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ACOMPANAMIENTO Y PREPARACION A LA MUERTE.

1.- Introduccion.

La preocupacién por la muerte y por todo aquello relacionado con este momento del
ciclo vital ha sido una constante desde el origen de los tiempos. Desde la prehistoria ya
se pueden constatar los primeros vestigios acerca de esta cuestion. (Blanco Picabia,

1993).

Esta preocupacién se ha mantenido a lo largo de los afos hasta llegar a la actualidad,
donde la muerte aln constituye un tema tabu que se trata de evitar y frecuentemente

se tacha de macabro, tragico o de mal gusto.

Por ello, habitualmente se trata de obviar esta cuestion tan importante como si al
ignorarla desapareciera de nuestras vidas cuando, por el contrario, es algo que siempre
estarad presente, tanto en nosotros mismos como en las personas que nos rodean, ya
gue nada mas seguro existe que todas las personas al igual que nacimos, acabaremos

falleciendo en algin momento.

El silencio acerca de esta cuestion lo que provoca, finalmente, es una pérdida de la
atencién que merece este tema y con ello, el proceso de fallecimiento se acaba
convirtiendo en un momento dramatico en el cual la persona que se encuentra en ese
trance se ve tratada de una manera estandarizada sin tener en cuenta sus necesidades,
miedos, dudas, carencias, gustos o preferencias. A este intento de ocultacién de la
ultima fase del ciclo vital se le ha denominado como “La Conspiracion del Silencio”.

(Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).

Antes de entrar a definir este momento es necesario precisar que la muerte no es un
fenédmeno sencillo, sino mas bien un asunto en el que confluyen una diversidad de
factores que van desde lo individual hasta lo social y desde lo bioldgico hasta lo

psicolégico.

Una primera aproximacion, nos llevaria a definir a la muerte como el “Término de la vida
a causa de la imposibilidad organica de sostener el proceso vital”. La muerte es el final

del ciclo vital de un organismo creado a partir de un nacimiento”. (Smith Carole, 1988).
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La muerte es un hecho individual, tiene un caracter marcadamente personal, constituye
una fase mds dentro de la vida de cada persona y por ello presenta unas caracteristicas
propias, particulares como consecuencia de sus valores, creencias religiosas, su estado

de salud psicolégico, su entorno social y familiar...

Pero la muerte no es Unicamente un proceso individual y personal sino que también
tiene un marcado caracter social, ya que la muerte no sélo influye en la propia persona,
sino que también afecta en distinta medida a su circulo de familiares y amigos. Ademas
este circulo, de un modo u otro, también influye en el proceso de fallecimiento, ya que
el sujeto se contagia de las emociones y sentimientos que presentan las personas

proximas a él. (Blanco Picabia, 1993).

Por otro lado, la muerte también es un proceso bioldgico, el cuerpo humano se va
deteriorando, desgastando progresivamente hasta la destruccién total del organismo

gue se produce con la muerte del sujeto.

Ademas, la muerte también afecta al plano psicoldgico de la persona de muy distintas
formas dependiendo del nivel de satisfaccién, de la mayor o menor sensacién de haber
dejado hecho todo lo que debia hacer, de su capacidad de percibir la realidad... También
debemos tener presente que el proceso de fallecimiento se caracteriza generalmente

por una pérdida progresiva de la ilusion de la persona. (Duda, 1987).

Por todo ello se puede concluir que el estudio de este momento no resulta sencillo, y
mas aun si tenemos en cuenta que la muerte no es algo meramente objetivo sino que,
por el contrario, estda conformado por un conjunto de variables que difieren de una
forma considerable de un sujeto a otro, en funcidn de sus creencias, experiencias vitales,

etc...

Resulta de vital importancia para adentrarnos en esta cuestidon tener en cuenta las
creencias religiosas, ya que juegan un papel muy importante en el proceso de
fallecimiento de las personas que tienen unas profundas convicciones, las cuales

habitualmente presentan unas necesidades o demandas espirituales especificas que
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deben ser tenidas en consideracion para que la persona pueda fallecer en paz consigo

mismo y con su dios.

Estas creencias religiosas habitualmente resultan positivas en la persona préxima a
fallecer, ya que la conviccion del reencuentro con sus seres queridos ya fallecidos, o la
existencia de algo mas alla de la vida tienden a suponer un cierto alivio al trauma que
supone el fin de su existencia. (Santamaria Vallejo, 2008).

La religién es un poder inmenso que dispone de las emociones mas potentes de los

seres humanos". (Freud, 1936).

Resulta fundamental entender que tan importante es vivir libre y dignamente, como
deberia serlo morir, ya que la muerte es una parte de la vida y puede ser entendida de
formas muy distintas conforme a las creencias, preferencias y situacién o entorno de la

persona en cuestion.

Morir es algo inevitable, pero la forma en la que una persona fallece es fundamental, ya
gue si en vida cada persona decide su estilo, su forma de vida, ¢por qué no también
durante esta etapa vital? y mas aun si tenemos en cuenta que seran las ultimas
decisiones que tome. Por tanto resulta algo imprescindible que sea la persona quien

decida la forma en que desea vivir sus ultimos dias o cdmo fallecer. (Lépez, 2013).

Pero por el contrario, la realidad es que en muchas ocasiones la persona durante este
proceso no es libre de elegir, y muchas decisiones que deberia de tomar de forma libre
y consciente, son tomadas por su familia o circulo mas cercano, los cuales con la “buena”
intencién de no molestar o causar dolor a la persona moribunda y que pueda estar
tranquilo durante sus ultimos momentos, con demasiada frecuencia, se comete el error
de no dejar a la persona préxima a fallecer decidir sobre el modo de morir u ocultarle

informacion.

Es preciso ser prudentes en no mermar de ningin modo la libertad de decidir de la
persona, no permitiendo de este modo que la persona sea la protagonista de su propio

fallecimiento.
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La muerte puede resultar un proceso muy traumatico y doloroso cuando no es algo que
la persona haya asumido de forma adecuada. Por eso resulta muy importante trabajar
con la persona para que sea capaz de fallecer en paz consigo mismo y con las personas

que le rodean. (Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).

Esta es la principal razén que justifica la presencia e implicacion de los profesionales
cercanos que en esos momentos sean capaces de trabajar en esta cuestion con el
usuario, preparandole para el proceso de fallecimiento, ayudandole a dejar a un lado,

en la medida que sea posible, sus miedos y angustias hacia lo desconocido.

Por otro lado, una mayor informacién y conocimiento de la poblacién en general, un
cambio en la mentalidad de la sociedad seria muy importante y un gran avance para
lograr que las personas falleciesen con dignidad y libertad, y que este proceso se
realizase de la forma menos dolorosa y angustiosa para todas las partes implicadas de

un modo u otro en este proceso.

Ciertamente la imagen de la muerte siempre viene asociada a una cierta angustia, a
sufrimiento y dolor y a un cierto miedo debido a que la muerte es un salto hacia lo
desconocido. En este sentido, este trabajo se propone contribuir a disminuir esta
angustia o miedo hacia lo desconocido, y con ello reduciendo el sufrimiento de la

persona moribunda durante su proceso de fallecimiento.

Este interés en mejorar la calidad de vida de las personas que se encuentran en una
situacion de préoximo fallecimiento es algo que algunas organizaciones y entidades ya
han puesto de manifiesto, instando a las distintas autoridades politicas a invertir
recursos en esta cuestidon, si bien hasta el momento los resultados han sido muy

limitados.

Mejorar la imagen que se tiene de la muerte y todo lo que rodea a este proceso vital
resulta fundamental para lograr un cambio en esta etapa del ciclo vital colaborando
también a reducir el sufrimiento que la caracteriza, para ello es preciso un mejor

entendimiento de este proceso. (Lépez, 2013).
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Debido al caracter multidimensional de esta cuestion resulta de vital importancia el
trabajar desde distintos dmbitos y con distintas perspectivas para lograr el fin de una
muerte libre y digna como un derecho fundamental de las persona. Por ello seria preciso
la implicacién tanto de las propias personas proximas a fallecer, como de sus familias,
de las instituciones tanto publicas como privadas en que se encuentran estas personas,

como de las Autoridades Publicas y de la sociedad en su conjunto.

Si bien es cierto que puede parecer algo muy complejo, excesivamente pretencioso o
incluso utdpico, es preciso darse cuenta de que se trata de algo que afecta a la calidad
de vida de la persona en un momento especialmente importante para ella, en el cual se
ve en muchos casos privado de poder decidir cdmo actuar, en un momento de cierta

dependencia y con cierta angustia vital.

Resulta por tanto fundamental aumentar el conocimiento que se posee acerca de la
muerte, de las necesidades que plantean las personas en este proceso, y colaborar a
sentar las bases de distintos protocolos de actuacién que se puedan poner en marcha

en aquellas instituciones en que se hallen personas en esta situacion.

SERGIO MERINO PENIN — CUARTO CURSO DE TRABAJO SOCIAL.



ACOMPANAMIENTO Y PREPARACION A LA MUERTE.

2.- Iniciativas similares en marcha en la actualidad.

En estos momentos en Espafia, podemos encontrar alguna iniciativa de actuacién con
personas en situacion de proximo fallecimiento, siendo la mas importante el Programa
para la Atencién Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas puesto en marcha
por la obra social “La Caixa”. Este programa se desarrolla en varias Comunidades

Auténomas Espaiiolas con diferentes grados de desarrollo.

El EspacioCaixa de atencion integral del Hospital Los Montalvos en Salamanca es de los
mejores ejemplos que podemos citar del ya nombrado Programa para la Atencidn

Integral a Personas con Enfermedades Avanzadas.

Este espacio tiene como principal finalidad la de acompaiiar, apoyar y aportar
informacién a aquellas personas que se encuentren aquejadas de una enfermedad
avanzada y acompanar en el duelo con posterioridad. Se busca mejorar la calidad de

vida tanto de las personas como de sus familias durante el proceso.

Este EspacioCaixa de atencién integral, estd integrado en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Los Montalvos, y esta formado por un equipo multidisciplinar en

el cual se incluyen trabajadores sociales, psicdlogos, médicos y voluntarios.

Por otro lado, también es importante y vale la pena citar la Unidad Mdvil de Intervencién
en Crisis y en Duelo, un servicio del Centro de Escucha San Camilo de los religiosos
camilos de Tres Cantos en la Comunidad de Madrid, también financiados por la Obra

Social “La Caixa”.

Esta Unidad Mdvil consta de dos espacios de intervencidn en los cuales se puede realizar
terapia con dos personas simultdneamente o con dos grupos simultaneamente. Ademas

en el exterior también se realizan tareas de informacién al publico en general.

Todo este equipo mévil tiene como finalidad el apoyo en situaciones de crisis, trauma o
duelo tanto individual como grupal, trasladandose alli donde fuese necesaria su
presencia: tanatorios, hospitales... También realiza funciones de sensibilizacién acerca

de la escucha, estrategias de acompafiamiento en crisis y campafias acerca del duelo.
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Estas dos iniciativas constituyen dos buenos ejemplos de apoyo, preparacion y
acompafiamiento ante situaciones de fallecimiento inminente de la persona. Si bien no
es el Unico fin con el que se ponen en marcha estas dos iniciativas pioneras en nuestro
pais, si es cierto que aportan asesoramiento, informaciéon, apoyo y colaboran en
satisfacer las carencias y necesidades que tienden a presentar las personas en esta

situacion.

Pero la realidad en nuestro pais, con la excepcidn de alguna iniciativa aislada de este
estilo, es que no existe un verdadero interés en esta labor de acompanamiento y
preparacion a la muerte, de hecho, en muchas instituciones la muerte se trata de ocultar
al resto de usuarios con la falsa creencia de evitar hacerles sufrir o desanimarles. (Genua

Goena, 2009).

Por otro lado, existe un casi absoluto desinterés desde las Administraciones Publicas por
esta cuestiodn, ya que las pocas actuaciones que se llevan a cabo en esta materia estan
financiadas por entidades ajenas al sector publico. En este sentido las obras sociales, las
organizaciones religiosas y las entidades del Tercer Sector han asumido un caracter
protagonista en esta cuestion, siendo en este momento quienes realizan esta labor que

deberia ser también de interés para las distintas Administraciones Publicas.

Por tanto, en estos momentos existe un vacio importante en la atencién a las personas
gue se encuentran en este proceso, precisando un mayor numero de iniciativas que se
centren en esta cuestidn, acabando con la falta de informacidn, asesoramiento y apoyo
por parte de los profesionales que estan en contacto directo con la persona en situacion

de inminente fallecimiento.

Este vacio evidentemente también se extiende al ambito de lo legal (vacio normativo),
de lo institucional (pocas instituciones recogen en sus normativas de funcionamiento o
manuales de buenas practicas, aspectos referentes a esta cuestion) y de lo
administrativo (muy poco o practicamente nulo interés desde las administraciones en

este asunto).
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Por ultimo, desde el punto de vista de la investigacion y estudio, si que podemos apreciar
un mayor interés en la materia, un simple vistazo al servicio online de divulgacién de
contenidos cientificos Dialnet pone de manifiesto la existencia de numerosos articulos
relativos a esta materia, ademds de incipientes investigaciones de distinto tipo y
publicaciones, en su mayoria bastante recientes acerca de esta cuestién, si bien como
ya hemos comentado con anterioridad, este mayor interés desde el punto de vista
académico acerca de la cuestion aun no se ha trasladado a las esferas institucionales ni
administrativas, ni en muchos casos tan siquiera al dmbito de las entidades que acogen

a personas en esta situacion.
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3.- Necesidades de las personas proximas a fallecer.

Las personas en situacion de inminente fallecimiento presentan una serie de
necesidades y demandas especificas motivadas por el momento vital en el que se
encuentran inmersas. Estas demandas son variadas y en ocasiones complicadas de
satisfacer, ya que van mucho mas alla de los meros cuidados y atenciones de caracter
paliativo y abarcan el plano psicoldgico de la persona, con lo cual también varian de unos

sujetos a otros.

Estas necesidades podrian clasificarse de una forma muy general y amplia de la siguiente

forma:

-Materiales: Este tipo de necesidades se satisfacen con recursos y atenciones concretas,
son las mas bdsicas y tienen que ver fundamentalmente con necesidades vitales de la
persona, tales como alimentacién, hidrataciéon, medicacién... En cuanto a qué
profesionales son los dptimos para atender estas cuestiones con mayor eficacia y
eficiencia hacemos referencia a aquellos del ambito sanitario y de atencién directa al

usuario (auxiliares). (Duda, 1987).

Los propios usuarios deben poder decidir qué tratamientos quieren seguir y que
intervenciones quirurgicas aceptan o rechazan, y en las ultimas fases de su vida es
preciso atender a gestos y otros signos que permitan deducir que puede estar
demandando la persona, consiguiendo de este modo reducir su dolor y atender las

posibles demandas que presente el sujeto. (Goikoetxea Iturregui, 2013).

-Inmateriales: Este segundo tipo de necesidades son mas complejas, varian en mayor
medida de unos sujetos a otros y estdn mas relacionadas con el plano psicolégico de la
persona. Estas necesidades tienen que ver mas con cuestiones tales como el sentimiento
de soledad, baja autoestima, incertidumbre hacia el futuro, depresion, ansiedad... Estas
necesidades deben ser atendidas por profesionales tales como psicélogos y trabajadores
sociales, ya que abarcan una dimensién que va mas alld de lo meramente fisico o

bioldgico.
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Las necesidades que plantean las personas en esta situacidon tienen que ser resueltas
por un lado, por el personal sanitario, como es el caso de la evitacion del sufrimiento, la
continuidad de cuidados paliativos y por otro lado, también existen una serie de
necesidades que van mas alla de los cuidados fisicos y la evitacién del dolor y que deben
ser atendidas por trabajadores sociales, psicélogos, educadores sociales, terapeutas
ocupacionales... Siendo algunas de estas necesidades el bienestar psicoldgico y social, la
participaciéon en toma de decisiones, cumplimiento de ultimas voluntades, soporte

emocional... (Blanco Picabia, 1993).

Otra propuesta de clasificacidn de las necesidades de las personas en esta etapa del ciclo

vital es el modelo de jerarquia piramidal.

Este sistema identifica una serie de necesidades, las cuales ordena de forma jerarquica
desde la mas basica e instintiva de todas hasta la mas elevada o propiamente humana,
constituyendo las necesidades fisioldgicas la base de la pirdamide y en orden ascendente
hasta llegar a la cuspide encontrariamos las necesidades de seguridad, de aceptacion
social, de autoestima y en ultimo lugar la necesidad de autorrealizacién personal que
una vez satisfecha concluiria la satisfaccién de todas las necesidades que experimenta

el ser humano. (Maslow, 1991).

Para un mejor conocimiento de las necesidades que experimentan las personas en esta
situacion resulta fundamental la escucha, por medio de la cual podemos conocer de una
forma mas precisa y completa los sentimientos, emociones, dudas, temores vy

necesidades que puedan presentar los usuarios en cuestion.

Es preciso escuchar a la persona, preguntar por aquello que le preocupa, interesarnos
por sus sentimientos y emociones. No podemos dar nada por supuesto, no debemos
basarnos en intuiciones. Es imprescindible preguntar y escuchar, ser sensible a los

intereses de la persona préoxima a fallecer. (Duda, 1987).

En estalinea, el estudio del perfil psicoldgico de la persona también resulta muy util para

poder conocer mejor el modo que tiene de percibir y entender la muerte como proceso,
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su entorno, y el modo en el que influye y del que recibe influencias, miedos y temores

hacia lo desconocido.

Los aspectos en los que se debe centrar un protocolo de atencién a las personas en esta
situacion debe ser fundamentalmente desde el plano de las necesidades psicolégicas y
sociales, ya que son las que, entendemos, no se cubren de un modo adecuado en este
momento (en buena parte de los casos) y las que competen a profesionales tales como

el trabajador social y psicélogo. (Trevithick, 2006).

Por ultimo, cabe destacar que para poder responder a estas necesidades de una forma
adecuada en la mayor parte de los casos, seria fundamental que se pusiesen en marcha
programas de acompafamiento y preparacion a la muerte en todos los centros

residenciales en los que hubiese personas en esta situacion.

También resultaria de gran utilidad una mayor labor de sensibilizacion de la poblacidn,
una mejora y revision de los cuidados paliativos y una mayor investigacion y labor
sistematizadora en esta cuestion, tratando de recopilar mds informacidn contrastada y

fiable acerca de este proceso. (Genua Goena, 2009).
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4.- Aspectos que reciben mayor y menor atencidon en la
actualidad.

Hasta el momento, no existen apenas programas puestos en marcha que traten esta
fase de lavida, y una buena parte de ellos estdn excesivamente centrados en las familias,
ya que la persona usuaria es habitualmente tenida en cuenta como alguien que va a
fallecer en poco tiempo y se presupone que quien va a sufrir y por tanto necesita
atenciones e intervenciones estratégicas son las familias, cosa en parte cierta, pero
también es preciso recordar que la muerte es una etapa mas en la vida de la persona, y
gue quien fallece debe ser, por tanto, el centro de la intervencién y de las actuaciones
que se llevaran a cabo. Las familias y su entorno también pueden precisar ayuda, pero

esta debe ser facilitada desde programas distintos a los cuales se derivara.

Con frecuencia, muchos otros programas que se han ocupado de las personas en este
momento vital tienen un caracter mas médico-sanitario que social y psicoldgico, y han
buscado mejorar la calidad de vida de las personas en situacién de préoximo fallecimiento
con tratamientos que palian el dolor fisico, con actuaciones y procedimientos médicos
o sanitarios lo menos molestos e intrusivos posibles para el sujeto... Dejando de este

modo lo psicolégico y social relegado a un plano secundario.

Pero la atencidn a aquellas cuestiones que son mas subjetivas, que dependen de la
personay que se ubican en el plano psicoldgico de la misma han de ser tenidas en cuenta
también, ya que influyen notablemente en su calidad de vida. Estas cuestiones han sido
las mas olvidadas y las que, por tanto, mas deben de ser tenidas en cuenta de cara a
futuros programas de intervencion con personas en situacion de inminente
fallecimiento, ya que los profesionales sanitarios a dia de hoy ya saben perfectamente
como actuar ante personas en esta situacion, pero sin embargo el plano psicolégico de
la persona no se encuentra muy trabajado por parte de los trabajadores sociales,

psicélogos y otros profesionales. (Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).

No obstante, si que es cierto que existen algunos programas piloto puestos en marcha

gue suponen un importantisimo avance en la lucha por mejorar la autonomia y la calidad
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de vida de las personas en esta ultima etapa del ciclo vital, siendo un claro referente a
nivel nacional El EspacioCaixa de atencién integral del Hospital Los Montalvos en

Salamanca.

Una dimensién que no debe olvidarse es la social, es preciso que el entorno sea tenido
en cuenta ya que influye de forma notable en la persona préxima a fallecer, y olvidarnos
de la influencia de la familia y amigos del usuario es dejar sin trabajar un factor que

puede contribuir a un fallecimiento mas o menos doloroso de la persona.

En conclusidn, es preciso una mayor implicacién de todos los profesionales de los
centros en la atencién a las personas préximas a fallecer, teniendo en consideracion la

forma en que estas personas desean afrontar dicho momento.

Es fundamental ayudarles a cumplir sus ultimas voluntades en la medida de lo posible y
colaborar en reducir su ansiedad y temor hacia lo desconocido, trabajando aunque de
forma secundaria con su entorno mas préximo evitando que este se convierta en una

fuente de sufrimiento y preocupacion para el usuario. (Lépez, 2013).

Por el contrario el entorno debe ser un elemento de ayuda que colabore a reducir el
sufrimiento de la persona y permita al sujeto morir con dignidad de una forma acorde a

sus creencias, gustos y preferencias.
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5.- Objetivos.

En este trabajo se pretende sentar las bases de un protocolo genérico de actuacion que
sirva de orientacién, guia y referencia de ayuda para los profesionales de centros e
instituciones que tengan personas en esta situacion y ayudar a elaborar posteriormente

programas y actuaciones especificas para estas personas.

Se podria considerar este trabajo como un conjunto de buenas précticas y actuaciones

de caracter orientativo que sirven de punto de partida para futuros programas.

El objetivo fundamental de cualquier protocolo de atencién es apoyar la realizacién
profesional, reduciendo todo aquello que genere sufrimiento, y fomentando en la
medida de lo posible la autonomia del usuario, siendo preciso para ello tener muy
presentes sus caracteristicas personales, realizando de este modo una intervencién
centrada en el usuario, la cual se desarrollard hasta el momento en que se produzca su

muerte. (Genua Goena, 2009).

Este objetivo general, basico e imprescindible se concreta con una serie de objetivos que

lo desarrollan:

-Potenciar y favorecer aquellos elementos que logren una muerte digna y conforme a

los valores, creencias y preferencias de la persona:

Se trata de lograr el maximo bienestar posible para las personas que se encuentran en
una situacién previa a la muerte, tratando que este periodo transcurra de la forma
menos dolorosa posible para la persona que lo experimenta. Para ello se emplearan
todos los recursos y aspectos positivos con los que la persona cuenta y desde esta base
se trabajard en mejorar su situacién. Se buscard desarrollar las potencialidades del
sujeto y paliar del mejor modo posible sus debilidades intentando transformarlas en

elementos favorecedores del bienestar del sujeto. (Goikoetxea Iturregui, 2013).

-Fomentar la autonomia personal del usuario hasta sus ultimos momentos:
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El respeto a las elecciones, opiniones y preferencias de la persona moribunda resulta el
objeto central del protocolo, siendo el usuario la Unica persona que debe decidir una
serie de cuestiones que le afectan directamente, sin que exista ninguna clase de presién
externa. Es preciso empoderar a la persona usuaria para que sea ella misma quien pueda
tomar sus decisiones, apoyada y asesorada por profesionales conocedores de estas

cuestiones.

La Ley Organica 4 3/1986, de 14 de abril, de Medidas Especiales en Materia de Salud
Publica, en su articulo 10 supone un importante avance en esta cuestién al recoger el
derecho de los sujetos para elegir continuar o no con un tratamiento, la libre eleccién
entre opciones médicas y terapeuticas, que el paciente sea informado en términos que

pueda comprender con facilidad...

El empoderamiento de la persona en este momento clave de su vida constituye un
aspecto directamente vinculado con el respeto a los derechos basicos de libertad y
dignidad que también han de ser tenidos en cuenta en este momento tan critico.

(Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).

Por ejemplo, la decisidn de avisar e informar de la situacidn en la que se encuentra esta
persona a determinados familiares es una cuestidn que debe ser resuelta por la propia

persona y que debe ser respetada en cualquier caso.

-Colaborar en la aceptacién de la muerte por la propia persona y la reduccion del dolor

tanto de la persona como de su entorno:

Es un objetivo importantisimo ya que influye de un modo directo en la calidad de vida
de las personas, buscandose en todo momento un proceso lo menos doloroso posible
para todos los implicados. La aceptacion de la muerte por parte del moribundo ayuda a
reducir de una forma considerable el dolor del proceso tanto para él mismo como para

sus familias. (Blanco Picabia, 1993).

El sufrimiento es un conjunto de sensaciones negativas causadas por motivos de
caracter fisico o emocional, aparece ante el temor, la frustracién, la sumisién y el no

poder/querer hacer.
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Por eso, para evitar el sufrimiento inncesario del usuario se trata de hacerle entender
que en estos momentos su situacion es irreversible y que su fallecimiento esta proximo,
gue esta entrando en otra parte del ciclo vital y que no es util negarse a aceptarlo ya

que solo le generaria mas dolor y no mejoraria la situacion

El dolor emocional por otro lado tiene que ver con sensaciones y percepciones subjetivas
de cardcter negativo que experimenta tanto el propio usuario como su circulo mas
cercano con respecto a la situacion en la que se encuentra inmersa la persona y de las

circunstancias que la rodean. (Lépez, 2013).

En este sentido un mejor conocimiento de esta realidad puede colaborar a reducir estas
percepciones y sensaciones negativas y colaborar de este modo a reducir el dolor

emocional.

-Ayudar a las familias para una mejor percepcion del proceso en el que se encuentra su

familiar:

Si bien es cierto que este programa a diferencia de otros va dirigido fundamentalmente
hacia la persona, también es cierto que no seria un programa eficaz si se olvidase por
completo de aquellos factores que ejercen una influencia considerable en los usuarios,
y uno de los factores principales es, sin lugar a dudas, su circulo social mas préximo, que
estd integrado fundamentalmente por familiares y en menor medida también por

amistades.

Por tanto este aspecto debe ser trabajado y tenido en cuenta como un factor mas que
puede producir dolor e incertidumbre en la persona y convertirlo en una fuente de

tranquilidad y bienestar para el usuario. (Goikoetxea Iturregui, 2013).

-Fomentar en la medida de lo posible que el usuario realice actividades para su

entretenimiento:
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El ocio aunque no debe ser la base ni mucho menos de ningln programa de estas
caracteristicas, tampoco deber ser una cuestion relegada al olvido, ya que en muchas
ocasiones el proceso de fallecimiento no es algo que dure sélo unos dias y por tanto es
importante que la persona no pase muchas horas al dia sin hacer nada, ya que esto sélo

genera sentimientos de aislamiento y soledad.

Ademas el ocio también tendra un marcado caracter terapeutico, se buscara el
mantenimiento de las capacidades fisicas y/o cognitivas de la persona hasta sus ultimos
momentos, evitando o paliando en la medida de lo posible el deterioro cognitivo de la

persona usuaria. (Garcia Viso y Madariaga Ortuzar, 2002).

Por lo tanto se fomentara el ocio en el usuario en la medida de sus gustos y posibilidades,
desde la lectura, peliculas y otras actividades que sea posible realizar en los centros en
los que se encuentran. De este modo se evitard que el sujeto pase excesivo tiempo
desocupado y de este modo no piense tanto en la enfermedad que le aqueja o en el

préximo fallecimiento.
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6.- Procedimiento y actividades a realizar.

En este apartado se establecerd en un orden cronoldgico una serie de actuaciones y
actividades que sirvan de guia para la puesta en marcha de protocolos y programas
especificos en aquellas instituciones en las que se encuentran personas en esta
situacion. A continuaciéon se recogen las fases mas importantes, el modo de

implementarlas y algunas sugerencias para un funcionamiento eficaz.

Una propuesta de puesta en marcha de un programa de esta indole (que no es Unica ni
inalterable, de hecho para lograr el resultado pretendido seria preciso adaptar la
intervencién al usuario en particular) implicaria una serie de pasos, medios vy
actuaciones determinadas (con caracter general), que se deberan reflejar por escrito
previamente, ya que deberdn ser consensuadas por el conjunto de los profesionales que

intervendran a lo largo del programa.

Desde la experiencia de otras intervenciones efectuadas en el ambito del Trabajo Social
se concluye que la forma mas adecuada de hacer frente a la compleja situacién que
atraviesa una persona en sus ultimos momentos es por medio de un Equipo
Interdisciplinar (ya que la problematica de la persona afecta a varios campos), el cual se
integra por distintos profesionales (médico, enfermera, trabajador social, psicélogo,
terapeuta ocupacional...), cada uno de los cuales aporta su visién de la situacion, su
opinidn y propone una posible forma de intervenir con el usuario. Posteriormente, se
analizan las distintas posibilidades de accion y se llega a un acuerdo entre todos los
profesionales que integran este equipo y se crea un modelo de intervencién con una
serie de pautas especificas en funcidn de las caracteristicas del sujeto en cuestién.

(Genua Goena, 2009).

Este acuerdo de cdmo intervenir con la persona en situacidén de inminente fallecimiento
se materializa en lo que en muchas residencias se denomina PIA (Programa
Individualizado de Atencidn), constituyendo el Centro Integrado a la Dependencia del

Ayuntamiento de Valladolid un claro referente tanto en la anteriormente mencionada
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forma de trabajar, aunando los esfuerzos de los distintos profesionales que intervienen,
como en la elaboracién de estos documentos en los cuales se detallan las caracteristicas
personales y sociales de los usuarios, la situacién que atraviesan, su estado de salud, sus

actitudes, comportamiento y motivaciones...

El PIA, por tanto se elabora con el fin de llevar a cabo una intervencion centrada en la
persona, teniendo muy en cuenta las caracteristicas propias y Unicas de cada usuario, lo
cual va a permitir una intervencién mas eficaz, mds cercana y apropiada que persiga el

bienestar y la calidad de vida del usuario.
Este documento tiene una serie de caracteristicas:

-Es individual, se centra en cada usuario, en sus circunstancias personales, familiares...
Pone su énfasis en aplicar medidas, protocolos de actuaciéon, busca adaptar los
protocolos generales e inespecificos previamente existentes en las organizaciones e
instituciones hacia planes concretos de actuacién que se dirigen a personas

individualizadas.

Este aspecto es fundamental ya que la forma de actuar con cada usuario y de forma
secundaria con su familia debe estar adaptada a las caracteristicas especificas de cada
uno de ellos si se quiere tener éxito en la intervencién. Una frase que podria resumir

esta caracteristica del PIA es “No existen nunca dos usuarios iguales”.

-Recoge y posibilita las actuaciones que se van a desarrollar posteriormente, las cuales
se llevaran a cabo de una forma coordinada entre los distintos profesionales,

ajustandose a la necesidades que presente el usuario y a las demandas que nos plantee.

-Justifica estas actuaciones, el PIA justifica el por qué se actla de una determinada forma
u otra, permite demostrar a las personas ajenas al programa que en cada actuacién que
se ha llevado a cabo se ha tratado de conseguir un fin especifico, y que ninguna
actuacién realizada obedece a la arbitrariedad o capricho de un profesional

determinado.

El PIA ademas recoge el motivo que justifica cada una de las actuaciones a desarrollar y

la razdn por la que se escoge una determinada forma de actuacion u otra, basandose
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siempre en la busqueda del maximo beneficio y del minimo coste posible de las

actuaciones ha realizar y no de elecciones de caracter personal o arbitrarias.

-Ordena cronoldgicamente cada una de las actuaciones que se van a desarrollar.

Establece un orden en las distintas actuaciones a realizar.

A partir de la elaboracién del PIA, se comienzan a realizar las actuaciones previstas en
este documento, de la forma y en el orden en el que se haya acordado y que, con

caracter general, serian las siguientes:

-Presentacion del equipo multidisciplinar y del programa:

Consiste en la presentacion del equipo que pretende intervenir con el usuario y la
familia. Explicar cual es la funcién de cada uno de los miembros y los objetivos

perseguidos con el programa.

-Escuchar al usuario y a su familia:

Es fundamental escuchar, en primer lugar, a la persona: sus experiencias vitales, los

planes de futuro que pudiera tener, sus incertidumbres, miedos, dudas, etc...

La escucha debe ser participada y activa, demostrando interés a la persona en los hechos
gue expone y también en aquellos que no manifiesta o expone de forma poco
exhaustiva, buscando profundizar en estos aspectos y poniendo atencién en aquellas

dudas que plantea o en los miedos que tenga. (Lépez 2013).

En ocasiones el paciente terminal tiene miedos, dudas o incertidumbres que no quiere
plantear a la familia, intentado evitar que sufran mds o causar molestias, y es posible
gue si traten estas cuestiones con alguien externo a su circulo familiar o de amigos, y en
este sentido resulta de vital importancia la funcién del trabajador social, para que en
ese mismo momento o posteriormente le ayudase a resolver sus dudas, hacer frente a

sus miedos y acabar en cierta medida con su incertidumbre. (Duda,1987).
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Posteriormente se debera también escuchar a las familias que igual que los usuarios
también necesitan expresar sus sentimientos, explicar la situacién en la que se

encuentran, sus miedos, incertidumbres de cara al futuro...

La familia, al igual que la persona terminal, en muchas ocasiones ocultara informacién a
su familiar terminal, o intentard evitar que este perciba sus miedos o dudas acerca de
los multiples aspectos que supone la muerte y resultard, en este sentido, de gran utilidad
la ayuda del trabajador social tanto para, en primer lugar, lograr que la familia se sincere
acerca de la situacion en la que se encuentran inmersas para posteriormente poder

ayudarles mediante propuestas o acuerdos parciales. (Santamaria Vallejo, 2008).

La familia en un primer momento presentara actitudes y sentimientos diversos siendo

frecuentes:
-Planteamientos de rechazo hacia la muerte y el sufrimiento.
-Dificultades en la comunicacién.
-Sensacién de fracaso y dificultad para adaptarse a la enfermedad y su evolucién.

La escucha debe ser siempre el primer paso antes de planificar o plantear ninguna
actuacidn, ya que no se pueden anticipar las necesidades, preocupaciones o miedos que

pueda plantear una persona.

Es preciso que los profesionales del equipo interdisciplinar se pongan en el lugar tanto
de la persona usuaria como (de forma menos exhaustiva) de su familia para de este
modo poder hacerse a la idea de cdmo se sienten, qué necesidades o miedos pueden
presentar, qué informacién nos gustaria recibir estando en su lugar, qué nos ayudaria

en esta situacion... (Blanco Picabia, 1993).

La empatia con los usuarios y familias es muy util y adecuada, ya que sienta las bases de
una relacién de confianza y comprensidon mutua que facilita y mejora enormemente las

actuaciones que se realizaran con posterioridad.

Ademas es preciso atender no sdlo a lo que nos dicen las personas sino también intentar

adentrarnos mas alla de lo que expresan y comprender lo que experimentan los sujetos.
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Ademas habitualmente, las personas ocultan o se reservan para si mismas informacién
y para llegar a conocer estos datos es preciso el empleo de distintas habilidades y

estrategias, como puede ser la comunicacién no verbal. (Trevithick, 2006).

-Realizar una evaluacion de las condiciones psicoldgicas del usuario:

El siguiente paso que habria que dar, seria conocer la situacién mental en la que se haya
la persona, su estado animico, sus pensamientos y percepciones acerca de la situacién
en la que se encuentra... y también una evaluacién de las caracteristicas de la familia
(situacién en la que se hayan, qué relacion mantienen con el usuario, hasta qué punto

influyen en este, qué sentimientos o pensamientos le transmiten...).

Resulta muy importante conocer los miedos de la persona, aquellos aspectos que le
infunden temor o panico, para posteriormente poder arrojar luz sobre estas cuestiones
colaborando de este modo a desdramatizar y acabar con posibles prejuicios o ideas

erréneamente preconcebidas.

Conocer estos miedos y reducirles en la medida en que fuese posible, resulta
fundamental para reducir la ansiedad y el temor hacia lo desconocido que muy

frecuentemente experimenta la persona en su Ultima etapa del ciclo vital.

Del buen conocimiento de su perfil psicoldgico se derivara una buena actuacién, ya que
no se puede pretender un buen resultado con un deficiente conocimiento de la persona

usuaria.

Esta evaluacion psicoldgica del usuario sera realizada por la psicéloga del centro, puesto
gue es la que mas conocimientos y habilidades posee al respecto y la que mejor puede
valorar al usuario y conocer aquellos aspectos de la personalidad del usuario que

puedan resultar de importancia para la realizacion de la intervencidn.

-Establecimiento de un clima de confianza:

SERGIO MERINO PENIN — CUARTO CURSO DE TRABAJO SOCIAL.



ACOMPANAMIENTO Y PREPARACION A LA MUERTE.

Para garantizarnos el éxito de una intervencidn resulta fundamental crear un clima de
confianza, es decir, el establecimiento de una relacién en la cual la sinceridad y la
confianza sean las bases en las que se asienta la comunicacién. Para ello resulta

fundamental tener en cuenta las siguientes recomendaciones:

1.-No imponer ninguna actuacion o actividad que no haya sido consensuada con la

persona usuaria.

2.-Evitar culpabilizar, no se deben expresar sentimientos culpabilizadores hacia lo que
la persona haya hecho mal, no se debe en ningin momento recriminar al usuario por
aquellas decisiones o actuaciones que resulten incorrectas desde nuestro punto de

vista.

3.-No presionar o forzar la toma de decisiones, la persona usuaria debe recibir
informacién y asesoramiento, pero en ningun momento debe ser coaccionada para

tomar ninguna decision. (Goikoetxea Iturregui, 2013).

4.-Estar disponible para orientar, asesorar y acompafiar a la persona usuaria siempre

que esta lo necesite (dentro de unos horarios de trabajo obviamente).

5.-Garantizar la confidencialidad de todo aquello que la persona nos cuente, esta
informacién no serd en ningin momento revelada a terceros. El secreto profesional

debe ser respetado con rigor maximo.

Para conseguir comunicarnos con efectividad es preciso participacion y entrega por las
partes que intervienen, y supone un proceso de cierta concordancia o unidad para lograr

gue esta sea eficaz. (Garcia Garcia, 1996).

-Plantear diversas formas de hacer frente a la muerte, estilos de afrontamiento de la

misma:

Resulta de vital importancia que la persona fallezca del modo en que considere
adecuado conforme a sus valores, creencias y opiniones personales. Igual que las
personas vivimos de formas muy distintas conforme a nuestros gustos y preferencias, la
persona también debe elegir y encontrar el modo en que le gustaria fallecer, pero tomar

decisiones al respecto es en ocasiones sumamente complejo y resulta de utilidad contar
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con el asesoramiento, apoyo y acompafiamiento de profesionales que pueden colaborar
en buscar una forma de fallecer en las mejores condiciones posibles y del modo en el

que a la propia persona le gustaria que tuviese lugar. (Goikoetxea Iturregui, 2013).

-Apoyo emocional a la persona:

Un punto fundamental en este programa es el dar respuesta a las necesidades de
comprension y de carifio por parte del usuario y de sus allegados. Este apoyo se hace
especialmente importante en aquellos casos en los cuales la persona no posee una red
de apoyo que visite frecuentemente al enfermo, y en los que la persona se sienta
abandonada o aislada. En cuanto al usuario el simple hecho de mostrar interés
preguntandole como se encuentra, entablando conversaciéon con él, desencadena
sentimientos positivos, ayuda a que la persona durante este tiempo se olvide de su
enfermedad y de la muerte, ayuda a expresar los sentimientos, necesidades, a que la

persona se desahogue con alguien. (Wainer, 2007).

Aunque de forma secundaria, también se podra explicar a la familia, si fuera necesario,
la situacidn que experimenta su ser querido y se mostrara apoyo emocional, canalizando
sus sentimientos de la forma mas positiva posible, para que de este modo no tengan un

efecto tan desmotivador y negativo para la persona usuaria. (Santamaria Vallejo, 2008).

-Facilitar informacién acerca del proceso:

Es preciso informar tanto a la persona como a su circulo mas cercano (salvo peticién
expresa de lo contrario por parte del usuario), de la situacién en la que se encuentra la
persona moribunda, ayudando a acabar con percepciones erréneas y negativas de la
situacion en la que se encuentra. Se debe informar tanto a la persona como a la familia
(en caso de que el usuario asi lo desee) de en qué situacién se encuentra la persona
conforme a la informacidon que se maneje en ese momento, intentando arrojar una
mayor claridad acerca de la enfermedad, el caracter irreversible de la misma (aspecto

muy importante, ya que no en todos los casos se tiene claro por parte del usuario o su
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familia el cardcter irreversible de la enfermedad), ya que muchas veces se tienen
expectativas erréneas de una posible recuperacidn tanto por parte del enfermo como
de sus familias, creando de este modo un clima caracterizado por una mayor
inestabilidad e incertidumbre con respecto al futuro de la persona las consecuencias que

esta conlleva que son en esencia el fallecimiento del enfermo.

Por otro lado, al ser la muerte un tema poco tratado habitualmente, existe en ciertos
casos un desconocimiento de los trdmites posteriores a la muerte, trdmites relacionados
con herencias, tramites funerarios, etc... y las diversas posibilidades con respecto al
cuerpo del fallecido, desde el enterramiento, la incineracién... Es preciso aclarar que
este tema sélo se tratard a peticidn de las personas mas proximas al usuario y nunca por

iniciativa de ninguno de los profesionales que integran el equipo.

Es muy importante en este sentido trabajar con el usuario en los casos en que este nos
plantee dudas o desconocimiento en algunas de estas cuestiones, tratando de orientarle
y asesorarle en la medida de lo posible respetando y haciendo respetar, en la medida de
lo posible, los deseos de la persona con respecto a estas cuestiones. En algunos casos la
persona demandard ayuda que sobrepase las posibilidades o conocimientos del equipo
y se podra poner en contacto a la persona con otros profesionales especializados en el
ambito (desde notarios para realizar testamentos hasta comerciales de tanatorios para
informar de las diversas posibilidades existentes con respecto al cuerpo de la persona

una vez que esta hubiera fallecido).

El informar es clave para colaborar a reducir los miedos e incertidumbre y arrojar algo
de luz al usuario, el cual se sentira mejor con un mayor conocimiento de su situacién, de
las formas de afrontar este proceso, y qué decisiones tomar al respecto. (Astudillo,

2007).

-Ayuda a la persona terminal a cumplir con su voluntad en medida de lo posible:

En este sentido se tratara de facilitar el reencuentro con aquellas personas de las que

quiera despedirse tratando de facilitar aquellas pequefias cosas que pueda desear la
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persona terminal, por ejemplo recibir la visita de un sacerdote en su habitacién, poner
en contacto al paciente terminal con familiares o amigos con los que ya no mantuviese

contacto pero de los que le gustaria despedirse, etc...

En este sentido, la labor del trabajador social o del profesional designado para esta
actuacién consistira en tratar de hacer realidad los deseos de la persona usuaria,

siempre con cierto limite en cuanto al tiempo y recursos empleados para este fin.

La ayuda al cumplimiento de las ultimas voluntades es un aspecto fundamental dentro
de cualquier programa de acompafiamiento a la muerte ya que la persona que ha podido
cumplir sus ultimas voluntades, que se ha despedido de sus personas queridas, que ha
pedido perddn y se ha reconciliado con sus familiares fallece en mejores condiciones,
con un menor sufrimiento y con la sensacion de haber cumplido, de poder marcharse
en paz habiendo hecho todo lo que tenia pendiente en este mundo. (Astudillo, Pérez,

Ispizua y Orbegozo, 2007).

-Preparacién psicoldgica para la muerte:

Es necesario que la persona se encuentre en unas condiciones mentales, con una actitud
determinada para que el fallecimiento no se convierta en algo doloroso. Por ello se
trabajara con el usuario para que este acepte lo mas rapido posible y del mejor modo

una muerte inminente y la forma adecuada de hacerle frente. (Lépez, 2013).

En este sentido se tratard de normalizar la muerte, esto es, que el enfermo entienda la
muerte como algo natural, como una fase mas en el ciclo vital, como algo comun a todas

las personas y que debe suceder en algiin momento y de alguna forma.

Por otro lado, también se acordara con el usuario el modo en que esta se llevard a cabo,
si desea hacerlo solo o acompafiado de algun familiar, y se tendran en cuenta las

sugerencias que plantee la persona para cuando llegue este momento.

También, y aunque en menor medida, se ofrecerd apoyo a las familias para que
entiendan mejor este proceso buscando reducir su dolor y por tanto también el del

usuario en la medida en que estas le transmiten.
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-Acompaiamiento durante el proceso de fallecimiento:

El acompafiamiento durante el momento en que el usuario abandona la vida se realizara
en el caso de que la persona asi lo quisiese, apoyandole y transmitiéndole carifio en sus
ultimos momentos, respetdandose en todo momento sus deseos y los de su familia, esto
quiere decir que el acompaifiamiento se hard en el caso de que la persona asi lo desee y
la familia lo acepte, respetandose la privacidad de la persona en todo momento.

(Wainer, 2007).

Durante estos momentos ademads serd preciso estar especialmente atentos a las
necesidades o problemas que puedan surgir durante este proceso para apoyar, dar
animos y solventar posibles crisis personales que surjan como consecuencia de la

ansiedad y los miedos de la persona ante lo desconocido.

Conviene recordar que en cada una de las fases de implementacion del proyecto el
usuario es el centro del mismo, el usuario terminal debe ser el protagonista de su propia
muerte y resulta de vital importancia que todo lo que se haga sea de acuerdo a su
criterio personal, con su consentimiento y teniendo en cuenta que los objetivos y deseos
por cumplir del usuario son la maxima prioridad en el proyecto ya que provocan
sentimientos de bienestar y autorrealizacién en el usuario y por tanto contribuyen de
una forma decisiva al incremento de la calidad de vida del usuario en esta etapa.

(Astudillo, Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).
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7.- Fundamentos de la intervencion.

La forma de intervencion que debe emplearse en programas que persigan los objetivos
anteriormente mencionados es un modelo de intervencidon centrado en la persona, que
a continuacién detalleremos, en el cual, la persona en proceso de fallecimiento el centro
de toda la intervencion, y siendo necesario un estudio de sus caracteristicas y
necesidades personales para posteriormente realizar las actuaciones que se precisen

oportunas. (Paredes Flérez, 2008).

En esta forma de trabajar, resulta imprescindible tener en cuenta que cada sujeto tiene
una serie unas caracteristicas personales y sociales propias y que percibe la realidad
desde un punto de vista propio, y que cuanto mayor sea el conocimiento que el personal
del equipo interdisciplinar tenga de estas caracteristicas y de la forma en que percibe el

entorno el usuario, mayor éxito tendra la intervencion. (Genua Goena, 2009).

Para poder llevar a cabo la intervencién profesional de una forma adecuada es
imprescindible un conocimiento en profundidad de los gustos, preferencias, opiniones
y creencias religiosas del sujeto en cuestidn, por lo que resulta imprescindible un
acercamiento a la persona en situacion de inminente fallecimiento y un estudio de sus

caracteristicas psicoldgicas.

Por este motivo la interaccion con la persona, la escucha y formulacién de preguntas
constituyen la base sobre la que se asienta la intervencion. Antes de plantear ninguna
actuacion resulta fundamental conocer al sujeto en la medida de lo posible, ya que no
se puede establecer una actuacion eficaz y eficiente sin conocer las necesidades y
deseos que este plantea, ya que podriamos estar ofreciéndole ayuda en aspectos en los

gue no lo precisa y descuidar otras cuestiones que si requeririan atencioén.

No obstante, a pesar de que el modelo de intervencidon empleado sitla a la persona
como centro de la misma, tampoco conviene olvidar que no existen los entes aislados,
en los cuales no influye nadie, sino que por el contrario las personas ejercemos vy

recibimos influencias de nuestro entorno, por lo que resulta fundamental trabajar
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también con el circulo mas cercano del usuario. Un buen modo de trabajar en estos
programas seria el modelo sistémico, interaccionando con los distintos entes que lo

conforman. (Paredes Flores, 2008).

Por tanto, aunque también se realizardn actuaciones e intervenciones con el entorno
mas préximo al sujeto, estas nunca tendrdan un caracter prioritario y estaran siempre
orientadas a mejorar de forma indirecta el bienestar de la persona en situacién de
inminente fallecimiento, ya que para la atencién a familiares en esta situacion ya existen

otros servicios especializados.

Resulta muy importante no perder de vista esta cuestidon, ya que para trabajar con las
familias el duelo ante la pérdida de un ser querido ya existen numerosos recursos e
iniciativas, hacia los que se derivara en caso de ser necesario, desde muchos CEAS
existen programas especificos para tal fin, el teléfono de la esperanza también tiene
profesionales y recursos especializados, existen numerosas organizaciones dedicadas a
este fin, un buen ejemplo seria “Alaia” desde donde se estd trabajando con personas
con enfermedades terminales y con su entorno mas préximo apoyando y acompafiando
tanto durante el desarrollo de la enfermedad como en el proceso posterior de duelo.
También desde algunas didcesis encontramos religiosos dedicados a este fin, siendo la
Unidad Mdvil de Atencién en Crisis de los Camilos en la localidad madrilefia de Tres
Cantos un interesante proyecto, y por ultimo tambien la mayor parte de las

Comunidades Autdnomas también existen servicios especializados de esta naturaleza.

Por tanto, resulta fundamental en todo momento tener presente en cada una de las
actuaciones a realizar la necesidad de reducir el sufrimiento de la persona préxima a
fallecer, garantizandole su autonomia y libertad en la medida de lo posible. (Astudillo,

Pérez, Ispizua y Orbegozo, 2007).

Como conclusion resaltaria como pilares basicos de la intervencidn con personas en esta

situacion los siguientes puntos:
-El respeto a la dignidad de la persona en todo momento.

-Garantia y promocioén de la libertad, voluntad y autonomia de la persona.
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-Preservacion de la confidencialidad e intimidad del paciente.

-Informar y promover el acceso a otros recursos que puedan ser de utilidad para el

usuario.

-Libertad de acogerse o no a las actuaciones planteadas por el programa. (Goikoetxea

lturregui, 2013).
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8.- Evaluacion.

La evaluacion de los resultados de cualquier programa resulta fundamental para poder
conocer en profundidad qué cambios ha producido, hasta qué punto son atribuibles al
programa y qué aspectos mejorar o cambiar porque no resultan adecuados y qué otros

mantener o potenciar debido a los buenos resultados que han generado.

No obstante, resulta sumamente complejo evaluar los resultados de las intervenciones
con usuarios en situacion de inminente fallecimiento, ya que no se trabaja con aspectos
cuantitativos sino cualitativos y en ocasiones, resulta muy dificil conocer hasta qué

punto estos resultados son atribuibles a las actuaciones realizadas.

Entre las herramientas con las que realizar esta labor cabrian destacar las encuestas y
formularios que se realizaran a las familias y los usuarios y que servirian para conocer la
opinidn de las personas con las que se desarrollan las actuaciones y que serian de
utilidad para realizar las mejoras y cambios pertinentes y potenciar aquellos aspectos

gue funcionan adecuadamente.

La opinidon de los usuarios y de las familias resulta fundamental para la evolucion futura
del programa, sus opiniones, sentimientos, juicios de valor, ya que la realidad es
percibida de un modo subjetivo y variable por cada persona y, por tanto, puede haber
actuaciones que tedricamente son muy positivas para los usuarios y resultar sin
embargo negativas o dolorosas en la practica para estos o sus familias. (Goikoetxea

lturregui, 2013).

Estas encuestas y formularios se realizardn especificamente para cada programa y
deberdn recoger informacién acerca de aquellos aspectos basicos que se consideran
imprescindibles para la consecucion del objetivo de garantizar la autonomia y evitar el

sufrimiento de la persona.

El estudio de encuestas resulta fundamental para saber qué mejorar, qué potenciary el
modo en que se percibe el servicio prestado, permitiéndonos conocer de primera mano

la opinidn de los familiares. (Massip Pérez, 2008).
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Por otro lado, resulta de vital importancia la escucha directa de la opinion de los
usuarios, ya que al tratarse de un programa de cardcter social y emplear una
metodologia de atencidn centrada en la persona debe de tener la sensibilidad de recibir
y procesar las criticas, sugerencias de cambio, propuestas de mejora... que puedan

exponer las personas usuarias y sus familias.

También se podrian emplear otras herramientas para la evaluacion de programas
sociales como podrian ser la observacién directa y las entrevistas individuales o grupales

para conocer en profundidad la efectividad de las actuaciones realizadas.

La escucha y recogida de sugerencias de las familias y usuarios resulta fundamental
también como ejercicio de aprendizaje, enriquecimiento y respeto a las opiniones de los
demas, siendo preciso escucharlas y en caso de resultar positivas y favorecedoras para
el programa podrian ponerse en practica, mejorando el programa con las aportaciones

de los usuarios y sus familias. (Garcia Garcia, 1996).

En conclusion, la evaluacidn es algo fundamental en todo programa, ya que pone de
manifiesto las fortalezas y debilidades de este, posibilitando la realizacidon de aquellas
mejoras que se consideren oportunasy potenciando o reforzando aquellos aspectos que
funcionan correctamente, “el aprender a hacer las cosas mejor como fruto de la

experiencia”.
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9.- Conclusiones.

Con el presente trabajo se pretende poner de manifiesto la existencia de un cierto vacio
en todas las esferas (social, legal, institucional... ) en una cuestidn tan importante como
es el fallecimiento y todo lo que rodea a esta etapa del ciclo vital, a la que mas tarde o

mas temprano todo el mundo, como seres vivos que somos, llegaremos.

A pesar de su caracter inevitable, a lo largo de la historia y aun hasta nuestros dias
continda siendo un tema que apenas se trata, no investigandose lo suficiente y no

teniéndose en cuenta la importancia de la cuestion.

Por otro lado, la muerte es casi siempre un proceso al que se le asocia un cierto temor
por parte de la persona que lo experimenta, y que esta situacion sea lo menos dolorosa
posible para ella y su entorno dependerd fundamentalmente del modo en que se

plantee su afrontamiento. (Lépez, 2013).

En buena parte de los casos la falta de informacién, la forma en que el propio sujeto
experimenta su fallecimiento con sentimientos negativos o culpabilizadores hacia si
mismo, la inexistencia de profesionales formados que puedan apoyar y ayudar en este
momento tan delicado y las erréneas actuaciones o decisiones de las familias, que en
muchos casos deciden por la persona y le ocultan informacion, pueden convertir el
fallecimiento de la persona en una situacion innecesariamente dolorosa tanto para el

usuario como para sus familiares.

Por esta razon, se busca establecer unas pautas basicas de actuacidn, creandose un
posible modelo general a partir del cual se puedan desarrollar con posterioridad
distintos programas en aquellos centros hospitalarios, residenciales o incluso en

domicilios particulares en los que existan personas en esta Ultima etapa del ciclo vital.

Pero también desde este trabajo se pretendia llegar mucho mas alld en todo lo
anteriormente mencionado, tratando de iniciar un proceso de cambio en la percepcién
de la muerte por la sociedad en su conjunto, buscando normalizar este momento y

restarle ese sentido tragico o fatidico al que se asocia. (Blanco Picabia, 1993).
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Por ultimo también me gustaria que este trabajo sirviese para que desde todos los
centros que acogen personas en esta situacion y también los profesionales que trabajan
tanto en instituciones como en domicilios particulares reflexionasen acerca de la
importancia de hacer todo lo posible para que las personas que se encuentran en esta
situacion puedan ver reducido su dolor, sus sentimientos de soledad, de aislamiento y
de fracaso al no haberse cumplido sus ultimas voluntades... todo ello en la medida de lo
posible, garantizandoles de este modo una muerte digna y en las mejores condiciones
posibles conforme a los gustos, creencias, valores y preferencias de la persona.

(Goikoetxea lturregui, 2013).
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