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ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS: PACIENTE Y FAMILIA

- Enfoque global centrado en el paciente y su entorno familiar

La atencién en cuidados paliativos responde a una concepcidén integral de la
salud, orientada no solo a tratar la enfermedad, sino a aliviar el sufrimiento en
todas sus dimensiones. Se aplica en contextos de enfermedades avanzadas o
terminales, donde el objetivo no es la curaciéon, sino mejorar la calidad de vida
del paciente y acompanar a su familia, respetando profundamente su dignidad,
valores y preferencias.

Este enfoque reconoce a la persona enferma y su entorno familiar como una
unidad indivisible de atencién, y busca satisfacer las necesidades fisicas,
psicoemocionales, sociales y espirituales desde el diagndstico hasta el proceso
de duelo.

« Principios fundamentales de la atenciéon en cuidados paliativos

1. Control de sintomas: evaluacién continua y tratamiento integral

El manejo adecuado del dolor y de otros sintomas —como disnea, nauseas,
insomnio, ansiedad, fatiga, entre otros— es prioritario en cuidados paliativos.
Este proceso requiere:

o Evaluacién multidimensional del paciente, considerando no solo lo fisico,
sino también lo funcional, emocional, cognitivo y social.

o Revisibn de antecedentes y tratamientos previos, para identificar
respuestas terapéuticas y efectos secundarios.

o Objetivos terapéuticos individualizados, consensuados con el paciente y
la familia.

« Intervenciones farmacolégicas y no farmacolégicas combinadas,
incluyendo técnicas de relajacidn, psicoterapia breve, fisioterapia o uso de
ayudas técnicas.

« Seguimiento continuo y ajuste del tratamiento, con una comunicacién
clara y empatica sobre expectativas y evolucién.

El control de sintomas no solo es técnico, sino también ético, pues busca
proteger el confort y la dignidad del paciente.

2. Soporte emocional y psicosocial: acompafamiento y contencién
El sufrimiento en la enfermedad avanzada no se limita al plano fisico. Por ello,
el soporte emocional y social se convierte en un eje central de la intervencién
paliativa:
« Escucha activa y validacién emocional, que permite a la persona expresar
miedo, dolor, dudas o esperanza.
e Apoyo a la familia, para que pueda participar en el proceso sin
desbordarse, y preparacion para el duelo.



« Participacién activa en la toma de decisiones, favoreciendo el control y la
autonomia incluso en etapas avanzadas.
« Trabajo interdisciplinar, incluyendo psicélogos, trabajadores sociales y
terapeutas ocupacionales.
Esta atencién favorece la resiliencia emocional, ayuda a mantener vinculos
significativos y evita el aislamiento afectivo en el final de la vida.

3. Atencién espiritual: sentido, trascendencia y respeto profundo

La atencion espiritual es una dimension esencial y a menudo olvidada en la
atencién sanitaria. En cuidados paliativos, se reconoce su relevancia para el
alivio del sufrimiento existencial:

o« No se limita a la religién, sino que abarca la bdsqueda de sentido, la
reconciliacién, la paz interior y los valores fundamentales del paciente.

o Intervencion desde la empatia y el respeto, ofreciendo espacios de
conversacion, silencio, expresidén simbdlica o rituales significativos.

» Participacion de agentes de apoyo espiritual cuando el paciente lo desee
(capellanes, representantes de otras confesiones o profesionales
capacitados).

La atencidén a esta dimensién puede facilitar la aceptacién del proceso final,
reforzar el sentido de identidad y mejorar la vivencia del morir como parte digna
de la existencia.

4. Apoyo en la toma de decisiones: autonomia, informacién y participacién
El respeto por la autonomia personal y familiar es un principio rector en el
acompafiamiento paliativo:

« Informacién honesta, clara y adaptada, sobre el prondstico, opciones
terapéuticas y evolucién esperada.

« Acompafamiento en la toma de decisiones sobre el lugar de cuidados
(hospital, domicilio, unidad de paliativos) y el tipo de intervenciones a
aplicar o limitar.

« Planificacién anticipada de cuidados, que incluye el testamento vital o
instrucciones previas, y permite respetar los deseos expresados por el
paciente.

Este principio promueve el empoderamiento del paciente y facilita procesos de
cierre emocional, toma de decisiones en conciencia y respeto por la
autodeterminacion.

- Tabla resumen de los principios clave

‘Principio HDescripcién

Control de

B Manejo individualizado del dolor y sintomas fisicos/psicolégicos.
sintomas

Soporte emocional||Apoyo emocional y social para el paciente y su familia.




Principio HDescripcién

Acompafamiento respetuoso de los valores, creencias y necesidades

Atencidn espiritual|| . .
existenciales.

Toma de

.. Informacidén clara y fomento de la autonomia y participacién familiar.
decisiones

ACOMPANAMIENTO EN EL DUELO

« El duelo como dimensién esencial del proceso paliativo

En el contexto de los cuidados paliativos, el duelo no es un episodio aislado
posterior al fallecimiento, sino una dimensién presente desde las fases finales
de la enfermedad. Este puede manifestarse como duelo anticipatorio, cuando
la familia comienza a enfrentar la pérdida inminente, y continuda tras la muerte
en forma de duelo agudo o, en casos mas complejos, duelo complicado. El
acompanamiento adecuado durante este proceso es un elemento clave del
enfoque integral que caracteriza a los cuidados paliativos, y busca aliviar el
sufrimiento emocional y existencial, tanto del paciente como de sus seres
gueridos.

- Estrategias fundamentales de acompaniamiento en el duelo

1. Acompanamiento emocional: validacién, escucha y contencién
El dolor emocional forma parte del proceso de despedida y debe ser reconocido,
validado y acompanado. Las estrategias mas efectivas incluyen:
« Normalizar las emociones de tristeza, rabia, culpa o miedo, haciéndolas
comprensibles dentro del contexto de la pérdida.
« Crear espacios seguros para la expresion emocional, ya sea individual o
familiar, especialmente durante la fase terminal del paciente.
« Escucha activa y empatia profesional, que ayuden a disminuir la angustia,
reforzando la idea de que no estan solos en el proceso.
o Favorecer Ila despedida consciente y tranquila, promoviendo
conversaciones significativas y facilitando la expresién de afectos y
asuntos pendientes.

2. Informacidén y asesoramiento: claridad para reducir la incertidumbre
Muchas veces el sufrimiento emocional se intensifica por falta de comprension
sobre lo que ocurre. Por ello, se debe:
o Explicar el proceso del duelo con claridad, sehalando que no tiene una
duracion fijay que cada persona lo vive de forma distinta.
o Aclarar dudas sobre la enfermedad y la muerte, evitando el uso de
eufemismos confusos y ajustando el lenguaje a la edad y comprensién del
interlocutor.



o Orientar sobre recursos disponibles, como grupos de duelo, atencién
psicolégica, asociaciones de ayuda mutua o redes de apoyo comunitario.

3. Ritos y despedidas: dar sentido y cerrar el ciclo
Los rituales de despedida cumplen una funcién simbdlica y terapéutica. Ayudan
a transitar la pérdida y a reorganizar la vida sin la persona fallecida:
« Facilitar la participacién en ritos funerarios o despedidas personalizadas,
respetando las creencias, valores y cultura de la familia.
o Incluir a nifos y adolescentes en estas actividades de forma adaptada,
explicando lo que va a ocurrir y validando sus emociones.
e Promover gestos simbdlicos como escribir cartas, guardar objetos
significativos o realizar conmemoraciones que ayuden a procesar la
ausencia.

4. Seguimiento posterior: prevencion del duelo complicado
Una vez finalizado el proceso de acompafiamiento al paciente, es fundamental
mantener el contacto con la familia para valorar su adaptacién al duelo:
o Detectar factores de riesgo, como historia previa de trastornos mentales,
pérdidas multiples, escaso soporte social o muerte traumatica.
« Ofrecer contacto de seguimiento para brindar escucha, revisar el impacto
del fallecimiento y derivar si es necesario a profesionales de salud mental.
« Reconocer signos de duelo patolégico, como bloqueo emocional
prolongado, culpa extrema, aislamiento total o sintomas depresivos
severos.

- Objetivos centrales del acompanamiento en el duelo

« Facilitar la adaptaciéon emocional a la pérdida, respetando los tiempos y el
estilo de afrontamiento de cada persona.

o Prevenir la aparicion de duelo complicado o patolégico mediante
intervencién precoz y seguimiento.

o Ofrecer apoyo integral y humanizado, acompanando tanto al paciente
como a su familia desde el diagndstico hasta el proceso de duelo.

« Fortalecer los vinculos y cerrar ciclos de forma significativa, favoreciendo
la reconciliacion y la resolucidon de temas pendientes.

« Mantener una comunicacién honesta y sensible, adaptada a las
capacidades emocionales y cognitivas del entorno familiar.

INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL

- Rol fundamental del trabajador social en el equipo interdisciplinar
En el ambito de los cuidados paliativos, el trabajador social desempefia un papel
clave al incorporar una mirada integral que trasciende lo clinico, abordando los



determinantes sociales, emocionales, econdmicos y familiares que influyen en
el bienestar del paciente y su entorno. Su presencia garantiza una atencién mas
humanizada y adaptada a la realidad cotidiana de cada persona, especialmente
en momentos de alta vulnerabilidad, dependencia o incertidumbre.

- Objetivos generales de la intervencion social en cuidados paliativos

Promover la calidad de vida del paciente y su familia, asegurando
dignidad, respeto y sentido en el tramo final de la vida.

Movilizar recursos familiares y comunitarios que permitan la atencién en
el domicilio y eviten la sobrecarga emocional o econdmica del entorno
cuidador.

Prevenir riesgos psicosociales mediante intervenciones centradas en la
adaptacioén a la enfermedad, la reorganizacién familiar y el afrontamiento
del duelo.

Fortalecer la autonomia del paciente y el empoderamiento familiar,
incluso en situaciones de alta dependencia funcional o emocional.

- Funciones especificas del trabajador social en cuidados paliativos

1. Valoracién social: andlisis del contexto del paciente

El

primer paso en la intervenciéon social es la evaluacién diagnéstica

sociofamiliar, que permite:

Recoger informacién relevante sobre la situacion econémica, vivienda,
empleo, red de apoyo, dindmica familiar y nivel de comprensiéon del
proceso de enfermedad.

Identificar factores de riesgo psicosocial, como pobreza, aislamiento,
tensiones familiares, exclusién social o barreras culturales y linguisticas.
Documentar los hallazgos en la historia social integrada a la historia
clinica, para planificar acciones conjuntas con el resto del equipo
interdisciplinar.

2. Gestion de recursos: garantizar apoyos adecuados
Una de las funciones centrales del trabajador social es facilitar el acceso a los
recursos necesarios para el paciente y su entorno:

Recursos materiales y técnicos: gestidén de ayudas para camas articuladas,
sillas de ruedas, gruas, panales, entre otros.

Prestaciones econémicas y subsidios: solicitud de pensiones, ayudas por
dependencia, prestaciones familiares o asistencia alimentaria.

Servicios domiciliarios y de apoyo informal: coordinacién de atencién
sociosanitaria a domicilio, voluntariado, asistencia espiritual o programas
de respiro para cuidadores.



3. Mediacién y coordinacién: actuar como puente entre actores
El trabajador social actua como nexo entre las personas implicadas en el
proceso de atencién:

« Facilita la comunicacién entre el equipo sanitario, la familia y los servicios
externos, como centros de atencién primaria, asociaciones o entidades
publicas.

« Media en conflictos familiares, desacuerdos en la toma de decisiones,
barreras relacionales o diferencias culturales.

o Garantiza la continuidad de los cuidados, evitando interrupciones por
falta de informacidén o barreras burocraticas.

4. Apoyo emocional y orientacién social
Desde su dimensidén relacional y humanista, el trabajador social ofrece:

« Contencidn emocional en momentos de crisis, prestando atencién a las
necesidades psicosociales no verbalizadas.

« Acompafnamiento en la toma de decisiones complejas, especialmente
cuando implican reorganizacién familiar, institucionalizacién, cambios de
residencia o limitaciéon del esfuerzo terapéutico.

« Apoyo ante la incertidumbre y el cambio, ayudando a redefinir roles
familiares y adaptarse a la nueva realidad convivencial.

5. Prevencién y acompafamiento en el duelo
El trabajo social en paliativos no finaliza con la muerte del paciente. Es
fundamental también en la etapa del duelo:
o Detectar factores de riesgo para duelo complicado, como vinculos
patoldgicos, pérdidas multiples, ausencia de red o conflictos no resueltos.
« Acompafar a la familia tras el fallecimiento, promoviendo la elaboracién
saludable del duelo y facilitando la resolucién de asuntos practicos.
« Derivar a profesionales de salud mental o grupos de apoyo, cuando se
identifican signos de duelo patoldgico.

- Resumen de la intervencién social en cuidados paliativos

‘Dimensién HAccién del trabajador social

‘Valoracién HEvaIuacién social del paciente y su entorno

‘Gestién de recursosHAcceso a ayudas técnicas, econdmicas y comunitarias

‘Apoyo emocional HContencién, orientacién y acompafnamiento en decisiones

‘Coordinacién HArticuIaci()n entre actores implicados y servicios externos |

‘Duelo HPrevencién, seguimiento y derivacién en casos de duelo complicado




PROTOCOLO DE PACIENTES TERMINALES

- Objetivo general del protocolo

El protocolo de atencién a pacientes en fase terminal dentro del marco de los
cuidados paliativos tiene como finalidad asegurar un abordaje integral,
coordinado y centrado en la persona, que garantice la calidad de vida, la
dignidad y el confort en el tramo final de la existencia. Asimismo, considera de
forma activa el papel de la familia y promueve la continuidad asistencial, con un
enfoque paliativo que integra intervenciones fisicas, emocionales, sociales y
espirituales.

- Fases esenciales y sus intervenciones clave

Fase Hlntervenciones clave
Valoracién Identificaciéon del paciente terminal segun criterios clinicos y funcionales.
inicial Evaluacién multidimensional que incluye aspectos fisicos, psicoldgicos,

sociales y espirituales del paciente y su entorno familiar.

Desarrollo de un plan de cuidados personalizado y consensuado, que
establezca objetivos realistas, medidas terapéuticas individualizadas,
instrucciones anticipadas y deseos del paciente respecto al lugary condiciones
de atencion.

Planificaciéon

Intervencién farmacoldgica y no farmacolégica para el alivio del dolor, disnea,
nauseas, insomnio, ansiedad, entre otros sintomas. Revisién y ajuste frecuente
del tratamiento segun evolucién. Uso de escalas de valoracioén.

Control de
sintomas

Asesoramiento continuo, educacién en cuidados, acompanamiento
Apoyo familiar |[emocionaly psicosocial. Preparacién para la pérdida, potenciando la resiliencia
v el rol activo de los cuidadores principales.

Intervencién preventiva y apoyo tras el fallecimiento, detectando factores de
riesgo de duelo complicado. Facilitacién del acceso a servicios psicolégicos,
sociales o de acompafamiento emocional.

Atencion al
duelo

Trabajo conjunto entre médicos, enfermeria, trabajo social, psicologia,
capellania y voluntariado. Derivacién oportuna a servicios especializados y
seguimiento en el domicilio o centro sanitario, garantizando la continuidad de
cuidados.

Coordinacién

- Caracteristicas fundamentales del protocolo

1. Atencién integral y centrada en el paciente

El protocolo contempla las cuatro dimensiones del ser humano: fisica,
emocional, social y espiritual. No se limita a tratar sintomas, sino que considera
los valores, preferencias y deseos del paciente, respetando su dignidad,
autonomia y decisiones respecto al proceso de morir.



2. Inclusién y participacién activa de la familia

Se reconoce a la familia como unidad de atencidn, por lo que se fomenta su
participacidon desde la planificaciéon hasta la etapa del duelo. Se le ofrece
informacion clara, orientacién continua y acompanamiento emocional.

3. Garantia de continuidad asistencial

El plan incluye mecanismos de comunicacién entre niveles asistenciales
(hospital, atencién primaria, unidades de paliativos, servicios domiciliarios) y
recursos comunitarios. La coordinacion eficaz evita la fragmentacion del
cuidado y mejora la experiencia del paciente.

4. Enfoque preventivo y ético

El protocolo no busca prolongar innecesariamente la vida ni adelantar la
muerte, sino prevenir y aliviar el sufrimiento mediante intervenciones
proporcionadas, éticamente responsables y respetuosas con la voluntad del
paciente. Esto incluye la planificaciéon anticipada de decisiones y la posible
indicacién de sedacién paliativa cuando esté clinicamente justificada.

- Beneficios del protocolo de atencién paliativa

« Asegura cuidados personalizados y humanizados, centrados en el confort
y calidad de vida.

« Evita hospitalizaciones innecesarias, reduciendo el sufrimiento y la
iatrogenia.

« Promueve la autonomia del paciente mediante decisiones compartidas.

» Brinda soporte integral a la familia, reduciendo la sobrecarga emocional y
facilitando el proceso de duelo.

» Fortalece el trabajo interdisciplinar, optimizando recursos y tiempos de
intervencion.

INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL

- Participacidén activa en la valoracién inicial y planificacién de cuidados

El trabajador social participa desde la fase inicial del protocolo de cuidados
paliativos, formando parte del equipo interdisciplinar que realiza la valoracién
integral del paciente. En este proceso, su funcién es identificar necesidades
sociofamiliares, econébmicas y de entorno, evaluando tanto los recursos
disponibles como los factores de vulnerabilidad (aislamiento social, precariedad
econdmica, ausencia de red de apoyo, etc.).

Ademas, colabora activamente en la planificacién del plan de cuidados
individualizado, contribuyendo a establecer estrategias que garanticen la
continuidad del acompanamiento en el entorno mas adecuado, ya sea en



domicilio o en instituciones, priorizando el bienestar, la dignidad y la voluntad
del paciente.

- Deteccidon y gestidn de necesidades sociales
El trabajador social es el profesional especializado en movilizar recursos sociales
y comunitarios. Su intervencion permite:

o Gestionar ayudas técnicas y econémicas, como materiales ortopédicos,
prestaciones asistenciales o subsidios.

« Activar servicios de atencién domiciliaria y programas de voluntariado,
con el fin de reducir la carga del cuidador y facilitar el deseo de morir en
casa si asi se desea.

o Coordinar con instituciones publicas o privadas para facilitar el acceso a
centros de dia, unidades de respiro o cuidados institucionales, en funcién
de la situacion del paciente.

Gracias a estas actuaciones, el trabajador social contribuye directamente a
prevenir la claudicacién familiar y a preservar la autonomia y dignidad del
paciente hasta el final.

- Facilitacién de la comunicacién y mediacién familiar
En el contexto de enfermedades terminales, la comunicacién entre paciente,
familia y equipo asistencial puede estar marcada por la incertidumbre, la
tensién emocional y el desconocimiento.
El trabajador social actua como mediador y facilitador, promoviendo una
comunicacién clara, empatica y comprensible. Se asegura de que tanto el
paciente como sus allegados:

e Comprendan el estado clinico y las implicaciones del tratamiento.

o Participen activamente en la toma de decisiones compartida.

o Resuelvan dudas o conflictos mediante el didlogo, evitando situaciones de

confrontacién o malentendidos sobre los cuidados o el final de la vida.

Esta labor mediadora favorece un clima de confianza, respeto y consenso,
fundamental para la atencién humanizada.

- Acompafnamiento en el proceso de duelo
Una de las funciones mas sensibles del trabajador social es el seguimiento y
apoyo al entorno familiar tras el fallecimiento del paciente. Esto implica:
o Detectar factores de riesgo de duelo complicado, como antecedentes de
salud mental, muertes traumaticas o vinculos dependientes.
« Derivar a servicios de apoyo psicolégico o intervencién social, cuando se
detecten signos de sufrimiento prolongado o desadaptativo.
o Contener emocionalmente a los familiares, ofrecer orientacion practica y
ayudar en la gestidon de tramites post mortem, desde un enfoque
respetuoso y cercano.
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El acompanamiento en el duelo, parte esencial del enfoque paliativo, permite
consolidar un cierre del proceso en condiciones de respeto, acompafamiento y
sentido.
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TABLA RESUMEN - CUIDADOS PALIATIVOS. PACIENTE Y FAMILIA

BLOQUE
TEMATICO CONTENIDO PRINCIPAL

- Atencidén integral centrada en la personay la familia.

- Mejora de calidad de vida ante enfermedad avanzada o
terminal.

- Atenciodn fisica, emocional, social y espiritual.

- Respeto por dignidad, valores y preferencias del
paciente.

Enfoque general

PRINCIPIOS FUNDAMENTALES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

| PRINCIPIO [ DESCRIPCION
- Evaluacion multidimensional y continua.
. - Tratamiento individualizado de dolor, disnea,
Control de sintomas . . P .
insomnio, nauseas, ansiedad.
- Intervenciones farmacoldgicas y no farmacoldgicas.
. - Escucha activa y contencién emocional.
Soporte emocional y 2 -
h . - Apoyo a la familia en toma de decisiones y duelo.
psicosocial

- Prevencion del aislamiento afectivo.

- Acompanamiento en busqueda de sentido y
valores.

Atencion espiritual - Espacios para rituales, silencio o expresiéon
simbdlica.

- Participacién de agentes religiosos si se desea.
- Informacidn clara sobre evolucién y opciones.

. . - Planificacién anticipada de cuidados (testamento
Apoyo en decisiones vital)

- Participacion activa del paciente y su entorno.

ACOMPANAMIENTO EN EL DUELO

| DIMENSION [ ESTRATEGIAS CLAVE
- Validacién de emociones (tristeza, rabia,
Acompafamiento culpa).
emocional - Despedidas conscientes.
- Escucha empatica.
.. - Claridad sobre enfermedad y proceso del
Informaciény duelo

asesoramiento
- Acceso a recursos y grupos de apoyo.

- Facilitacion de rituales personalizados.
Ritos y despedidas - Inclusion de niflos y adolescentes.

- Gestos simbdlicos (cartas, conmemoraciones).
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| DIMENSION

[ ESTRATEGIAS CLAVE

Seguimiento posterior

- Contacto tras el fallecimiento.
- Deteccion de duelo complicado.
- Derivacién a profesionales si es necesario.

INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN CUIDADOS

PALIATIVOS

| AMBITO

[ FUNCIONES

Valoracion social

- Andlisis de contexto familiar, econdmico y de
apoyo.
- Identificacién de factores de riesgo psicosocial.

Gestion de recursos

- Acceso a ayudas técnicas (camas, gruas).
- Tramitacion de prestaciones y subsidios.

- Coordinacién con servicios domiciliarios y
comunitarios.

- Puente entre equipo sanitario y familia.

Mediacién y coordinacién - Resolucién de conflictos familiares.

- Garantia de continuidad asistencial.

Apoyo emocional y toma de

. Contencién emocional.

- Acompanamiento en reorganizacion familiar o

decisiones LT .
institucionalizacién.
- Seguimiento post-mortem.

Duelo - Prevenciéon del duelo complicado.

- Derivacién a salud mental o grupos de ayuda.

PROTOCOLO DE PACIENTES TERMINALES

| FASE

INTERVENCIONES CLAVE

Valoracion inicial

- Identificacién como paciente terminal.

- Evaluaciéon multidimensional (fisica, emocional, social,

espiritual).

Planificacion

- Plan de cuidados personalizado.
- Inclusiéon de instrucciones anticipadas.

Control de
sintomas

- Tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico.
- Revisién continua.

Apoyo familiar

- Educacién y acompanamiento emocional.

- Preparacioén para el duelo.
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| FASE

[ INTERVENCIONES CLAVE

Atencién al duelo

- Intervencién preventiva.
- Facilitaciéon de recursos.

Coordinacién
asistencial

- Derivacion y seguimiento coordinado entre niveles
(hospital, domicilio, unidades paliativas).

BENEFICIOS DEL PROTOCOLO PALIATIVO

| BENEFICIOS CLAVE |

- Atencidén personalizada y digna.

- Reduccién de hospitalizaciones innecesarias.
- Respeto a la autonomia del paciente.

- Apoyo integral a la familia.

- Coordinacién interdisciplinar eficiente.

14




