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“El duelo es tan natural como llorar cuando te lastimas, dormir cuando estas cansado,
comer cuando tienes hambre, estornudar cuando te pica la nariz. Es la manera en que la
naturales sana un corazén roto”.

Dou Manning “No me quites mi duelo”



RESUMEN

Introduccion: La muerte es el fin de la vida. Los cuidadores pasan por un proceso para
superar dicha pérdida, Ilamado duelo, donde van pasando por diferentes fases y
manifestaciones. La cultura y espiritualidad de cada uno influye en la evolucion del
duelo. El personal de enfermeria puede dar apoyo y comunicacion para su superacion,
evitando su desviacion de la normalidad.

Objetivos: Conocer el significado del duelo y los aspectos mas relevantes de este
proceso. Explicar las diferentes actuaciones de enfermeria con los cuidadores antes y
después del fallecimiento del paciente terminal.

Metodologia: Revision bibliografica (desde noviembre de 2016 hasta junio de 2017).
Para la realizacion de este trabajo se utiliza diferentes libros, motor de busqueda
(Google académico), biblioteca virtual (Scielo Espafia), portal bibliografico (Dialnet) y
por altimo, se consultaron las bases de datos Cuiden Plus y MedLine a través de
Pubmed.

Resultados y discusion: El personal de enfermeria juega un rol fundamental tanto antes
del fallecimiento del paciente terminal cuidando del cuidador como después del
fallecimiento ayudando a pasar por las diferentes tareas del duelo, pudiendo prevenir
patologias posteriores derivadas de un duelo patoldgico. Dentro del campo de la
enfermeria estos articulos todavia son limitados, a pesar del papel imprescindible que
los enfermeros pueden llevar a cabo durante el proceso de duelo.

Conclusiones: El duelo es un proceso normal que es necesario pasar para la aceptacion
del fallecimiento del ser querido. Enfermeria ayuda a superar este proceso a través de
apoyo y comunicacion. Para ello es necesario conocimientos previos.

Palabras clave: Enfermeria (Nursing), Duelo (Bereavement/Grief), Cuidados paliativos
(Palliative Care) y Cuidadores (Carevigers).
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo se centra en el contexto de cuidados paliativos donde los
familiares/cuidadores van a transitar por un duelo anticipado y un duelo post mortem ya
que su ser querido tiene una enfermedad terminal. La actuacion de enfermeria es clave
para superar dicho proceso debidamente. Por lo que es necesario conocer estos términos
que se explicarén a lo largo de la introduccion.

1.1 Cuidados paliativos y enfermedad terminal

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos (CP)
como el «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 otros problemas, fisicos, psicoldgicos y
espirituales». La OMS también define la enfermedad terminal como “aquella que no
tiene tratamiento especifico curativo o con capacidad para retrasar la evolucion, y que
por ello conlleva a la muerte en un tiempo variable generalmente inferior a seis meses;
es progresiva; provoca sintomas intensos, multifactoriales, cambiantes y conlleva un
gran sufrimiento fisico y psicoldgico en la familia y el paciente™.

El paciente sufre un cambio total de su vida ante el diagndstico de una
enfermedad terminal. Actualmente, existe cura para ciertos tumores pero para otros no.
Tampoco existe cura para ciertas enfermedades neuromusculares (como esclerosis
multiple, esclerosis lateral amiotréfica) por lo que crea miedo y angustia, tanto para el
paciente como para los familiares, disminuyendo su calidad de vida.

1.2 Cuidador principal

Dentro de la tarea de cuidar de un enfermo siempre existe una figura principal.
Es la que se conoce como cuidador principal. Se define como “la persona que atiende
las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por lo general su esposo/a, hijo/a,
un familiar cercano o alguien que le es significativo. Es el que pone en marcha la
solidaridad con el que sufre y el que mas pronto comprende que no puede quedarse con
los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a su familiar o amigo. Su trabajo
adquiere una gran relevancia para el grupo conforme progresa la enfermedad, no solo
por la atencién directa al paciente, sino también por su papel en la reorganizacion,

mantenimiento y cohesion de la familia.
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Segln Masterson et al.® el cuidador principal suele ser el conyuge del paciente.
Segln Luxardo et al.* un 40% son los conyuges, 34% los hijos y 24% otros familiares,
con una media de edad de 58 afios (38-88 afios). Segtin Bravo®, el 75% son mujeres,
predominando familiares directos con una edad media entre 50-65 afios.

El continuo cuidado puede crear una gran angustia y depresion, conduciendo a
patologias tanto fisicas (problemas de salud) como psicoldgicas (aislamiento social). El
duelo en los familiares/cuidadores suele ser tratado después del fallecimiento del
paciente, pero se ha podido demostrar que el cuidado continuo del duelo, es decir,
comenzar antes de la muerte del ser querido, reduce estas probabilidades de patologia.
El dolor anticipado ayuda a resolver conflictos y a reducir el apego durante el proceso
de enfermedad ante la muerte inminente®,

1.3 Ultimos dias: Agonia

Se puede definir la agonia como “el periodo de tiempo que precede a la
muerte™®. Las manifestaciones que el paciente puede experimentar durante esta
situacion son las siguientes®:

. Deterioro progresivo evidente del estado fisico

. Disminucidn del nivel de conciencia (somnolencia)

. Pérdida del tono muscular que deriva en debilidad extrema
. Incontinencia mixta, anuria

. Dificultad para la ingesta de alimentos

. Sindrome confusional con agitacion y delirio

. Fiebre

. Exacerbacion de sintomas previamente controlados

© 00 N oo O B~ W N P

. Respiracion himeda y ruidosa: estertores
10. Alteracion constantes vitales

11. Livideces en la piel, labios cianéticos, etc.’

Durante el proceso de la agonia, los familiares/cuidadores ante la incertidumbre
de como ocurrira la muerte o cdmo actuar en estas situaciones pueden llegar al proceso
de claudicacion familiar. El cual consiste en “la incapacidad de los miembros para

ofrecer una respuesta adecuada a las maltiples demandas y necesidades del paciente™®.
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1.4 El duelo

1.4.1 Definicion duelo normal

La palabra "duelo” proviene del término latino "dolus™ que significa dolor.
Definiéndolo como “proceso por el que pasa una persona que sufre una pérdida”. La
duracién es muy variable, considerando dicho proceso normal entre 1-2 afios’.

También se puede definir como “el conjunto de reacciones de tipo fisico,
emocional y social que se producen por el fallecimiento de una persona préxima y que
pueden oscilar desde un sentimiento transitorio de tristeza hasta una sensacion de
desgarro y de desolacion completa, que, en los casos méas graves, puede durar afios e
incluso toda la vida”. Se sabe que el familiar ha superado el duelo cuando recupera el
suefio y el apetito, puede expresar sentimientos verbalmente, aumenta su autoestima y
su significado a la vida®.

En los cuidados paliativos, los familiares/cuidadores van a experimentar también
el duelo anticipado. Es el duelo expresado con anterioridad a la pérdida donde el
doliente es capaz de anticipar la pérdida que ocurrird inevitablemente en un tiempo
corto, pudiendo adaptarse a lo que va a suceder. La diferencia con el duelo post morten
es el mantenimiento de la esperanza. Ocurre en tres fases:

- Cuando se conoce el diagnostico de la enfermedad aparecen sentimientos de
incredibilidad, rabia, ira.

- Se intenta buscar alternativas, evitando asi la realidad.

- A medida que avanza la enfermedad, la familia va aceptando la realidad,
asumiendo la soledad y adaptandose a la vida real.

Segln Moon®?, experimentar el duelo anticipado mejora el duelo post mortem. Sin
embargo, si no se experimenta puede ser un factor de riesgo para su posterior lucha tras
el fallecimiento del ser querido, produciendo un duelo angustioso durante afios. Por lo
que se debe considerar, desde el diagndstico de la enfermedad un duelo continuo para
asi minimizar las complicaciones de dicho desafio.

1. 4.2. Fases del duelo

Segun la psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross, durante el duelo se pasan por cinco
fases. No siempre es necesario pasar por este orden ni pasar por todas, pudiendo saltarse
alguna. Sin embargo, la finalidad del duelo siempre es la misma: aceptar la muerte de su
ser querido™.
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1. Negacion: rechazo de la realidad, niega que su ser querido ha fallecido.

2. Enojo, ira: cuando la persona sale del shock inicial aparece la ira. Esta ira va
dirigida tanto al ser fallecido como a ellos mismos, amigos, familiares...

3. Negociacion: esta etapa suele ser breve, pudiendo suceder antes del
fallecimiento de la persona (sobre todo en pacientes terminales) o después de su
fallecimiento. La persona intenta hacer un trato con Dios u otro poder superior
divino referente a un cambio de su vida a cambio de su ser querido.

4. Depresion: en esta etapa empieza a aceptar la realidad por lo que le abruma
sentimientos de tristeza, miedo...

5. Aceptacion: en esta Ultima etapa el doliente acepta la realidad. No significa que
olvide a su ser querido, si no que ha aprendido a vivir sin esa persona;
rehaciendo y volviendo a sus rutinas**.

Son muchos autores que han hablado sobre las fases del duelo pero actualmente se
describen tres, siguiendo las directrices de la psicéloga Kiibler-Ross*:

1. Etapa del Shock o choque: se produce un bloqueo mental. Si se ha pasado por un
duelo anticipado la persona esta preparada para esta situacion. Las manifestaciones
tipicas son llanto, nudo en la garganta, disfagia, dolor toracico, nauseas, temblor,
alteraciones en el ritmo cardiaco. Suele durar 14 dias.

2. Preocupacion respecto al fallecido: la persona es consciente de la pérdida
provocando un gran sufrimiento y depresion. Manifestaciones como insomnio,
fatiga, anorexia, crisis de llanto las cuales disminuyen con el paso del tiempo. Suele
durar 6-12 meses.

3. Resolucion: aparece de nuevo la esperanza, la reconciliacion con la realidad. Al
afio la persona es capaz de reorganizar su vida®.

1. 4.3 Manifestaciones del duelo

Este proceso se manifiesta por unas amplias y variadas conductas y
sentimientos, las cuales se consideran normales. Estas manifestaciones no estan
presentes en todas las personas, se nombran a continuacion las més frecuentes'*:

Tabla 1: Manifestaciones normales del duelo (Lacasta et al.**2014)

COGNITIVAS AFECTIVAS
Incredulidad/irrealidad Impotencia/indefension
Confusion Insensibilidad
Alucinaciones visuales y/o auditivas Anhelo
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fugaces y breves

Dificultades de atencién, concentracion y
memoria

Preocupacion, pensamientos e iméagenes
recurrentes

Obsesion por recuperar la pérdida o evitar
recuerdos

Distorsiones cognitivas

Revision de aspectos religiosos

Tristeza, apatia, abatimiento, angustia,
ansiedad, hostilidad

Ira, frustracion y enfado

Culpa y auto-reproche

Soledad, abandono, emancipacion y/o
alivio

Extrafieza con respecto a si mismo o ante
el mundo habitual

FISIOLOGICAS

CONDUCTUALES

Aumento de la morbi-mortalidad

Vacio en el estdmago y/o boca seca
Opresion térax/garganta, falta de aire y/o
palpitaciones

Dolor de cabeza

Falta de energia/debilidad

Alteraciones del suefio y/o la alimentacion

Conducta distraida

Aislamiento social

Llorar y/o suspirar

Llevar o atesorar objetos

Visitar lugares que frecuentaba el fallecido
Llamar y/o hablar del difunto o con él
Hiper-hipoactividad

Descontrol u olvidos en las actividades de
la vida diaria

1. 4.4 Duelo patolégico

El personal de enfermeria no trata como tal el duelo patoldgico, pero es capaz de
prevenirlo y detectarlo precozmente. Para ello debe conocer los factores de riesgo’? y
los diferentes duelos patoldgicos®:

- Duelo congelado o retardado (inhibido o pospuesto): Se manifiesta en aquellas
personas que parecen tener el control de la situacion sin dar signos aparentes de
sufrimiento. En las fases iniciales del duelo no manifiestan afectacion o dolor
por el fallecido prolongandose una dificultad en la expresion de sus emociones.

- Duelo cronico: El superviviente vive en un constante dolor. El duelo puede durar
varios afos, siendo absorbido por constantes recuerdos del fallecido. Ademas no
es capaz de rehacer su vida ni reinsertarse en la sociedad de nuevo, ya que
considera una ofensa a su ser querido volver a la normalidad.

- Duelo exagerado o euférico: este duelo se puede expresar de diferentes maneras.
El doliente manifiesta una intensa reaccién emocional o niega la realidad
expresando que la persona fallecida ain sigue viva o reconoce la muerte de su
ser querido pero en beneficio de él.

- Duelo enmascarado: la persona somatiza su dolor a traves de diferentes
disfunciones organicas acudiendo frecuentemente al médico, sin relacionar estas
manifestaciones con la reciente pérdida.
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- Duelo ambiguo: el deudo percibe a la persona como presente fisicamente pero

ausente psicolégicamente. Suele ocurrir cuando el ser querido se encuentra en
estado vegetativo persistente (demencias severas, dafio cerebral)®.

Tabla 2: Factores de riesgo del duelo patolégico (Gil Juli4 et al.** 2008)

FACTORES DE RIESGO

Personales Juventud o ancianidad del doliente, problemas de salud fisica y/o
mental previos, duelos anteriores no resueltos, inhabilidad para
afrontar el estrés, reacciones de rabia, amargura y culpabilidad
muy intensas, valoracién subjetiva de falta de recursos para hacer
frente a la situacion.

Relacionales Pérdida del hijo/a, conyuge, padre o madre en edad temprana y/o
hermano en la adolescencia, dependencia del superviviente
respecto del fallecido, relacion conflictiva o ambivalente con
hostilidad no expresada.

Circunstanciales Juventud del fallecido, pérdida subita, accidente, homicidio,
suicidio, incierta y/o multiple, muertes estigmatizadas, recuerdos
dolorosos del proceso.

Sociales Nivel socioecondémico bajo, percepcion negativa o falta de apoyo
sociofamiliar, responsabilidad de hijos pequefios, otros factores.

Segun el Manual diagnostico y estadistico de trastornos mentales (DSM-V)
clasifica el duelo complicado en 4 criterios™>:

Criterio A. Estrés por la separacion afectiva gue conlleva la muerte

Presentar, cada dia o en grado acusado, 3 de los 4 sintomas siguientes:

1.- Pensamientos intrusivos —que entran en la mente sin control- acerca del fallecido.
2.- Afloranza —recordar su ausencia con enorme y profunda tristeza- del fallecido.
3.- Blsqueda —aun sabiendo que esta muerto- del fallecido.

4.- Sentimientos de soledad como resultado del fallecimiento.

Criterio B. Estrés por el trauma psiguico que supone la muerte

Presentar, cada dia o en grado acusado y como consecuencia del fallecimiento, 4 de los
8 sintomas siguientes:

1.- Falta de metas y/o tener la sensacion de que todo es indtil respecto al futuro.

2.- Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta emocional.
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3.- Dificultad para aceptar la realidad de la muerte.

4.- Sentir que la vida esta vacia y/o que no tiene sentido.

5.-. Sentir que se ha muerto una parte de si mismo.

6.- Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido o relacionadas con él.
7.- Excesiva irritabilidad, amargura y/o enfado en relacion con el fallecimiento.

8.- Tener alterada la manera de ver e interpretar el mundo.

Criterio C: cronologia

La duracion del trastorno —los sintomas arriba indicados- es de al menos 6 meses

Criterio D: deterioro

El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral u otras actividades
significativas de la persona en duelo.

1.5 Multiculturalidad y Espiritualidad

La cultura y la espiritualidad influyen en la evolucién del duelo. EI aumento del
movimiento migratorio ha hecho que los profesionales sanitarios se encuentren con
personas en el hospital de otras creencias religiosas, por lo que es necesario conocer
dichos términos. Los ritos funerarios de las diferentes culturas y creencias permiten
acompaiiar, dar apoyo social, despedirse y dar sentido a la vida y a la muerte.

1.5.1 Cultura islamica

Creen en la vida como la preparacion de la muerte, considerando ambas
sagradas. Cuando muere el paciente, los musulmanes realizan cuatro rituales post
mortem. Dos de sus familiares lavan el cuerpo, con su cuerpo en direccion a la Meca. A
continuacion cubren el cuerpo con una tela blanca (Kafan), rezan y le entierran el
mismo dia que ha fallecido. Ya que creen en vida después de la muerte no lo consideran
como una mala experiencia. En el duelo de los familiares pueden expresar compasion y
tristeza pero no lamentaciones'®.

1.5.2 Cultura hebrea

Tienen intenso amor por la vida aunque también tienen gran respeto ante la
muerte. Las personas afectadas ante la muerte del ser querido son el padre, la madre, la
hija, el hijo, la hermanay el conyuge (llamados ONEN), los cuales son eximidos de las

9
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obligaciones religiosas para realizar los arreglos funerarios. Una vez que la persona ha
muerto ponen una luz o vela en la cabecera del paciente, es tapada y nunca le dejan
solo. Se delega el arreglo del muerto a una institucion piadosa que se encarga del rito
del lavado, del rito de purificacion, de la “vesticion” del cadaver y del enterramiento
(donde el Ramadan recita salmos). El entierro debe ser bajo tierra, no se puede
incinerar. El duelo es llevado a cabo por los ONEN. Segun esta cultura se pasa por tres
fases —shiva, shloshim y avelut-. La Gltima fase solo se pasa si el fallecido es la madre o
el padre®’.

- Shiva: Dura siete dias después del fallecimiento. La familia se retne en la
casa del fallecido (descalzos, sin comer carne ni vino). Llanto y recuerdo.

- Shloshim: Dura 30 dias. Retoman las actividades normales aunque no deben
cortarse el pelo ni asistir a fiestas.

- Avelut: Dura hasta los 12 meses (aniversario del fallecimiento)*’

1.5.3 Cultura cristiana
Creen en la resurreccion (como lo hizo Dios en Jesucristo).

1.5.3.1 Iglesia Cristiana

Desde el momento que la persona fallece no le dejan solo, aunque no hay ningun
rito especifico. Se llama a la funeraria, donde se suele exhibir hasta el dia siguiente. En
estos momentos los familiares, amigos se despiden del fallecido y dan condolencias a
los familiares. Se realiza un servicio religioso y junto a la tumba otro, donde pueden
llevar flores y recuerdos. En el duelo se visten de negro aunque actualmente no es tan
rigurosa la vestimenta'®.

1.5.3.2 Iglesia evangélica o protestante
Cuando la persona fallece, se despiden a través de textos y promesas de Dios
sobre la vida eterna. En el cementerio o tanatorio realizan una misa*®.

1.5.3.3 Iglesia Ortodoxa

El cuerpo en el féretro se deja abierto (orientado al este u oeste), es besado por
sus familiares y amigos. Después lo cierran y lo dirigen al cementerio donde es
enterrado. El tercer, noveno y cuadragésimo dia después del fallecimiento se pronuncian
unos ruegos de intercesion —Panikidia-, repetidos en el aniversario del fallecimiento
acompafiado de comidas®.

10
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1.5.4 Ateismo

No creen en ningun Dios. Para ellos, la muerte es el final de la vida. Ya que se
crea de forma individual, no hay establecidos ni practicas ni ritos homogéneos. A su
muerte no quieren préacticas religiosas ni oraciones; el funeral se hace un acto de
despedida (con flores y objetos significativos para él). Pudiendo ser enterrados o
incinerados, aunque la mayoria prefieren ser incinerados porque el cuerpo se transforma
en materia inerte, con la finalidad de descomponerse®.

1.5.5 Espiritualidad

Este concepto forma parte de la dimension humana de la persona, pero rara vez
se trata, ya sea porque no es detectado por los profesionales de la salud o porque se
confunde los términos con la religion. Pueden servir como recursos terapéuticos
potenciales, por lo que los enfermeros deben detectar, analizar y tratar dichas
necesidades espirituales. Podemos definir las necesidades espirituales como “la
busqueda personal, que se caracteriza por un sentimiento de integracion con la vida y el
mundo, que se desarrolla para entender la existencia humana, su significado desde la
individualidad, y la relacién con lo sagrado o trascendente; que puede o no conducir al
desarrollo de rituales religiosas y a la formacion de una comunidad™?".

La necesidad espiritual ya la describio Cicely Saunders en los afios 80 “.... Pero
lo espiritual con seguridad abarca mucho mas que eso. Es todo el campo del

. . . 2
pensamiento que concierne a los valores morales a lo largo de toda la vida” 3,

1. 6. Actuacion de enfermeria

El personal de enfermeria forma parte de un equipo multidisciplinar, donde
realiza diferentes intervenciones con los familiares/cuidadores antes, durante y después
del duelo. Enfermeria debe conocer los términos de este proceso para poder actuar.

Antes del duelo ayuda a despedirse del enfermero y cuida al cuidador/a a través
de la promocién de la salud y fomento del autocuidado. Es muy importante explicar los
sintomas de sobrecarga del cuidador para evitar la claudicacion familiar, ya que esto
puede influir en la posterior evolucion del duelo. Durante la agonia del paciente, el
personal de enfermeria interviene tanto en el paciente como en los cuidadores, ya que
produce una gran ansiedad y temor, puede disminuir estos sentimientos anticipando esta
situacion (explicando las manifestaciones tipicas y cobmo pueden ayudar a su ser querido
en sus ultimos dias). Una vez que el paciente fallece, comienza el duelo en los
familiares/cuidadores por lo que enfermeria debe seguir interviniendo a través del apoyo
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y ayudar a pasar por las diferentes tareas para superar la pérdida. Despues del duelo

puede mantener el contacto, manteniendo la puerta abierta para la comunicacion e
indicando su disponibilidad.

Durante toda la intervencién los enfermeros deben tener unas adecuadas
habilidades de comunicacion para informar, ayudar y apoyar.
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2. JUSTIFICACION

En los hospitales se observa como son ingresados en las diferentes plantas
pacientes terminales (cancer y otras enfermedades) recibiendo cuidados curativos y no
paliativos; se conoce que son enfermedades, hoy en dia, imposibles de curar. En
algunos de los casos, se descuida a la familia, por lo que es importante saber que tanto
el paciente como la familia/cuidadores van a sufrir un duelo anticipado tras conocer el
pronostico de la enfermedad, siendo necesario también intervenir en ella para evitar que
derive en un duelo patoldgico tras el fallecimiento de su ser querido.

El presente trabajo consiste en una revision bibliografica sobre la importancia
del papel que juega enfermeria con los cuidadores/familiares de una persona con
enfermedad terminal. Por lo que a lo largo del trabajo, conoceremos qué es el duelo, sus
fases y manifestaciones asi como la actuacion del profesional de enfermeria en estas
situaciones.
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3. COMPETENCIAS

Las competencias que se quieren alcanzar con este trabajo son las siguientes.
3.1 Competencias transversales:

C T 2 Capacidad para aplicar el razonamiento critico

C T 3 Capacidad de analisis y sintesis

C T 6 Capacidad para reconocer la diversidad y la multiculturalidad

C T 7 Capacidad de aplicar los conocimientos en la practica

C T 17 Capacidad para usar adecuadamente medios informéticos y nuevas tecnologias

3.2 Competencias especificas:

Capacidad de integrar las competencias adquiridas en las materias que
componen el Plan de Estudios del Titulo de grado en Enfermeria en el disefio,
planificacion, presentacion y defensa de la resolucién de un problema o situacién de
salud determinada

4. OBJETIVOS

4.1 Generales:
- Exponer el significado del duelo normal, sus fases y manifestaciones

- Justificar la importancia del duelo anticipado en los cuidados paliativos para su
posterior evolucion del duelo normal

- Diferenciar el duelo normal del duelo patolégico

- Explicar el duelo en las diferentes religiones

4.2 Especificos:

- Describir el papel de enfermeria con los familiares/cuidadores antes del
fallecimiento del paciente terminal

- Describir el papel de enfermeria con los familiares/cuidadores después del
fallecimiento del paciente terminal

- Detallar las tareas que deben realizar los familiares/cuidadores para superar el
proceso del duelo

- Especificar las habilidades comunicativas necesarias de enfermeria para utilizar
durante el proceso del duelo
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5. METODOLOGIA

El presente Trabajo Fin de Grado corresponde a una revision bibliografica de

tipo narrativo, que dio comienzo en noviembre de 2016 y finalizé en junio de 2017. En
ella se recogio toda la informacion necesaria para la realizacion de este trabajo de
investigacion.

El trabajo comenzd con una blsqueda de diferentes articulos y libros, con los

criterios de inclusion y exclusién se seleccioné los articulos pertinentes para su
posterior analisis y sintesis de esta revision bibliografica.

Para la elaboracion de la introduccion, resultados y discusién se consultaron
diferentes libros de la Universidad de Valladolid (Campus Valladolid y Soria)
con un total de siete utilizando tres capitulos del mismo libro y dos capitulos de
otro libro, motor de busqueda (Google academico), biblioteca virtual (Scielo
Espafia), portal bibliografico (Dialnet) y por altimo, se consultaron las bases de
datos Cuiden Plus y MedLine a través de Pubmed.

Las palabras clave utilizada en esta busqueda han sido: “Enfermeria”
(“Nursing”), “Duelo” (“Bereavement/Grief”), “Cuidados Paliativos” (“Palliative
Care”) y “Cuidadores” (“Carevigers”) junto a dos operadores booleanos (AND,
OR).

Los criterios de inclusion y de exclusién se explican en la tabla.

Tabla 2: criterios de inclusion y de exclusion (elaboracion propia)

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Todos los idiomas e Introduccién: articulos con contenido
e diferente  al duelo o cuidados
Introduccién: articulos sobre el duelo
. . aliativos en adultos
y/o cuidados paliativos en adultos P
L . . e Discusion:  articulos que  no
Discusion: articulos sobre enfermeria

mencionen a enfermeria en el duelo
en el duelo

Articulos entre 2007-2017 e Articulos anteriores a 2007

Textos completos e Articulos repetidos

Los articulos incluidos han sido en base a los objetivos marcados al comienzo
del trabajo para su posterior andlisis e inclusion. Google académico ha servido
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para buscar las diferentes guias sobre cuidados paliativos (total cuatro), dos

articulos sobre la religion (total dos) y definiciones (total una).

Tabla 3: articulos encontrados e incluidos (elaboracion propia)

Palabras clave Buscador Articulos encontrados Articulos
incluidos
Bereavement/Grief- Scielo 3/13 3
Palliative Care Dialnet 7117 7
Cuiden Plus 3/4 0
Pubmed-Mdline 118/51 2
Bereavement/Grief- Scielo 1/19 0
Nursing Dialnet 8/11 0
Cuiden Plus 7/0 0
Pubmed-Mdline 110/61 0
Bereavement/Grief- Scielo 0/0 0
Carevigers Dialnet 0/0 0
Cuiden Plus 0/0 0
Pubmed-Mdline 104/49 0
Nursing- Carevigers Scielo 0 0
Dialnet 0 0
Cuiden Plus 0 0
Pubmed-Mdline 1067 0
Nursing-Palliative Scielo 132 0
Care Dialnet 75 0
Cuiden Plus 174 0
Pubmed-Mdline 752 0
Palliative Care- | Scielo 0 0
Carevigers Dialnet 0 0
Cuiden Plus 0 0
Pubmed-Mdline 419 0
TOTAL 2980/2844 12

- Hay dos libros incluidos que son anteriores al afio 2007, pero su contenido es
absolutamente necesario para la explicacion de este trabajo. Los cuales son de la
autora Kiber- Ross (pionera de la explicacion de las fases del duelo normal) y
Saunders (pionera de los cuidados paliativos).
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6. RESULTADOS Y DISCUSION

6.1 Actuacion de enfermeria

Segun el Consejo Internacional de Enfermeros (CIE), enfermeria es responsable
de promover la salud, evitar enfermedades, restablecer la salud y aliviar el sufrimiento.
Ademas se entiende como cuidado la capacidad de asistir, guardar, conservar o
preocuparse por algo o alguien.

En las enfermedades terminales el duelo comienza antes del fallecimiento, ya
que el paciente tiene un limite de vida menor a 6 meses de vida, “por esto hay que
mantener la puerta abierta para la comunicacion en todo momento y seguir la evolucién
del paciente y cuidadores”. Es importante tener en cuenta que no solo el paciente
necesita cuidados, sino que el cuidador/a requiere apoyo en el llamado
“acompafiamiento del duelo”, donde tendra que planificar el futuro y prepararse para la
normalidad tras el fallecimiento de su ser querido. Por esto, es fundamental saber que
los profesionales no solo cuidan al enfermo, sino también al contexto que lo rodea y
especialmente a la familia/cuidadores. Esta ayuda no finaliza con el fallecimiento, sino
que se alarga en el tiempo. Los enfermeros deben mantener el contacto y “cuidar del
cuidador” para prevenir un duelo patolégico, y en caso de que aparezca, poder derivar el
caso a otros especialistas lo antes posible®”.

Hay que tener en cuenta que los sintomas de los familiares/cuidadores son
menos visibles que la de los pacientes. Por lo que el personal de enfermeria debe darse
cuenta sobre preocupaciones o miedos, siendo necesario en cada visita estar un rato con
ellos para escuchar activamente, explicar las causas de los sintomas por los que pasan
los cuidadores y establecer objetivos terapéuticos pudiendo prevenir el duelo
patolégico®.

Cuando el personal de enfermeria se enfrenta a una de estas situaciones
comienza realizando una valoracion del duelo, el cual va estar enfocado a un plan de
cuidados de calidad®:

1. Recogida de datos generales: edad, nombre del fallecido y doliente, fecha del
fallecimiento, etc.

2. Datos sociofamiliares: genograma, relaciones familiares, problemas de
trabajo, familia, amigos, etc.

3. Antecedentes personales: problemas psicofisicos, problemas de trabajo,
familia, amigos, etc.
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4. Entrevista clinica utilizando habilidades comunicacionales: empatia, respeto,
no elaborar juicios de valor, escucha activa, utilizar facilitadores para la
comunicacion (preguntas abiertas, baja reactividad, silencios), normalizar la
situacién, informar, orientar y dar recomendaciones.

Antes del fallecimiento, el objetivo de enfermeria es cuidar y ayudar a

despedirse del enfermo. Las intervenciones para conseguir este objetivo son®:

El control de los sintomas para que los cuidadores tengan un buen recuerdo de
su ser querido

Informar sobre el plan de cuidados

Implicar al mayor nimero de familiares en el cuidado del enfermo (evita la
culpa y facilita las reconciliaciones)

Estimular la comunicacién entre el enfermo y la familia

Preparar a la familia para la fase de la agonia resolviendo sus dudas, anticipar
esta situacién hablando sobre las manifestaciones tipicas, facilitar las
despedidas®

Recomendar que asistan al funeral toda la familia (conciencia de lo ocurrido)®

Se encarga de “cuidar al cuidador” utilizando estrategias para la promocion de la

salud y fomentando el autocuidado. Para ello se gufa de los siguientes puntos?’:

- Para cuidar el cuidador/a tiene que cuidarse

- El cuidador/a tendra que conocer la enfermedad de su ser querido y conocer
la disponibilidad de los diferentes recursos

- Debera organizar la vida cotidiana contando con otros miembros de la
familia
- Dejaréd un espacio diario para si mismo: relaciones, aficiones...

- Debera cuidar de su propia salud: comer, dormir, adoptar posturas correctas
para la movilizacion de su ser querido, usar ayudas técnicas...

- Mejorara la relacion y la comunicacion con su ser querido. También tendra
que tener paciencia, respeto, sentido del humor y fomentar la independencia
pero sin ser demasiado exigente

- Sera capaz de identificar las situaciones que le causen mas estrés, para
buscar soluciones razonables

- Afrontara las reacciones emocionales que se experimentan, aceptandolas
como normales. Para ello debe ser realista, reforzar los sentimientos
positivos y comentar con otra persona los negativos
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- Conocera los sintomas que puedan significar el inicio del sindrome de
sobrecarga del cuidador; como pueden ser: cefalea, falta de interés por si
mismo, aislamiento familiar y social, fragilidad emocional, necesidad de
utilizacion psicofarmacos, alcohol o sustancias adictivas®

Tras el fallecimiento, la mejor ayuda es la presencia y la escucha del equipo
multidisciplinar®:

- Animar a que expresen su dolor, su pena, su ira

- Reforzarles y desculpabilizarles agradeciendo su colaboracion

- Consolarles

- Hablar sobre las circunstancias en que se produjo la muerte (;asistié al
entierro?, ¢y al funeral?, ;como se sintio?, ;estaba presente en su muerte?),

- Invitar a programar nuevas consultas

- Informar de la evolucién del duelo®’

Las teorias del duelo han ido evolucionando, surgiendo asi la realizacion de las
tareas convirtiendo al doliente participativo en su propio proceso (coincidiendo cada
tarea con una fase del proceso). Se describen cuatro, siendo necesario cumplir cada una
para pasar a la siguiente. Enfermeria puede ayudar a pasar por estas®®:

1. Aceptar la realidad de la pérdida. Tanto intelectualmente como
emocionalmente, la persona esta muerta y no volvera. Ayuda a realizar esta tarea
hablar sobre el fallecido, ver su cuerpo sin vida, realizar rituales como acudir al
funeral.

2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida. Es necesario reconocer,
expresar y exteriorizar el dolor verbalizandolo o a través del llanto. Se conoce
que la lagrima tiene una endorfina (leucina-encefalina) sintiendo un alivio
después de llorar.

3. Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente. Ejercer nuevos roles,
asumir los roles de su ser querido muerto donde deberan desarrollar nuevas
habilidades que hasta ese momento no tenian. Para el doliente es valioso hablar
de su ser querido, recordarle a través de conversaciones.

4. Recolocar emocionalmente al fallecido y seguir viviendo. Deben encontrar un
nuevo lugar para su fallecido, sin olvidarse de él, pero debe permitirles seguir
viviendo eficazmente en el mundo.

El mejor recurso que puede utilizar el profesional sanitario en un momento tan
duro para los familiares/cuidadores como la muerte de su ser querido es la escucha
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activa, y evitar las actitudes consoladoras, de consejo o evaluadoras. Evitando frases
que se repiten con frecuencia, y que sin embargo no ayudan en absoluto y seria mejor
no decirlas®.

- Eltiempo lo cura todo

- Aél/ellano le gustaria que sufrieras

- No lo pienses, que es peor

- Hay que ser fuerte

- Sino lo superas, no dejas descansar al fallecido

- Los que estamos aqui necesitamos que estés bien®®

El personal de enfermeria para intervenir de forma adecuada durante todo el
proceso de duelo debe tener unas buenas habilidades bésicas de comunicacién. Se
entiende como comunicacion “el proceso mediante el cual se comparte informacion y se

intercambian emociones y sentimientos a través de mensajes verbales y no verbales”. La
comunicacién es un beneficio terapéutico’®. Dichas habilidades se explican a
continuacion®:

- Competencias socioemocionales. Los profesionales deben tener habilidades
sociales y emocionales para poder ofrecer seguridad, respeto y disponibilidad
para escuchar.

- Escucha activa: necesaria para captar los verdaderos mensajes que envia la otra
persona. Junto con esta es necesario confirmar que estamos escuchando al
cuidador (reformulando sus palabras, sefiales de atencidn...) y el uso del
silencio.

- Empatia: comprender a la persona. Para ello es necesario: habilidad de
escucha, para reconocer e identificar emociones, imaginar como se puede sentir,
comprender su experiencia sin juzgar, trasmitir nuestra percepcién desde su
vivencia.

- Asertividad: ser claro, honesto y directo en la comunicacion y respetuoso

El duelo si no se afronta debidamente puede derivar en un duelo patoldgico o
complicado. Los enfermeros pueden prevenirlo®:

1. Comenzar la intervencion desde el momento que se conoce la pérdida
(valoracidn, del paciente y cuidador)

2. Aplicacion de cuidados paliativos de forma adecuada antes de la muerte y
apoyo a la familia en la fase inicial
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3. Tras la fase de duelo agudo, hacer un seguimiento y apoyo psicoemocional,
programando visitas frecuentes e incluyendo llamadas telefénicas.

En este trabajo se han tomado como referencia los textos de Lacasta et al.” y
Echeburua et al.? en los que han descrito el duelo. Cada uno destaca diferentes aspectos
del duelo, pero todos coinciden en el fin Gltimo: es un proceso que debe pasar la persona
que ha perdido a un ser querido. Los trabajos de Masterson etc al.>y de Luxandro et al.*
indican que los cuidadores principales priman los cényuges del paciente. Bravo® indica
la frecuencia de la imagen de la mujer como cuidador principal.

Este proceso de forma tedrica parece facil reconocerlo no asi en la préctica. Por
ejemplo, las fases pueden no seguir el orden cronolégico habitual o mostrar unas
mismas manifestaciones. Los autores Lépez et al.”® y Ferré et al.?” se centran més en el
cuidado del familiar y/o cuidador antes del fallecimiento, mientras que Oviedo et al.? se
centran mas en las tareas a realizar después del fallecimiento.

Los teodricos plantean realidades limitadas a un proceso pero el ser humano es un
conjunto integral, como decia Virginia Henderson “la persona es un ser integral con
componentes bioldgicos, psicoldgicos, socioculturales y espirituales que interactlan
entre si y tienden al maximo desarrollo de su potencial”. Esta idea también afecta a la
misma psique. Y es que en toda persona convergen moral, espiritualidad y la cultura, lo
que hace siempre la vivencia de la muerte de una forma diferente y personal. Esta idea
ya la puso de manifiesto en la década de los 80, Saunders®: «...Pero lo espiritual con
seguridad abarca mucho mas que eso. Es todo el campo del pensamiento que concierne

a los valores morales a lo largo de toda la vida”.

Sénchez et al.*! afirmaban que la intervencién de enfermeria produce una

reduccion de la ansiedad y miedo ante la muerte de los familiares mejorando su calidad
de vida. Aunque las actuaciones se describen en diferentes articulos, hay poca
investigacion sobre si son eficaces las intervenciones de enfermeria durante este
proceso.

Finalmente, se quiere destacar que existe poca documentacion sobre el campo de
enfermeria en el duelo, en comparacion con el campo psicoldgico o médico; aunque si
se menciona con frecuencia su importante papel en el cuidado del cuidador. Dado que
esta figura lleva consigo el duelo, seria conveniente que en futuros estudios se
investigase mas sobre lo que puede aportar el campo de enfermeria en el duelo.
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7. CONCLUSIONES

e Todas las personas a lo largo de su vida van a pasar, al menos, por un duelo ante
la pérdida de un ser querido. Es un proceso normal y saludable ya que permite
superar la pérdida.

e En algunos casos se puede convertir en algo patoldgico. Recibir asesoramiento y
ayuda por parte del profesional sanitario puede evitar esta desviacion.

e En el caso de los profesionales de enfermeria destaca su papel de apoyo y
comunicacion con los cuidadores de enfermos terminales. Debe haber un
contacto frecuente entre ellos, desarrollando un vinculo entre profesionales-
cuidadores-paciente por lo que la intervencion se puede realizar antes, durante y
después del duelo.

e El propio doliente debe llevar a cabo diferentes tareas para superar
correctamente el duelo: 1) Aceptar la realidad de la pérdida. 2) Trabajar las
emociones y el dolor de la pérdida. 3) Adaptarse a un medio en el que el
fallecido estd ausente. 4) Recolocar emocionalmente al fallecido y seguir
viviendo.

e Para poder hablar correctamente del duelo, es muy importante que los
enfermeros posean conocimientos previos sobre este proceso (concepto, fases,
manifestaciones).

e La muerte es una vivencia influenciada por la cultura y la espiritualidad. La
forma de vivirla y afrontarla varia mucho dependiendo de la religion que siga
tanto el enfermo como la familia. Conocer los rituales de las grandes culturas
ayuda a comprender mejor a la persona, familia y/o cuidadores.

e Existen pocos trabajos de investigacion sobre la eficacia de las intervenciones de
enfermeria durante el proceso de duelo.
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