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1. RESUMEN

El progresivo aumento de las expectativas de vida de la poblacidn unido a los avances
cientificos que hacen posible prolongar la supervivencia, generan un aumento de
morbimortalidad por enfermedades crdnicas que abocan a la persona a una situacidn terminal.

Durante la enfermedad terminal en el momento que se agotan las posibilidades curativas de
los diferentes tratamientos se entra en una etapa de franca progresién de la enfermedad;
donde los objetivos terapéuticos seran el bienestar y confort del enfermo y la familia,
comenzando adquirir un gran énfasis el establecimiento de un plan de cuidados que trate de
cubrir el apoyo psicosocial.

El apoyo psicosocial al paciente y a la familia aplicada de manera formal desde las unidades
oncoldgicas al resto de areas asistenciales, con la finalidad de otorgar un soporte emocional
parejo en cada servicio hospitalario, diferenciando el grado de relevancia del diagndstico de
cada enfermedad. El esfuerzo humano de los profesionales sanitarios es fundamental para
conseguir llevar a cabo los buenos resultados de esta propuesta.

Palabras claves
Cuidados Paliativos, Enfermo Terminal, Apoyo Social, Cuidador Principal, Sobrecarga, Duelo.
ABSTRACT

The gradual increased life expectancy of the population together with scientific
advances in order to extend the survival, produce an increasing death rate due to chronic
diseases, with lead people to a terminal condition.

Along the terminal illness, when a healing treatment comes to an end, a stage of progression
of the illness starts. Then, the welfare and comfort of the patient and his family will be the
therapeutic aims and it starts to be important the setting of a caring plan that includes
psychosocial support. Psychosocial support to the patient and family and it is formally applied
both in the oncologic units and in the rest of assistance areas, with the aim of giving similar
psychosocial support within all hospital services, bearing in mind the difference in the
relevance of the illness diagnosis. The human effort of health professionals is essential to
achieve the best results of this proposal.

Key Words

Palliative Care, Terminally Care, Social Support, Main Caretaker, Burden, Bereavement.



2. INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos poseen su origen en el movimiento Hospice iniciado a finales
del siglo XIX, principios del siglo XX; aunque su "inicio oficial" se atribuye a la fundacidn
“St,Christopher’s Hospice” en Londres, 1967.

La palabra Hospice proviene del latin Hospes-itis que significa huésped, forastero.
Durante la Edad Media, los_Hospicios fueron lugares de acogida para peregrinos a los que
muchas veces llegaban enfermos o moribundos. De esta manera estos lugares no sélo daban
refugio vy alimento a extranjeros, sino también, proporcionaban cuidado a enfermos vy
moribundos (1) (2).

Cicely Saunders fundadora de este movimiento, orientd su trabajo profesional hacia la
busqueda de soluciones para cubrir todas y cada una de las necesidades de los pacientes en
situacién de enfermedad avanzada combinando tres principios claves en la asistencia de los
mismos que son: cuidados clinicos de calidad, educacién e investigacidn; por lo que, paso a ser
una referencia mundial en términos de los cuidados, investigacion sobre el dolor y educacion
para los profesionales de la salud de todo el mundo (3).

En Espafia, la filosofia de la Medicina Paliativa se incorpora por primera vez con la
Seccién de la Medicina Paliativa del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla de Santander
implantado por el Oncélogo Jaime Sanz Ortiz, en 1985. Después de tres afios de
funcionamiento con atencidon domiciliaria incluida, en 1987, es reconocida oficialmente la
Unidad de Cuidados Paliativos por la direccion del Hospital (INSALUD) (4).
Posteriormente, en 1992 en Madrid, se funda y se registra la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) (5) que reune a diversos profesionales sanitarios y no sanitarios: médicos,
oncologos, enfermeras, asistentes sociales, psicélogos, religiosos...; en definitiva todos
aquellos que en su tarea diaria cuidan, atienden y consuelan a pacientes en la fase terminal de
su enfermedad (6) (7).

En la actualidad, tanto los equipos de hospitalizacion domiciliaria, como las unidades
de cuidados paliativos, la asociacién Cruz Roja y otras asociaciones de pacientes.... son las
encargadas de trabajar con el objetivo de dar una atencién asistencial de calidad al enfermo
terminal y su familia, proporcionando un espacio adecuado y confortable en el que confien y si
lo desean manifieste sus gustos y/o necesidades (8).

En 1977, Engel, describié el modelo biopsicosocial, tratando al paciente desde un
punto de vista holistico lo que supone un cambio de rol tanto del paciente como del equipo
que lo atiende. Aboga por una actuacidon coordinada e interdisciplinar entre médicos,
enfermeras, auxiliares, psicélogos..., considerando al paciente y a su familia como el eje
principal del proceso; la incorporacion de la familia como objeto de la intervencion sera la
clave de los cuidados paliativos.

El enfoque del apoyo psicosocial en el paciente oncolédgico tiene como objetivo
describir como han de coordinarse los distintos profesionales para satisfacer las diferentes
necesidades que se van planteando (necesidades fisicas, emocionales, sociales, espirituales,
etc.)

A medida que la enfermedad va evolucionando en el paciente oncoldgico, nos
encontramos que la mayoria de los casos se convierten en un paciente crénico, que requiere la
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necesidad de cuidados asistenciales de gran intensidad a nivel de dependencia (9). Dicha
cronicidad viene dada por el avance de las tecnologias, la innovacién de numerosas técnicas,
experiencia de los profesionales, los antecedentes de cada paciente que cada dia nos
adentramos en una sociedad donde predomina el paciente con pluripatologia....; la
importancia de la cronicidad en el paciente oncoldgico es marcada por su elevada morbi-
mortalidad y su enorme trascendencia socioecondmica (10).

Ademas, esta monografia pretende evidenciar como es el plan de cuidados de apoyo
psicosocial que se aplica de manera formal en la unidad de oncologia, por los profesionales de
enfermeria que alli trabajan. Basado en una experiencia propia y como comienzo de analisis
de base, he observado la calidad de apoyo emocional que se presta a este tipo de pacientes en
dichas unidades. Los pacientes oncoldgicos desencadenan una serie de respuestas psicoldgicas
comunes, que dependeran mas de la gravedad del proceso que de la personalidad previa del
paciente. Al mantener un contacto directo y no desde la barrera de profesional de la salud,
sino manteniéndome en el puesto de familiar acompafiante, percibi que en dichas unidades
con patologias oncoldgicas se transmite un apoyo mas cercano y continuo al enfermo y a la
familia.

En la funcidn de enfermeria el grado de compromiso, madurez y responsabilidad
marca de manera formal proporcionar dicho apoyo emocional, primordial ante estos
pacientes; aunque luego se individualice a la forma de ser, de actuar y a la empatia que cada
persona sea capaz de fijar.

Este enfoque de cuidado marcado por los profesionales de "cuidados paliativos" creo
que es necesario difundirlo al resto de areas asistenciales y promover un plan de cuidados de
apoyo psicosocial equivalente para todos los servicios hospitalarios, diferenciando el grado de
asistencia requerido por cada tipo de pacientes.



2.1 Estrategias de busqueda

Para la realizacién de la busqueda bibliografica se utilizaron principalmente los

siguientes buscadores: PubMed, CUIDENplus, Dialnet, IME y la BUC. Se utilizé primero las
palabras clave “Cuidados paliativos al final de la vida” (Hospice care), a través de los
cuales se encontraron 9.369 articulos entre todos los buscadores, algunos de ellos
coincidentes. También se utilizamos el Google Académico pero debido al volumen de
referencias, lo manejamos para busquedas mas selectivas. Seleccionamos los articulos
encontrados mas relevantes y la informacion extraida fue clasificada en bloques: Apoyo
Psicosocial en el paciente, familia y profesional sanitario.
Los temas mas frecuentes fueron la necesidad de apoyo tanto social, emocional, fisico y
psicolégico a este tipo de pacientes, dar un dptimo cuidado para aliviar el dolor y
proporcionar confort ayudandonos de una comunicaciéon asertiva tanto verbal como no
verbal.

Posteriormente, se realizd una nueva busqueda sobre “Cuidadores” (Caregivers).
Se obtuvieron 34.429 referencias. Estas ultimas se agruparon en Cuidador Principal.
También se realizaron nuevas busquedas bibliograficas una vez iniciado el proyecto, a
medida que este se iba redactando y en funcidn de la necesidad de informacion que iba
requiriendo para cada capitulo. Se usaron las siguientes palabras claves: “Enfermo
Terminal”, “ apoyo social”, “ Atencidn dirigida al Paciente”, “Duelo”.

Llama la atencién la evolucidn de los articulos encontrados por afio de publicacion, en
funcién de la causa de mortalidad del paciente oncoldgico, y la necesidad de requerir
mayor numero de cuidados de mayor intensidad y complejidad.

Pal. Clave/ PUBMED IME DIALNET CUIDENPLUS GOOGLE ACADEMICO
Buscador

-Cuidadores 32.750 349 665 665 46.800

-Cuidados al

final de la 9.213 36 51 69 16.800

vida




3. APOYO PSICOSOCIAL

3.1 ABORDAJE AL PACIENTE TERMINAL Y FAMILIA

Para comenzar a adentramos en el tema lo primero que tenemos que tener en
cuenta es lo que se entiende por Paciente Terminal, tratado desde los diferentes
campos de vista desde los que han sido estudiado.

- La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) en 1989 lo definié como:
“Los cuidados activos, totales e integrales que se proporcionan a los pacientes
con una enfermedad en fase avanzada y progresiva, potencialmente mortal a
corto plazo y que ya no responde al tratamiento curativo” (11).

- La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1990: “Aquel que padece una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable, falta de respuesta al tratamiento
especifico, con sintomas multiples, multifactoriales, intensos y cambiantes, gran
impacto emocional en el enfermo, la familia o el entorno afectivo y equipo, con
un prondstico de vida limitado (inferior de 6 meses)” (12).

- La OMS también define Cuidados Paliativos como...“Enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion
y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e impecable
evaluacion y tratamiento del dolor y de otros sintomas y problemas fisicos,
psicolégicos y espirituales” (12).

- La Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 2002 incluia la
definicion:
“.. Los Cuidados Paliativos consisten en la atencidn integral, individualizada, y
continuada de personas y sus familias con una enfermedad avanzada, progresiva
o terminal, que tienen sintomas mdiltiples, multifactoriales, y cambiantes, con
alto impacto emocional, social, y espiritual, y alta necesidad y demanda de
atencion. Estas necesidades deben ser atendidas de manera competente, con los
objetivos de mejora del confort y la calidad de vida, definida por enfermos y
familias, y de acuerdo con sus valores, preferencias y creencias” (13).

El objetivo implicito en estas conceptualizaciones es la obtencién de la maxima
calidad de vida a través del control sintomatico en las dimensiones no sélo fisicas, sino
psicoldgicas, sociales y espirituales del enfermo y su familia. Con este objetivo, los
cuidados paliativos desplazan el foco de atencidn del control sintomatico de los aspectos
fisicos exclusivamente a la busqueda del alivio del sufrimiento del paciente (11) (12) (13).
El sufrimiento, definido mas abajo, aparece ante la percepcion de amenaza y es un
constructo psicolégico que se deriva de la experiencia de una persona, no de su cuerpo.



La busqueda de la calidad de vida se dirige a la consecucion de la eliminacidon de ese
estado. Por lo tanto entendemos como otro concepto clave en el abordaje del paciente en
situacidon de terminalidad y su familia el concepto de calidad de vida como objetivo
especifico entendido éste como la evaluacién personal de bienestar total.

Una vez expuestos los conceptos, situandonos en el tema a tratar, debemos
hacer referencia a la situacién paciente-familia y anotar que (14):

Los cuidados paliativos mantienen cinco principios que se deben prestar atencion:

- Se debe dar una atencién integral, total y continuada que tenga en cuenta los
aspectos fisicos, sociales y espirituales-trascendentes.

- Vemos al enfermo y la familia como una unidad a tratar, con una concepcién
sistémica.

- Mantenemos como objetivo el confort y la calidad de vida, promocionando la
dignidad y adaptacién.

- Proporcionamos una concepcién activa, viva, rehabilitadora y de promocién a la
autonomia.

- Damos efectividad, eficiencia y tratamiento basado en la evidencia.

Para manejar de forma adecuada cada uno de estos cinco puntos disponemos de
la medicina paliativa que nos proporciona una atencidn total, activa y una asistencia
constante de los pacientes y familiares de estas unidades especiales, por un equipo
interdisciplinar cuando la expectativa no es la curacidn, sino la atencidén paliativa
dénde la meta final es la calidad de vida del paciente y su familia, sin intentar alargar la
supervivencia (15). Como profesionales de la salud debemos cubrir las necesidades
fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales que nos demanden los pacientes y sus
familiares; el apoyo debe incluir siempre el proceso de duelo.

Siendo indispensable proporcionar un abordaje psicosocial constante
centrandonos en éste modelo de pacientes oncoldgicos.
Valoramos que es un pilar fundamental en el ambito de los cuidados paliativos,
abarcando tanto el campo del propio enfermero como a la familia (16).
El objetivo primordial del apoyo psicosocial es la disminucién de la gravedad del
impacto emocional en el paciente, su familia y el equipo terapéutico. El impacto se
produce no sélo por la situacidon de enfermedad terminal sino también, por todos los
factores que inciden en dicha situacion, principalmente la inminencia de la muerte (1).

La atenciéon a un enfermo terminal plantea y requiere el enfrentamiento a
diversos retos psicolégicos debido a las dificiles situaciones individuales y personales, a
las que se ven sometidos a encararse dicho perfil de pacientes.

3.1.1 ABORDAIJE ENFOCADO AL PACIENTE

Los cuidados paliativos dedicados al enfermo originan en él un conjunto de
cambios, relacionados con muchos eslabones del dia a dia.

Dentro del Modelo Integral de Intervencion en Cuidados Paliativos (Bayés, R.)
desarrollado en los ultimos afos se contempla como objeto de atencién a los
enfermos, sus familias y los profesionales (17). El pivote de este modelo es el concepto
de sufrimiento. Decimos que una persona sufre cuando: experimenta o teme



experimentar un dafio fisico o psicosocial que valora como una amenaza importante
para su existencia o integridad psiquica u orgénica; cree, al mismo tiempo, que carece
de recursos para hacer frente con éxito a esta amenaza (18). La percepcion de
sufrimiento viene sobre determinada no sélo por la percepcion de amenaza sino por su
relacidon con la percepcién de falta de ausencia o escasez de recursos para hacerle
frente.

El paciente debe enfrentarse a una situacion nueva; que conlleva un proceso de
adaptacion complicado, acompanado de abundantes incertidumbres, encarandose de
manera progresiva a una incapacidad fisica que en elevadas circunstancias se
convierten en un proceso de cronicidad donde incrementan y se dificultan poco a poco
cada cuidado y necesidades del paciente; intensificando asi la asistencia
individualizada de cada uno. Surgiendo a su vez numerosos miedos; miedo al qué
pasard, a la muerte, temor al dolor que no es aliviado, manifestdandolo y expresandolo
con irritabilidad, falta de concentracién, insomnio, necesidad de apoyo...., miedo al
cémo serd su vida después de esta noticia, el porqué a él y no a otra persona, el
sentirse una carga para los demas por miedo a no valerse por si mismo acentuandose
su grado de dependencia (17) (18). La ansiedad aparece entre otros, también como
trastorno psicoldgico, el paciente presenta un estado de angustia provocada por todos
los miedos descritos anteriormente, siendo necesaria una atencién concentrada, para
asi darles una educacién sanitaria acompanada de un proceso de apoyo emocional
que les lleve a entender mejor la realidad de su enfermedad.

Es importante que amortigliemos el impacto psicolégico que se ocasiona y dejar
que el enfermo suelte todas sus tristezas y confusiones desahogandose con nosotros;
asi podrd ir aceptando de manera pausada la nueva situacion a la que se va
enfrentando. Ante ello los profesionales debemos de mostrar una serie de
capacidades y actitudes para transmitirles a los enfermos nuestra ayuda; realizaremos
una escucha activa mostrandole una cercania persistente y prestando atencién de los
sentimientos, manteniendo una empatia constante facilitando en todo momento una
compresidon de las emociones dénde se intentard realizar un reforzamiento de
sensaciones positivas y asi disminuir las preocupaciones personales que el enfermo
mantenga (19).

A través de pequefias entrevistas encuadradas dentro de la relacidon enfermero/a-
paciente podemos recoger informacién sobre los modos de afrontamiento de la
enfermedad que pueden ser relevantes en la asistencia al enfermo. De estas
intervenciones, completadas con la informacién proporcionada por el cuidador
principal puede derivar, a modo de ejemplo, la identificacién y manejo adecuado del
control de sintomas. De la misma forma detectaremos otros temas pendientes de
resolucion que pueden generar malestar en el enfermo como la necesidad de
asistencia espiritual, las carencias y/o dificultades econdmicas, los problemas en la
elaboracion de la informacion médica que pudieran obstaculizar la adherencia al
tratamiento asi como otros factores de indoles psicoldgica implicados en esta area (11)
(12).

De una manera general es necesario para desempeiar un acto de comunicacién eficaz,
y por tanto terapéutico explorar, sin juzgar, la informacidn que tiene el paciente (nos
proporcionara informacion sobre la estrategia de afrontamiento asi como de la forma
en la que nos deberemos comunicar con él en el futuro), conocer qué ha comprendido
de la enfermedad, dotando en este aspecto una especial relevancia a fendémenos
descritos mds adelante como la negacién o el pacto de silencio mantenido por la



familia; entendemos por pacto de silencio, la ocultacion deliberada de informacion
total o parcial que la familia y /o el profesional realiza en la comunicacién con el
enfermo, averiguar cuanto mas o menos debe saber sin olvidar el derecho legitimo a
recibir o rehusar la informacion, captar desde la empatia el estado del paciente con
independencia de sus manifestaciones emocionales ya sean de rabia, tristeza, etc. y
valorar sus relaciones familiares y su entorno cultural y social para detectar
necesidades especificas que deban ser cubiertas o derivadas para su cumplimiento
(11).

La SECPAL delimita una serie de factores de riesgo que pueden guiar nuestro
proceso de evaluacidn e identificacién temprana de aspectos psicolégicos y sociales
relevantes en el enfermo como las experiencias previas de duelo no resueltas; la
pérdida en la infancia o adolescencia de figuras significativas (padres o cuidadores
principales), la existencia de pérdidas multiples; las dificultades pasadas en el manejo
de experiencias de estrés; antecedentes psicopatoldgicos de diversa indole; deterioro
o conflicto en la comunicacion con la familia y/o el equipo asistencial; carencia de
apoyo familiar y/o social (13).

Al contrastar diversos estudios ,los profesionales de enfermeria se posicionaran
como un elemento clave para proporcionar confort al paciente, siendo su principal
objetivo ayudarles a sufrir las limitaciones que le va proporcionando la enfermedad
durante su evolucidon y acompanar a la familia. Se facilitara asistencia a la familia para
asi afrontar la muerte y la consecuente fase de duelo, participando con diferentes
disciplinas profesionales para disminuir el desgaste fisico, aumentando a la vez la
adaptacion a la situacion (20).

La enfermeria intentard cubrir todas y cada una de las necesidades del enfermo;
es importante que el paciente mantenga su autonomia para ello necesitard un
bienestar y una integridad, saber que puede confiar en los profesionales que estan
cerca de él y que para nosotros no es ningun estorbo ni ninguna carga, le trataremos
siempre con carifio, siendo primordial que se sienta querido, pero nunca olvidando la
relacidn paciente-profesional (14).

El equipo interdisciplinar debe de obtener unas actitudes fundamentales para
proporcionar apoyo emocional usando como herramienta principal de trabajo el
Counselling...”El arte de hacer reflexionar a una persona, empatizando y
confrontando, por medio de distintas estrategias comunicativas, de tal modo que
pueda llegar a tomar las decisiones que considere adecuadas para ella siempre
teniendo en cuenta su estado emocional” (Barreto, 1997) (21).

Las tres actitudes basicas de esta herramienta son (22):

a. Laempatia, donde el personal de asistencia debera mostrar disposicién y habilidad
para comprender y trasmitir compresion a la persona a la que estamos
acompafiando, y asi conectar con sus sentimientos para ocasionar una sintonia
afectiva.

b. La veracidad y congruencia, dando un enunciado auténtico de lo que se esta
viviendo vy sintiendo y facilitando una expresién de una sintonia verbal y no verbal
ante las necesidades afectivas que presente la persona.

c. Aceptacion incondicional sin juicios de valor de la biografia de la persona y de su
modo de vivir por parte de los profesionales, manejando una escucha activa
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desprejuiciada que implica abandonar los estereotipos para captar la autenticidad
del otro.

De la intervencion interdisciplinar, fundamental en los cuidados paliativos, se derivara
una atencién integral a todos los sufrimientos del paciente y de su familia. Este
acompanamiento requiere de interdependencia en beneficio del enfermo. Las
reuniones multidisciplinares favorecen un proceso de toma de decisiones en el plan de
cuidados, en que se consideren todas las dimensiones descritas. Esta actuacidn
coordinada del profesional de enfermeria con el médico, auxiliar, psicélogo, trabajador
social y agente espiritual deriva a nivel profesional en la consecucidon de objetivos
compartidos y especificos, en un desarrollo de confianza mutua en el que todas las
profesiones son igualmente utiles en el proceso de lograr lo que se viene en llamar
calidad de muerte.

Del trabajo coordinado del equipo de enfermeria se produce una reduccidn de los
conflictos que se identifican tempranamente anticipando soluciones eficaces ya sea
con el enfermo y su familia, o con otros profesionales, mejorando significativamente la
calidad asistencial del servicio, desarrollo consensuado de protocolos de actuacién que
incorporen la dimensién psicolégica y espiritual del enfermo; incremento de los
conocimientos y perfeccionamiento de los ya existentes y un reduccion significativa del
distrés y /o sindrome de burnout en el profesional de enfermeria (Maslach y Jackson)
(20).

En este sentido, el profesional de enfermeria debe asi mismo ser capaz de
gestionar sus emociones, aspecto constatado en la investigacion psicoldgica de los
ultimos afos. La vocacidn que tradicionalmente caracteriza a estos profesionales, asi
como el contacto directo y constante con la muerte y el sufrimiento (entre otros
factores importantes) les hace mas proclives a desarrollar el sindrome de burnout.

Otro asunto a destacar son las fases psicoldgicas por las que atraviesa un paciente
terminal en la etapa final de su vida, que vienen manifestadas por una enumeracién de
causas Yy condiciones que intentaremos manejar para asi disminuir el sufrimiento
emocional, que viene dado cuando se acontece algo que percibe como una amenaza
importante para sus existencias personales y /u organicas, y al mismo tiempo siente
que carece de recursos para hacerle frente, enfrentdndose a situaciones donde el
conocimiento de la muerte préoxima requiere una adaptacion a la incapacidad,
facilitdndole unas técnicas de afrontamiento, para asi conseguir una déptima calidad de
vida. Para ello, es preciso hacer hincapié en el apoyo social, psicolégico, emocional y
terapéutico; trabajando mediante un equipo ddénde podamos asi interaccionar con
otras disciplinas y compartir diferentes objetivos asistenciales (14). Por un lado,
distinguiremos circunstancias que giran en torno al paciente de manera subjetiva,
examinando los recursos de los que dispone para afrontar la situacién y por otro los
factores que giran en torno a los mecanismos de supervivencia (19).

El paciente va pasando por diversas fases psicolégicas como he nombrado
anteriormente, marcadas por diferentes mecanismos de defensa empleados por el
enfermo para enfrentarse al proceso de la muerte. Antes de describir las etapas es
necesario considerar que éstas no son lineales y que no siempre se contemplaran por
todos los enfermos. Cada proceso de enfermar es Unico y una persona puede atravesar
simultdneamente varias de ellas para retornar a la primera. El proceso de curacion es
progresivo y lento, no se produce de manera subita. (Kiibler-Ross) (23) (24) (25).
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Estas fases seran:

a)

b)

d)

Fase de Negacion donde el paciente no acepta la realidad, creando un

mecanismo de rechazo ante el diagndstico. La reaccion inicial del enfermo es
la de no dar crédito a la gravedad de la enfermedad. Considerandose a su vez
un mecanismo de defensa adaptativa a la enfermedad. Desde el punto de vista
profesional debemos comprender la situacién, esa negacién que despierta en
el paciente serd pasajera, la utilizard como mecanismos de asimilar la
dimensiéon de la noticia; posteriormente ensefiaremos a la familia, realizando
una educacién sanitaria al respecto les explicaremos que aprendan a escuchar
al paciente e intentar no llevarle la contraria, ni puntualizando sus teorias
erroneas. Debemos dejar advertidos a los familiares para que se mantengan
alerta, pues en esta etapa es caracteristico que el enfermo busque soluciones
de curacidn y cualquier alternativa milagrosa para conseguirlo.

Fase de la Ira o Enfado el enfermo desencadena una negacidon hacia el
entorno; descargando la ira contra familia o personal sanitario, con conductas
de oposicidn ante cualquier intervencidn. Resulta dificil aceptar esa rabia y
furia que muestra pero hay que entenderlo ya que somos el punto clave, que
utiliza como diana, actuando y dedicandole siempre la misma atencidn. La
rabia se percibe ante la injusticia de la enfermedad y del sufrimiento. Se dirige
hacia multiples personas, desde los médicos hasta los familiares. Si bien
encubre el desamparo y el verdadero dolor, no debe reprimirse sino
experimentarse. La intensidad de la rabia suele considerarse proporcional al
amor dirigido hacia los mas cercanos.

Fase de Pacto o Negociacién  ddénde se intenta marcar esfuerzos para
conseguir las negociaciones y cumplir asi ciertos objetivos o requisitos que se
paute con tal de alargar el desenlace y asi ver mas lejana la hora de la muerte.
Es la fase de los “quizds” en la que el enfermo imagina que realizando
determinados actos evitard la enfermedad o su impacto. Esta estrechamente
vinculada a los sentimientos de culpa. La negociaciéon implica en no pocas
ocasiones un didlogo con Dios. El enfermo, en este caso se compromete a
dejar de realizar determinados actos y/o realiza determinadas promesas para
evitar el desenlace fatal.

Fase Estado Depresivo marcandose el deterioro y el avance de la enfermedad,
acumulandose un agotamiento de las etapas anteriores, presentandose asi
dos tipos de estados depresivos; por un lado una sensacidn reactiva, en la cual
el enfermo necesita exteriorizar su dolor y hablar, sintiéndose comprendido
por la gente de su alrededor y éstos mostrarle todo su apoyo y solidaridad; y
por otro, una sensacion preparatoria a la muerte donde el paciente no
necesita hablar y mostrar sus preocupaciones, no mantiene esa necesidad de
exteriorizar sus miedos, el entorno tanto el cuidador como el personal
profesional debemos transmitirle el contacto fisico y que nos sienta cerca.
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e) Fase de Aceptacién el enfermo ya admite que la muerte esta proxima y se
produce una plena aceptacién de la realidad. Debemos mas que nunca
mostrarnos a su lado, él ya no tiene fuerzas para ejecutar sus deseos vy
tendremos que hacerlo por él. Es necesario considerar que aceptar la realidad
no significa que el enfermo y su familia estén de acuerdo con la enfermedad,
simplemente conviven con ella integrandola en otro mundo de significados, lo
que conlleva un nuevo proceso de adaptacion con la movilizacidn de otro tipo
de recursos psicosociales.

Hay que recordar, que las necesidades psicoldgicas encaminan al paciente a una
situacién de inseguridad producida por la propia enfermedad, la soledad y el
aislamiento y en otro modo por el manifiesto en el propio individuo de ser una carga
para los demads. El desarrollo de la enfermedad junto con las necesidades del paciente
ocasionan un estrés psicoldgico, donde englobamos el colectivo de respuestas fisicas,
sociales, culturales y conductuales; como afirman estudios realizados el distrés
emocional en este tipo de pacientes es del 61-79% (Vachon y cols., 1991) (19).

El concepto de distrés emocional se entiende tomando como referencia el
concepto de malestar emocional (delimitado en las Guias de Prdctica Clinica en
Oncologia del NCCN). Explicitamente hace referencia a la “experiencia emocional
multifactorial de naturaleza psicoldgica (cognitiva, conductual, emocional social y
espiritual) que puede interferir en la capacidad de hacer frente efectivamente a la
situaciéon de enfermedad, sus sintomas y tratamientos.” Siguiendo las
recomendaciones realizadas en esta area los profesionales sanitarios debieran ser
instruidos en la identificacion y tratamiento del malestar para proceder a su derivacion
y/o recoger las derivaciones realizadas desde otros servicios. Una forma de evaluacidn
rapida y eficaz para conocer el sufrimiento es la percepcién del paso del tiempo.
Ramodn Bayés en colaboracidn con otros autores propone a los diferentes profesionales
el uso de este interrogante. La hipdtesis de partida para comprender la respuesta del
enfermo trata de que la percepcién del paso del tiempo se alargue cuando existe
malestar emocional, existiendo bienestar cuando el tiempo se percibe corto (26).

El enfermo dispone de unos mecanismos de afrontamiento que ayudan a
sobresaltar cada una de las barreras que van apareciendo a lo largo de todo el
desarrollo y vivencia de la enfermedad; definiendo éstos como ..” el conjunto de
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que lleva a cabo la
persona para hacer frente o reducir las cualidades adversas de la situacion
estresante, resistir o superar las demandas excesivas, especificas, internas o
externas, que se le plantean en un acontecer vital, y restablecer el equilibrio, en

ez _y

definitiva, adaptarse a la nueva situacion” (Lazarus y Folkman 1984,1986,1999).

El afrontamiento intenta por tanto enfrentarse a dos vertientes; por un lado

controlar las emociones y por otro mejorar la interaccién persona-ambiente,
proporcionando un afrontamiento en si hacia el problema (27).
Como conclusidn, al contrarrestar numerosos estudios realizados es beneficioso por
tanto el apoyo social y obtener una estructura positiva de redes sociales ya que
contribuye de manera eficiente a un estado de bienestar y salud; y de forma indirecta
ocasiona un buen amortiguador del estrés. Los estudios resaltan que lo importante no
es la cantidad de apoyo social que reciba el paciente, sino la calidad y como lo perciba
él de manera subjetiva (20) (26) (27).
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El apoyo social garantiza como hemos nombrado un factor promotor de la salud,
que conlleva a un aumento de ésta asociado a una disminucion de la mortalidad (19).
Por lo tanto, la denominada intervencion de caracter psicosocial va encaminada a
paliar el malestar psicoldgico, y no destinada a la curacién. Aceptando la muerte y por
lo tano mejorando asi la calidad de vida, se precisa asi crear una alianza entre el
enfermo y los profesionales que prestan dichos cuidados (28). Para ello sobre todo es
importante remarcar el aumento de autonomia y el control, potenciando a su vez la
autoestima, disminuyendo la soledad y el aislamiento del paciente y reduciendo al
mismo tiempo la amenaza y la incertidumbre. Para poder tratar el apoyo emocional
serd necesario crear un clima de empatia profesional-paciente nombrado
anteriormente, desarrollando una comunicacién eficaz y multidireccional; siendo la
postura del profesional tranquilizador y con una escucha activa, identificando sus
preocupaciones e integrando la situacién actual dentro del conjunto de experiencias
vitales.

3.1.2 ABORDAIJE ENFOCADO A LA FAMILIA

También se encuentran cuidados enfocados a la familia, ésta se encuentra

sometida abandonar sus horas libres, su trabajo, su vida diaria y habitual, son diversos
trastornos que desorganizan la vida cotidiana, desencadenando en un cansancio
progresivo.
La familia es un eje fundamental en los cuidados paliativos para el paciente, ya no solo
porque sabe perfectamente lo que le reconforta o le dafia a él mismo, sino también
porque asi interviene en la evaluacidn y tratamiento de los sintomas. Haciéndoles
participes en los cuidados del enfermo si ellos quieren, éstos les permiten mostrar su
afecto y tal vez en muchos reduce la sensacién de culpabilidad y les facilita asi el
posterior proceso de duelo (14) (16).

Es fundamental fomentar una buena relacién paciente-familia; siempre debe
encontrarse presente una buena comunicacién entre ellos pues la falta de informacion
proporciona temor, falta de aceptacion vy falta de energia emocional desencadenando
el desarrollo de mayor ansiedad y un comportamiento que les hace entre si ser seres
mas distantes. En ocasiones se forma una capa de sobreproteccion del enfermo para
que asi no se entere de cédmo representa la enfermedad en el resto de familiares,
denominandose “Pacto de silencio” (16).

Volvemos a nombrar aqui la herramienta del Couselling para resaltar la
importancia que caracteriza el sobrellevar una comunicacién asertiva con los
pacientes, equipo y familiares. Se deberd centrar siempre la comunicacién en todo
aquello que se pueda hacer y no en lo que no se pueda lograr, utilizar siempre didlogo
empatico; ponerse siempre en el lugar del paciente dando a entender que
entendemos sus sentimientos y emociones, escuchar siempre antes de hablar, facilitar
al paciente que se marque unos objetivos ayudandole asi que aumente el control de
su propio bienestar a medida que le vaya superando, respetar siempre los mecanismos
de negacion, comunicar siempre “la verdad” al ritmo que marque el paciente, prestar
atencién a todo lo que se dice y cdmo se dice. Asi mantendremos una comunicacion
eficaz, asegurdndonos de una buena compresién por ambas partes (26).
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Mostrando uno de los objetivos principales en el dmbito de la enfermeria de
manera primordial en el entorno d los cuidados paliativos, es garantizar un apoyo
emocional.

Definiremos apoyo emocional como “La creacion de una relacidon terapéutica en la que
el enfermo no se sienta juzgado, ni marginado, sino entendido y ayudado para poder
confrontar desde la acogida y el respeto, sus temores, deseos y necesidades” (Arranz,
Barbero, Barreto y Bayés) (21).

Es necesario aportar dicho apoyo emocional en todas aquellas situaciones en las que la
familia lo requiera sin olvidar el caracter preventivo del apoyo que implica intervenir
cuando la dificultad, la necesidad ¢ la crisis sean previsibles.

El apoyo emocional en la familia segin la (OMS) debe constar de (10) (12):

- Apoyo priactico para resolver problemas concretos.

- Apoyo emocional para disminuir el impacto emocional o modificar la percepcién
que se tiene del mismo.

- Apoyo asistencial para facilitar el descanso a la familia en el caso de que esté al
borde de la claudicacién emocional.

- Prevencidn y tratamiento del duelo para equilibrar la dindmica familiar afectada
por la desaparicidén de uno de sus miembros.

Para ello es necesario reflejar las ocho normas de apoyo emocional segln
(Payas,2001):

- Nojuzgues

- Sé empatico

- No des consejos

- No preguntes por qué siente lo que siente

- Nunca cojas la responsabilidad del problema del otro.

- No quieras interpretar

- Concéntrate en el aqui y ahora

- Concéntrate siempre en los sentimientos

Reflejaremos que para poder proporcionar un apoyo emocional éptimo debemos
aprender a manejar y confortar los propios miedos, la angustia asociada a ellos, los
sentimientos de impotencia y frustracion generados por deseos inalcanzables, las
creencias erréneas, etc.

Habrd que realizar un reordenamiento de las prioridades vitales y profesionales y los
valores implicados en la practica clinica (Arranz, Barbero, Barreto y Bayés) (21) (26).

Para fomentar el apoyo emocional el profesional debe reconocer primero sus
propias emociones para dirigirlas en la direccidon adecuada, reflexionando siempre antes
de actuar y controlando las propias reacciones impulsivas, a su vez entendiendo y
conteniendo las reacciones emocionales de los pacientes: hay que facilitar Ia
manifestacion emocional y respetar el silencio y el llanto.

3.1.3 ABORDAJE ENFOCADO A LOS PROFESIONALES DE LA SALUD

Los profesionales que brindan una atenciéon de forma constante y poseen una
relacidn continua con usuarios donde la salud juega un papel importante, se encuentran
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en ocasiones sometidos a un estrés laboral asistencial de tipo organizacional,
especialmente se observa en los profesionales de Enfermeria , remarcando en la
Enfermeria Oncoldgica, dada la naturaleza de caracter estresante que posee éste trabajo;
denominado Sindrome de Burnout o Agotamiento profesional (29) (30).

Dicho tipo de estrés marca a su vez tres dimensiones fundamentales a tratar en el
personal (31):

- El cansancio emocional: incluye los sintomas fisicos, psicoldgicos y de falta de
energia.

- Despersonalizacién : presencia de actitudes negativas hacia los pacientes, evitar la
toma de decisiones en la solucidn de los problemas, hostilidad hacia pacientes y
compafieros... etc

- Falta de realizacidon personal: disminucién en el nivel motivacional de logro,
sentimiento de ineficacia y frustracion.

Los pacientes oncoldgicos como hemos nombrado anteriormente refieren numerosas
demandas asistenciales, requieren una serie de actividades con una complejidad afiadida
que se acompafan de un control mental y emocional de elevado riesgo; se exige una alta
responsabilidad y concentracion lo que traen como consecuencia un desgaste fisico,
mental y la exigencia de un espiritu mantenido para compartir con el propio enfermo y la
familia las horas de desesperacion, angustia y dolor.

En diversas publicaciones existentes, en lo que respecta al personal de enfermeria
aparecen unas prevalencias del 30.5 al 39% y el género mas afectado es el masculino.

La manera de cuantificar y diagnosticar este sindrome; asi como todos y cada uno de sus
componentes es mediante un cuestionario creado por Cristina Maslach en 1986 y que se
denomina: Maslach Burnout Inventory (MBI) (ANEXO 1). Dicha escala tiene una alta
consistencia interna y una fiabilidad cercana al 90%.

Medidas preventivas y terapéuticas en el Sindrome de Burnout (32):

Debido a que se ha observado un aumento en la incidencia de este sindrome en personas
que se dedican a la intervencion social (profesionales de la salud, docentes médicos y no
médicos, trabajadores sociales, etc.), y al creciente riesgo que existe por el contexto cultural
social y econémico en el que se desenvuelven, se han planificado mecanismos de prevencién:

1) Apoyo emocional: relacionado con el afecto, confianza y preocupacion que un

individuo experimenta proveniente de otro.

2) Apoyo instrumental: que son los recursos materiales econédmicos o de servicio con los

gue cuenta el profesional.

3) Apoyo informativo: que la permite a un sujeto conocer una situacién y poseer unos

instrumentos para afrontarlo.

4) Apoyo evaluativo: que es un feed-back de las acciones que el profesional va

emprendiendo y le permite procesar su efectividad.

Por otro lado el Dr. Horacio Cairo propone 10 puntos claves en la prevencién del
Burnout también mencionados por el autor Hamson WDA.

1- Proceso personal de adaptacién de expectativa a la realidad cotidiana.
2- Formacidn en las emociones.
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3- Equilibrio de areas vitales: familia, amigos, aficiones, descansos y trabajo.

4- Fomento de buena atmédsfera de equipo: espacios comunes, objetivos comunes.

5- Limitar a un maximo la agenda asistencial.

6- Tiempo adecuado por pacientes: 10 min. de media como minimo.

7- Minimizar la burocracia con mejora en la disponibilidad de recursos materiales de
capacitacién y mejorando la remuneracion.

8- Formacion continuada reglada dentro de la jornada aboral.

9- Coordinacion con los colegas que ejercen la misma especialidad, espacios comunes,
objetos compartidos.

10- Didlogo efectivo con las gerencias.
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4. CUIDADOR PRINCIPAL

El cuidador principal del enfermo es la persona interlocutora de la familia, aquella
persona que se hace responsable del cuidado, de las atenciones tanto emocionales
como fisicas, por lo tanto le caracteriza un rol de gran importancia.

Exponiendo que el papel de cuidador no es sindbnimo de obligacién, pero si es una
responsabilidad; es necesario que él mismo reconozca sus limites de actuacién y no se
exija sobrepasando lo que puede dar. Se intentard dar una preparacion de calidad a
dicho cuidador, para asi ayudar a satisfacer las necesidades basicas y acompaiarlo
durante el proceso de la enfermedad.

La enfermeria tendrd que mantenerse por delante de cada cuidado; valorando de
manera previsora y con una estrategia activa; dando confianza a la persona que
realizard los cuidados y quien llevara la responsabilidad primaria de éstos (33).

En ocasiones el cuidado paliativo es ejecutado a nivel domiciliario donde la
familia adquiere una importancia cualitativa en el bienestar del enfermo; y las familias
lo prefieren en elevadas circunstancias para asi poder mantener una proximidad
mayor con su ser querido; el cuidador mismo serd quien se encargue de numerosas
intervenciones; curas que precise, higiene, movilizacion, sera el encargado de manejar
la medicacion, preparados para prevenir futuras complicaciones...

Es una situacion dura, que requiere bastante esfuerzo produciendo numerosos
sacrificios para la vida diaria, personal y social del cuidador, éste en muchas ocasiones
dejara muchas ocupaciones para estar con el enfermo, motivado por la bisqueda de la
curacidn y de un éptimo cuidado, pero a la vez afectado por el sufrimiento, desilusidn
y carga de trabajo dada por el paciente. Hemos de decirle al cuidador que tiene la
oportunidad de vivir unos momentos que en un futuro le permitira sentirse satisfecho
por toda su labor, y le hard notarse gratificante y util (33).

La definicidon de sobrecarga, viene dada por dos aspectos importantes; en primer lugar
la sobrecarga objetiva donde hace referencia a los resultados negativos
(desfavorables) del papel del cuidador. En segundo lugar a la sobrecarga subjetiva que
marca cada una de las sensaciones que refiere el cuidador y la evaluacién de los
familiares con respecto a la situacién. Dicho factor comienza a recaer sobre la familia y
comienzan a sentirse con bajo dnimo para seguir con el afrontamiento y aguantar
todas las demandas que el paciente requiere tanto fisicas, sociales y emocionales (21)
(33) (34). Se desarrollan una serie de categorias en los miembros de la familia cuando
evoluciona dicha caracteristica en los cuidadores (33) (35):

a. La sobrecarga fisica: cuando el enfermo va evolucionando en su enfermedad, se
vuelve mas dependiente, acompaifiado de un aumento en la debilidad fisica lo que
implica mayor atencion, donde el cuidador tiene que asumir actividades en
relacion con sus necesidades fisioldgicas, aumentando por tanto las tareas y
disminuyendo asi los periodos de descanso y los horarios de manera regular. Lo
qgue conlleva a un agotamiento fisico intenso, producido por la propia accion de
cuidar y las dificultades que incluye hacerlo en el domicilio. Suele ocurrir que al
aumentar la dependencia del paciente, aumentan asi el nimero de cuidados y la
dificultad de los mismos, y no siempre las situaciones familiares permiten que las
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actividades queden divididas entre los diferentes miembros y se forma asi el rol
de “Unico cuidador”. Traspasando todo esto a un ambiente domiciliario,
proporcionar el cuidado paliativo en el hogar, evidencia sus pros y sus contras.
Por una parte el paciente le gusta mas encontrarse en casa, en su lugar de
siempre, rodeado de su gente con sus costumbres y vivencias del dia a dia, pero
por otro lado existe una dificultad afiadida que podria deberse a la complejidad
que tiene el propio cuidado, pues cuanto mas dependiente sea el paciente y
mayor estado de gravedad obtenga, serd necesario un elevado cuidado
especializado que el familiar carece de dichos conocimientos para llevarlo a cabo.

La sobrecarga mental es el resultado del desgaste fisico mencionado
anteriormente. Implica una sobrecarga emocional, estrés, ansiedad, miedo...
Cuando dichos cuidados comienzan a incrementar su grado de dificultad puede
producir en el cuidador principal una pérdida del autoestima por falta de
reconocimiento de las acciones que desarrolle en el acto de cuidar,
desembocando en una desesperacién, desaliento, tristeza y soledad; cae en un
aislamiento de su relacién son otras personas, carece de un soporte social y no
tiene con quien dividir y desahogar su sufrimiento.

La sobrecarga social: La implicacién de la familia también crea areas
problematicas lo que ocasiona una Claudicacion Familiar “ la incapacidad de los
miembros de una familia para ofrecer una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente. Esta se refleja en la dificultad de mantener
una comunicacion positiva con el paciente, sus familiares y el equipo de cuidados.
(Marrero). Cuando ocurre esto; no todos los miembros de la familia claudican a la
vez, sino que tal vez se mantienen deficientes en algun nivel y mas
fuertes en otros aspectos. Si se diera el caso que el conjunto de todos los
miembros de la familia se vean incapacitados para proporcionar la respuesta
adecuada se denomina Crisis de Claudicacion Familiar.

La claudicacién familiar puede ser temporal o definitiva, manifestdandose por el
abandono del paciente (14) (34).

Este drea problematica suele producirse por numerosos factores (33):

Sobrecargas mentales/ fisicas: Como ya hemos expuesto anteriormente la carga
psicoemocional y fisica que ocasiona el diagnéstico en la familia es en dimensiones
igual de grande que la del paciente. Aparecen una mezcla de numerosos
sentimientos en las personas mas cercanas al enfermo.

Conflictos no resueltos: serda necesario una reestructuraciéon familiar y asi
redistribuir los roles en el ambito familiar, tratando siempre de evitar la sobrecarga
al cuidador principal, por ello serd necesaria la participacion del mayor nimero
posible de familiares. Y apartar temas del pasado o problemas que agraven la
comunicacion y participacién entre los miembros de la familia.

Conflictos econdmicos: en Espafia un elevado porcentaje de los cuidados
hospitalarios, tanto médicos como de asistencia, medicacidn... se encuentran
cubiertos por la Seguridad Social o seguros privados aparte de cada paciente. Pero
se ocasionan otros gastos aparte como pueden ser las comidas, el transporte, la
pérdida de trabajo del paciente o de algin familiar......

19



- Falta de informacién: es indispensable que la familia conozca todos los datos de
forma clara y detallada respecto de la enfermedad como de lo relacionado con el
ambiente hospitalario. Siempre el emisor debe de ser sensible y estar alerta al
estado mental del receptor y prevenir asi que se ocasionen conflictos entre el
paciente y el equipo terapéutico.

- Muertes traumaticas: si han existido en el entorno del grupo familiar el
fallecimiento de seres queridos y contindian pasando un proceso de duelo o una
fase de recuperacidn; costara mucho mas que puedan ayudar o proporcionar el
acto de cuidar en la mayor totalidad de eficacia.

Es importante que el grupo familiar se mentalice y sea capaz de enfrentarse a dos
retos importantes que se les presentan ante estas situaciones; primero como ya
hemos mencionado anteriormente el sobrellevar y satisfacer todas y cada una de las
necesidades del enfermo y por otro lado mantenerse unidos e intentar conservar el
funcionamiento familiar con la mdxima normalidad

También conviene valorar los diferentes factores socioculturales en el entorno
familiar y que marcan el rol de cuidador que pueden ser otro punto que de manera
directa o indirectamente pueden repercutir en el enfermo: la situaciéon econémica, las
necesidades basicas de confort en el entorno y en la vivienda y la capacidad cultural de
la familia para asi comprender cada pauta del tratamiento y de los cuidados (14) (19)
(23).

Es el momento de recordarle al cuidador la posibilidad de obtencién sobre ayudas
institucionales, bien de personal o econdémicas, hablar con el ayuntamiento o los
trabajadores sociales para barajar todas las posibilidades

En Espanfia, las mujeres constituyen el 83% de los cuidadores (Castellote; 1998)
Estudios realizados sobre el apoyo social que indican que los cuidadores afirman tener
poca informacién y conocimientos de los servicios sociales y su disponibilidad
(McCabe, Sand, Yeaworth y Nieven; 1995)

El hecho de atender a un paciente no se encuentra libre de repercusiones a nivel

de la salud, suelen darse manifestaciones fisicas y emocionales que desencadenen en
una inestabilidad familiar.
Un término que se utiliza con frecuencia para evaluar las consecuencias de
proporcionar cuidados es La Carga del Cuidador definida como...” los costes objetivos
y subjetivos que tiene que asumir” (Zarit Reever y Bach-Peterson,1980) engloba de
manera generalizada todos los aspectos fisicos, sociales, econdmicos y psicolégicos
(ANEXO2).

La carga que experimenta el cuidador es un término complejo por ello suelen
manifestar elevados niveles de ansiedad y depresion realizando una comparacién con
grupos control de no cuidadores. Cada grado de intensidad emocional y animico que
desencadena el cuidador dependera de algunos factores como la personalidad del
propio cuidador, calidad de los lazos que les unan, el tipo de parentesco que
mantengan y también influird la edad o personalidad del enfermo. También
desarrollan otras afectaciones psicolégicas como estrés, irritabilidad, reaccion de
duelo, dependencia, sensacidn de culpabilidad. (CANSER Y LAGO; 1997) (21) (22).
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Estudios realizados constatan que el cuidar a una persona que se encuentra
enferma proporciona también efectos fisicos en el cuidador como el decaimiento y la
pérdida del propio ser. Valoracion de la funcion familiar mediante el test de Afgar
(ANEXO 3).

Los aspectos negativos y el malestar que se genera en el cuidador se van
modificando en funcidon del estado tanto fisico como mental en que se encuentre el
receptor de los cuidados en el momento dado (35).

Existen causas potenciales precursoras del malestar del cuidador podemos
enumerar unas cuantas como el gasto econdmico que conlleva el dar cuidados,
dependiendo el rol de cuidador que se lleve a cabo el cardcter fisicamente agotador
que posee, la peticiones emocionales, los sentimientos de ira que aparecen en ciertas
personas acompanados de culpabilidad...

La investigacion reciente sobre el cuidado y la carga ha identificado la carga como el
coste emocional de la pena, la sobrecarga de roles, la ruptura de la rutina diaria y el
empeoramiento deterioro financiero y de la salud (Poulshock y Deimling, 1984) (34)
(36).

Y muchos de los estudios de investigacién realizados muestran que el impacto
emocional es mas acentuado en personal femenino (Pinquart y Sérensen,2003)
teniendo en cuenta también que el perfil de cuidador principal mantiene un elevado
porcentaje superior de mujeres.
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5. AFRONTAMIENTO DE LA MUERTE. ASISTENCIA DEL PROCESO DE DUELO.

El personal sanitario se enfrenta a la muerte casi de forma diaria, por ello es
importante analizar cémo reacciona ante ésta y cudles son sus conductas y actitudes
frente a la misma.

La muerte puede ocasionar un conflicto para el personal sanitario, ya que por un lado,
como persona que pertenece a la sociedad le tiene miedo y lo niega, pero como
profesional se tiene g encarar a ella todos los dias.

Definiendo Duelo como...” La reaccion frente a la pérdida de una persona amada o una
abstraccion equivalente.” ( Sigmund, F.)

El saber que la muerte se encuentra cercana, saber que va a ocurrir en un periodo de
tiempo proximo ocasiona factores emocionales de miedo, incertidumbre, estrés vy
ansiedad donde influyen de manera primordial la cultura y la fe como valores de la
persona. Se respetardn las creencias de cada uno y se intentard no aislar de forma social a
las personas agonizantes. Reflejaremos que el duelo no es ninguna reaccién anormal ni
una falta de control de los sentimientos; es una respuesta normal, fisioldgica y necesaria
ante la ruptura de la continuidad que supone una pérdida (37).

5.1 Informacion y cuidados en el final de la vida.

Se debera realizar una educacién sanitaria pues mucha gente no tiene experiencia

de encontrarse cercana y de estar acompanando a otra persona durante su fase de
fallecimiento. La fase de final de la vida es todo un desafio de aclimatacién para las
personas humanas.
Se le irdn proporcionando unas pautas que le serviran de ayuda para entender algunos
puntos; se les informara que sera tratado el paciente con medidas locales que mejoren la
comodidad de manera inmediata del paciente. A los familiares se les pedira que realicen
programaciones con cuidados postmortem, con nifios que existan en la familia,
certificados médicos y funeraria, el funeral, solicitud de ayudas econdmicas....todos y cada
uno de los procesos deben de ser bien explicados y no descuidarles para el momento
doloroso de la muerte. Un detalle importante es que toda la informacidn otorgada quede
reflejada en papel, pues toda esta situacion de estrés sobrepasa al familiar que la recibe y
se le olvidara facilmente.

Es importante en todo momento el cumplimiento de todos y cada uno de los
principios éticos, sobre todo destacando el principio de autonomia, ya que estos
pacientes se encuentran sometidos a una pérdida de funcionalidad progresiva a lo largo
de todo el desarrollo de la enfermedad y mas acentuado en la fase que estamos
mencionando.

En estas circunstancias resaltan en los pacientes sensaciones de impotencia y falta de
control, donde se va produciendo una falta de capacidad de la propia persona para la
toma de sus correspondientes decisiones (14) (19)

5.2 Apoyos y tramites finales

De la preocupaciéon que refieren los paciente por los derechos a la hora de la
muerte sugirid la creacién del Testamento Vital (ANEXO 4), en el nombrado documento
quedan reflejadas las voluntades del enfermo sobre los tratamientos que él desea recibir;
asi se facilitard la toma de decisiones tanto a los familiares como a los profesionales
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cuando el enfermo no pueda realizarla de forma auténoma. La persona manifiesta sus
deseos expresos de la retirada o no iniciacion de un tratamiento médico en el caso de
enfermedad avanzada.

Las situaciones mas frecuentes en las que se manifiesta el uso del Testamento Vital son
las siguientes:

- Enfermedad irreversible o incurable. Mientras el paciente se encuentre de forma
consciente y puede expresar su decision; siempre prevalecera ante lo su ultimo
deseo ante lo que se encuentre escrito.

-  En caso de accidente, cuando se produzca un diagndstico de enfermedad
irreversible.

- Cuando un enfermo se halla en coma, o bien en una enfermedad paralizante que
le impide manifestar su voluntad.

En estos momentos los familiares necesitan privacidad para absorber lo ocurrido,
expresar sus emociones y despedirse de una manera mas intima del enfermo.

5.3 Situacién de Agonia

Cuando hacemos referencia a la situacidon de agonia de un paciente nos referimos
a las ultimas 48 horas, que es el periodo donde padece la mayoria de los sintomas.
Definido como “el estado que precede a la muerte, en aquellas enfermedades en que la
vida se extingue gradualmente. El paciente va generando un deterioro del estado general
al padecer en los érganos vitales un deterioro funcional y en la agonia dicho deterioro se
acentua con creces (38).

Esta fase ocasiona el gran impacto emocional pues se sabe que la muerte se
encuentra cerca, desencadenando en el enfermo una pérdida de interés en todo lo que
sucede a su alrededor.

Ante todo y primordialmente evitaremos el sufrimiento del paciente, dandole el maximo
confort; aliviando el dolor y aumentando el soporte psicolégico.

Referente a la familia en estas situaciones debemos entender que cada reaccién
emocional serd diferente y muy variadas, siempre sera importante respetar la
manifestacion libremente de sus sentimientos, mostrandonos cercanos y de forma
tranquilizadora.

5.4 Fases del duelo (39)

- Pardlisis o Shock; se produce el choque con la noticia de muerte, la duracién de la
etapa es variable y se manifiesta con una respuesta de apatia, embotamiento o
hiperactividad; cada persona de distinta manera.

- Periodo de alivio o relajacion; su duracién es corta y lo mas probable es sufrir un
avance y un retroceso entre un estado de dnimo tranquilo y de llanto y que se
sienta aturdido y perplejo por lo que ha pasado.

- Periodo de resentimiento; sensacidn importante de inseguridad, debilidad,
soledad, culpabilidad...

- Periodo de recuerdo; se mantiene un deseo consciente de recuperar experiencias
vividas con el fallecido, hay periodos de sofiar despierto y sufrir alucinaciones
tanto visuales como auditivas (alrededor de los 7 meses).

23



Periodo de reparacion los familiares comienzan a tener pensamientos mas
positivos, se intenta reiniciar de nuevo el camino; se cultivan nuevas aficiones,
intereses y amigos.

5.5 Cuidados de la familia en el duelo

El duelo es una respuesta emotiva y conductual frente a una pérdida;

dicha pérdida se muestra de muchas formas seglin los valores y prioridades
aprendidos dentro de la propia esfera de influencia, incluyendo la familia, los
amigos, la sociedad y el entorno cultural.
La pérdida y la muerte son de caracter universal y Unico para cada individuo
aunque luego cada uno lo experimenta de manera diferente. Por lo que el reto
profesional es identificar las necesidades de cada persona implicada en ésta
situacion.

El duelo genera una serie de etapas por las que van atravesando los
familiares donde se les facilitara un soporte y unas intervenciones necesarias
antes de reencontrarse de nuevo con el equilibrio. Para ello lo primero serd
aceptar la realidad de la pérdida; es el paso mas dificil. Es necesario dar expresion
al dolor producido por la pérdida, hace falta exteriorizarlo, muchas de las
personas que no lo exteriorizan suelen tener un intento de negacién; en muchas
ocasiones desencadena en un abuso de drogas o alcohol. Posteriormente sera
necesario que la familia se adapte al ambiente en el que el difunto ya no se
encuentra presente y habrd que invertir la energia emotiva en otras personas o
relaciones (40).

La superacion de la pérdida se manifiesta cuando la persona sigue adelante con
su vida con un minimo de trastorno, después de haber pasado por un periodo de
luto o duelo (Engel, 1964).

Existen dos puntos concretos que pueden marcar que una persona ha sobrepasado
la fase de duelo; tener la capacidad de crear nuevas relaciones y aceptar nuevos
retos, y poder hablar y recordar a esa persona sin producir lloro ni
desconcentracion.

Durante los dias posteriores al fallecimiento se proporcionard a la familia

un tiempo para hablar, donde el equipo interdisciplinar mostrara una
preocupacion por ellos, intentandoles fortalecerles y encaminarles a que hagan
mas llevadera su existencia.
Valorara el equipo de atencidon quién puede sufrir un duelo patoldgico, y asi
poderle referir a un servicio de duelo mas especializado; ya que con frecuencia el
duelo puede ser repetitivo y ciclico, en donde algunos sujetos trabajan con varios
grados de recuperacion y de forma simultanea.

Los profesionales de enfermeria deben de considerar varios mecanismos
de superacion (Raphael, 1986).Hacer hincapié en el término de esperanza como
mecanismo de afrontamiento. Dicha fase de esperanza no es un acto Unico, sino
de una compleja serie de pensamientos, sentimientos y acciones. La esperanza
puede reforzar los mecanismos de superacidon e incluso influir sobre la
supervivencia del afectado (Doka, 1993).
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Sera necesaria una valoracién de forma individualizada de cada miembro
afectado por el personal sanitario ya que durante el proceso de duelo algunos
conciben la esperanza como el coraje necesario para trabajar en la recuperacién
satisfactoria y otros pueden visionar la esperanza negativamente, al no ver ningln
resultado, solo inutilidad. Asi permitir una mayor intervencion profesional si fuera
necesario, valorando los buenos resultados del proceso asi como la aparicion de
conductas disfuncionales que indiquen la necesidad de cuidados enfermeros
adicionales.

El conocimiento de la enfermeria incluye la identificacion de los recursos
potenciales que ayudaran en el proceso de duelo, incluyendo la existencia de
organismos disponibles, personal, organizaciones, expertos en materia espiritual
o cultural y otros factores que ayudardn al afectado a superar la pérdida. La
seccion de estandares del modelo de pensamiento critico procede de las
directrices aprendidas para ayudar a ampliar al maximo los resultados del
tratamiento fisico o mental de los miembros implicados. Los estandares se
centran en lo siguiente: cuidados bdsicos, consuelo, intimidad, seguridad,
priorizacion de la cuestidn moral y ética en el tratamiento de los miembros
afectados y la obligacién de éstos en primer lugar, asi como permitir la eleccidn
personal. Los estandares sirven de guia de la calidad y direccién de los cuidados
para los individuos. Incluir una comunicacion abierta y honesta resulta
terapéutico para identificar y satisfacer las necesidades.

También debe analizarse las experiencias previas de pérdida en cada
miembro; y asi fomentar para al personal de enfermeria para que comparta sus
miedos para adaptarse a las expectativas y aplicar aquellas aptitudes necesarias
para mantener la dignidad y la autoestima en la familia durante ésta situacion
especifica (38).

Dentro del colectivo sanitario el personal de enfermeria son los que directamente
sufrirdn y vivirdn mdas de cerca éstas situaciones. Segun estudios contrastados
existen diversos motivos por los que se puede considerar deficitarios tanto la
atencién al paciente terminal como el posterior proceso de muerte:

Falta de Formacion : el enfrentarse ante un paciente moribundo genera un estado
de ansiedad y temor; estas respuestas se basan en la falta e dormacion vy
preparacion, ya que nunca han sido preapradas para ello de manera formal m
pudiendo dar lugar a respuestas de caracter defensivas.

Sensacion de fracaso profesional

La sociedad considera la muerte como un fracaso de la ciencia: en circunstancias
no acepta la sociedad que la medicina sea incapaz de curar y evitar que la gente se
siga muriendo.

“ Ayudar a los seres humanos a morir en paz es tan importante como evitar la
muerte” Prof. Dr Ramon Bayés.
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CONCLUSION

Proporcionar un apoyo psicosocial en las diferentes areas asistenciales me parece de gran
importancia para conseguir la excelencia de cuidados dentro del ambiente hospitalario
independientemente del paciente que se esté cuidando.

Desde el analisis de base observacional de las areas sefialadas como en la unidad oncoldgica
donde se encuentra bien reflejado y puntualizado dicho soporte emocional, seria necesario
transmitirlo y sugerirlo al resto de servicios para fijar asi un plan de apoyo psicosocial
equivalente por todos los profesionales de la salud pero siempre adaptado a cada tipo de
pacientes.

El personal sanitario debera considerar siempre que esta tratando a una persona, mas alla de
un organismo bioldgico, para darle en todo momento un trato cortés y afectuoso, mostrando
la empatia suficiente para que el paciente encuentre receptividad en el equipo que los atiende
y abordando también a la familia, eje fundamental en los cuidados paliativos, dandole una
atencién integral y haciéndole participe de los cuidados del enfermo.
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ANEXO 1

El cuestionario Maslach se realiza en 10 a 15 minutos y mide los 3 aspectos del
sindrome: Cansancio emocional, despersonalizacion, realizacion personal. Con respecto a las
puntaciones se consideran bajas las por debajo de 34, altas puntuaciones en las dos
primeras subescalas y bajas en la tercera permiten diagnosticar el trastorno.

1. Subescala de agotamiento emocional. Consta de 9 preguntas. Valora la vivencia de
estar exhausto emocionalmente por las demandas del trabajo. Puntuacion maxima 54

2. Subescala de despersonalizacidon. Esta formada por 5 items. Valora el grado en que cada
uno reconoce actitudes de frialdad y distanciamiento. Puntuacién maxima 30

3. Subescala de realizacién personal. Se compone de 8 items. Evallda los sentimientos de
autoeficacia y realizacién personal en el trabajo. Puntuacién maxima 48.

La clasificacidn de las afirmaciones es la siguiente: Cansancio emocional: 1, 2, 3, 6, 8, 13,
14, 16,20. Despersonalizacion: 5, 10, 11, 15, 22. Realizacion personal: 4, 7, 9, 12, 17, 18, 19,
21. Laescalase mide segun los siguientes rangos:

0=Nunca

1 = Pocas veces al ailo o menos

2 = Una vez al mes o menos

3 = Unas pocas veces al mes o menos
4 =Unavezalasemana

5 = Pocas veces a la semana

6 = Todos los dias

Se consideran que las puntuaciones del MBI son bajas entre 1 y 33. Puntuaciones altas en
los dos primeros y baja en el tercero definen el sindrome.

Este test pretende medir la frecuencia y la intensidad con la que se sufre el Burnout. Las
respuestas a las 22 preguntas miden tres dimensiones diferentes: agotamiento emocional,
despersonalizaciony realizacidn personal.
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Sefiale la respuesta que crea oportuna sobre la frecuencia con que siente los enunciados:

1 Me siento emocionalmente agotado por mi trabajo

2 Cuando termino mi jornada de trabajo me siento vacio

3 Cuando me levanto por la mafiana y me enfrento a otra jornada de trabajo me siento
fatigado

4 Siento que puedo entender facilmente a los pacientes

5 Siento que estoy tratando a algunos pacientes como si fueran objetos impersonales

6 Siento que trabajar todo el dia con la gente me cansa

7 Siento que trato con mucha eficacia los problemas de mis pacientes

8 Siento que mi trabajo me esta desgastando

9 Siento que estoy influyendo positivamente en la vida de otras personas a través de
mi trabajo

10 | Siento que me he hecho mas duro con la gente

11 | Me preocupa que este trabajo me esté endureciendo emocionalmente

12 | Me siento con mucha energia en mi trabajo

13 | Me siento frustrado en mi trabajo

14 | Siento que estoy demasiado tiempo en mi trabajo

15 | Siento que realmente no me importa lo que les ocurra a mis pacientes

16 | Siento que trabajar en contacto directo con la gente me cansa

17 | Siento que puedo crear con facilidad un clima agradable con mis pacientes

18 | Me siento estimado después de haber trabajado intimamente con mis pacientes

19 | Creo que consigo muchas cosas valiosas en este trabajo

20 | Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

21 | Siento que en mitrabajo los problemas emocionales son tratados de forma
adecuada

22 | Me parece que los pacientes me culpan de alguno de sus problemas
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Se suman las respuestas dadas a los items que se sefialan:

Aspecto evaluado Preguntasa evaluar Valor total

Cansancio emocional 1-2-3-6-8-13-14-16-20

Despersonalizacion 5-10-11-15-22

Realizacion personal 4-7-9-12-17-18-19-21

Los resultados de cada subescala:

- Subescala de agotamiento emocional: valora la vivencia de estar exhausto
emocionalmente por las demandas del trabajo. Puntuacion maxima 54.

- Subescala de despersonalizacién: valora el grado en que cada uno reconoce
actitudes de frialdad y distanciamiento. Puntuacién maxima 30.

- Subescala de realizaciéon personal: evalua los sentimientos de autoeficiencia y
realizacion personal en el trabajo. Puntuacién maxima 48.

Puntuaciones altas en los dos primeros y baja en el tercero definen el sindrome Burnout.
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ANEXO 2
ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR-TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.
Codificacion proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracion: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales se puntla en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
*<47:  No sobrecarga
-47 a 55:Sobrecarga leve
->55:  Sobrecargaintensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en el cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de

0,86.

TEST DE ZARIT » ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

-Piensa que su familiar le pide mas avuda de la que realmente necesita?

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para

¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

¢Siente vergilienza por la conducta de su familiar?

¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacidn que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

¢Se siente incdmodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademds de sus otros gastos?

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd la enfermedad de su
familiar?

éDesearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢{Globalmente, équé grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre



ANEXO 3
PERCEPCION DE LA FUNCION FAMILIAR - CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR-

Poblacidn diana: Poblacion general. Se trata de un cuestionario que puede ser
autoadministrado o heteroadministrado y que consta de 5 items tipo likert para valorar
la percepcién de la persona sobre la funciéon familiar. Los puntos de corte son los
siguientes:

- Normofuncional: de 7-10 puntos
- Disfuncional leve: 0 - 2
- Disfuncional grave: 3-6

1. éEsta satisfecho con la ayuda que recibe de su 0 1 2
familia cuando tiene un problema?

2. éiConversan entre ustedes los problemas que 0 1 7
tienen en casa?

3. ¢las decisiones importantes se toman en 0 1 2
conjunto en la casa?

4. iEsta satisfecho con el tiempo que usted y su 0 1 7
familia pasan juntos?

5. éSiente que su familia le quiere?

PUNTUACION TOTAL
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ANEXO 4

Yo con D.N.I.
Mayor de edad, con domicilio en

En plenitud de mis facultades, libremente y tras una adecuada reflexién, declaro:

Que no deseo para mi una vida dependiente en la que necesite la ayuda de otras
personas para realizar las “actividades basicas de la vida diaria”, (vestirme, usar el
servicio, comer...)

Que si llego a una situacidén en la que no sea capaz de expresarme personalmente sobre

los cuidados y el tratamiento de mi salud a consecuencia de un padecimientol que me
haga dependiente de los demas de forma irreversible, es mi voluntad clara e
inequivoca no vivir en esas circunstancias y que se me permita morir con dignidad, de
acuerdo con las siguientes instrucciones previas:

1. Rechazo todo tratamiento que contribuya a prolongar mi vida: técnicas de
soporte vital, fluidos intravenosos, farmacos (incluidos los antibidticos) o
alimentacién por sonda o gastrostomia, solicitando una limitacién del esfuerzo
terapéutico que sea respetuosa con mi voluntad.

2.  Solicito unos cuidados paliativos adecuados al final de la vida, que se me
administren los farmacos que alivien mi sufrimiento, especialmente —aln en el
caso de que pueda acortar mi vida- una sedacion paliativa que me procure una
muerte serena.

3. Si para entonces la legislacion regula el derecho a morir con dignidad mediante
eutanasia
activa, es mi voluntad morir de forma rapida e indolora de acuerdo con la lex artis ad
hoc.

De acuerdo con la Ley designo como mi
REPRESENTANTE a:

Nombre D.N.I.

Testigos:

1. Nombre D.N.I.
Firma

2. Nombre D.N.I.
Firma

3. Nombre D.N.I.
Firma

Lo que hago constar en a de de 20

FDO:
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