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RESUMEN

Un enfermero basa sus cuidados en la formacidon que previamente ha
adquirido, promoviendo, manteniendo y restableciendo la salud de las
personas y la autonomia de sus funciones vitales, tanto fisicas como psiquicas.
Cuando se trata de pacientes terminales, la finalidad no es la misma ya que no
se restablece la salud de la persona; pero siempre hay algo que podemos
hacer y en este caso es conseguir la calidad de vida del paciente hasta el
momento de su fallecimiento. Por lo tanto, se precisa de unos conocimientos y
unas habilidades diferentes para el abordaje de estos pacientes, donde el

aspecto psicolégico cobra un papel importante en los cuidados.

Pese a todo esto, la mayoria de los profesionales de enfermeria que dia a dia
trata con estos pacientes y su familia, no tienen una formacién especifica en
cuidados paliativos, incluso cuando este ambito requiere de unas habilidades
especificas mas complejas, donde el cuidado tiene que considerar los aspectos
fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales del paciente como una unidad

indivisible.

Por ello, mediante la elaboracion de este trabajo, se quiere establecer un
Disefio de un Programa de educacion para la salud dirigido al personal de
enfermeria sobre los aspectos psicoldgicos de los cuidados al paciente terminal
y su familia, organizado en sesiones tedricas con el fin de aumentar la calidad
de vida de los pacientes terminales y su familia mejorando las habilidades y

conocimientos de los enfermeros en el abordaje con estos pacientes.

Palabras clave: Cuidados paliativos, paciente terminal, aspectos psicolégicos,

enfermeria.



ABSTRACT

Nurse care consist in promoting, maintaining and restoring people’s health and
the autonomy of their vital functions, both physical and mental considering the

previously acquired training and knowledge.

But when it comes to terminal patients, the target is not as usual, as their health
will not be restored, and nursing staff seeks to provide the highest possible
quality of life to patients until death. Therefore, a different kind of knowledge
and skills are needed to approach these patients, and the psychological

aspects play an important role in their care.

Despite that need, the majority of nursing professionals who are dealing daily
with these patients and their families, do not have specific training in palliative
care, even when it is a fact that this area requires complex specific skills, where
the provided care has to take into account the physical, psychological, social

and spiritual aspects of the patient, considered as an indivisible unit.

Therefore, this project develops a Health Education Program addressed to
nursing staff, looking upon the psychological aspects of terminal patients and
families involved. The program is arranged in theoretical sessions which goal is
to increase the quality of life for terminal patients and well-being for relatives
through the improvement of nurses’ skills and know-how to look after these

kinds of patients.

Key words: Palliative care, terminal patient, psychological aspects, nursing.
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1. INTRODUCCION

El concepto de enfermedad terminal hace referencia a una situacién del
paciente mas que a una patologia. Originariamente este concepto surgio
solamente para la atencion a personas con cancer en fase avanzada, aunque

actualmente cubre mas enfermedades en sus etapas finales.

La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (1) define
enfermedad terminal como “aquella enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, con falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico, habiendo una presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes que producen un gran
impacto emocional al paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado
con la presencia de la muerte, donde el pronéstico de vida es limitado”. Cuando
el paciente entra en esta fase, va a requerir de una atencién y unos cuidados

especificos denominados Cuidados paliativos.

La OMS (2) define los cuidados paliativos como: “Enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos,

psicologicos y espirituales”.

Este concepto que hoy en dia tenemos, lo inicid Cecily Saunders (3), la cual,
desde 1957 empezd a investigar sobre el tratamiento del dolor en enfermos
incurables. En 1963 comenzé a dar conferencias sobre el tema y sefaldé que
estos pacientes tienen dos tipos de dolor: el dolor fisico y el dolor psicolégico
espiritual de la muerte y mas adelante elabord la definicion de dolor total en
pacientes terminales: “la experiencia total del paciente comprende ansiedad,
depresion, y miedo; la preocupacién por la pena que afligira a su familia; y a

menudo la necesidad de encontrar sentido a la situacion, una realidad mas



profunda en la que confiar’. La Dra. Saunders abrié en 1967 el primer centro
para enfermos terminales y cuidados paliativos en Londres donde les atendia
en base a su conviccidon: “usted importa por lo que usted es, usted importa
hasta el ultimo momento de su vida y haremos lo que esté a nuestro alcance,
no soélo para que muera de manera pacifica, sino también para que, mientras

viva, lo haga con dignidad” (3,4).

No fue hasta 1980 cuando la OMS incluyé la definicion de cuidados paliativos
por primera vez, promoviendo el programa de Cuidados Paliativos dentro del

programa de Control del Cancer (5).

En Espana, se crea en 1982 la primera unidad de cuidados paliativos dentro de
la seccién de Oncologia médica, a manos de Jaime Sanz Ortiz en el Hospital
Marques de Valdecilla en Santander, pero hasta 1987 no tuvo un

reconocimiento oficial (6).

En 1992 se cre6 en Madrid, la Sociedad Espafola de cuidados paliativos
(SECPAL) (7) y en 1998 en Milan, ltalia, se establecio la Asociacion europea
de cuidados paliativos (EAPC), con el fin de unificar las asociaciones europeas

y promover los cuidados paliativos por toda Europa (8).

Toda esta evolucion es importante para comprender el concepto actual, ya que
se podria decir que los cuidados paliativos son aun un termino “joven”, donde

no se ha hecho mas que empezar a investigar en sus cuidados.



2. JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos precisan de un equipo interdisciplinar donde todos los
profesionales (médicos, enfermeras, trabajadores sociales, terapeutas,
psicologos y asesores espirituales) mediante el trabajo en equipo, pretenden
mejorar la calidad de vida de los pacientes en situacion terminal y sus familias.
El objetivo esencial de todo profesional sanitario es conservar la salud y la vida
del paciente, contradiciendo el objetivo de los cuidados paliativos, por lo que
muchas veces de manera errénea se le cuida para que se cure, en vez de
cuidarle para que, el tiempo que le queda, lo viva con el mayor confort y

bienestar posible.

Las enfermeras, dentro de este equipo, es el profesional que mas acompana al
enfermo en esta etapa, no solo cuidando de manera fisica sino también

psiquica.

Muchas veces estos pacientes no se sienten capaces de hablar con sus
familiares por no preocuparles y son los enfermeros los que adoptan ese papel
de escucha. También los familiares, quienes estan soportando una gran carga
como cuidador principal, con todos los miedos y dudas que implica el saber si
lo estan haciendo bien o mal, o la duda de si pueden hacer mas de lo que
hacen por su ser querido a las puertas de una muerte cercana, asi como saber
brindarles apoyo en el duelo, para intentar que el sufrimiento sea mas
llevadero. Por lo tanto, nosotros como enfermeros debemos ser capaces de
poder ayudarles, entendiendo al paciente y familia como la unidad a tratar, y
unificando todas las areas (fisica, social, psicologica y espiritual) como una

sola.

Para conseguir todo esto, creo necesaria la formacion del personal de
enfermeria en este ambito, adquiriendo conocimientos para poder cuidar ya no
solo fisicamente sino también psicolégicamente y por otro lado, contemplar la

importancia de la adquisicion de habilidades de comunicacion.



3. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipotesis: La calidad de vida de los pacientes al final de la vida y su familia
aumenta mediante la adquisicion de habilidades y conocimientos por parte de

los enfermeros sobre esta etapa.

Objetivos Principal: Elaborar un programa de Educacion para la Salud que
aumente los conocimientos y habilidades especificas de enfermeria para el

cuidado del paciente en situacién terminal y su familia.

Objetivos especificos:
e Aumentar la calidad de vida del paciente terminal y su familia.

e Mejorar el afrontamiento a la muerte.



4. MATERIAL Y METODOS

4.1. Diseno:

El programa de educacion para la salud que se plantea en este trabajo de fin
de grado se llevara a cabo con una metodologia educativa basada en clases
tedricas y técnicas de dinamica de grupos con la ayuda de sistemas
audiovisuales y material en papel; se propone impartir este programa en cinco
sesiones, donde la durabilidad de cada sesion dependera de la longitud del

tema a tratar ese dia.

La primera sesion, se dividira en dos partes, primero se entregara un
cuestionario de manera anonima sobre contenidos de los temas a tratar
durante el programa, este mismo cuestionario se volvera a entregar al final de
todas las sesiones con el fin de comparar y evaluar de manera grupal la
efectividad del programa. Después la enfermera que imparte las clases hablara

sobre conceptos basicos y definiciones necesarias sobre el tema.

En la segunda sesién, se informara sobre las etapas por las que pasa el
paciente terminal con el fin de saber identificarlas para una mejora de los
cuidados y el papel de la familia como parte de la unidad a tratar, ademas se
propondra poner en comun posibles experiencias ya vividas con estos

pacientes. Al final se dedicara un tiempo a posibles dudas.

En la tercera sesidén, se informara de las habilidades de comunicacion vy el
papel fundamental que tiene en estos pacientes y su familia; para que quede
mas afianzado se les entregara un folleto con consejos sobre este tema. Por
ultimo, se realizara un juego de roles, (role-playing) para practicar estas
habilidades.

La cuarta sesion ira destinada a explicar el duelo y sus fases dando unos

consejos de como actuar.



En la quinta sesion del programa se volvera a entregar el mismo cuestionario
empleado al inicio del programa y ademas se repartira otro cuestionario con un
apartado de observaciones donde se podran escribir propuestas de mejora

para futuras sesiones.

4.2. Muestra:

El programa de Educacion para la salud que se plantea en este trabajo va
destinado a profesionales de enfermeria y estudiantes de enfermeria.
Criterios de inclusion y exclusion:

¢ Inclusion: ser enfermero/a o estudiante de enfermeria.

e Exclusion: aquellos que no realicen esta profesion.

4.3. Duracion del programa:

El programa se llevara a cabo en un periodo de cinco semanas
aproximadamente y se realizara una sesion por semana. La duracion de cada
sesion sera variable, ya que dependera del tiempo disponible y el contenido.

El numero de participantes por sesion sera de un maximo de 12, en el caso de
haber mucha demanda propongo repetir el programa tantas veces fuera
necesario, pero nunca aumentar el numero de participantes ya que

aumentarian las distracciones y se perderia la dinamica de grupo.

Tabla 1. Ejemplo de cronograma del programa de educacion.

Lunes |Martes |Miércoles|Jueves |Viernes |Sabado |Domingo
Semana Sesion
1 1
Semana Sesion
2 2
Semana Sesion
3 3
Semana Sesion
4 4
Semana Sesion
5 5




4.4. Procedimiento que se llevara a cabo:

Se llevaran a cabo clases tedricas con ayuda de técnicas de dinamica de
grupos en el Hospital Universitario Rio Hortega, cuyos temas a tratar son:

e Conceptos y definiciones de los cuidados paliativos.

e Etapas del paciente terminal.

e Familia como parte indivisible en los cuidados del paciente terminal.

e Habilidades de comunicacion.

e Muerte inminente y duelo.

4.5. Material utilizado:

e Recursos humanos:

o Enfermera formada y con experiencia en cuidados paliativos.
e Recursos materiales:

o Aula con espacio suficiente para todos los asistentes.

o Proyector audiovisual.

o Ordenador.

o Mesas y sillas.

o Folios y boligrafos.

o Impresora.

4.6. Variables a recoger y analizar:

Propongo un cuestionario (anexo 1) con preguntas relacionadas con el tema a
tratar antes de comenzar la primera sesion de teoria, y entregar el mismo
cuestionario al finalizar todas las sesiones pasadas las cinco semanas, para
que de esta manera se pueda evaluar la eficacia del programa comparando los

resultados.

4.7. Desarrollo del programa:

Para poder asistir al programa propongo realizar una inscripcidn previa

simplemente para poder contabilizar el numero de asistentes y asi en el caso



de salir un numero amplio de participantes poder dividir el programa en

diferentes grupos.

4.7.1. SESION 1:

Tabla 2. Resumen sesion 1.

Objetivo de la sesion: Esclarecer el conocimiento sobre el concepto basico

del programa de educacion.

Actividades: Duracién:
e Evaluacion inicial . e 20 minutos.
e Teoria. e 30 minutos
e Dudas. e 10 minutos
Total: 1 hora.

Antes de comenzar la primera sesidn se entregara un cuestionario (anexo 1)
con diferentes preguntas sobre los temas a tratar en el programa que se
rellenard de manera anénima con el fin de hacer una evaluacion inicial sobre

los conocimientos del tema.

Después se comenzara a impartir la parte tedrica, se recomienda apoyarse de

un PowerPoint para hacer mas facil la comprension por parte del grupo.

Contenido teérico:

¢, Qué son los cuidados paliativos?

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2) define cuidados paliativos
como “Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevenciéon y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales” y puntualiza una serie
de caracteristicas que los cuidados paliativos tienen que tener respondiendo a

las necesidades del paciente y familia
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Proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas que producen
sufrimiento.

Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso
natural.

No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del
paciente.

Tienen en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a
los pacientes a vivir de la manera mas activa posible hasta su
muerte.

Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la
enfermedad y el duelo.

Mejoran la calidad de vida del paciente.

Se aplican desde fases tempranas de la enfermedad junto con otras
terapias dirigidas a prolongar la vida (quimioterapia, radioterapia.
Etc.)

Los objetivos de los Cuidados Paliativos segun la guia de practica clinica del
Sistema Nacional de Salud (SNS) (9) deben ser:

Informacién y comunicacién adecuada con el paciente y familia.

Se les proporcionara el apoyo emocional necesario, expresando sus
emociones y participando en la toma de decisiones.

Atender a los sintomas fisicos, pero también a las necesidades sociales,
emocionales y espirituales.

Dar una continuidad asistencial a lo largo del proceso junto con el

equipo interdisciplinar.

Por lo tanto, como bien recalca el SNS, como enfermeros no debemos

centrarnos solo en los cuidados fisicos, sino también en los psicolégicos, de tal

manera que resulta imposible llegar a un bienestar fisico sin un bienestar

emocional, un bienestar emocional sin unas necesidades sociales cubiertas, y

estas tampoco se conseguiran sin solucionar las necesidades espirituales®.
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Emocional-

Figura 1. Representacion grafica de la globalidad de la palabra Bienestar.

Al finalizar la parte tedrica se dedicara un tiempo a posibles dudas.

4.7.2. SESION 2:

Tabla 3. Resumen sesion 2.

Objetivo de la sesion: Saber identificar las etapas de adaptacion por las que

pasa un paciente en situacion terminal.

Actividades: Duracioén:
e Teoria. e 40 minutos.
e Actividad + Debate. e 40 minutos.
e Dudas. e 10 minutos.
Total: 1 hora y 30 minutos.

Iniciaremos la segunda sesion dando la parte tedrica, se recomienda apoyarse

de un PowerPoint para hacer mas facil la comprension por parte del grupo.

Contenido teédrico:
Cuando hablamos de etapas del paciente terminal nos referimos a las etapas

de adaptacion al proceso de su enfermedad, la cual finaliza con muerte
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inminente, por ello es importante conocer estas fases para asi poder actuar con
ellos de una manera mas acertada en base a la etapa en la que se encuentre y

facilitar el proceso de adaptacion.

Para facilitar este proceso, como enfermeras debemos detectar y cubrir
necesidades, ademas de aumentar todo aquello que le proporcione
satisfaccion tanto a nivel personal como social teniendo en cuenta los recursos
viables; asi como mitigar las vivencias de amenaza y perdida en la medida de

lo posible, atenuando las frustraciones y ajustando las expectativas (10).

La persona en las ultimas etapas de su vida hay que verla como un todo
integrado, cualquier persona que pretenda ver los aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales del paciente de manera separada y no
como un conjunto no estara acertado a la hora de tratarlo (9,10). Por ello es
importante formar a las enfermeras también en los aspectos psicolégicos del

paciente al final de la vida.

La Dra. Kubler-Ross (10,11), psiquiatra, de las mayores expertas en la muerte,
personas moribundas y los cuidados paliativos, dedicando toda su vida a ello y
definiendo las bases de los cuidados paliativos que hoy conocemos, es autora
de las cinco etapas del proceso de adaptacion del paciente terminal, y estas

son:

1. Negacion 2.Ira 3.Negociacion 4. Depresion 5.Aceptacion

Figura 2. Etapas adaptativas del paciente terminal.
1. Negacién

- sintomas: es un mecanismo de defensa que lleva a la falta de

aceptacion y evitacion.
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- Actuaciones: no forzar a la aceptacion de lo que se esta negando.
Estar siempre a su disposicion.

Shock: dentro de la fase de negacion o justo antes de esta fase.

- sintomas: la noticia de la enfermedad produce conmocion debido a
que su vida se siente amenazada.

- Actuaciones: hay que apoyarles con la compaiia y el silencio y

contestar a sus preguntas de manera realista y positiva.

Ira

- sintomas: ira, agresividad, sentimiento de injusticia. “;por qué yo?
iNo es justo!”, esta en una fase que la persona es dificil de ser
cuidada debido a sus sentimientos de ira y envidia hacia quien no
sufre la enfermedad.

- actuaciones: ayuda para comprender y manejar sus sentimientos.
Aportar respeto, comprension, atencion y tiempo, facilitandole la
verbalizacion y expresion de los sentimientos. No responder a su

agresividad.

Negociacién o pacto

- sintomas: intencion de pactar con Dios o consigo mismo para
retrasar la muerte a cambio de un acto altruista, aceptar el
sufrimiento. “haré cualquier cosa por unos anos mas”.

- Actuaciones: en ocasiones pasa desapercibida. Permitir y apoyar la
esperanza pues crea una actitud mental positiva, manteniendo el
esfuerzo y la determinacion. Ayudar a concretar planes y establecer

prioridades.

Depresion
- sintomas: decepcién porque las fuerzas gastadas no dan fruto,
aislamiento, fin de la lucha. La muerte se hace mas consciente.

Reactiva: por la perdida de su imagen, objetivos no alcanzados,

14



cuentas pendientes. Preparatoria: por la inminente perdida de su
vida, mas silenciosa. “voy a morir, squé sentido tiene?

- Actuaciones: en la reactiva mas comunicacion y en la preparatoria,
permitir que expresen su dolor, escuchar. Respetar los momentos

gue desee estar solo.

5. Aceptacion:
- sintomas: resignacion ante la muerte, se encuentra en paz, ni
deprimido ni enfadado. Poco interés por el exterior.
- Actuaciones: “terapia de silencio”, disponibilidad ante los familiares.

Escuchar y aprender de el.

En el transcurso de estas etapas es probable que el enfermo pase por unos
trastornos psicoldgicos que pueden ser interpretados como patoldgicos cuando
muchas veces son parte del proceso adaptativo; los mas frecuentes son:

ansiedad, confusion, delirio, depresion, ideas suicidas e insomnio.

No todos los enfermos necesariamente viven estas etapas en el orden descrito
anteriormente, ni todas son vividas por todos los pacientes. Ademas, hay

personas que repiten una o varias etapas a lo largo del proceso.

Lo mas importante es tener en cuenta que no debemos acelerar el proceso, ya

que es muy personal y cada persona lo vive de una manera.

Una vez finalizada la parte tedrica se propondra como actividad poner en
comun posibles experiencias ya vividas con pacientes en fase terminal por
parte de los participantes y luego debatir con el grupo en que posible etapa

anteriormente descrita se encontraba este.

Antes de que concluya la sesidon se dedicara un tiempo a posibles dudas.
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4.7.3. SESION 3:

Tabla 4. Resumen sesion 3.

Objetivo de la sesion: Ensefar habilidades de comunicacion para mejorar la

interaccion con pacientes terminales.

Actividades: Duracién:
e Teoria. e 40 minutos.
e Folleto. e 5 minutos.
¢ Role-playing. e 40 minutos.
e Debate. e 30 minutos.
e Dudas. e 5 minutos.
Total: 2 horas.

La tercera sesidon comenzara informando sobre las habilidades de

comunicacion, se puede uno ayudar de un PowerPoint.

La teoria basica que se propone dar sobre el tema es la siguiente:

La comunicacién con el paciente en situacién terminal y su familia seguramente
sea para el profesional sanitario una de las practicas mas dificiles en su trabajo
diario (12). Ya que la muerte no solo provoca reacciones psicolégicas en el
paciente terminal, sino también en los enfermeros, médicos, trabajadores

sociales y demas profesionales que tratan dia a dia con estos enfermos.

La comunicacion es una herramienta terapéutica, donde se crea una confianza
mutua entre enfermero — paciente, haciendo mas sencillo el proceso de
ayudarle y que el se pueda ayudar a si mismo, también para la familia es
importante, la cual con un acceso mas facil a la informacion y a lo que esta

ocurriendo, cuida de una manera mas eficiente al enfermo (12).

Lo mas importante para facilitar la comunicacién, no solo con pacientes en

situacion terminal y sus familiares, sino con cualquier persona en cualquier
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situacion, es tener en cuenta a la persona con quien se habla: su manera de

ser, su situacion y sus necesidades.

Postura que debemos adoptar en la comunicacion:

Aceptar a la persona tal y como es.

Mirarla.

Hablarla con espontaneidad y confianza.

Asegurarnos de que nos esta entendiendo.

Ser empaticos. Tratar de meternos en la piel de la otra persona.
Mostrarla nuestra simpatia y nuestro afecto.

Mantener un trato de igualdad.

Consejos sobre habilidades de comunicacion :

1.

Escucha activa: no es o mismo oir que escuchar. Escuchar se realiza
de manera consciente y voluntaria, por o que se necesita que la
persona que escucha tenga una disposicion o actitud personal de querer
concordar con lo mas profundo y personal de la persona con la que se
comunica.

La persona que se siente escuchada siente alivio y crece en autoestima

y en autonomia, también se va a sentir muy agradecida.

Mostrar empatia: segun la RAE (13) “es la capacidad de ponernos en el
lugar de alguien y comprender lo que siente o piensa”, de esta amanera
podemos entender mejor sus necesidades y expectativas y la manera en

la que esta viviendo su situacion.

No mentir: tenemos que ser auténticos, ser sinceros con nosotros
mismos, ser consecuentes y acordes a la situacion, sin fingir, sin hacer
un papel que no es el nuestro o interpretando unas experiencias de vida

que no son las nuestras.

Hacer preguntas abiertas: para asegurarnos de no interrumpir la

comunicacion lo ideal es realizar preguntas abiertas, ya que permiten
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respuestas amplias. Usar ;Qué?, ;Como? y ;Porqué? en lugar de
cQuién?, ;Cuando? y ;/Donde? ya que estas ultimas suelen ser

cerradas.

5. Devolver las preguntas: en situaciones donde las preguntas son
dificiles de contestar, devolver la pregunta con preguntas abiertas.
Ejemplo:

- “ime voy a morir? jcuanto tiempo me queda?“
- “¢Porqué lo pregunta?”
Después debemos averiguar que razones le han llevado a hacer esas

preguntas y si esta preparado para escuchar las respuestas.

6. Lenguaje claro: siempre utilizar un lenguaje claro, facil de entender y de
manera breve y simple para asegurarnos de que nos entiende y presta

atencion. Si es necesario, repetir el mensaje.

7. ldentificar: lo que sabe, lo que quiere saber, lo que le preocupa.

8. Aportar siempre una posible esperanza: mantener una esperanza
realista. La honestidad de lo que le queremos transmitir nunca debe

cambiarse para aumentar su aceptacion.

9. Lenguaje NO VERBAL.: los gestos, la apariencia externa, las posturas,

las distancias, el tono de voz, los silencios, el olor, las miradas (9,10).

Debemos tener en cuenta:

- El rostro y su mimica: la expresioén de la cara puede revelar muchas
cosas: temperamento, rasgos de personalidad, estado animico,
actitud. Cuando hablamos de mimica nos referimos a las expresiones
observables en el rostro, como la mirada, los movimientos de las
cejas, etc.

- Contacto ocular: expresa, intensifica y estimula los sentimientos.
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- Gestos y contacto corporal.

- La postura y la marcha: indica la actitud de la persona.

En definitiva, debemos ser congruentes, donde lo que hagamos sea un reflejo

de lo que decimos y pensamos.

Una vez finalizada la parte tedrica se les entregara un folleto con los consejos
explicados anteriormente para asi afianzar lo aprendido y que puedan

consultarlo en cualquier momento.

S P
3 1

Escucha activa.

C O N S E ] O S - Mostrar empatia.

* No mentir.

COMUNICACION EN * Hacer preguntas abiertas.

CUIDADOS : . |
PALIATIVOS * Lenguaje claro (breve y simple)

Repetir mensaje.

* Devolver las preguntas.

+ Identificar:

lo que sabe, lo que quiere saber, lo que

.
|
——< s '

le preocupa.
‘( * Aportar siempre una posible
esperanza.

* Lenguaje NO VERBAL: contacto fisico,

expresion facial, proximidad, silencio..

Imagen 1. Folleto: Consejos de comunicacion en cuidados paliativos.

A continuacién, se propone finalizar la sesiéon con una dinamica de grupos
llamada Role-playing (juego de roles) la cual consiste en representar una
situacion mediante dialogos e interpretacion y de esta manera hacer que el

grupo se implique en lo aprendido gracias a la participacién de ellos mismos.
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Lo mejor seria ir con el Role-playing preparado de casa, ya que para

asegurarnos de que funciona debe de estar bien organizado, también se puede

pedir al grupo que debatan sus problemas al afrontar situaciones especificas e

incluir estas en el Role-playing (14). Para organizarlo debemos:

1.

Pensar el tema entorno al cual gira el Role-playing: aqui seria un dialogo
entre un enfermero y un paciente terminal o un enfermero y el cuidador
principal, utilizando situaciones mencionadas en la teoria anteriormente
expuesta como una pregunta dificil: “4 me estoy muriendo?”.

No olvidarnos que lo principal es saber aplicar las habilidades de

comunicacion.

Definir el escenario: Debe ser un escenario realista y definirlo con detalle
para que los participantes se lo puedan imaginar mejor y sean mas
creativos. Por ejemplo, una casa, donde el enfermero va a hacer una

cura al paciente, y comienza el dialogo.

Definir los personajes: Pueden ser dos participantes, uno seria el
enfermero, otro el paciente terminal en fase avanzada; o uno el
enfermero y otro el cuidador principal; o incluso uno donde estén los tres
personajes. No utilizar mas personajes de tres porque seria excesivo y
origina muchos datos y el grupo no tendria tiempo de procesarlo de
forma adecuada.

Definir con detalle el personaje: edad, sexo, puesto de trabajo antes de
la enfermedad, tampoco definirlo con exactitud para asi dar juego a la
creatividad del participante que lo interpreta.

Los participantes deben asumir el personaje y recurrir a la improvisacion

para solucionar el problema (14).

Una vez esté esto definido solo seria la puesta en marcha en el aula, donde la

persona encargada de impartir las clases se encargara de dar todas las

instrucciones necesarias a los voluntarios que participaran en la dramatizacion

20



y al resto que se dedicara a observar. Ademas, es el encargado de hacer el

papel de moderador, redirigiendo el role-playing si fuera necesario.

Al finalizar, se debatira con el grupo la situacion, los dialogos improvisados y

todos los puntos que creamos de interés.

4.7.4. SESION 4

Tabla 5. Resumen sesion 4.

Objetivo de la sesion: Explicar el duelo y sus fases.

Actividades: Duracién:
e Teoria. e 40 minutos.
e Debate. e 20 minutos.
e Dudas. e 10 minutos.
Total: 1 hora y 10 minutos.

La cuarta sesion comenzara informando sobre el Duelo y sus fases, y también

se daran consejos de como actuar, se puede uno ayudar de un power point.

Contenido teérico:

El Duelo es un estado en el que el individuo trasmite o experimenta una
respuesta humana natural que implica reacciones psicosociales a una pérdida
real o subjetiva, y debemos entenderlo como un proceso que se encuentra en
continuo movimiento con muchas formas de expresién dependiendo de la
persona y no como algo rigido. Y es que duelo proviene del latin dolos que
significa dolor, por lo que partiendo de su etiologia, entendemos la esencia del
duelo (15).

Como profesionales sanitarios debemos conocer el proceso del duelo ya que
estas personas que han perdido a su ser querido acuden a nosotros a pedir
ayuda, y conociendo este proceso podremos servirles de alivio (16).

Las etapas o fases por las que pasa una persona en duelo son similares a las
gue pasa un paciente en situacion terminal, pero la forma de superar cada fase

y de abordarla es muy diferente.
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Es importante tener en cuenta, que las personas que pierden un ser querido en
fase terminal, es habitual que experimenten un duelo anticipado, es decir, que
se produzca antes de que la persona fallezca. La unica diferencia entre el
duelo después de la muerte y el duelo anticipado, es que este ultimo se vive

con una posible esperanza.

Fases orientativas del Duelo:
Se dice orientativas porque hay tantas formas de vivir el duelo como personas

hay en el mundo.

1) Shock: fase con muchas emociones, muy cambiantes y se encuentran
como anestesiadas. Se puede dar la negacion donde actuan como si
nada hubiera pasado o incluso hay personas que se quedan paralizadas

en un estado de incapacidad temporal.

2) Rabia/agresividad: es una etapa de injusticia, de desamparo, a menudo
se buscan culpables, y los encuentra en los familiares, en el propio
fallecido o incluso en uno mismo.

Aparecen problemas de insomnio, disminuye la concentracion,
disminuye el apetito, no disfrutan de las actividades cotidianas, es decir,

viven su vida pero a otro ritmo.

3) Desorganizacion/ desesperanza: la desorganizacion es en general de su
vida, es consciente que el fallecido no va a volver y aparecen
sentimientos de tristeza, apatia, desinterés e incluso se produce un

abandono de uno mismo.
4) Reorganizacion/Restablecimiento (16,17).
Hay 4 tareas esenciales para superar el Duelo:

Se denominan tareas y no fases ya que la persona en duelo debe participar de

manera activa en ellas para poder superarlo.

22



Tabla 6.

Tareas para superar el Duelo y como ayudar por parte del profesional de enfermeria.
TAREA COMO AYUDAR

1) Asumir la realidad de la | Como ayudar: pedirle que cuente

pérdida poco a poco como ocurrié todo,
como murid, como fue ese
proceso, y de esta manera le
permite ir asimilando la pérdida.

2) Elaborar las emociones | Como ayudar: Observar y después
relacionadas con el duelo | de observar resolveremos sus
(dolor, enfado, ansiedad, | necesidades, ayudandole a
culpa). identificar sus emociones vy

legitimarlas con nuestra escucha.

3) Aprender a vivir en un|Como ayudar: identificar los

mundo donde el fallecido ya

no esta presente.

nuevos roles que debe asumir,

roles que quizas antes se

encargaba la persona fallecida y
que se siente incapaz de realizar,

reforzando cada pequefio avance y

cambios de rol que vaya
asumiendo.
4) Recolocar emocionalmente | Como ayudar: Estimular para

al fallecido y seguir viviendo.

poder decir “adids”, seguir viviendo
sin olvidarle, pero aprendiendo a
convivir con su recuerdo para
poder vivir el presente, ayudar a
que se sienta confortable con la

nueva situacioén (16,17).

CONSEJOS DE COMO ACTUAR:

Siempre escucharlos, tanto como sea necesario, para nosotros para

saber ayudarlos mejor, ya que no existe un duelo igual a otro y para

ellos, porque los vamos a ayudar a sentirse mejor.

Mostrarnos disponibles, dedicarle espacio y tiempo.
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- Dejarles llorar y expresarse.

- Preguntarle como podemos ayudar o que es lo que necesita.

- Explicarles en que consiste el duelo y asi ayudarles a situarse y que lo
vean como un proceso normal.

- En el duelo anticipado y en el momento antes de la muerte: informales
de todo en cada momento y de una manera clara, ya sea los sintomas
del paciente a punto de fallecer o los objetivos del tratamiento que se le

esta poniendo, también estar disponibles ser compasivos y apoyar.

Una vez concluida la parte de teoria se realizara un debate grupal sobre el

tema tratado. Después se dedicara un tiempo a posibles dudas.

4.7.5. SESION 5:

Tabla 7. Resumen sesion 5.

Objetivo de la sesion:

Actividades: Duracién:
e Evaluacion final. e 20 minutos
e Dudas e 20 minutos
¢ Propuestas de mejora. e 20 minutos
Total: 1 hora.

Al iniciar la quinta sesidon se entregara el mismo cuestionario (anexo 1) de
evaluacion que se entregé en la primera sesion y asi poder evaluar la
efectividad del programa comparando las respuestas de manera global y de

esta manera ver si se han adquirido conocimientos.

Después se entregara cuestionario (anexo 2) sobre el programa de educacion

para utilizarla como herramienta de mejora de futuras sesiones.

Antes de finalizar la sesion, se dedicara tiempo a dudas que hayan quedado

del contenido del programa de educacion.
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5. DISCUSION

La mayoria de documentacion sobre los aspectos psicoldgicos de los cuidados
a pacientes terminales que he encontrado son redactados de cara a
trabajadores sociales, por lo que hay muy poca documentacion para
enfermeria, a pesar de ser un aspecto fundamental en nuestra practica

profesional de cara a estos pacientes.

Pese a ello, me ha resultado muy util realizar esta busqueda bibliografica de
contenido sobre los cuidados paliativos y pacientes terminales desde un punto
de vista psicolégico para mis habilidades como enfermera y su futuro uso en la

practica clinica.

Creo necesaria la realizacibn de mas investigaciones sobre esta esfera
holistica del cuidado a este tipo de paciente (bienestar fisico, psicologico, social
y espiritual) para una posible futura protocolizacion de los cuidados, o bien,

crear una especialidad enfermera en cuidados paliativos.
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6. CONCLUSIONES

La persona en las ultimas etapas de su vida hay que verla como un todo
integrado, cualquier persona que pretenda ver los aspectos fisicos,
psicologicos, sociales y espirituales del paciente de manera separada y no
como un conjunto, no estara acertado a la hora de tratarlo. Por ello es
importante formar a las enfermeras también en los aspectos psicolégicos del

paciente al final de la vida.

Nosotros como enfermeros debemos brindar el mejor de nuestros cuidados
para que puedan vivir con el mayor bienestar posible y solo o conseguiremos
cubriendo las cuatro esferas (bienestar fisico, psicologico, social y espiritual), y

para ello debemos estar formados en ello.
Por ello veo necesario la puesta en marcha del presente Programa de

Educacién, siendo una buena manera de iniciar a los profesionales en las

habilidades necesarias para el abordaje a estos pacientes.
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8.

ANEXOS

Anexo 1

1)

2)

CUESTIONARIO DE EVALUACION

De las siguientes afirmaciones, cual NO es parte del concepto de cuidados

paliativos:

a) Mejora la calidad de vida de los pacientes y su familia.

b) No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

c) Ofrece apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y
el duelo.

d) son correctas ay c.

e) Todas son correctas.

Sefiale la respuesta falsa sobre los objetivos de los cuidados paliativos:

a) Atender solo a los sintomas fisicos, sin tener en cuenta las necesidades
sociales u emocionales.

b) Informacién y comunicacion adecuada con el paciente y familia.

c) Proporcionar apoyo emocional necesario, expresando sus emociones y
participando en la toma de decisiones.

d) Dar continuidad asistencial a lo largo de todo el proceso.

e) Todas son correctas.

Sobre las etapas por las que pasa el paciente terminal, no es cierto que:

a) Las etapas por las que pasa son: negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion.

b) Los enfermos terminales viven todas las etapas siempre.

c) No debemos acelerar el proceso ya que cada persona lo vive de una
manera

d) Ninguna es correcta.
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e) Todas son correctas.

Sobre la comunicacion, senale la respuesta correcta:

a) Es una herramienta terapéutica para cualquier persona en cualquier
situacion.

b) No es util a la hora de cuidar a las personas, ya que quita tiempo.

c) No requiere habilidades comunicativas para llevar a cabo una buena
comunicacion.

d) Todas son correctas.

e) Son correctas ay c.

Cual de las siguientes afirmaciones NO es una postura que debemos de
adoptar en la comunicacion:
a) Aceptar a la persona tal y como es.
b) Hablar con espontaneidad y confianza.
c) Mantener un trato de igualdad.
d)

)

e

Ser indiferente, no debemos meternos en la piel de la otra persona.

Mirarla.

No forma parte del lenguaje NO VERBAL:
a) Gestos y posturas.

b
c
d

e

) Tono de voz

) Olor

) Contacto ocular
)

Todas son lenguaje NO verbal.

En cuanto al Duelo:

a) Implica reacciones psicosociales a una perdida real o subjetiva.

b) Implica reacciones psicosociales unicamente a una pérdida real.

c) Es una respuesta humana natural que se encuentra en continuo
movimiento.

d) Es una respuesta humana natural siendo un proceso rigido donde todas

las personas pasan por las mismas etapas.
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e) ay c son correctas.

Planilla de
respuestas

1. e
2. a
3. b
4. a
5. d
6. e
7. e

Anexo 2

CUESTIONARIO: PROPUESTAS DE MEJORA.

Instrucciones:

Responda con la mayor sinceridad posible, este cuestionario es
completamente anénimo y pretende ser una herramienta de mejora para
futuras sesiones.

1. ¢Crees que el programa de educacion para la salud: aspectos
psicoldgicos sobre los cuidados a pacientes terminales y su familia, le ha
servido para mejorar los conocimientos sobre el tema?:

-1 =No me ha servido de nada.
- 10 = Me ha servido de mucho.

2. ¢Se ve mas capaz de afrontar unos cuidados a este tipo de pacientes y
su familia?:

a. Si
b. No
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3. ¢Le ha parecido suficiente el contenido del programa? En caso de que
su respuesta sea NO, escriba el contenido que anadiria al programa:

a. Si
b. No

Escriba el contenido...

4. Propuestas de mejora:

32




