandose de sus
relaciones sociales, y permaneciendo al lado del paciente muchas

mas horas de lo que lo solian hacer.
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Las distintas partes pueden desarrollar un miedo a expresarse
abiertamente, por el temor a hacer dano, entristecer o enfadar al
enfermo; conllevando actitudes poco normalizadas ante Ia
enfermedad que pueden tener consecuencias negativas en la

relacion.

En ocasiones algunos familiares o amigos cercanos al enfermo no se
introducen demasiado en ciertos aspectos de la enfermedad, por

|\\

temor a las reacciones que puedan producir al “entrometerse” en su
vida privada e intima; lo que comporta que las personas parezcan

distantes y no interesadas en el enfermo y en sus problemas.

Al no tratar la enfermedad de forma natural, se producen situaciones

andmalas, encontramos un problema de comunicacion de fondo.

Las personas que rodean al enfermo intentaran ante todo encontrar
la causa del cancer, haciendo de ésta su meta. Ya que necesitan
sentir que ellos no han provocado o producido la enfermedad en su

ser querido.

En el ambito laboral, el enfermo encuentra dificultades para continuar
trabajando o la busqueda o formacion laboral que estuviese
recibiendo; tanto fisicamente como emocionalmente es dificil

continuar en la trayectoria laboral.

Los familiares también tienen mas complicaciones para mantener su
trabajo en estas circunstancias. Especialmente en los casos en los
que uno de los miembros de la familia tiene que cuidar al enfermo y
debe dedicar gran parte del dia en ello. Si ya es dificil compaginar la
vida laboral y la familiar, ante determinadas situaciones como es la
de una enfermedad de larga duracién como el cancer, se complica

mas la conciliacion.

En numerosas ocasiones los familiares optan por solicitar una baja en
el lugar de trabajo, al no estar enfermos, pueden justificar la causa

con problemas psicoldgicos, la siguiente opcién contemplada es la
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reduccion de jornada. Siendo el caso mas extremo el abandono del

puesto de trabajo de forma indefinida.

En el caso de la educacién, es mas dificultoso para los enfermos
seguir manteniendo el ritmo de estudios que hasta entonces podian
llevar. Ahora tienen que compaginarlo con los tratamientos asignados

para su curaciéon y con los efectos secundarios que estos conllevan.

Por otro lado los familiares que se encuentran cursando algun
estudio, ven mas complicado el seguir formandose como hasta el
momento, ya que pueden contar con mas dificultades que cuando su

familiar estaba sano.

Un ejemplo de como afecta a los menores, es el caso de niflos que
acuden a la escuela y sus padres les ayudan diariamente con los
deberes y tareas de clase, hasta que uno de los progenitores cae
enfermo, desde ese momento ya no pueden recibir toda la ayuda que
quisieran por parte de sus padres, porque estan mas ocupados y

pasan menos tiempo cuidando de ellos.

Econdmicamente, un diagndstico de cancer puede hacer disminuir los

ingresos de una familia, por diferentes razones.

Una de ellas puede ser que el enfermo deba coger un baja laboral por
enfermedad, del modo que los ingresos de la unidad de convivencia
se ven disminuidos. O bien, uno de los familiares de la unidad de
convivencia, ve disminuidos sus ingresos, al modificar su situacion

laboral para poder ayudar al enfermo.

Por otro lado, independientemente de los ingresos de los miembros
de la familia, los gastos se ven incrementados debido a las nuevas
necesidades que surgen a raiz de la enfermedad. (Medicacién,

barreras arquitecténicas, desplazamientos).

En otras ocasiones, las familias al ver que los tratamientos ofertados

por los hospitales no dan soluciones, buscan alternativas, que
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suponen precios mas caros, puesto que generalmente no estan
cubiertas por la Seguridad Social, y que pueden llevar a las familias

tener grandes gastos econémicos, para lo que no estan preparadas.

Si la familia ya tenia problemas econdmicos con anterioridad al
tratamiento es muy posible que el diagndstico conlleve mas cargas
economicas sobre ésta. Esto puede suponer que se modifiquen
habitos de vida que se llevaban hasta el momento debido a la
incapacidad econémica de la familia para hacer frente a estos gastos.
Esto podria ser el caso de un enfermo que no trabajaba pero
dedicaba su tiempo a la realizacidn de cursos no gratuitos, y que a
raiz del diagndstico ya no puede seguir realizando por la imposibilidad

a pagarlos.

Desde el trabajo social se pretende ahondar en estos cambios que se
producen en las familias, con el fin de proponer medidas e
intervenciones dirigidas al entorno familiar, que ve modificada su

rutina y su vida diaria a raiz de un diagndstico.

De forma que cuando la enfermedad se supere, se puede continuar
una vida, lo mas normalizada posible, sin que se produzcan grandes

desequilibrios en el interior de la familia.

A continuacion se muestra una tabla sobre un conjunto de
problematicas, que se producen de forma comun en las familias, y
que se definen. Algunas de ellas han sido mencionadas a lo largo de
la investigacién, como las carencias econdémicas o la sobrecarga del

cuidador.
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Tabla 3. Tabla de problematicas descubiertas y/o creadas a

raiz de un diagnostico.

Problematicas

Definicion

1. Falta de ayuda o respuesta del
entormo

Cuando las atenciones basicas de la persona enferma o de la
familia no estan cubiertas

2. Otros miembros enfermos

Cuando en el domicilio del enfermo hay otros miembros que
padecen enfermedades que requieren atencion de otra persona

3. Carencias economicas

Cuando la presencia de la enfermedad impide poder hacer
frente al sostenimiento familiar

4, Sobrecarga de los cuidadores

Cuando las circunstancias, bien por las caracteristicas fisicas
0 psicologicas del enfermo o por la necesidad de responder a
Sus compromisos sociales, laborales, familiares colocan a los
cuidadores en situacion de mucha fragilidad

5. Roles y relaciones alteradas

Cuando la redistribucion de roles o falta de los mismos,

asi como las relaciones familiares alteradas fruto de la
enfermedad independientemente del estadio de la misma
puede poner en peligro la salud, tanto fisica como psiquica,
del enfermo o de sus cuidadores

en el entorno familiar

Cuando las experiencias traumaticas vividas anteriocrmente
interfieren en el proceso de la enfermedad

6. Experiencias familiares
de situaciones traumaticas

Cuando la familia o el enfermo ha pasado por experiencias
de atenciones sanitarias con connotaciones negativas

7. Experiencias de desatenciones
sanitarias

8. Falta de recursos Cuando la persona enferma o su familia no dispone de los
recursos necesarios adecuados para hacer frente a las

circunstancias del momento

Fuente: Institut Catald D "oncologia

En la tabla anterior se muestran algunas de las problematicas que
pueden aparecer cuando se diagnostica un cancer. Algunas de ellas
ya estaban presentes antes de la enfermedad pero se hacen visibles a
partir de ésta, como puede ser la falta de ayuda, en cambio otras son
desencadenadas a raiz del diagndstico, como la sobrecarga de los

cuidadores.

3.5 Intervencion social

En primer lugar, siguiendo el Modelo de Trabajo Social en la
atencion oncoldgica, del Institut Catald D "oncologia, se plasman las
funciones que el trabajador social desempena de una forma general,

para posteriormente centrarlas en nuestro ambito de estudio.
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1- Ayudar a las personas a desarrollar sus capacidades de manera
que les permita resolver sus problemas individuales vy
colectivos.

2- Promover la facultad de libre eleccion, de adaptacién vy
desarrollo de las personas

3- Abogar por la adopcidn de politicas sociales justas y por el
establecimiento de servicios o alternativas a los recursos

socioecondmicos existentes.

El trabajador social, es uno de los diferentes profesionales que van a

| A\

estar en contacto con el enfermo y sus familiares. El “trabajador
social: Profesional especializado en ayudar al paciente y familia a
resolver los problemas no médicos que pudieran surgir durante la
estancia del enfermo en el hospital asi como una vez dado de alta”

(De Caceres, 2007, pag. 180).

La intervencién del trabajo social en medicina y en concreto en
oncologia va dirigida a conseguir una mayor calidad de vida de las
personas relacionadas con la enfermedad, esto incluye tanto a los

enfermos como a su red cercana, familiares y amigos.

“La incorporacién del trabajo social a un servicio concreto
facilitard, tanto al personal asistencial como al propio trabajador
social, profundizar en cada situacion de forma precisa,
ajustdandose a la realidad y teniendo en cuenta las
caracteristicas especificas que comportan los diferentes tipos de

enfermedades.” (Institut Catala d'Oncologia, 2004, pag. 13)

En este caso se puede trabajar con individuos y familias y con

grupos.

3.5.1 Trabajo con el individuo y con el entorno familiar.
“El método de Trabajo Social Individual Familiar centra su
intervencion en el desarrollo de una relacidn de ayuda con otro

individuo en problemas, en la que ambas partes asumen ciertos
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acuerdos que les permiten alcanzar la solucion escogida.” (Institut
Catala d'Oncologia, 2004, pag. 3)

Es importante que el cuidado de un enfermo no recaiga sobre una
sola persona del nucleo de convivencia, sino que se reparta entre
todos los miembros de la familia cercana que puedan colaborar, para

que el peso se distribuya por igual entre los distintos miembros.

Cuando se trabaja con la red familiar se obtienen numerosos
beneficios que ayudan tanto al enfermo como a la propia familia, que
en muchas ocasiones no sabe como tratar con el enfermo, y que se

ven superados por la situacion.

Algunos de los beneficios que aporta este trabajo son favorecer las
relaciones sinceras entre los miembros y que se compartan
pensamientos, mayor cohesion, evitar ciertos comportamientos que
se tienen para evitar sufrimiento, siempre respetando el ritmo y la

intimidad de cada miembro.
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Ilustracion 1. Atencion socio familiar en
oncologia
+ CONTACTO CON LOS
PROCESO DE DERIVACION: SERVICIOS SOCIALES
ORIENTACION E INVESTIGACION |—» | DELA COMUNIDAD
DE RECURSOS » CONTACTO CON
OTROS SERVICIOS
A \ ESPECIALIZADOS
ATENCION AL RECURSDS PRACTICOS
ENFERMO Y ORGANIZATIVOS EVALUACION DE
Y FAMILIA RESULTADOS
TRABAJO — 1 CONSENSUADOS
SOCIAL " S
ELABORACION DEL 1
DIAGNOSTICO -
SOCIOFAMILIAR ATENCION A LAS
SITUACIONES DE RIESGO Y
RELACIONES FAMILIARES + AYUDA EN LA
COMPRENSION DE LA
L r ENFERMEDAD
TRABAJO EN EQUIPO * FAVORECER LA
« APORTACION DE LOS CONOCIMIENTOS DE LA PROPIA * APOYO AL ENFERMO Y Eg:::'é;ﬁg: -
DISCIPLINA PARA LA RESOLUCION DE CASOS FAMILIA [ [y
« APORTACION DE DATOS SOCIOFAMILIARES e 105 PROPYOS RECURSOS |
+ PARTICIPACION EN LA TOMA DE DECISIONES i |
+ FUNCION DINAMIZADORA el

Fuente: Institut Catald D "oncologia

En la ilustracion anterior se puede observar cdmo seria la atencion
que realiza el trabajador social en el ambito familiar y social. El
trabajador social atiende tanto al enfermo como a la familia si lo
solicita. Se identifican los recursos Uutiles para ellos, en caso de

necesidad se les deriva a la institucion adecuada a ello.

El trabajador social realiza con las familias, en muchas ocasiones

intervencidon en crisis, ya que ante el primer diagndstico o
simplemente la primera vez que algun miembro escucha la palabra
cancer ya puede entrar en crisis. Ante esta situacion el trabajador
social debe saber intervenir, en momentos en que las emociones

estan desbordadas y priman los sentimientos a la racionalidad.

En un primer momento el trabajador social no puede ayudar mucho,

es la familia la que tiene que asimilar la informacion recibida y darle
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su tiempo y espacio para reaccionar. Una vez pasada esta primera
fase, entra el trabajador social, con el que pueden empezar a planear

estrategias de actuacion en adelante.

Existen varios métodos de trabajo para intervenir desde el trabajo
social que se puede aplicar tanto a pacientes como a familiares, a
continuacién se muestra una forma de intervenir que constaria de

ocho etapas.

La primera etapa corresponde a la obtencion de datos, una vez
solicitada la ayuda por el familiar o enfermo, se realiza una recogida
de informacion, para poder poner en marcha posteriormente la

intervencion que mejor se adecue al usuario.

En segundo lugar, se realiza un analisis de la problematicas que
presenta el usuario. No todos los problemas estan causados por la
enfermedad, pero algunos se descubren a raiz de esta; otros en
cambio aparecen con la enfermedad, como podrian ser los problemas

economicos.

La identificacion de las necesidades una vez que sabemos la
problematica constituye la tercera fase; sirve para buscar los
elementos necesarios para satisfacerlas. Los usuarios y el trabajador
social deben acordar aquellos recursos iddéneos para sus
circunstancias, asi como identificar las capacidades que tienen para

afrontar la problematicas.

Tras ello, en la cuarta fase, se realiza un diagnostico social, y
seguidamente en la quinta etapa se desarrolla una valoracién de los
recursos con los que puede contar la familia en funcién de las
necesidades descubiertas. Los recursos pueden ser materiales,

econdmicos, humanos, practicos y/o de apoyo.
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En la sexta etapa se pone en marcha la intervencién propuesta por el
trabajador social que ha sido acordada anteriormente con el usuario o

usuarios y en la siguiente etapa se ejecuta la evaluacidn pertinente.

La octava y ultima etapa consiste en la transmisidon de la experiencia,
es decir el trabajador social que ha realizado la intervencién
compartira con otras instituciones o profesionales, informacién para
la mejora o creacién de recursos, planes o investigaciones

pertinentes.

Con el método de trabajo se realiza en la familia una propuesta de
intervenciéon, esta propuesta puede quedar en la participacion en un
grupo. Existen numeros tipos de grupo, para trabajar con familias los
mas beneficiosos son los grupos socioeducativos, los grupos socio-
terapéuticos y grupos de ayuda mutua. Se explicaran en el apartado

de Trabajo social con grupos mas adelante.

A la hora de realizar la intervencién se debe conocer la fase en la que
se encuentra la enfermedad, ya que se interviene de diferentes

formas segun el momento en el que se encuentre.

Tabla 4. Fases y técnicas.

Fases de la Técnicas y estrategias de intervencion

enfermedad psicosociales

-Informar sobre la enfermedad
-Mediar con el sistema médico, si fuera necesario
-Negociar los ajustes necesarios para la respuesta de
emergencia
Aguda _ o _
-Normalizar sentimientos y reacciones. Comprender vy
empatizar con las respuestas de la familia.
-Airear sentimientos

-Mantener la esperanza
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Fases de la

enfermedad

Técnicas y estrategias de intervencion

psicosociales

-Negociar los cambios de roles, la adscripcion del rol de

cuidador, el respiro del cuidador.

-Externalizar: identificar los requerimientos abusivos de la

enfermedad.
o -Ampliar la red social: vincularlos a los grupos de
Cronica
autoayuda.
-Normalizar sentimientos y reacciones. Comprender las
respuestas de la familia.
-Airear sentimientos
-Mantener la esperanza
-Anticipacién de los efectos de la muerte del enfermo
-Revisién: ayudar al enfermo a elaborar una imagen
positiva de su vida
-Contacto emocional y fisico con la persona en estado
Terminal

terminal.
-Rituales de duelo
-Airear sentimientos

-Mantener la esperanza

Elaboracién propia a raiz del cuadro 7 que aparece en el libro Enfermedad y familia

3.5.2Trabajo social con grupos.
Una de las intervenciones a realizar con enfermos de cancer y

familiares es a través de grupos. Existen diferentes opciones de

grupos que se pueden formar, con objetivos diferentes y que sirven

para trabajar con personas.

Aunque existen diferentes clasificaciones de grupos, se seguira en

este caso la clasificacion que hace Teresa Rossell, (1998) en la cual

se distinguen dos opciones de grupos.
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Por un lado, los grupos orientados al crecimiento, entre los que se
encuentran: los grupos terapéuticos, los grupos de aprendizaje o

socioeducativos y los grupos recreativos.

El segundo apartado serian los grupos orientados a la accion social,
en él se clasifican los grupos de accidn social y grupos de ayuda
mutua. La distincidn que podemos hacer entres estas dos categorias
de grupos que la primera es trabajo social de grupos y la segunda

trabajo social con grupos.

La diferencia entre el trabajo social de grupos y el trabajo social con
grupos, radica en el papel que desempefa el trabajador social, en el
primer caso, sera el conductor del grupo, los participantes no pueden

asumir su papel y el mismo grupo se considera el objeto de atencion,

En el trabajo social con grupos, el profesional se va a situar en un
segundo plano, intentando que los miembros del grupo adquieran la
capacidad de gestionarse por si mismos, los lideres seran los propios

miembros del grupo.

Solo explicare en profundidad aquellos grupos cuya intervencién

puede aplicarse a los familiares de enfermos de cancer.

“Los grupos socio-terapéuticos se utilizan desde el trabajo social
para tratar aquellos aspectos que conflictian y producen sufrimiento
a las personas, o les impide desarrollar sus capacidades, afectos,

relaciones y responsabilidades sociales” (Rossell, 1998, pag. 112).

Los grupos socio-terapéuticos, seran beneficiosos para pacientes y
familiares ya que son grupos en los que se va a trabajar aspectos
relacionados con los sentimientos; en ellos se trabaja para desarrollar

las capacidades de los miembros.

Siempre se hara distincion de grupos segun sean para pacientes o
familiares, porque aunque se trabaja un aspecto comun, se llevara de

diferente forma y las cuestiones seran diferentes. Por ello se separa a
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la hora de la creacién de estos grupos, por una parte los pacientes y

por otra los familiares.

En relacién al tema en cuestion, el cancer supone un cambio en
muchos aspectos de la vida cotidiana de pacientes y familiares como
se ha explicado en anteriores epigrafes, por ello el grupo socio-

terapéutico es el idoneo para intervenir con ellos.

Con la intervencidon a través de este grupo, se podra mejorar las
capacidades de los miembros para enfrentarse a problemas o
situaciones dificiles, como los cambios de vida a los que se van a

tener que enfrentar.

“Grupos socioeducativos se dirigen al desarrollo, adquisicion de
habitos, comportamientos y funciones, que por distintas causas, no
forman parte del repertorio comportamental de los miembros del

grupo” (Rossel, 1998, pag. 112).

Al estar enfocados al aprendizaje y aspectos desconocidos hasta el
momento, es un grupo muy beneficiosos para familiares y en especial

para las personas cuidadoras.

Es posible que a raiz de una enfermedad tanto enfermos como la red
social cercana a éstos, o vean cambios en sus actitudes y en sus
comportamientos mutuos; para ello este tipo de grupo es crucial en

la mejora, adquiriendo habilidades utiles.

“"Grupos de ayuda mutua, los cuales ofrecen a sus miembros la
posibilidad de apoyo mutuo para “conllevar’ o superar situaciones que
les afectan, generalmente, durante prolongados periodos de tiempo.
Los grupos de ayuda mutua se caracterizan porque en ellos no

participan profesionales” (Rossel, 1998, pag. 113).

Los pacientes con enfermedades que se prolongan en el tiempo

pueden participar en estos grupos, compartiendo experiencias
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comunes, ayudandose los unos a los otros, ya que todos tienen en

comun el mismo problema de fondo, la enfermedad.

El trabajador social no participa y no estd presente en las sesiones de
estos grupos, pero en ocasiones es el motor de empuje, siendo el
profesional el que une a las personas, orienta e informa a sus
participantes. Una vez creado el grupo, los miembros pueden seguir

sin su ayuda.

Ilustracion 2. Sistemas de ayuda.

FIGURA 5
Representacion gréfica de los tres sistemas de ayuda

SISTEMA DE AYUDA PROFESIONAL
g{.ﬁsj'l))cm SOCIALES
EDUCACION - APOYO FORMAL

SISTEMA DE AYUDA NATURAL ORGANIZAD
ASOCIACIONES - GRUPOS DE APOYO

N W e
N | SISTEMA DE AYUDA NATURAL
FAMILIA

APOY(O INFORMAL
N VECINGS
N A

PERSONA QUE SIENTE
NECESIDAD DE
AYUDA
\\ o |

Adaptacion realizada sobre el gréfico de Powell (1990) pubiicado en Tracy, E. y Biegel. D. (1991).

Fuente: Adaptacion de Villalba Quesada, C. Redes sociales: Un concepto con
importantes implicaciones en la intervencion comunitaria. Intervencion
Psicosocial, Vol.2 N°4 Pag. 69-85.
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“El papel del profesional en estos grupos, tal y como hemos
sefialado, ha de ser de asesoramiento, formacién y apoyo de
lideres y no de liderazgo o coordinaciéon de los mismos. Asi
pues, debe recordarse que una vez creado y apoyado, el

profesional debe mantenerse al margen” (Domenech, pag. 193)

3.6 Prestaciones y servicios

Existen dos legislaciones fundamentales para entender las
prestaciones y servicios que se proporcionan en Aragén. En primer
lugar se encuentra la Ley 5/2009, 30 de junio de Servicios
sociales de Aragon, en la cual se encuentra el Titulo II: Catalogo de
Servicios Sociales, en él se habla de las disposiciones generales y de

contenido del Catéalogo.

En el articulo 32 se recoge la definicion de este Catalogo: “es el
instrumento que determina el conjunto de prestaciones del Sistema

Publico de Servicios Sociales de Aragén.”

En el capitulo II se encuentras los Articulos 36, 37 y 38 los cuales
explican los tres tipos de prestaciones a los que pueden acceder los

ciudadanos de Aragén.

El Articulo 36 explica que son las prestaciones de servicio. Son las
intervenciéon que se realizan por parte de los profesionales, con el
objetivo de ayudar a personas en situaciones de necesidad, algunas
de las tareas que se realizan entre otras son la informacion,

valoracion, diagnostico, atencion.

El articulo 37, define las prestaciones econdmicas, son aportaciones
dinerarias con finalidades concretas, como la de facilitar la integracion
social o cubrir las consecuencias econdmicas de las situaciones de

urgencia social y dependencia.
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El articulo 38, define las prestaciones tecnoldgicas. “Son prestaciones
tecnoldgicas del sistema publico las que, por medio de un producto o
elemento técnico, atienden a las necesidades sociales de la persona,

pudiéndose asociar con otras prestaciones.”

En el Catdlogo, el Articulo 3, explica el contenido del Catalogo de

Servicios Sociales.

“El Catalogo de Servicios Sociales contiene el conjunto de las
prestaciones del Sistema Publico destinadas a atender las
posibles necesidades de las personas que residen en la
Comunidad Auténoma de Aragdén en materia de acceso a los
servicios sociales, integracion social, convivencia adecuada,

|Il
.

necesidades basicas, autonomia personal y participacién socia

En el anexo III de la investigacion, se muestran unos graficos sobre
las prestaciones y los diferentes tipos existentes, elaborados a raiz
del Catdlogo de Servicios Sociales de Aragdén, que ayudan a la

compresion de este apartado.

Tras la revision del Anexo II del Catalogo se hallan algunas
prestaciones beneficiosas para pacientes y familiares, se expone a

continuacién un pequefio resumen de algunas.

Prestaciones de servicio Utiles para familiares y pacientes serian: el
Servicio de apoyo a personas cuidadoras, Servicio de Ayuda a

Domicilio y el Servicio de valoracion de la discapacidad.

Las prestaciones econdmicas, Prestacion econdmica para la
adquisicién de prestaciones tecnoldgicas, ayudas técnicas vy
adaptaciones en el hogar y para la accesibilidad universal. Pensiones
de ancianidad y enfermedad. Prestacién econdmica para cuidados en

el entorno familiar

En cuanto a las prestaciones tecnoldgicas cabe destacar el servicio de

Teleasistencia.
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Hay que tener en consideracion otro aspecto de las prestaciones del
Catalogo de Servicios Sociales, siguiendo el Decreto 143/2011, de
14 de junio, del Gobierno de Aragon, por el que se aprueba el
Catalogo de Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma de
Aragon, existen dos tipos de prestaciones, esenciales vy
complementarias. La diferencia radica en que las primeras estan
constituidas como derecho subjetivo, es decir son reclamables via
administrativa y judicial, siempre se conceden independientemente
del presupuesto; en cambio las segundas, como su nombre dice son
complementarias a las primeras y se conceden si existe disponibilidad

de presupuesto.

Por ello de las prestaciones anteriormente citadas solo serian
esenciales, el Servicio de valoracidon de la discapacidad y la prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar, lo que supone que
muchas de las prestaciones beneficiosas quedan supeditas a una
disponibilidad presupuestaria, que si no existe conllevara la

cancelacion de la prestacion.

En la situacion actual de Espafia en una crisis larga, con recortes en
todos los ambitos, significa que las prestaciones complementarias no

estaran siempre disponibles para todas las personas que las soliciten.

Existen otro tipo de prestaciones que se dan desde las entidades
privadas, en el caso de Zaragoza se encuentran algunas entidades

que proporcionan servicios y recursos.

La AECC es la Unica asociacién que concede ayudas materiales vy
econdmicas exclusivas para enfermos de cancer; aunque existen
otras entidades que si proporcionan recursos a los que pueden
acceder tanto enfermos de cancer como otras personas, en relacion a

unos requisitos y baremos.
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A continuacién se muestran algunas asociaciones con recursos Uutiles
para pacientes de cancer a las que pueden acudir, no son especificas

para esta enfermedad, pero si tienen recursos accesibles.

La Cruz Roja, que tiene recursos materiales que pueden ser
solicitados con un alquiler minimo al dia, ademas colabora en ayudas
economicas si estdn agotados los recursos del sistema publico de

servicios sociales.

En caso de tener una minusvalia se puede solicitar la tarjeta para el

acceso al bus amarillo y al taxi para discapacitados.

En Caritas existe un servicio de alojamiento para personas que se

encuentran en peligro o en situacion de exclusion social.

“Cuentan con dos pisos, uno para hombres y otro para mujeres en
exclusion social, pero que gocen de cierta autonomia, y no se
prestan cuidados especiales de enfermeria. Se fomenta la
comunidad, con supervision, es gratuito y se prioriza a personas

sin ningun ingreso” (Buesa, 2015, pag. 17)

Otro servicio de alojamiento es ‘“las casitas” de las Hijas de la

caridad.

“Para personas convalecientes sin hogar, pero temporalmente.
Acogen a enfermos en tratamiento, es un servicio gratuito para
las personas sin ingresos, en caso de cobrar deben aportar el 75%

de la pensidon” (Buesa, 2015, pag. 17)

Existe un servicio que provee comida a domicilio para personas que
no pueden hacer la comida, se llama SERCOPED, y lo proporcionan

desde la Fundacion de la Caridad.

“Puede solicitarlo de dos formas, acudiendo al CMSS, se tienen en
cuenta los ingresos, y por tanto pagan en funcién de ellos. La otra

forma es acudiendo directamente a la fundacion y solicitarlo, no se
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tienen en cuenta los ingresos y pagas la cantidad integra del

servicio” (Buesa, 2015, pag.19)

ADPLA, es la Asociacion De Personas con Linfedema de
Aragon, el linfedema no esta ligado al cancer, pero es una
consecuencia comun de algunos tipos de cancer, como el de mama.
Desde este servicio se proporcionan recursos como el drenaje

linfatico o cursos de cuidados personales.

ADO, es la Asociacion de ostomizados de Aragon. La
consecuencia de algunos canceres es la colocacién de una ostomia’,
en esta asociacion se informa, ayuda y proporcionan servicio para las

personas ostomizadas.

Disminuidos Fisicos de Aragon (DFA), como su nombre dice es
una asociacion que atiende en su mayoria a disminuidos fisicos, como
consecuencias de algunas operaciones quirdrgicas muchas personas

adquieren una minusvalia.

Esta asociacion presta diferentes servicios, de los cuales se destaca la
tramitacién de minusvalias y la orientacidn laboral, ya que cuenta con
un abogado que de forma gratuita te guia en temas laborales y

juridicos.

AMAC GEMA, es la Asociacion de Mujeres Aragonesas de
Cancer Genital y de Mama, desde esta asociacion de desarrollan
diferentes servicios como la atencién psicoldgica o social, n servicio
de atencion al linfedema, un red de voluntarios testimoniales, entre

otras.

’ La ostomia es una bolsa que se sitla fuera del cuerpo de algunas personas, en la
cual se almacenan heces u orina, ya que no pueden ser expulsadas de forma
normal.
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4. Analisis de la informacion

Después de la recapitulacién de la informacién importante en el
marco teodrico se ha procedido a la realizacion de una serie de
entrevistas y cuestionarios que nos ayudan a completar Ia

informacion recabada.

A continuacién se analiza la informacién recogida a través de las

entrevistas, cuestionarios y el diario de campo.

4.1 Cambios que se producen en el entorno familiar
En relacion al primer objetivo, sobre los cambios que se producen
en el entorno familiar de un enfermo de cancer, se observan los

siguientes datos.

Tras el analisis de las_entrevistas realizadas se puede observar que la
mayoria de las personas no acuden a la asociacion nada mas recibir
un diagndstico de cancer, sino cuando la situacion se vuelve mas

dura y dificil de llevar.

En relacion a las relaciones personales y familiares, todos los
entrevistados viven con alguien mas en el domicilio, y todos coinciden
en que la vida de sus familiares ha cambiado al completo, igual que la
suya, a raiz del diagndstico. Sin embargo no la vida de las personas
que viven fuera del nucleo de convivencia, quienes pueden llevar una
vida mas normalizada al estar mas alejados del dia a dia de la

enfermedad.

A la pregunta que cosas de la rutina diaria cambiaron sus familiares

mas cercanos o usted, la respuesta comun fue: “todo”

“La reaccidn inicial es de acercamiento, porque parece lo ldgico,
pero luego una vez que ha pasado el primer impacto mucha gente se

aleja, cada uno hace su vida” (E.4)
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“Me he distanciado de la gente, pero porque yo he querido, en

este momento prefiero la soledad” (E. 1)

El tema de la vivienda no preocupa especialmente sobre todo si se
trata de personas que no tienen problemas de movilidad a raiz de los

tratamientos del cancer.

El principal problema u obstaculo al que se encuentran todos ellos es
el trabajo. Todos los entrevistados con cancer tuvieron que pedir la
baja en el trabajo para someterse a los diversos tratamientos,

algunos se encuentran con problemas en este punto.

Diferentes casos desde jefes que se comportan muy bien e intentan
ayudar a sus empleados, hasta aquellos que solo miran por su interés
personal y las posibles pérdidas, sumado a este los recortes
producidos por la situacidon de crisis conllevan que a menos personas
se les concedan las prorrogas de baja a menos que tengas una

minusvalia evidente o estén terminales.

“Es una verglenza, una persona que esta enferma como mi
marido, que no puede trabajar y que él esta con tratamiento
hasta el 2018 y ahora le dan el alta y le dicen que se vaya a
trabajar, pues como lo va a hacer si él no puede, una

vergienza” (E. 4)

El trabajo conlleva el cambio mas importante, ya que ello acarrea la
perdida de relaciones y problemas econdmicos derivados de su

perdida.

Ven el cancer como un impedimento a la hora de encontrar trabajo,
porgue son personas que a lo mejor van a tener que faltar mas de lo
habitual para visitas médicas o tratamientos, pero que igualmente

necesitan un trabajo.

“Yo estoy en paro, y ahora me planteo como voy a conseguir un

trabajo, que hago les miento y digo que no tengo cancer para

44



que me contraten pero claro se acabaran enterando, por las
goteros y tal y que vas mintiendo entras a trabajar y luego que
a la puta calle otra vez, pero yo soy de las que dice claramente

lo que pasa” (E. 1)

La rutina que las personas tenian semanalmente se pierde, dejan de
estar en contacto con sus compaferos, y pueden ver sus ingresos
disminuidos, lo que supone menos salidas y menos dinero para gastar

en el ocio.

Ademas en el tema econdmico se incrementan gastos en aspectos
relacionados con la enfermedad, como acudir a homedpatas,

nutricionistas, gastos médicos.

En relacion a la normalizaciéon de la enfermedad, destacar que en
ocasiones solo se relaciona la enfermedad a ciertos sintomas. Una de

las entrevistadas con casi ningun sintoma fisico evidente comenta:

“A los que no les conté nada y se enteraban después, no se lo
creian, porque claro como a mi no se me ha caido el pelo, y lo

mio es de la pierna, pues no se ve nada y no lo asocian” (E. 1)

Siguiendo con el primer objetivo se muestran a continuacién los

resultados de los cuestionarios realizados.

Los cuestionarios realizados, tanto por parte de las cuidadoras
principales proporcionadas por la AECC, como por personas ajenas a

esta asociacién se analizan conjuntamente a continuacion.

El cuestionario constaba de 6 bloques, se pueden consultar en el
apartado Anexo II: Cuestionario. Tras la revision se concluye lo

siguiente:

La mayoria de las personas que respondieron a los cuestionarios eran

mujeres. En el caso del grupo de cuidadores se destaca que todas
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son mujeres, esposas, madres o hijas que adquieren el rol de

cuidadora principal.

En cuanto a las preguntas sobre la asociacidn, estas son
respondidas por los miembros del grupo de la asociacion y por una

persona mas que no tiene contacto con la AECC de forma habitual.

Todas acuden a la asociacién por cancer de un familiar, es comun que

acudan inmediatamente tras conocer el diagnostico.

En relacién la unidad de convivencia, se destaca que la mayoria de
las personas que respondieron al cuestionario viven o vivian con el
enfermo, a excepcién de dos que son familiares que no viven en el

nucleo de convivencia.

Los cambios que se producen en la vida cotidiana abarca toda la
rutina, cambiandola y transformandola en una nueva. Los familiares
coinciden en una vida menos activa, en ocasiones prescindiendo del

empleo para dedicarse completamente al familiar enfermo.
“Imposibilidad absoluta” (I. 12)

“Cambiaron de vivienda y se mudaron al pueblo, su marido al
principio pidid una reduccién de horas en el trabajo y finalmente dejo
de trabajar” (I. 8)

Renuncian a muchas actividades de la vida cotidiana, tales como
ocuparse de las tareas del hogar o trabajar y las consecuencias que
se derivan de este cambio, cambio de rutina, pasando mas tiempo en

hospitales y visitas médicas, en general cambian TODO de su vida.
“Mi vida se adapta al cuidado de mi hija” (I. 4)

La red social cercana a la unidad de convivencia se altera. Las
personas que convivian en el mismo domicilio que el enfermo
coinciden en que las relaciones familiares o personales se han visto

afectadas a raiz del diagndstico y que pasan menos tiempo con ellos,
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en algunos casos las relaciones se han fortalecido y en otros no, esto
estda muy ligado a la relacién que mantenian anteriormente con su

red social.

“A menudo habia discusiones entre mis hermanos y yo (somos

4), se notaba en el ambiente mucha tristeza” (1. 7)

En los casos en los que la comunicacion era habitual y muy cercana la
relacion se ha fortalecido, en familias con un mayor distanciamiento
de la familia esta relacion se mantiene o se degrada. En general los
familiares se sienten muy satisfechos con la respuesta que han

obtenido de otros familiares.

“Muy buena, la verdad que la familia se ha volcado y no ha

faltado ayuda en todo momento” (I. 6)
“Extraordinaria” (I. 1)
“Excelente” (1. 4)
“Ha sido magnifica de toda la familia” (I. 9)

Es cierto que también hay un grupo de personas que no han visto
afectadas las relaciones sociales, pero debemos tener en cuenta que
algunas de ellas se encuentran fuera del domicilio del paciente, lo que

facilita el mantenimiento de las relaciones.

En el bloque vivienda los resultados difieren notablemente si
tenemos en cuenta por un lado los resultados del grupo de
cuidadores y por otro los resultados de las personas ajenas a la

asociacion.

Ya que en el primero solo una persona se encontré con problemas de
hogar, mientras que en este segundo grupo ocurre al revés, es solo
una persona la que no se encontré con problemas en el hogar. Las

dos personas encuestadas que no convivian con el enfermo han
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contestado en relacién a los cambios que se produjeron en el hogar

de este.

Las barreras fisicas con las que se encontraron en el domicilio las
personas son: adaptar silla de ruedas al bafo, cambio de una banera
a una ducha, necesidad de una cama especial con barandillas, cambio
de dormitorios a una planta baja por incapacidad de subir las

escaleras.

Cuando se produce un diagndstico de cancer y se comienza con el
tratamiento es comun que los pacientes soliciten la baja en el puesto
de trabajo, en caso de encontrarse en activo antes del diagndstico,

por la incompatibilidad.

Se observa que practicamente todas las personas que vivian con el
enfermo y tenian un puesto de trabajo, tuvieron que solicitar una

baja o excedencia del trabajo.

“El problema mas grave que veo es en aquellos casos que la
enfermedad no tiene cura y los familiares deben dedicarse a
tiempo completo, aqui la persona debe dejar de trabajar, y por
tanto veo un conflicto, porque o bien tienes mucha gente
alrededor que te ayuda o debes dejar de trabajar. Habria que

buscar mas soluciones a esta situacion.” (1.12)

El cese de trabajar de los miembros de la familia conlleva que los
ingresos de un hogar se vean reducidos, de esta forma los miembros
de la unidad de convivencia, toman medidas en relacion a la

situacion, como la solicitud de ayudas econdmicas.

Aunque a raiz de una baja o excedencia del trabajo por parte del
familiar y del enfermo los ingresos econémicos se pueden ver
reducidos, no siempre es asi, depende de otros factores, como la

duracion de la enfermedad, los ahorros anteriores a la enfermedad.
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Dentro de la AECC, la ayuda mas demandada no es la solicitud de
ayuda econdmica, sino la social y psicolégica. Todos los miembros del
grupo de cuidadores han estado en contacto con estos dos servicios
en cambio solo una persona del segundo grupo ha estado en contacto

con el servicio social de la AECC.

Por ultimo destacar que algunas de las personas si conocian la AECC
aungue no acudieran a ella, y hacen hincapié en la gran labor que
hacen, y que notan que no existe por parte de la seguridad social,

sino que se debe acudir a entidades privadas si necesitas ayuda.

Todas las personas necesitaron o necesitan de ayuda de los familiares
para la realizacion de tareas en el hogar y el cuidado del enfermo,

también para el cuidado de los hijos en caso de haberlos.

Ademas algunas de las personas que recibian ayuda de sus familiares
también tuvieron que contratar ayuda externa para el cuidado del

paciente y ayuda en las tareas del hogar.

“Antes de diagnosticarle la enfermedad mi abuelo vivia solo.
Una vez que supimos que lo que le ocurria era que estaba
enfermo de cancer, paso a vivir en mi casa. Cuando la situacion
fue mas difici,b, mi madre no podria con todo el peso que
conlleva, pasamos a vivir a su casa un tiempo hasta que hubo
una discusidon con mis tios. Tras ello, contratamos a una mujer

para que cuidara a mi abuelo las 24 horas” (I. 11)

Se concluye, por tanto, tras esta breve revision de los cuestionarios,
que el principal problema al que se enfrentan los familiares es el
tema laboral, que puede conllevar consecuencias negativas en varios
ambitos como en las redes sociales que se pierden al dejar de ir al

trabajo, asi como la disminucion de ingresos en el hogar.

El tema de la vivienda no supone un problema en los casos que el

enfermo no ve disminuidas sus capacidades fisicas a raiz del
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diagndstico y posterior tratamiento, si conlleva un problema a todos
aquellos a los que afecta fisicamente, dejandoles incapacitados y con

minusvalias.

Es positivo que las redes sociales se fortalezcan en muchos casos y
los familiares se puedan sentir apoyados y ayudados por otros. De
esta forma se evitara la excesiva sobrecarga a la que estan

sometidos, y el agotamiento emocional al que quedan expuestos.

4.2 Intervenciones que se realizan con pacientes

Debemos recordar el apartado 2.5 Contexto institucional, en el
que se situa la acciéon de la trabajadora social de la AECC. Los
recursos y servicios que se prestan desde esta asociacién, para

comprender mejor las respuestas que se analizan a continuacion.

Me remito al diario de campo realizado en el Practicum de
Intervencién, para ver la intervencidn que se realizé por parte de la

trabajadora social de la sede de Zaragoza.

Se trata de una mujer con leucemia croénica, que convive con su
marido, al que recientemente le han diagnosticado un cancer en

estado terminal. “La intervencidn que llevamos a cabo es la siguiente:

-Derivamos a servicios sociales de su barrio para que soliciten

el servicio de tele asistencia y la ayuda a domicilio.

-Desde la asociacién proponemos si quieren alguna ayuda
técnica que les vendria bien, en concreto elige la silla de ruedas
para su marido, y la silla de la banera que les sera util a los dos

debido a la escasa movilidad de ambos.

-Le proponemos la valoracién de un voluntario de domicilio, que
pueda acudir para acompafar a su marido, si ella necesita salir

de casa a hacer algun recado o a distraerse”
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Ademas se realizd una entrevista a la trabajadora social de la AECC,

gue desarrolla su funcién en los hospitales de Zaragoza, para tener
mas informacidon, en la entrevista se puede ver las intervenciones

que se realizan.

En primer lugar, en el hospital desarrolla el programa primer
impacto, este programa va dirigido a cubrir las necesidades del

paciente y de su familia cuando es recién diagnosticado.

La importancia de este programa recae en que una intervencion
temprana es clave para favorecer la adaptacion a la situacion y evitar

que en un futuro se tenga que realizar una intervencion a largo plazo.

Es comun que las personas acudan a la asociacion antes de que pase

un ano del diagnéstico.

Al encontrarse en el hospital tienen un mayor acceso a la trabajadora
social, esto facilita que los familiares o pacientes se acerquen al

departamento social a hablar con los profesionales.

El perfil de personas que acuden a la verla, no estd definido, es un

grupo diverso.

Las preocupaciones que mas expresan los pacientes es en relacién
a los cambios fisicos “Les preocupa la caida del pelo, mucho,
siempre” (Trabajadora social), en cuanto a los familiares el tema mas

recurrente en la comunicacién y el manejo de la informacidn.

En el hospital en la primera visita a la trabajadora social no se
pueden evaluar problemas reales ni empezar una intervencion,
debido a que se encuentran en una situacidon de crisis y hasta que no

pasan el impacto inicial no se interviene.

Una vez pasado este momento se puede comenzar la intervencion si

ellos vuelven a acudir, se establece una segunda cita. Si la persona
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necesita una ayuda econdémica o material se envia a la sede de

Zaragoza, donde la trabajadora social valorara.

Un problema comidn con en que se encuentran todos tanto
pacientes como familiares es la cantidad de informacién que reciben
por parte de los médicos en poco tiempo se acumula informacion,
papales, citas. No pueden acceder a una persona que les proporcione

informacion y le ayuda a entender lo que pasa.

Un punto importante que se desarrolla en los hospitales de Zaragoza,
coordinado por la AECC, es la presencia de voluntarios de hospital,
gue tienen acceso a diferentes alas del hospital donde estan los
pacientes con cancer. Acompafan a los familiares y enfermos, les

explican la labor de la asociacién y dan acompafamiento.

Su funcidn seria “desahogo emocional de pacientes y familiares,
detectar posibles necesidades e informacion a la coordinadora de
voluntariado, informacién sobre recursos de la asociacién vy

acompanamiento de pacientes” (trabajadora social AECC)

El papel de estos voluntarios, tiene una importancia mayor de la que
se da, muchos familiares no quieren dejar al paciente solo en ningun
momento por lo que no tienen respiro, el voluntario intenta ofrecer el

relevo al cuidador.

Resalta la importancia de las asociaciones privadas, como DFA o Cruz
Roja, que ayudan con el préstamo de material orto protésico y otras
ayudas. (Recordar epigrafe 3.6 Prestaciones y servicios, donde se

mencionan diferentes asociaciones privadas)

Desde el sistema publico las prestaciones son muy escasas, y para
materiales casi inexistentes. Un ejemplo son as subvenciones para
comprar sillas de ruedas, tu médico de cabecera te debe hacer un

papel argumentando que necesitas una silla de ruedas, debes ir,
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pagarla y solicitar el importe al Ayuntamiento, (en la actualidad

tardan en devolver el dinero alrededor de 2 anos).

En definitiva, el servicio que se presta en el hospital es clave para la
ayuda a familiares, deberia considerarse que existiera desde el

servicio publico.

Las prestaciones y servicios que mas ayudan son las de las
asociaciones privadas, que se facilitan en un periodo corto de tiempo

y asi coste o bajo coste econdmico.

4.3 Punto de vista o satisfaccion de los familiares
En primer lugar para conocer la opinidn que tienen los
familiares sobre la ayuda que han recibido se puede acudir al bloque

6 de los cuestionarios para analizar la informacion.

Hay que tener en cuenta el interés de conocer estos datos, para
valorar la importancia de las asociaciones privadas ante este

problema y si la respuesta que estan dando actualmente es positiva.

Los diferentes entrevistados contestaron a algunas preguntas sobre la
ayuda que han recibido, la mayoria de las personas que realizan los
cuestionarios de fuera de la AECC, no contestaron a este bloque,
debido a que no han tenido contacto con la AECC, ni con ninguna otra

asociacion.

Los cinco entrevistados y el grupo de cuidadores principales,

contestaron a ese bloque y obtuvimos los siguientes datos.

En relacion con la ayuda prestada por la asociacién, todos los
entrevistados tanto pacientes como familiares acuden a la asociacion
solicitando la ayuda psicolégica, y la mayoria de ellos necesita de
ayuda social por tema laboral, econdmico, de minusvalias, otros
tramites que no saben gestionar, y otros problemas no derivados de

la enfermedad.
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Es la Unica asociacidon o entidad que se reconoce, no se solicita ayuda
a otro tipo de asociacion, o a los servicios sociales correspondientes,

sino que acuden en primer lugar a la AECC.2

Todas coinciden en el efecto positivo de a ayuda psicologica y la
recomendacidon a otros familiares en la misma situacién de optar por
este servicio, por la importancia que una terapia de este tipo tiene

para afrontar situaciones dolorosas, desahogo emocional.

“Pues la ayuda que recibimos es la de AECC y estamos muy
contentos, pues te atienden, te escuchan y te dan todo lo que

necesitas, mentalmente y psicolégicamente.” (I. 2)

En segundo lugar todas coinciden en el apoyo desde el departamento
social para la solucién de problemas, como la tramitacién de las
minusvalias, el tema laboral, en relacidon a bajas o incapacidades. Las
personas con hijos menores a su cargo dejan ver su preocupacién

por estos y la necesidad de mas informacién y ayuda en colegios.

La ayuda que principalmente valoran, es ser escuchadas ya sea por
profesionales o amigos y familiares, el carifio y la ayuda que se pueda

dar es bien recibida.

“Estoy 100% satisfecha con la ayuda que le ofrece la AECC ya

gue sin esta la situacion seria insostenible” (I. 3)

8 Desde la AECC si se deriva a otros recursos y asociaciones existentes, pero para
los familiares y pacientes su asociacion de referencia es la AECC
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5. Conclusiones

Tras el andlisis de los datos, se concluye que los familiares de
pacientes con cancer se encuentran en una situacion desfavorable. En
primer lugar se ve que son las mujeres las principales afectadas,
siendo ellas las que asumen el papel de cuidadora principal y

sacrificando a raiz de este cambio mas que nadie.

En el bloque de las relaciones personales, los datos son mas variados,
no hay una mayoria que opine igual. Se observa que algunas
personas si que ven sus relaciones afectadas, al disponer de menos
tiempo para los amigos, es normal que la relacion se pueda ver mas
débil. Pero mucha gente comenta el gran esfuerzo de la gente por

ayudar y estar para ellos.

Algunos mencionan la cercania de personas que no consideraban
primordiales en sus vidas y por otro lado la lejania de algunos muy
cercanos, no se sabe el por qué las personas se alejan o acercan en

estas situaciones.

Lo importante en este tema es que la mayoria de las personas
cuentan con amigos y familiares que ayudan en la enfermedad,
ayudando en tareas del hogar, cuidado de hijos o del propio enfermo,

siendo un apoyo fundamental.

El principal problema que se destaca es el trabajo, los familiares ven
grandes dificultades en compatibilizar el trabajo y el cuidado del
familiar enfermo. El cuidado del enfermo supone que la persona
cuidadora permanecer en el domicilio y cuidar de él o que tenga que
contratar a una persona externa que se ocupe mientras ella no estd

en casa o familiares que puedan acudir mientras estad ausente.

Relacionado con el trabajo viene el segundo problema que afecta a
estas familias, se produce una reduccion de los ingresos econdmicos

en el hogar. Aunque en un primer lugar esta reduccién no es muy
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significativa si se prolonga en el tiempo puede conllevar un problema

mas grave, al que también deberan hacer frente.

El tema de la vivienda solo afecta cuando la enfermedad dafia el fisico
de la personas, por lo que perjudica a todas las familias en las que el
enfermo ve sus capacidades fisicas afectadas, teniéndose que
modificar las condiciones de la vivienda para eliminar barreras fisicas;

aspecto que conlleva una suma importante de dinero.

Todas estas personas que se enfrentan a una enfermedad tan dificil y
larga como puede ser en cancer, combaten al mismo tiempo con
numerosos problemas que pueden aparecer a lo largo del proceso. La
ayuda que reciben es por parte de entidades privadas, la mas
especifica es la AECC, que ayuda mediante apoyo psicoldgico y social

a estas personas.

Deberia plantearse que si el cancer es una enfermedad que afecta a
tantos miembros de la comunidad, y conlleva humerosos problemas
sociales, éPor qué no existe un servicio desde el sistema publico que
ayude a estas personas a mejorar su situaciéon? Porque es cierto que
pueden acudir a los servicios sociales correspondientes al igual que
otros ciudadanos pero como se puede observar en el apartado 3.6
Prestaciones y servicios, l0s servicios, recursos o prestaciones que
disponen son escasos y no siempre disponibles por cuestiones

presupuestarias.
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6. Propuestas
El problema principal que he encontrado tras la investigacidon
realizada y el analisis de la informacién ha sido que no existe un

servicio publico que atienda a este conjunto de la poblacién.

La mayoria de las intervenciones y ayudas se realizan desde
asociaciones privadas, por ello mi propuesta se centra en la creacion
de un servicio publico de atencién a personas con cancer y sus
familiares con un departamento social y otro psicolégico, como los

principales, y se contaria con la asesoria de un abogado.

Desde el departamento social se tratarian problemas asociados al
trabajo, tema de bajas, de incapacidades, guiandoles en este sentido.
Y con el asesoramiento del abogado se les darian las guias practicas
para pedir recursos cuando es necesario o demandas pertinentes a

empresas que fallan en su actuacion.

El tema econdmico se valoraria también desde este servicio, a través

de una evaluacién econémica se podrian conceder diferentes ayudas.

Se encargarian al mismo tiempo de la creacidon de diferentes grupos
de ayuda y terapéuticos, en los cuales podrian participar cualquier

persona que necesitase de ese tipo de ayuda.

La creacion de programas de respiro para cuidadores, programas de
musicoterapia, la posibilidad de acceder a cursos y talleres, entre

otras actividades.

El departamento psicoldgico, contaria con psicdlogas especializadas
en oncologia, que harian terapia con los diferentes usuarios del

servicio.

El servicio deberia estar gestionado por trabajadores sociales que

emprenderan proyectos y actividades con los usuarios del servicio,
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pero se trabajaria en equipo multidisciplinar a la hora de desarrollar y

llevar a cabo actividades vy talleres.

Por ultimo, lo ideal seria la incorporacién de un servicio de
emergencia, reservado para urgencias, ciertas personas con
problemas que necesitan de una solucién inmediata, seria valorado

por trabajo social y derivaria al departamento oportuno.

El por qué a la creacién de este servicio, es porque el cancer es una
enfermedad que crece cada afio mas y afecta a mas personas en el
mundo, desde jévenes a mayores no distingue de clase social, edad,
sexo, raza. “Se prevé que el nUmero de nuevos casos aumente en

aproximadamente un 70% en los proximos 20 afios” (OMS, 2016).

Y aun asi, no existe un servicio publico que atienda esta problematica
a la que se enfrentan muchas familias en Zaragoza y en Espana. No
solo con la ayuda de las asociaciones privadas se puede cubrir este
problema, ademas es un problema social que deberia estar cubierto

por lo publico.

“Cualquier problema lo suficientemente serio o lo
suficientemente largo, como lo son muchas enfermedades,
demanda servicios a largo plazo, de manera que la institucion
que los provee pasa a desempeiiar un papel muy importante en
el bienestar o el malestar de la familia.” (Navarro, 2004, Pag.
79-80)
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Anexos

Anexo I: Entrevista
Entrevista

Explicar el objetivo de la entrevista, para un trabajo de investigacion,

y la estructura.

Bloque 1

Datos de identificacidn

Sexo: Edad: Parentesco:

Nivel de estudios: Estado civil: Situacion
Laboral:

Asociacion

¢Cuanto lleva en la asociacion?
- ¢CoOmo conociod a la asociacion?
- ¢Por qué se puso en contacto con ellos?

- ¢Cudndo acudid? (Antes del diagndstico, inmediatamente

después, afios después)

Sobre la enfermedad

- ¢Qué cancer tiene su familiar?

- ¢Cudando se lo diagnosticaron?

Bloque 2

Relaciones familiares y convivencia

- ¢En el domicilio quienes convivis?

63



- Cambios que se produjeron entre los miembros de la familia

gue residen en la misma casa a raiz del diagndstico

- ¢Antes del diagndstico podria explicar cual era su rutina en un
dia normal? (Levantarse, ir a comprar el pan, cocinar, ir a

trabajar, etc.)
- A raiz del diagndstico é¢Qué cosas cambiaron?

- ¢Cuanto tiempo pasaba en el hospital al dia? éCuantos dias a la

semana?

- ¢Cuanto tiempo dedicaba a otras personas, como familia y
amigos? (reuniones familiares comidas, salir a pasear, clases,

etc.)?

Red social cercana

- ¢Ha visto sus relaciones personales o familiares afectadas
desde el diagnostico? O las relaciones han mejorado y se han

fortalecido?

- La respuesta que le han dado sus amigos y familiares ¢éCémo ha

sido?
Bloque 3

Tema vivienda

- ¢Fue necesario un cambio de domicilio o adaptacién del que

tenian?
- ¢Se produjeron problemas de espacio en el hogar?

- ¢éSe encontrd con barreras fisicas en la vivienda a raiz del

diagnéstico?
Bloque 4
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Tema laboral

¢Como afecto el diagnostico a la situacién laboral del ndcleo de

convivencia?

- ¢Se encontraba en activo antes del diagnostico de su marido?

¢Qué trabajo desempeiaba?

- ¢En algin momento del proceso se vio obligado a solicitar una
baja o excedencia laboral o una reduccién de jornada? En caso
afirmativo éCual fue la duracién? Y el motivo de la baja éCual

fue?

- En la actualidad écontinua con la baja o ha vuelto a su trabajo?

Bloque 5

Tema econdmico

- ¢CoOmo afectd la enfermedad a si situacion econdmica a raiz del

diagnostico?

- ¢éSus ingresos econdmicos se vieron disminuidos a raiz del

diagnostico?

- ¢Tuvieron que verse obligados a realizar algun cambio para

adaptarse a la nueva situacion?
Bloque 6

En relacién a la ayuda

- ¢Se vio obligado a solicitar alguna ayuda econdémica por parte
de alguna entidad durante la enfermedad? En caso afirmativo

¢Puede especificar qué entidades?

- ¢Recibid alguna ayuda externa de algun profesional o entidad,

de tipo NO econdmico?
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¢Solicitd alguna ayuda psicoldgica o social en alguna entidad?

¢Cudles? éDe qué tipo?
¢Esta satisfecho con la ayuda que recibio?

iCree que hubiera necesitado algun tipo de intervencion

diferente para llevar mejor la situacion?

¢En casa necesitaba ayuda de otros familiares para ayudarle en

las tareas domésticas o el cuidado de los nifos?

¢Fue necesario contratar a alguna persona para ayudarle en el

cuidado o en las tareas del hogar?

Puede indicar alguna ayuda que le hayan ofrecido que cree que

puede beneficiar a mas familiares en situaciones parecidas

Alguna propuesta, sugerencia o recomendacidon para otros

familiares en una situacion similar.

Si recibié ayuda por parte de la AECC, ¢{Qué tipo de ayuda?
¢Estd satisfecho con la ayuda recibida? ¢Qué es lo que valora

mejor?

Si tiene algun comentario mas o ha recordado algo que cree
gue puede ser de interés no dude en ponerse en contacto

conmigo.
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Anexo II: Cuestionario
El siguiente cuestionario sera util para la realizacién de un trabajo de

investigacién, sobre los cambios que se producen en el entorno
familiar cuando un miembro es diagnosticado de cancer; con la

finalidad de formular propuestas de intervenciéon con familiares.

Datos de identificacion

Sexo: Edad: Parentesco:

Nivel de estudios: Estado civil: Situacion

laboral:
Asociacion

- ¢Cuanto tiempo lleva acudiendo a la
1Yo YL = ol e o 1

- ¢COmo conocid la asociacion? (Ej: por un amigo, un familiar, un
ProfeSiONaAl).....eeiiiiis e

- ¢éPor qué razéon decidi6 ponerse en contacto con la
=10 YL = ol [0 o 0

- ¢Cuando acudié? (Ej: nada mas conocer el diagndstico, pasados

varios

Sobre la enfermedad

- éQué cancer tiene (usted o su familiar)?
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- ¢Cuando se lo

(o[ 1=Ta ] a0 1] u o= ] ] o 17

Relaciones familiares y convivencia

- ¢éCon que personas convive en el nacleo familiar?

- Indigue algunos cambios que se produjeron en el hogar a raiz
del diagndstico?

- ¢Antes del diagndstico podria explicar cudl era su rutina en un
dia normal? (Levantarse, ir a comprar el pan, cocinar, ir a
trabajar,

<] o o) TSSO PRR

- A raiz del diagnéstico éQué cosas

(o= 1881 0111 () 2 120
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- ¢éCuanto tiempo pasaba en el hospital al

AT 2 oottt ————

- ¢Cuantos dias a la semana?

Red social cercana

- ¢Ha visto sus relaciones personales o familiares afectadas
desde el diagnostico? Si No

- Han mejorado y se ha fortalecido sus relaciones personales y
familiares? Si No

- ¢El tiempo que dedica a su familia o amigos ha disminuido a

raiz del diagndstico?

V4

SI No

o ¢Cuanto tiempo dedicaba a otras personas, como familia
y amigos? (reuniones familiares comidas, salir a pasear,
clases,

<] W o) I

- La respuesta recibida por sus familiares y amigos ¢é¢CoOmo ha
sido?
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Tema vivienda

- ¢Se encontrd con barreras fisicas en la vivienda a raiz del

diagnostico? Si No
0 ECUAIES? . it

- ¢Fue necesario un cambio de domicilio o adaptacién de la que

tenian? Si No

o En caso afirmativo ¢Qué adaptaciones fueron necesarias?
(Ej. Cambiar la bafiera a una ducha

ACCESIDIR) .-

- ¢Se produjeron problemas de espacio en el hogar? Si
No

Tema laboral

- ¢Se  encontraba

en activo antes del diagndstico a su familiar?
Si No

o ¢Qué trabajo

desempenaba?......ccciiiiiiiiii i

- ¢En algun momento del proceso se vio obligado a solicitar una

baja o excedencia laboral o una reduccién de jornada?
Si No

o En caso afirmativo ¢Cual fue la duracion?
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oY el motivo de la baja ¢Cual

LS (I

- En la actualidad écontinua con la baja o ha vuelto a su

trabajo?. .o

Tema econdmico

- ¢éSus ingresos econdmicos se vieron disminuidos a raiz del

diagnodstico? Si No

- ¢Como afectd la enfermedad a nivel econdmico a su vida?

- ¢Se vieron obligados a hacer algun cambio por dificultades

economicas?

En relacién a la ayuda

- ¢Se vio obligado a solicitar alguna ayuda econdmica por parte

de alguna entidad durante la enfermedad? Si No

o En caso afirmativo ¢Puede especificar qué entidades?
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¢Recibid alguna ayuda externa de algun profesional o entidad,

de tipo NO econdmico?
Si_ No

éSolicitd alguna ayuda psicoldgica o social en alguna entidad?
Si No

0 CCUBIBS? ..o

o ¢De qué
1] 50

o ¢Esta satisfecho con la ayuda que recibié? Si No

¢éCree que hubiera necesitado algun tipo de intervencion

diferente para llevar mejor la situaciéon? Si No

Puede indicar alguna ayuda que le hayan ofrecido a sus
familiares que cree que puede beneficiar a otros familiares en
situaciones

o= =T el o I= =TSRSS RSP

¢En casa necesitaba o necesita ayuda de otros familiares para

ayudarle en las tareas domésticas, cuidado de los hijos o el

cuidado del paciente? Si No
o ¢Para qué cosas en
[0f0] g ol =) o 17
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ST 181 1=Y o 132

o ¢Con que

H STl =] 1 LoL = 12

- ¢Fue necesario contratar a alguna persona para ayudarle en el

cuidado o en las tareas del hogar? Si No

- Puede indicar alguna ayuda que le hayan ofrecido o que

conozca que pueda beneficiar a otras familias

- Alguna propuesta, sugerencia o comentario que considera que

puede beneficiar a otras familias en una situacién similar

- Si recibid alguna ayuda por parte de la AECC:
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o éQué valora mas positivamente?

- Sugerencias o] comentarios

Si tiene algln comentario o recuerda algo mas que considera que
puede ser de interés, no dude en ponerse en contacto conmigo.

Muchas gracias por su colaboracion
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Anexo III: Graficos y tablas

W Servicios Sociales
Q _ » Generales
(- Prestaciones de servicios
@) Servicios Sociales
O Especificos
% Prestaciones economicas
)
W
Q Prestaciones tecnologicas
L

75



Servicios
Sociales
Generales

SEervicio

Prestaciones de

Servicios
Sociales

Especificos

—

de informacion, valoracion,
diagnostico y orientacion social

Servicio de ayuda a domicilio

Servicio de intervencion familiar

Servicio de apoyo a personas cuidadoras

Servicio de promocion de la animacion

comunitari v participacion

Servicio de atencidon de urgencias sociales

Alojamiento temporal para situaciones de
urgencia

Servicio de Informacion y orientacion

Servicio de prevencion e inclusién social

especializada
Servicio de valoracién especializada

ervicio de atencion psicosocial,
rehabilitacion y tutelares

ervicio de alojamiento permanente o
temporal

Servicio para el mantenimiento de las
personas en su domicilio

Servicio para el apoyo de la inclusién social

ervicio para el acogimiento familiar y
adopcidn

Servicio para la autonomia de las personas
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Asistencia tecnoldgica o técnica

Ayudas instrumentales a
mantener o mejorar la
auntonomia personal

Asistencia para la accesibilidad
universal

)]
(0
Y
o
pe
o
c
O
@
-
n
@
c
S
O
s
-
n
@
| -
o

Prestaciones econdmicas para situaciones de
emergencia

Prestaciones econdmicas para facilitar la
integracion social

prestaciones tecnoldgicas, ayudas técnicas y
adaptaciones en el hogar y para la accesibilidad

Prestaciones econdmicas para la cobertura de
necesidades basicas y atenciones sociales basicas

I

Prestaciones
economicas

Prestaciones economicas para el apoyo a quienes
Xcuidan de personas en situacion de dependencia en
el entorno familiar
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