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Resumen: Los Cuidados Paliativos, desde que nacieran en Espafia en la década de los
ochenta hasta la actualidad, han dado respuesta y alivio al desconsuelo que
experimentan los enfermos en situaciones de cronicidad avanzada y sus familiares.
Desde entonces, han sido muchos los éxitos alcanzados, pero a pesar de todos esos
progresos, los Cuidados Paliativos no se encuentran del todo integrados en la sociedad
ni en nuestros Sistemas Sanitarios, existiendo aln un gran nimero de pacientes que
fallecen con un intenso sufrimiento por no recibir una atencidn paliativa a tiempo. Esa
atencidn paliativa al enfermo también precisa de los familiares, pilar indispensable junto
con los profesionales en la tarea de proporcionar cuidados, bienestar fisico, psiquico y
emocional. Sin embargo, los familiares y cuidadores principales encuentran dificultades
como la falta de recursos y de apoyo socio-sanitario en sus tareas diarias con el enfermo,
pudiendo sobrecargarse y claudicar en su atencién, quedando ambos desatendidos. En
esa cobertura de demandas, también se encuentra la atencidon al enfermo y a los
familiares al duelo y para que éste sea saludable, constructivo y no complicado para los
dolientes. Por otro lado, también se debe defender y respetar el derecho del paciente a
la informacién para que no se produzca el pacto del silencio. En esta atencion integral y
holistica a los familiares de Cuidados Paliativos convergen los conocimientos de diversas
disciplinas sanitarias, pero donde la Enfermeria, por sus cualidades, capacidades y
formacién, juega un papel muy importante.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidadores sanitarios — Proteccidn y asistencia.

Abstract: Palliative Care was born in Spain in the early 1980s. From then to nowadays,
it has given responses and relief to the grief of those relatives and patients who live with
advanced-chronic diseases. Since then, there have been many successes, but despite all
this progress, Palliative Care is not fully integrated in our society, neither in our
Healthcare System. This is because there is still a large number of terminally patients
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who die with suffering deeply for not receiving a Palliative Care in time. Palliative Care
also needs patients’ relatives, an essential pillar for health professionals, to provide
them physical, mental and emotional care. However, the family members and the
primary caregiver have difficulties and complications such as lack of resources and socio-
medical support in their daily work with the patient. On account of this, they could suffer
caregiver burden and caregiver withdrawal. In such demands, it is also important
providing a good bereavement care to the patient and their family, in order to develop
a healthy, constructive and uncomplicated mourning. On the other hand, the patient’s
right to information must be upheld and the conspiracy of silence should be avoided. In
this comprehensive and holistic healthcare to the families of Palliative Care, the
knowledge of different health disciplines converge; Nursing plays a very important role
as a result of its qualities, skills and training.

Keywords: Ppalliative care. Caregivers.

INTRODUCCION

El progresivo aumento de la esperanza de vida, junto a la disminucion de la
mortalidad y la baja tasa de natalidad, han dado lugar a un aumento constante y
exponencial del envejecimiento de la poblacién espafiola sin precedentes, favorecido,
ademas, por los avances médicos y cientificos obtenidos en la supervivencia de muchas
enfermedades que antes eran mortales o incurables. Esto nos hace reflexionar acerca
del envejecimiento y el aumento de la prevalencia de enfermedades que pueden llevar
a situaciones que precisen un abordaje paliativo, como son las enfermedades
oncoldgicas y las enfermedades crénico-degenerativas en fase avanzada, donde la
prioridad es cuidar en vez de curar y la calidad de vida se antepone a la cantidad de ésta
y al alto grado de medicalizacién al que se somete al enfermo.

Con esta filosofia, donde priman los cuidados y la calidad de vida, nacieron los
Cuidados Paliativos modernos, donde la persona enferma y sus familiares son atendidos
de una manera integral, integrada e interdisciplinar, atendiendo a todas sus necesidades
para anadir vida a los dias cuando no se puede afiadir dias a la vida. En esa atencidn
multidisciplinar la Enfermeria juega un papel muy importante como profesional por sus
multiples cualidades para el cuidado.

No obstante, a pesar de todos estos avances desde la segunda mitad del siglo XX,
los Cuidados Paliativos no se encuentran del todo integrados en la sociedad actual ni del
todo desarrollados en los Sistemas Sanitarios de nuestras Comunidades Autonomas
(CCAA) con una gran desigualdad territorial en la atencién paliatival). Esto hace que aun
hoy en dia, un gran porcentaje de personas en situacién terminal fallezcan con un
intenso dolor y sufrimiento fisico, emocional y espiritual por no recibir una demanda
asistencial ni Cuidados Paliativos a tiempo.
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Por otro lado, en el binomio indisociable paciente-familiar, los cuidados en este
segundo se centran principalmente en promover su capacidad cuidadora practica y
emocional, involucrar en el proceso de atencion y cuidados, cubrir sus demandas,
necesidades y falta de recursos, la atencion de la elaboracién del duelo y la adaptacidn
a la pérdida del familiar o ser querido, con el fin de que esa ausencia no sea traumatica,
responda adecuadamente a situaciones de pérdida y tenga una correcta adaptaciéon a la
nueva realidad que se le impone.

Es por esto que la atencidn sanitaria integral y holistica al enfermo en situaciones
de cronicidad avanzada y a sus familiares, se antoja como uno de los principales retos
de los Sistemas Sanitarios Publicos en la actualidad.

Con el presente Trabajo Fin de Grado y a partir de los motivos expuestos
anteriormente, mas los que desarrollaremos en los préximos apartados, pretendemos
realizar una Revision Bibliografica Narrativa centrada en la atencidn sanitaria integral a
los familiares y el entorno afectivo de los pacientes en situacién de enfermedad
terminal, donde se dé cabida a todas y cada una de las distintas necesidades y cuidados
multidimensionales que pudieran necesitar, ya que son uno de los tres pilares basicos
de la triada que forman junto al equipo sanitario y el enfermo, siendo bdasicos en el
cuidado y el acompaifiamiento de los dias finales de éste ultimo.

Antecedentes y estado actual de los Cuidados Paliativos
e Definicion

A la par que se produce el fendmeno de envejecimiento y los avances cientificos
gue contribuyen a él, han ido surgiendo conceptos que respondiesen a estas
nuevas situaciones clinicas de cronicidad progresiva y, a los términos cldsicos ya
existentes como enfermedad terminal, pluripatologia, dependencia o cronicidad,
se han unido otros nuevos. En este sentido, una enfermedad crdnica con
prondstico de vida limitado describe a pacientes con una o varias enfermedades
cronicas evolutivas, que responden de manera limitada a los tratamientos
especificos, progresan gradualmente y tienen frecuentes crisis en la evolucién
hasta fases o Situaciones de Enfermedad Avanzada Terminal (SEAT), con
prondstico limitado y deterioro progresivo asociado a impacto fisico, emocional,
social y espiritual y que mueren a causa de la progresion de la enfermedad y/o
por complicaciones concomitantes(?.

Estos pacientes y sus familias tienen elevadas necesidades y demandas de
atencién, con frecuentes crisis y dilemas ético-clinicos para tomar decisiones,

con un alto consumo de recursos, farmacos y elevado coste sanitario de su
atencién en los ultimos meses de vida, requiriendo una atencion paliativa.

La atencion paliativa se define como “el abordaje sistematico de necesidades
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multidimensionales de pacientes en SEAT y sus familias, practicado por un
equipo multidisciplinar competente, con la ética clinica, la planificacion de
decisiones anticipadas y la atencidén continuada como metodologias de trabajo,
con el fin de responder a todas sus necesidades, mejorar la calidad de vida y
promover su adaptacion”?.

En ese contexto de atencidn paliativa y de acuerdo con la ultima definicion de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), revisada en el afio 2002®), “los
Cuidados Paliativos constituyen un enfoque que busca mejorar la calidad de vida
de los pacientes y sus familiares frente a los problemas asociados con una
enfermedad mortal, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento,
mediante la precoz identificacién e impecable evaluacién y tratamiento del dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales”.

Los Cuidados Paliativos proporcionan alivio del sufrimiento y otros sintomas
angustiosos, son una afirmacién de la vida y consideran la muerte como un
proceso normal. Los Cuidados Paliativos no pretenden adelantar ni aplazar la
muerte, e integran aspectos psicoldégicos y espirituales de la atencién del
paciente, ofreciendo un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo
mas activo posible hasta el momento de la muerte y para que las familias puedan
sobrellevar la enfermedad del paciente y durante su propio duelo. Ademas, los
Cuidados Paliativos utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades
de los pacientes y sus familias, incluyendo ayuda en el duelo, si procede,
permitiendo mejorar la calidad de vida y pudiendo influir positivamente en el
transcurso de la enfermedad. Por otro lado, no tienen limite de tiempo y se
pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad, junto con otras
terapias que pretenden prolongar la vida, como son la quimioterapia o la
radioterapia, e incluyen las investigaciones necesarias para comprender vy
manejar mejor las complicaciones clinicas que pudieran surgir(®),

Sin embargo, en enero 2014, ‘The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance’
(WHPCA) junto a la OMS®), van mas alla en su definicién, haciéndola mas clara,
explicita y transparente, afiadiendo que: “los Cuidados Paliativos son necesarios
también en situaciones cronicas, asi como en condiciones de amenaza y
limitacion de la vida, sin existir limite de tiempo o prondstico en proporcionar los
cuidados. También resaltan la necesidad de los Cuidados Paliativos en todos los
niveles asistenciales, sin limitarse a cualquier entorno de atencion”.

Por lo tanto, los Cuidados Paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir,
no prolongan la vida y tampoco aceleran la muerte, solamente intentan aportar
los conocimientos especializados de cuidados médicos, enfermeros vy
psicoldgicos, y el soporte emocional y espiritual durante la fase terminal en un
entorno que incluye el hogar, la familia y los amigos®.

82



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 8 (1): 79-131, 2016
ISSN: 1989-5305

En Cuidados Paliativos es muy importante el confort fisico, emocional, social y
espiritual. En relacidn al primero, es muy importante el control de sintomas. Los
mas manifestados y experimentados por los pacientes son: el dolor de moderado
a severo, el estreiflimiento, nduseas y vomitos, sequedad de boca, disnea y
anorexia entre otros'®).

Por otro lado, en el proporcionar confort emocional y espiritual al enfermo
terminal y su familia, entra un aspecto muy importante en Cuidados Paliativos:
el duelo y las fases de éste.

La palabra ‘duelo’, del latin ‘dolus’, significa dolor y se define como la reaccidn
emocional y de comportamiento en forma de afliccién, como resultado de la
pérdida de una persona amada y se asocia con sintomas fisicos y emocionales.
La pérdida es psicolégicamente traumatica y, por lo tanto, dolorosa, requiriendo
un tiempo para volver al equilibrio normal(®7),

Las fases del duelo, mas extendidas son las propuestas por la psiquiatra Kiibler-
Ross®, que identifica las cinco etapas de: incredulidad-negacién, furia-ira,
negociacién-culpa, desolacidn-depresién y aceptacién, que desarrollaremos a lo
largo del trabajo.

Estas fases se manifiestan de forma fisiolégica, afectiva, cognitiva y conductual,
apareciendo sintomas de las cuatro esferas, como opresién en el pecho, vértigos,
panico, enfado, culpa, ansiedad, soledad, confusién, tristeza o trastornos del
suefio entre otros.

Sin embargo, cada duelo es Unico y personal, por lo que hablar de fases del duelo,
puede llevar a malas interpretaciones, ya que las etapas del duelo no tienen una
duracidn determinada, son reacciones a sentimientos que pueden durar minutos
u horas mientras se fluctia de una a otra. No se entra ni se sale de una etapa
concreta de forma lineal ni universal.

Otro aspecto que no se puede pasar por alto al hablar de Cuidados Paliativos son
las Instrucciones Previas (IP), también conocidas como Voluntades Anticipadas
(VA) o Testamento Vital (TV), cuya definicidn se recoge en el Articulo 11.1 de la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon vy
documentacién clinica®. Por el documento de IP, una persona mayor de edad,
capazy libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no
sea capaz de expresarla personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de
su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o los
organos del mismo.

El otorgante del documento puede designar, ademas, un representante para
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qgue, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo
sanitario para procurar el cumplimiento de las IP.

Ademads, esta Ley 41/2002% contempla el derecho basico y fundamental del
paciente a ser informado de cualquier proceso relativo a su salud, por lo que es
deber indispensable que no se produzca la conspiracion o pacto del silencio,
definido como “el acuerdo implicito o explicito, por parte de familiares, amigos
y/o profesionales, de alterar la informacion que se le da al paciente con el fin de
ocultarle el diagndstico y/o prondstico y/o gravedad de la situacién” 19,

Por otro lado, para atender las necesidades de la familia, el soporte de los
Cuidados Paliativos debe incluir la cobertura de recursos informativos,
formativos, econdmicos y sociales para que el cuidar no se torne ardua tareay
cause la sobrecarga o claudicacion del cuidador. En lo concerniente a la
cobertura de recursos y servicios econédmicos y sociales es importante destacar
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacién de dependencia®®, que define ésta como
“el estado de cardcter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de edad, enfermedad o discapacidad, y ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la
atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar Actividades
Bdsicas de la Vida Diaria (ABVD) o, en el caso de personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal”.

A través de estos conceptos en torno a los Cuidados Paliativos, se pretende dar
unos cuidados holisticos en las esferas fisica, psicoldgica, social y espiritual, para
proporcionar asi una muerte digna a las personas que se encuentran al final del
proceso de su vida y dirigirse de una manera mas amplia tanto a sus necesidades
y deseos como a los de sus familiares.

Precedentes histodricos y estado actual

La historia del cuidado es tan antigua como la humanidad. Desde el principio de
los Cuidados Paliativos hasta la actualidad han sido muchos los cambios que se
han sucedido a nivel de cultura, cuidados, cuidadores, poblacion, instituciones o,
incluso, a nivel legal.

La palabra ‘hospice’ es el término anglosajon derivado del latin ‘hospes’,
huésped, que procede ‘hospitium’, para sefialar la relacion célida creada entre
anfitrién, invitado y el lugar donde se produce®®. Esta antigua idea de hospicio,
se retoma en 1842 y la emplea por primera vez Jeanne Garnier, quien fundé la
primera institucion que empled este término en el sentido de cuidar a enfermos
terminales.

Mas tarde, Mary Aikenhead y las Hermanas de la Caridad, fundaron en Dublin el
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Lady’s Hospice en 1879 y en Londres el St. Joseph’s Hospice en 19057,

Sin embargo, no es hasta la década de los sesenta cuando Cicely M. Saunders,
enfermera, asistente social y médico, da un verdadero impulso al “movimiento
Hospice” fundando St. Christopher’s Hospice de Londres. Gracias a Saunders se
logra mejorar la calidad de vida prestando atencion adecuada tanto a los
sintomas molestos (dolor, nduseas o disnea) como a los aspectos psicoldgicos,
sociales y espirituales del enfermo y su familia*?),

Actualmente, el término hospicio hace referencia a la atencion médica,
psicoldgica y espiritual prestada por profesionales sanitarios a personas en fase
terminal en el domicilio, el hospital, el hospicio o en instalaciones enfermeras
especializadas con el fin de proveer comodidad y dignidad a los pacientes
mientras se prestan servicios de apoyo a los familiares®®). Es Balfour Mount en
1977, del Hospital Royal Victoria de Montreal, quien utiliza por vez primera el
término “cuidado paliativo” o “medicina paliativa”, término mas universal que
resume la filosofia de este tipo de cuidados y estd menos supeditado a la cultura
y estructura fisica*?).

No es hasta el afio 1990 cuando la OMS™*#) incorpora oficialmente el concepto de
Cuidados Paliativos y promueve el programa de Cuidados Paliativos como parte
del programa de control de cancer. La ultima definicién que ofrece la OMS sobre
Cuidados Paliativos es del afio 20023). En enero de 2014, junto a la WHPCA
publicaron ‘Atlas Mundial de los Cuidados Paliativos al final de la vida’*) donde
se refleja que la asistencia de Cuidados Paliativos a nivel mundial la recibe solo
una persona de cada 10 que los necesitan. Este mismo estudio agrupa los paises
en funcién de la integracidn de los recursos de Cuidados Paliativos, situando a
Espafa en el segundo mejor grupo, con 20 paises por delante de los 234
analizados. Si en este mismo estudio se tiene en cuenta el nimero de recursos,
Espana obtiene un lugar en el primer grupo.

En Europa, en 1988, se funda la Asociacién Europea para los Cuidados Paliativos
(EAPC) que, con sus 42 miembros fundadores, tiene el objetivo de promover los
Cuidados Paliativos en toda Europa, representando el movimiento de quienes
prestan Cuidados Paliativos(*>%), En el afio 2008, este organismo, elabord y
presentd al Parlamento Europeo el informe ‘Cuidados Paliativos en la Unién
Europea’’), que sitlia a Espafia en el séptimo lugar en el desarrollo de Cuidados
Paliativos de los 27 estados miembro, pero con una alta discrepancia entre las
distintas CCAA. En otro informe mads reciente, de 2013, ‘Atlas de los Cuidados
Paliativos en Europa’(*®), sitia a Espafia en el tercer grupo de siete existentes en
cuanto a recursos se refiere.

En Espafia, la filosofia de los Cuidados Paliativos no comenzdé a desarrollarse

hasta mediados de la década de los ochenta. En 1984, en el Hospital Marqués de
Valdecilla de Santander, establece el Servicio de Oncologia Médica y Cuidados
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Paliativos, pero la Unidad de Cuidados Paliativos no se reconoce hasta 1987
como tal”), Desde entonces y a partir de ese afio comienzan a surgir y
desarrollarse por Espaiia diferentes Unidades de Cuidados Paliativos: Vic, Lleida,
Las Palmas de Gran Canaria, Gijon, Malaga, Madrid o Almeria.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) se fundo en enero de 1992
y desde entonces relne a profesionales de distintos ambitos relacionados con la
especialidad®).

Hasta entonces, todas las iniciativas se centraban en la Atencién Hospitalaria
(AH). Sin embargo, la iniciativa pionera para Atencion Primaria (AP) corrid a cargo
de Madrid, poniéndose en marcha una unidad de Cuidados Paliativos y un
programa especifico dedicado a estos enfermos en diversas areas sanitarias(*8),
Tras esto, tiene especial mencién el Programa Piloto de Planificacion e
Implementacién de Cuidados Paliativos en Catalufia 1990-1995 en colaboracién
con la OMS, ya que este programa resulté ser determinante para el desarrollo de
los Cuidados Paliativos no sélo en Catalufia, sino también en toda Espafa y
Europal®?),

Marco normativo

Actualmente, la atencidn a los pacientes en fase terminal y el derecho a una
muerte digna son reconocidos por organismos internacionales y nacionales y una
prestacion sanitaria claramente descrita en la legislacion espanola. Sin embargo,
esto no siempre fue asi.

Pese al auge de unidades de Cuidados Paliativos en los hospitales y la publicacién
de la guia de la SECPAL por parte del Ministerio de Sanidad, hasta el afio 2001 no
es publicado ningun documento legal que ampare a este colectivo: las bases para
el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos??), que tienen el fin de
garantizar el derecho legal e individual de los enfermos en situacién terminal a
la asistencia, en cualquier lugar, circunstancia o situaciéon y el objetivo principal
de mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares. Con la Ley de
Cohesién y Calidad en el Sistema Nacional de Salud?Y), la atencidn integral al
paciente terminal tanto en AP como en AH, es considerada como una prestacion
basica. En el afio 2007 el Sistema Nacional de Salud elaborara la Estrategia en
Cuidados Paliativos??) con el fin de mejorar la calidad prestada y la
homogeneidad de programas en las distintas CCAA. Finalmente, tras la
evaluacion realizada en el afio 2010, el Ministerio de Sanidad, Politica Social e
lgualdad establece la primera actualizacién para el periodo de 2010 a 2014(23),

La Comunidad Auténoma de Madrid (CAM), cuenta actualmente con el Plan
Estratégico de Cuidados Paliativos 2010-20141®) que pretende mejorar la
atencién integral a los pacientes con enfermedad terminal de la Comunidad para
gue tengan una mejor calidad de vida.
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Epidemiologia

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE)?%, la poblacién espafiola
finalizé el afio 2012 por encima de 46,7 millones de personas, con una esperanza
de vida al nacimiento de 82,3 afos, que sigue la tendencia al alza de los ultimos
afios. En ese mismo periodo, las defunciones fueron de 402.950 personas, con
una tasa bruta de mortalidad de 862,332 defunciones por cada cien mil
habitantes, siendo las principales causas de muerte por orden: enfermedades
isquémicas del corazén, enfermedades cerebrovasculares, tumores malignos de
la traquea, bronquios y pulmodn, insuficiencia cardiaca, trastornos mentales
organicos, seniles y preseniles y enfermedades crénicas de las vias respiratorias
inferiores (excepto asma).

En cuanto a la CAM®3), cerré el afio 2012 con una poblacién de 6,4 millones de
personas y una esperanza de vida al nacer también al alza, siendo ésta de 84,3
anos. La mortalidad se situd en 42.799 defunciones, con una tasa de mortalidad
de 667,200 defunciones cada cien mil habitantes, siendo las causas de muerte
mas frecuentes: tumores, enfermedades isquémicas del corazén, enfermedades
cerebrovasculares y enfermedad pulmonar obstructiva crénica.

Por ello, el Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de Cuidados
Paliativos del Institut Catala d’Oncologia (CCOMS-ICO) propone el Instrumento
Necesidades Paliativas (NECPAL)®®), para identificar pacientes en SEAT que
requieren medidas paliativas de toda causa, de forma precoz y en todos los
servicios, en especial AP o AH. Cualquier persona con la pregunta 1 positiva y, al
menos, otro blogue positivo, se consideraria SEAT (Tabla 1).

INSTRUMENTO NECPAL CCOMS-ICO®

Instrumento para la identificacion de personas en SEAT y necesidad de atencion paliativa en Servicios

de Salud y Sociales

1. LA PREGUNTA SORPRESA. Pregunta intuitiva que integra comorbilidad, aspectos sociales y otros

factores

¢éLe sorprenderia que este paciente muriese en los proximos 12 meses?

o NO

o Si

2. ELECCION/DEMANDA O NECESIDAD. Explore si alguna de las siguientes dos preguntas es afirmativa

Eleccion/demanda: ¢el paciente con enfermedad avanzada o su cuidador
principal han solicitado, explicita o implicitamente, la realizacion de tratamientos

- . S o Si o NO
paliativos/de confort de forma exclusiva, proponen limitacién del esfuerzo
terapéutico o rechazan tratamientos especificos o con finalidad curativa?
Necesidad: ¢considera que este paciente requiere actualmente medidas osi 4 NO

paliativas o tratamientos paliativos?

3. INDICADORES CLINICOS GENERALES DE SEVERIDAD Y PROGRESION. Explore la presencia de

cualquier de los siguientes criterios de severidad y fragilidad extrema

Marcadores nutricionales, cualquiera de los siguientes, en los ultimos 6 meses:

O Severidad: albumina sérica < 2.5 g/dl, no relacionada con descompensacion

aguda

O Progresion: pérdida de peso > 10%

O Impresion clinica de deterioro nutricional o ponderal sostenido,
intenso/severo, progresivo, irreversible y no relacionado con proceso
intercurrente

osi
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Marcadores funcionales, cualquiera de los siguientes, en los Ultimos 6 meses:

o Severidad: dependencia funcional grave establecida (Barthel < 25, ECOG > 2 o
Karnofsky < 50%)

O Progresidn: pérdida de 2 o mas ABVD (actividades basicas de la vida diaria) a o Si o NO
pesar de intervencion terapéutica adecuada

o Impresidn clinica de deterioro funcional sostenido, intenso/severo, progresivo,
irreversible y no relacionado con proceso intercurrente

Otros marcadores de severidad y fragilidad extrema, al menos 2 de los
siguientes, en los ultimos 6 meses:

o Ulceras por declbito persistentes (estadio l1I-1V)

O Infecciones con repercusién sistémica de repeticion (>1) oSl o NO
o Sindrome confusional agudo
o Disfagia persistente

o Caidas (>2)

Presencia de distress emocional con sintomas psicoldgicos sostenidos,
intensos/severos, progresivos y no relacionados con proceso intercurrente oSl o NO
agudo

Factores adicionales de uso de recursos, cualquiera de los siguientes:

O 2 0 mas ingresos urgentes (no programados) en centros hospitalarios o socio-
sanitarios por enfermedad crénica en el ultimo afio o Si o NO

0 Necesidad de cuidados complejos/intensos continuados, bien sea en una
institucién o en domicilio

Comorbilidad > 2 patologias concomitantes o Si o NO

4. INDICADORES CLINICOS ESPECIFICOS DE SEVERIDAD Y PROGRESION POR PATOLOGIAS. Explore la
presencia de criterios objetivos de mal prondstico para las siguientes patologias seleccionadas

ENFERMEDAD ONCOLOGICA (sélo requiere la presencia de un criterio) o Si o NO

O Diagnéstico confirmado de cédncer metastdsico (estadio IV) y en algunos casos —como en las
neoplasias de pulmdn, pancreas, gastrica y esofagica- también en estadio Ill, que presenten: escasa
respuesta o contraindicacion de tratamiento especifico, brote evolutivo en transcurso de tratamiento
o afectacion metastdsica de drganos vitales (SNC, higado, pulmonar masiva, etc.)

o Deterioro funcional significativo (Palliative Performance Status (PPS) < 50%)

o Sintomas persistentes mal controlados o refractarios, a pesar de optimizar tratamiento especifico

ENFERMEDAD PULMONAR CRONICA (presencia de dos o mas criterios) | osi o NO

0 Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones

o Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento éptimo bien tolerado

O En caso de disponer de pruebas funcionales respiratorias (con advertencia sobre la calidad de las
pruebas), criterios de obstruccion severa: FEV1 < 30% o criterios de déficit restrictivo severo: CV
forzada < 40%/DLCO<40%

O En caso de disponer de gasometria arterial basal, cumplimiento de criterios de oxigenoterapia
domiciliaria o estar actualmente realizando el tratamiento en casa

O Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

O Ingresos hospitalarios recurrentes (>3 ingresos en 12 meses por exacerbaciones de EPOC)

ENFERMEDAD CARDIACA CRONICA (presencia de dos o més criterios) osi | oNo

o Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Ill o IV, enfermedad valvular severa o enfermedad coronaria
extensa no revascularizable

0 Disnea o angina de reposo o a minimos esfuerzos

o Sintomas fisicos o psicoldgicos de dificil manejo, a pesar de tratamiento dptimo bien tolerado

0 En caso de disponer de ecografia: fraccion de eyeccion severamente deprimida (>30%) o HTAP severa
(PAPs > 60mmHg)

o Insuficiencia renal asociada (FG < 30l/min)

O Ingresos hospitalarios con sintomas de insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica, recurrentes (>3
ultimo afo)

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): AVC (sélo requiere un criterio) | o Si | o NO

o Durante la fase aguda y subaguda (< 3 meses post ACV): estado vegetativo persistente o de minima
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consciencia > 3 dias

0 Durante la fase crénica (> 3 meses post ACV): complicaciones médicas repetidas (neumonia por
aspiracién, a pesar de medidas antidisfagia), infeccion urinaria de vias altas (pielonefritis) de
repeticion (>1), fiebre recurrente a pesar de antibidticos (fiebre persistente post > 1 semana de ATB),
Ulceras por decubito estadio 3-4 refractarias o demencia con criterios de severidad post ACV

ENFERMEDADES NEUROLOGICAS CRONICAS (1): ELA Y ENFERMEDADES DE

MOTONEURONA, ESCLEROSIS MULTIPLE Y PARKINSON (presencia de dos o mas oSl o NO

criterios)

o Deterioro progresivo de la funcidn fisica y/o cognitiva, a pesar de tratamiento éptimo

o Sintomas complejos y dificiles de controlar

o Problemas en el habla/aumento de dificultad para comunicarse

O Disfagia progresiva

o Neumonia por aspiracidon recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria

ENFERMEDAD HEPATICA CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un

criterio)

o Cirrosis avanzada: estadio Child C (determinado en ausencia de complicaciones o habiéndolas tratado
y optimizado el tratamiento), puntuacion de MELD-Na > 30 o con una o mas de las siguientes
complicaciones médicas: ascitis refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva alta por
hipertensidon portal persistente con fracaso al tratamiento farmacolégico y endoscdpico y no
candidato a TIPS, en pacientes no candidatos a trasplante

o Carcinoma hepatocelular: presente, en estadio C o D (BCLC)

o Si o NO

ENFERMEDAD RENAL CRONICA GRAVE (sélo requiere la presencia de un criterio) | o Si | o NO
o Insuficiencia renal grave (FG < 15) en pacientes no candidatos a tratamiento sustitutivo y/o trasplante
DEMENCIA (presencia de dos o mas criterios) | o Si | o NO

o Criterios de severidad: incapacidad para vestirse, lavarse o comer sin asistencia (GDS/FAST 6c),
aparicién de incontinencia doble (GDS/FAST 6d-e) o incapacidad de hablar o comunicarse con sentido
-6 0 menos palabras inteligibles- (GDS/FAST 7)

O Criterios de progresion: pérdida de 2 o mas ABVD en los ultimos 6 meses, a pesar de intervencidn
terapéutica adecuada (no valorable en situacién hiperaguda por proceso intercurrente) o aparicion
de dificultad para tragar, o negativa a comer, en pacientes que no recibiran nutricién enteral o
parenteral

o Criterio de uso de recursos: multiples ingresos (> 3 en 12 meses, por procesos intercurrentes —
neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia, etc.- que condicionen deterioro funcional y/o
cognitivo)

Se considera una identificacidn positiva a cualquier persona con la pregunta sorpresa (bloque 1)
positiva (respuesta “no”) y, al menos, otro bloque (2, 3 0 4) positivo, de acuerdo con los criterios
establecidos.

Notas y fuente: Tabla de elaboracién propia en base al instrumento NECPAL CCOMS-ICO®.

Tabla 1. Instrumento NECPAL CCOMS-ICO® para la identificacion de personas en SEAT y la necesidad de
atencion paliativa(?®.

Por otro lado, para establecer la poblacién que potencialmente pudiera
beneficiarse de los Cuidados Paliativos, hemos recurrido a la clasificaciéon de las
diez patologias, en su estimacion de minimos, expuestas en el estudio realizado
por McNamara et al.?”), para disponer de una estimacién de la necesidad de
servicios sobre Cuidados Paliativos en la poblacion: cancer, insuficiencia
cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Crénica (EPOC), Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y enfermedades
de motoneurona, Parkinson, Huntington, Alzheimer y SIDA.
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Para definir el nUmero de defunciones por cancer y las nueve enfermedades no
oncoldgicas propuestas por McNamara, recurrimos a la base de datos del INE(28)
(Tabla 2). En este sentido, extrajimos los siguientes datos para el afio 2012 en
Espaina: 239.320 defunciones que supusieron el 59,39% de todas las muertes en
dicho afio. De estos datos y siempre segln las estimaciones del estudio de
McNamara, el 90% necesitarian Cuidados Paliativos (215.388) y el 30% son no

oncoldgicos (71.796) y el 60% oncoldgicos (143.592) (Grafico 1).

, - Fallecidos en Fallecidos en la
Enfermedad Patologia Cadigo INE Espafia 2012 CAM 2012
Oncoldgica Cancer 0090-41 Tumores 110.993 12.717
Insuficiencia 057 Insuficiencia cardiaca
. 058 Otras enfermedades 40.020 3.641
cardiaca .
del corazdén
Insuficiencia renal 077'E~nlfermedac’jes del 7.706 861
rifién y el uréter
Insuficiencia 071 Cirrosis y otras
" enfermedades crénicas 5.147 417
hepatica ,
del higado
064 Enfermedades
cronicas de vias
No EPOC respiratorias bajas 34.436 4.367
. 067 Otras enfermedades
oncolégica . . .
del sistema respiratorio
ELA, Parkinson 052 Otras enfermedades
Huntington y del S|ste’ma nervioso y de 8.948 1.226
enfermedades de los 6rganos de los
motoneurona sentidos
046 Trastornos mentales
organicos, senil y presenil
Alzheimer 051 Enfermedad de 31.190 1.986
Alzheimer
060 Aterosclerosis
SIDA 006 SIDA 880 107

Notas y fuente: Tabla de elaboracidn propia a partir de los datos del INE en 2012.

Tabla 2. Defunciones en Espaifia y la CAM en el afio 2012 extraidas del INE?® y segiin las causas
propuestas por McNamara®”),

A nivel de la CAM, los datos extraidos de las bases del INE?8) (Tabla 2) son 25.322
defunciones (59,16%) y necesitarian Cuidados Paliativos 22.790 personas, de los
cuales 7.597 cuidados serian no oncolégicos y 15.193 de tipo oncoldgico (Fig. 1).
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100%
71.796 7.597
80% -
60% -
. Cuidados
40% - Paliativos No
20% - Oncoldgicos
0% -
Espafa  Comunidad de
Madrid

Notas y fuente: Grafico de elaboracién propia.

Figura 1. Defunciones en Espaiia y la CAM en el afio 2012 que precisan Cuidados Paliativos segun las
estimaciones de McNamara®”,

Sin embargo, esto dista mucho de ser asi, ya que segun la SECPAL®?? |a cobertura
no alcanza al 60% de la poblacién espaiola, lo que significa que cerca de la mitad
de personas en fase terminal fallece sin recibir Cuidados Paliativos por parte de
equipos especificos, experimentando sintomas desagradables. Esto se debe a
que el ratio de recursos/habitantes no es suficiente para establecer una
cobertura de calidad de Cuidados Paliativos. La SECPALB? establece este ratio en
1 recurso cada 80.000 habitantes y la Estrategia del SNS?2) en 1:81.000, ya que
toma al Reino Unido como estandar europeo en provisidén de Cuidados Paliativos.

Espaina, en el afio 2013, disponia de 458 dispositivos dedicados a la atencién de
Cuidados Paliativos, estableciéndose un ratio de 1:102.026.

En teoria, este ratio no lograria establecer ni satisfacer una cobertura de calidad,
pero el problema radica en la gran desigualdad entre las distintas CCAA, ya que
de las 17 comunidades sélo Cataluia y La Rioja cumplen con el ratio. La CAM en
el afio 2013 tuvo un ratio de 1 un recurso cada 127.566 habitantes3?),

Una vez definida la disponibilidad de recursos por parte de la poblacidn,
procedemos a establecer los distintos tipos de recursos disponibles(?2);

v" Unidades de Cuidados Paliativos (UCP): unidad de hospitalizacion especifica
de cuidados paliativos, atendida por un equipo multidisciplinar. Puede
ubicarse en hospitales de agudos o de tipo sociosanitario. Con frecuencia
realizan también labores de equipo de soporte hospitalario y consulta
externa.

v'  Equipo de Soporte Domiciliario (ESD): interviene en el domicilio tras
interconsulta de los profesionales responsables. Las dreas de intervencion
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prioritarias son alivio de los sintomas, comunicacién y apoyo emocional,
soporte en decisiones éticas y conexion entre los diferentes recursos en el
ambito domiciliario.

v' Equipo de Soporte Hospitalario (ESH): equipos de Cuidados Paliativos que
intervienen en el hospital tras interconsulta de los profesionales
responsables. Las dreas de intervencion prioritarias son alivio de sintomas,
comunicacion y apoyo emocional, soporta en decisiones éticas y conexion
entre los diferentes recursos en el dmbito domiciliario.

v'  Equipos de Soporte Mixtos (ESM): equipos de Cuidados Paliativos que
intervienen tanto en el ambito hospitalario como domiciliario. Las areas de
intervencién prioritarias son alivio de sintomas, comunicaciéon y apoyo
emocional, soporte en decisiones éticas y conexiones entre los diferentes
recursos, tanto en el dmbito hospitalario como en el domiciliario.

Todos ellos estdn dotados al menos por un médico y un profesional de
enfermeria. Ademads, pueden cooperar, de acuerdo a las necesidades, psicélogos
y trabajadores sociales y otros profesionales como fisioterapeutas, auxiliares de
enfermeria, asesores espirituales y voluntarios. Este equipo multidisciplinar se
da siempre en las UCP(2230),

Marco tedrico

Abordamos el presente Trabajo de Fin de Grado desde la perspectiva tedrica de
Revisidn Bibliografica Narrativa, puesto que entendemos que su influencia sera mayor
gue la ofrecida por los Planes de Cuidados Individualizado y Estandarizado.

Para poder, analizar, explicar y entender el abordaje de las necesidades vy
cuidados multidimensionales que requieren los familiares y seres queridos de enfermos
terminales de Cuidados Paliativos.

Del mismo modo, entendemos que abordar dicho tema desde cualquiera de las
otras dos perspectivas solo nos permitiria establecer y realizar los cuidados de
Enfermeria a los familiares, mientras que con la modalidad seleccionada buscamos una
visidon integral de todas disciplinas implicadas, entre las que el profesional de Enfermeria
desarrolla una labor destacada y coordinada.

Objetivos

El objetivo general del presente Trabajo Fin de Grado es determinar las principales
necesidades, cuidados integrales y multidimensionales del entorno afectivo y de los
familiares de pacientes en situacién de enfermedad terminal que reciben Cuidados
Paliativos, asi como analizar el papel desempenado por la Enfermeria dentro del equipo
multidisciplinar en dichos procederes. Entre los objetivos especificos de este trabajo se
hallan los siguientes.
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Establecer las principales necesidades de los familiares de enfermos terminales
e informar acerca de los recursos disponibles para que el cuidado ofrecido a
éstos sea de calidad.

Analizar por qué se produce la sobrecarga y claudicacidon familiar y estipular
medidas para que no se produzca o retrasar su aparicion.

Identificar los motivos por los que se produce la conspiracidn o pacto de silencio,
asi como precisar medidas para que no ocurra o suponga una merma de los
derechos del paciente.

Describir y reconocer el duelo, los principales tipos, el duelo complicado vy las

pautas a seguir para atender cada uno de ellos, ademds de determinar cdmo es
atendido en Espaia.

DESARROLLO

Metodologia

Para la realizaciéon del presente Trabajo Fin de Grado en formato Revisidn

Bibliografica Narrativa, hemos realizado una busqueda sistematica de la literatura
cientifica existente hasta la fecha, de la que se seleccionaron 50 documentos, del
siguiente modo:

Busquedas electrdnicas: 47 documentos.
Revisién manual de la literatura cientifica: 3 documentos.

De las busquedas electrdnicas obtuvimos principalmente los articulos y trabajos

originales, y se realizaron en distintos alojamientos electrénicos y sitios web:

Bases de datos: para una busqueda rigurosa de bibliografia cientifica fueron
consultadas Enfispo, ScienceDirect, Dialnet Plus y PubMed con los descriptores
o términos de busqueda siguientes en castellano: cuidados paliativos, enfermos
terminales, cuidadores, sobrecarga del cuidador, claudicacién del cuidador,
conspiracién del silencio, muerte y duelo; asi como sus equivalentes en lengua
inglesa: palliative care, terminal patient, caregivers, caregiver burden, caregiver
withdrawal, conspiracy of silence, death and grief. Si bien los afios de publicacion
elegidos fueron de 2010 a 2015, es decir, periodo considerado como bibliografia
cientifica actualizada, cuatro de los articulos consultados no se encuentran
enmarcados en dichas fechas. No obstante, fueron finalmente incluidos por ser
referencias bibliograficas originales y/o ser mencionadas en numerosos
documentos y archivos consultados.
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Por otro lado, también consultamos las bases de datos del INE y del Instituto de
Estadistica de la Comunidad de Madrid para la obtencién de los datos
epidemioldgicos mencionados.

e Bibliotecas electrénicas: la uUnica biblioteca electrénica consultada para la
realizacion de la actual Revision Bibliografica fue ‘Scientific Electronic Library
Online’ (SciELO). Al igual que en las bases de datos, se emplearon los mismos
descriptores y anos de publicacién.

e Banco de Archivos de Instituciones Publicas: Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad, Agencia Estatal de Evaluacidn de las Politicas Publicas y la
Calidad de los Servicios, Consejeria de Sanidad y Consumo de la Comunidad de
Madrid, Institut Catala d’Oncologia, Hospital Universitario Marqués de
Valdecilla, OMS, EAPC, WHPCA e INE.

e Banco de Archivos de Sociedades Cientificas: Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) y Sociedad Andaluza de Cuidados Paliativos (SACPA).

e Legislacion recogida en el Boletin Oficial del Estado (BOE).

e Informe cientifico extraido de literatura gris vinculado a los Cuidados Paliativos,
procedente del Observatorio del Cancer de la Asociacién Espafola Contra el
Céancer (AECC).

En cuanto a la revision manual de la literatura cientifica, recurrimos a un libro de
Enfermeria en Cuidados Paliativos, otro libro de intervencion emocional en Cuidados
Paliativos y a la obra de la psiquiatra Kiibler-Ross referente al duelo.

Consideraciones previas

En ocasiones, sucede que la muerte de una persona o paciente es vista como un
fracaso por parte de la medicina, ya que el objetivo primordial de quienes ejercen esa
ciencia y arte es curar, aunque, a veces, ese fin se torne excesivamente tecnificado e
instrumentalizado, corriendo el peligro de cometer obstinacidn terapéutica. Esa filosofia
0 manera de trabajar conlleva el riesgo asociado de dejar a los que sufren una
enfermedad terminal o sin posibilidad de tratamiento en un segundo plano de la
actividad sanitaria.

Sin embargo, en determinadas circunstancias el cuidar es algo tan importante o
mas que el curar, siendo aqui donde la Enfermeria adquiere un valor e importancia
capital. Ademas, ese cambio de mentalidad, paradigma o filosofia, conlleva que la figura
del cuidador sea vista como la pieza clave en la vida de la persona enferma. Una figura
gue ejerce de piedra angular entre su ser querido y el equipo profesional, pero que en
muchos casos es olvidada y poco valorada, por lo que es trabajo del equipo, pero de la
enfermera en particular, atender a sus necesidades. Ademas, el hecho de proporcionar
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cuidados alude principal y directamente a la enfermera, siendo responsabilidad y labor
de ésta educar para que dichos cuidados sean de calidad.

Durante la busqueda bibliografica encontramos numerosa literatura cientifica
dedicada a los distintos profesionales implicados o a las necesidades,
fundamentalmente fisicas, de los pacientes de Cuidados Paliativos, pero no asi de la
atencion al familiar que dedica una parte importante de su vida al cuidado de personas
o seres queridos en Cuidados Paliativos.

A continuacion expondremos, abordaremos y analizaremos las necesidades y
cuidados multidimensionales que requieren los familiares de personas en SEAT en orden
correlativo a los objetivos marcados y definidos de la Revisidn Bibliografica Narrativa
que nos ocupa.

Cuidadores, objeto de cuidado

Es importante comenzar definiendo que un cuidador informal o no profesional es
aquella persona que dedica gran parte de su tiempo y esfuerzo de forma desinteresada
o sin remuneracion a permitir que otra persona, generalmente familiar, pueda
desenvolverse en su vida diaria, proporcionando ayuda para adaptarse a sus
limitaciones®Y),

Precisamente, por esa dedicacién y consagracién al cuidado por parte de estas
personas que acuden puntualmente a las necesidades para con el enfermo y que,
independientemente de sus contingencias situacionales, anteponen las necesidades de
éste a las suyas, creemos, defendemos y proponemos que denominarles cuidadores
familiares, no profesionales o principales, en vez de cuidadores informales, es hacer, al
menos, un reconocimiento a la labor tan desinteresada y generosa que realizan por sus
seres queridos enfermos y que, en numerosas ocasiones, pasa desapercibida o no es
justamente distinguida, por lo que de ahora en adelante nos referiremos a ellos
utilizando estos tres términos.

No obstante, aunque todos los miembros de una familia puedan aportar y prestar
su apoyo con el fin de repartir la carga, roles y responsabilidades, lo mas frecuente es
que exista la figura de un cuidador principal que se ocupe del familiar enfermo®%32), En
cuanto al sexo de esa figura, a partir de los estudios consultados®?4%, hemos
evidenciado que se trata en su mayoria de mujeres. Ademas, algunos de estos
estudios®33536) profundizan y afiaden otras caracteristicas demograficas a esta
cuidadora no profesional, definiéndola como una mujer de mediana edad entre los 41-
54 aios, dedicada al oficio del hogar y con estudios primarios, que atiende a las
necesidades y cuidados de su conyuge o hijo/a durante gran parte de su tiempo.

Un estudio®® realizado en Venezuela, afirma que la cuidadora principal tiene un

nivel deficiente de conocimientos sobre Cuidados Paliativos, independientemente del
nivel educativo, estrato socioeconédmico o del tiempo dedicado al cuidado del paciente.

95



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 8 (1): 79-131, 2016
ISSN: 1989-5305

Normalmente, una persona no se convierte en cuidador familiar de un dia para
otro, sino que lo hace de forma paulatina y paralela a la evolucién de la enfermedad del
familiar, la pérdida de autonomia o el avance de situaciones de dependencia en éste.

En ese marco de dependencia, tanto la persona cuidadora como la que es cuidada,
serdn objeto y sujeto de transformaciones, es decir, provocardn y experimentaran
cambios en el nucleo familiar al que pertenecen. La primera puede verse en la necesidad
de reducir su jornada laboral o abandonar su puesto de trabajo, abordar nuevas
necesidades econémicas, adaptarse a su nuevo rol familiar o dedicar parte de su tiempo
libre al cuidado de su ser querido, todo ello bajo una carga afectiva muy importante. La
segunda, la persona cuidada, como persona enferma percibirad una pérdida de control
sobre aspectos cotidianos y de la vida diaria: trabajo, tareas domésticas, rol
desempeiiado en la familia, higiene personal, movilidad o confort entre otros. La
dinamica familiar quizd no se encuentre en condiciones de integrar y aplicar estos
cambios que la nueva situacién obliga debido a la complejidad de ésta, por lo que el
equipo profesional y, en especial el de Enfermeria, ha de ayudar transmitiendo apoyo
orientativo y educativo, sensacidon de acompafiamiento y proporcionando informacion,
comunicacion, control y toma de decisiones, siempre acorde con las capacidades y
posibilidades que cada familia tenga para asimilarla®%4%),

Precisamente, en ese aspecto, es la enfermera la profesional mas idénea y mejor
preparada, por su capacidad comunicativa, constancia, empatia y paciencia, para
transmitir esa sensacion de amparo y fortaleza, a la vez que la informacién y consejos
necesarios para que la familia se vaya adaptando a la inesperada situacién a través de
nuevas estrategias de afrontamiento.

Por lo tanto, entendemos que atender a las necesidades de la familia es una
prioridad para devolverles su papel de protagonistas en la resolucion de sus necesidades
y resultar una manera muy eficaz de que recuperen la confianza, seguridad, satisfaccién
y tengan una mejor calidad de vida, siempre con ayuda del equipo interdisciplinar, y en
especial de la enfermera, capaz de integrar esas necesidades e instruir en cuidados
basicos, con el fin de que sean los propios familiares quienes mejor puedan cuidar de su
ser querido, tomen las riendas y reconduzcan la situacion conforme a lo aprendido y a
la informaciodn facilitada.

En ese contexto de necesidades, las principales manifestadas por los familiares de
pacientes al final de la vida son: necesidad de informacién y formacién, de apoyo, de
comunicacién, de servicios en la comunidad, econdmicas y de funcionamiento
familiar(4?),

e Necesidad de informacion y formacion: es una manifestacién habitual en las
familias que ocasiona malestar emocional el desconocimiento de informacion
acerca del estado o evolucién de la enfermedad o recibir informacién diferente
o contradictoria.
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Si bien es cierto que la medicina abandond el modelo paternalista, no todas las
familias pueden o quieren atender a lo que se les informa. Algunas tienen deseos
ambivalentes sobre la informacién que quieren saber pero no escuchar; otras
veces, el impacto emocional de una mala noticia les impide asimilar mas
informacién de la que se les proporciona; o bien puede ocurrir que reciban
mucha informacién en poco tiempo®2?),

En cuanto a la necesidad de formacién, las familias pueden experimentar
preocupacion por confortar y cuidar a su ser querido de la mejor forma posible,
pero no saben cdmo o qué hacer, lo que les provoca un gran estrés y cansancio.
Hay estudios®*) a modo de intervenciones educativas realizados por
enfermeras en Santiago de Cuba, que evidencian la necesidad de hacer una
valoracion de la familia, orientada hacia la exploracién de la capacidad y los
conocimientos para el cuidado. Ambas obras comparan los conocimientos antes
y después de la estrategia educativa sobre materia de comunicacion, salud-
enfermedad, cumplimiento terapéutico y afrontamiento del nuevo rol, poniendo
asi de claro manifiesto que las acciones educativas llevadas a cabo permitieron
un mejor cuidado a sus familiares, identificacion y manifestaciones del estrés,
habilidades comunicativas y ganaron confianza y seguridad.

Para desempefiar su labor como cuidadoras. Ademas, se evidencidé que las
cuidadoras necesitaban de comunicacién, apoyo psicoldgico y preparacion(9),

Los mismos estudios*®43) donde la enfermera es la principal y Unica educadora,
evidencian la importancia de ensefiar a los familiares los conocimientos
necesarios para el cuidado y aprovechar al madximo sus aptitudes y capacidades
cuidadoras, justificando asi un hecho evidente, la presencia de la enfermera en
el equipo como principal educadora.

En ese sentido, la SECPAL®Y propone a los profesionales, a modo de implicar a
los familiares en la formacion, invitarles a participar en los cuidados durante el
ingreso, explicar los beneficios para ambos, aprender distintas técnicas
enfermeras, reconocer sus progresos y quitar importancia a las dificultades y
pequefos errores que pudieran surgir.

Necesidad de apoyo: las familias requieren de una red de apoyo formal e
informal capaz de confortar y apoyar a nivel emocional y de colaboracién en las
tareas, pero a pesar del amplio aumento de los servicios de apoyo, los familiares
pueden percibirlos como inadecuados, insuficientes o no tener conocimiento de
su existencia o disponibilidad(42).

La SACPA, en su guia ‘Cuidando-NOS’3%) para familiares, hace referencia también
a esta necesidad de apoyo informal emocional de las cuidadoras, recomendando
la expresion de sentimientos y emociones a otros familiares o amigos a modo de
mitigar o suavizar el malestar que produce la situacion, disfrutar de un tiempo
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libre para disfrute propio o la realizacién de ejercicios de relajacion, con el fin de
gue estas relaciones sociales actien a modo de terapia con el fin de reducir el
impacto y desgaste que ocasiona el cuidado.

Otro estudio®? aporta, desde la esfera psicoldgica, que el reparto equilibrado
entre los familiares de las tareas y responsabilidades, hardn mas llevaderas las
demandas del cuidado, ya que algunos familiares pueden estar tan focalizados
en el bienestar de su ser querido que se olvidan que ellos también tienen que
vivir su propia vida o que hay otras personas en su entorno que también les
necesitan.

Necesidad de comunicacion: se da una gran importancia tanto a la necesidad de
obtener informacion sobre la enfermedad vy el paciente, como de compartirla
con otras personas, familiares o amigos, al igual que compartir sentimientos,
pensamientos, dudas o problemas.

También la SACPABGY afirma que las emociones y sentimientos que pueden
experimentar los cuidadores principales son normales, ya sean negativos hacia
la situacidn, en contra del familiar o de uno mismo, como sentimientos positivos
derivados de la tarea de cuidar.

Sin embargo, observamos que la SECPAL, en su guia ‘La familia de la persona
enferma’®) hace mas hincapié a la comunicacién dentro de la familia,
exponiendo que pueda ésta verse afectada y reducida por el temor de transmitir
sentimientos que incrementen la ansiedad, conflictos, dudas, cansancio o
preocupaciones. Es por ello que el equipo de profesionales debe identificar y
atajar los temores que dificultan la comunicacién, animar a compartir y expresar
dificultades o reconocer que no todas las dudas tienen respuesta.

Pese a que es tarea de todo el equipo interdisciplinar cubrir esta necesidad de
comunicacion, la enfermera, como profesional que mas tiempo dedica a las
demandas del paciente y su familia, disfruta de un lugar privilegiado para
detectar los problemas de comunicacién derivados de la no expresiéon de
sentimientos, miedos y dudas por parte de éstos. La enfermera, como buena
comunicadora, puede abordarles individual o grupalmente para crear un clima
distendido, donde prime la comunicacién eficaz y el didlogo y la familia sea la
protagonista, con el fin de que resuelvan sus dudas y no vaya en aumento la
tension y la ansiedad que genera el silenciar las emociones, los problemas vy
preocupaciones.

Por lo tanto, es basico que Enfermeria promueva la comunicacién eficaz familia-
paciente, familia-equipo y equipo-paciente, donde se anime a la familia y al
paciente a expresar las dudas y temores, comprender y respetar al otro,
fomentar el didlogo y la escucha activa.
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Necesidad de servicios de la comunidad: las necesidades proporcionadas por los
distintos servicios de la comunidad es uno de los principales pilares en la
atencién a la familia y al paciente enfermo, ya que lo mas probable es que
recurran a ellos en algin momento del cuidado. Las familias precisan
informacién y disponibilidad real de servicios como cuidado y asistencia médica
cubierta por seguros, servicios religiosos, guarderias, nifieras, centros de dia o
servicio de tele-asistencia entre otros.

Es tarea primordial que los recursos o servicios comunitarios ofrecidos a la
familia hayan sido previamente identificados como existentes para evitar crear
falsas esperanzas en su concesién o la familia se sienta engafiada en caso de no
tener derecho acceso a ellos#Y),

Sin embargo, tal y como manifestamos en la introduccidn, no todas las CCAA
corren la misma suerte y disponen del mismo tipo de recursos, ya sean de
caracter publico o privado, asi como tampoco de fundaciones u Organizaciones
No Gubernamentales (ONG)®.

Por eso es importante la coordinacién y trabajo transversal entre el equipo
profesional asistencial y los servicios sanitarios sociales, con el fin de
proporcionar a la familia una respuesta mas efectiva, eficaz y eficiente. Dichos
servicios gestionan recursos puntuales como ayudas para el hogar, habilitar y
adaptar la vivienda o para obtener medicamentos, con el fin de facilitar Ia
permanencia de la persona enferma y su familia en su entorno®). Puesto que
hay estudios?® que avalan que mas del 50% de los enfermos terminales desean
ser atendidos y fallecer en su domicilio. En ese sentido, los Cuidados Paliativos
recibidos en el domicilio aumentan las probabilidades de que los pacientes
fallezcan en su hogar y reducen la carga de sintomas, sin repercutir en la afliccion
de las cuidadoras.

Si bien es cierto que estas necesidades para hacer mas accesible el hogar a la
nueva situacion son cubiertas por los servicios sanitarios sociales, es la
profesional de Enfermeria Comunitaria como visitadora, la primera y que mas
veces acude al domicilio del paciente, detecta las carencias e informa a los
familiares para que éstos den parte de las necesidades que presentan para
proporcionar unos cuidados de calidad a su familiar enfermo.

Otros servicios y procedimientos frecuentes en la atencidon a enfermos de
Cuidados Paliativos son los aspectos legales, tales como notarias, testamentos,
tutelas o concesién de poderes, y servicios inevitables como entierros,
incineraciones o traslado del cadaver(4?),

La SACPA y la Junta de Andalucia, una vez mas a la cabeza de los Cuidados

Paliativos en Espafa, ponen al alcance de los andaluces programas como el
programa social de respiro familiar o el programa “cuidar al cuidador”, de
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caracter psico-terapéutico®%),

Necesidades econdmicas: son otro de los pilares fundamentales para enfermos
terminales y familiares, y estan estrechamente relacionadas con las anteriores,
porque, aunque en Espafia, muchos servicios sanitarios y medicamentos estdn
cubiertos por la Seguridad Social o por seguros privados, existen otros gastos
extras no cubiertos que pueden alterar la estabilidad econédmica familiar, tales
como productos sanitarios, alojamiento, transporte hasta el hospital, comida,
ropa o cuidadores externos. Estos gastos, unidos a las bajas, ausencias o pérdidas
laborales, pueden ocasionar un gran estrés y perjudicar a la familia.

Los problemas de indole econdmica pueden estar provocados por el curso de la
enfermedad o ser anteriores a la aparicién de ésta. Como expusimos
anteriormente, las cuidadoras no profesionales y las familias pueden verse en la
obligacion de reducir su jornada laboral o abandonar el puesto de trabajo para
dedicar el tiempo al cuidado.

Es tarea y decision de los familiares sopesar las implicaciones reales de la
reduccion de ingresos econdémicos, pero también es quehacer del equipo
profesional informar acerca de incapacidades laborales, prestaciones
econdmicas puntuales y/o periddicas y subsidios por desempleo, consultando
previamente con un profesional competente en el tema342),

En consecuencia, la enfermera, para después derivar a otros profesionales, debe
informar acerca de la Ley de Dependencia®®, cuya finalidad es promover la
autonomia personal, asi como proteger, atender y garantizar a todas las
personas mayores o con discapacidad que no se valen por si mismas, el acceso a
los Servicios Sociales Publicos y a las prestaciones econdmicas a través del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia. La Ley garantiza el
derecho a la ciudadania y contribuye a la mejora de su calidad de vida, a través
de los grados de dependencia establecidos: dependencia moderada, severa y
gran dependencia. El grado de dependencia junto con la capacidad econémica
del solicitante, decretan la prestacion econémica y la prioridad al acceso a los
servicios para la promocion de la autonomia personal y de atencion y cuidado:
tele-asistencia, ayudas técnicas para la autonomia personal, para la adaptacion
y accesibilidad del hogar, asistencia personalizada, ayuda a domicilio, atencion
en Centros de Dia y de Noche o en centros residenciales.

Necesidad de funcionamiento familiar: dentro del miedo y confusion que se
instala en una familia tras el diagndstico y evolucién de la enfermedad de un ser
qguerido, los miembros tratan de mantener un funcionamiento normal vy
constructivo. Sin embargo, esa transicién no siempre ocurre de manera idilica,
sino que requieren disponer de habilidades de solucion de problemas vy
reorganizacion de roles, actividades recreativas, laborales o del hogar.
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El impacto ocasionado en la familia esta determinado tanto por factores
intrapersonales: realidad interna acerca de la muerte, experiencia de muertes
ajenas, sedimentacidon de experiencias, relaciones, afectos y recuerdos; como
por factores familiares: fase del ciclo de vida en que esta la familia, edad, sexo y
rol desempefiado por la persona enferma(4442),

Para cubrir esta necesidad, la SECPAL®Y propone al equipo encuadrar a la familia
a través de un genograma y sociograma, para conocer el rol desempefiado por
cada miembro antes y después de la enfermedad, sus expectativas en torno al
cuidado del enfermo, los cambios laborales, dificultades detectadas, informacion
de la que disponen y experiencias previas.

En la reestructuracién familiar se da también cabida al enfermo, otorgandole
responsabilidades de acuerdo con su capacidad, ya que el hecho de
proporcionarle parcelas de autonomia, le genera un sentimiento de pertenencia
al grupo que creia perdido, confianza y calidad de vida, ademas de beneficiar al
resto de la familia.

Ademas, el hecho de que la persona enferma disponga del tiempo que antes
dedicaba al trabajo, junto con la ausencia de actividad o estimulos que ocupen
su intelecto, pueden hacer que esté mas aburrido, tenga mas conciencia de la
enfermedad y de los sintomas. Por ello se recomienda dedicar ese tiempo a
actividades de ocio o culturales y asi conciliar el suefio®?).

En lo que ocupa el resto de la familia, a pesar de que muchas veces los
profesionales centran sus intervenciones en el cuidador principal, se ha de evitar
su sobrecarga, tratando de acoplar las tareas en funcion de las areas de
competencia de cada miembro e implicar activamente a todos, incluyendo al
enfermo, para repartirse la carga que conlleva el cuidado y buscar el beneficio
grupal®#2) También es cierto que hay situaciones en las que el enfermo delega
obligaciones o capacidades a la familia o ésta se erige como portavoz con el
consentimiento del enfermo. En ese sentido, es importante para el equipo
profesional disponer de la cuidadora no profesional como portavoz familiar, ya
gue manifestar quejas, malestar o empeoramiento de sintomas no siempre es
facil para el enfermo.

Tras analizar las necesidades propuestas por Barreto Martin et al?, como

profesionales enfermeros, detectamos y planteamos cubrir una necesidad importante y
propia de Enfermeria, la necesidad de cuidar y vigilar la salud de la cuidadora principal,
gue desatiende de manera sistematica sus necesidades en favor de las de su ser querido,
y aunque generalmente se trata de una mujer, también los hombres apartan a un
segundo plano su salud y cuidados. Por ello, manifestamos la importancia de entrevistar
al cuidador principal acerca de su estado general de salud, sus habitos de vida, el tiempo
dedicado al ocio y descanso, alimentacidn, grado de estrés, las relaciones sociales y el
apoyo de su red social. Ademds de ahondar en estas cuestiones, la enfermera también
ha de educarle en la adquisicion de habitos de vida saludables necesarios en estos
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puntos planteados, para que también cuide su propia salud.

Por todas las necesidades que hemos expuesto, defendemos que los cuidadores y
las familias juegan un papel primordial en el alivio del sufrimiento y acompafiamiento
en los ultimos dias de un ser querido y paciente, razén por la cual deben ser informados,
formados y educados por la enfermera para adquirir conocimientos, destrezas y
recursos que les permitan desenvolverse en su dia a dia en el cuidado, aseo personal,
alimentacion, cumplimiento terapéutico y confort fisico y emocional del enfermo
terminal, pero sin desestimar nunca sus propias necesidades. Esta situacién reclama un
nuevo modelo, un modelo de atencién diferente, donde converjan los conocimientos de
distintas disciplinas sanitarias y trabajen de forma conjunta, horizontal, coordinada y
con comunicacidon, donde cada profesional cubra, dentro de su especialidad y
competencias, la informaciéon y atencién a la familia, pero un modelo donde la
Enfermeria, por su cercania, empatia y continuo contacto con el paciente y la familia,
ejerce el papel central de coordinadora con el resto del equipo pluridisciplinar.

Sobrecarga y claudicacion del rol de cuidador

En ocasiones, ejercer el noble arte de cuidar supone una satisfaccidn con la que se
logra un estado de bienestar porque permite estrechar lazos con el ser querido o
descubrir aptitudes, actitudes y habilidades desconocidas para la persona. Sin embargo,
asumir el rol de cuidador principal y adaptarse a la nueva situacion también tiene,
necesariamente, repercusiones en la vida familiar y en la salud, no solo del enfermo,
sino del propio cuidador, ya que el hecho de cuidar supone una fuente de estrés que
afecta mucho al desarrollo de la vida “normal” de los cuidadores porque muchas veces
los enfermos requieren una atencidon ininterrumpida, de ahi que en numerosas
ocasiones se les pueda denominar “victimas o pacientes ocultos” %),

Ese estado de salud de la persona cuidadora dependerd, en numerosas ocasiones,
de la calidad y efectividad de los cuidados otorgados, es decir que una mala salud fisica,
social o emocional impedird proporcionar cuidados de calidad. El cambio negativo que
experimenta la cuidadora en su salud, puede venir motivado por el tiempo prolongado
gue dedica al cuidado del enfermo y no al propio, el alto esfuerzo emocional que implica,
la consecuente disminucién de relaciones sociales y a su propio ciclo evolutivo. Por ello,
la SACPA propone a los familiares, para que puedan seguir cuidando mas tiempo y antes
de alcanzar el estado de “no poder mas”, medidas y estrategias, tales como un suefio
reparador, comer sano respetando horarios, hacer ejercicio fisico, descansar del
cuidado, dedicarse tiempo, evitar aislarse y entretenerse®3%).

En consecuencia, una vez mas, es la enfermera la que dispone de un lugar
privilegiado en materia educativa y preventiva para instaurar habitos saludables en el
cuidador que le permitan prestar cuidados de calidad durante mas tiempo sin

sobrecargar ni desatender su salud.

El problema radica cuando el cuidado a una persona que pierde de manera
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paulatina su autonomia se prolonga en el tiempo, hasta mas de dos anos como sefialan
algunos autores®®). Se comienza a producir un desgaste progresivo en la cuidadora
principal que se manifiesta con sintomas de problemas de suefio, cansancio continuo y
fatiga, irritabilidad, consumo excesivo de bebidas alcohdlicas, tabaco u otras sustancias
toxicas, aislamiento, sensacién de soledad, aparicién de un sentimiento de
responsabilidad y deber hacia el cuidado®Y).

A partir de entonces se puede hablar de sobrecarga del rol de cuidador, término
utilizado para referirse a las consecuencias negativas que tiene el cuidado sobre las
cuidadoras familiares, definiéndolo como un conjunto de actitudes y reacciones
emocionales que la cuidadora familiar siente ante la experiencia de cuidar®®, con un
componente objetivo que corresponde a los resultados negativos concretos y visibles, y
un componente subjetivo que deriva de las sensaciones y emociones que ocasiona el
cuidar#4),

Hablar de sobrecarga, implica anadir carga a la carga ordinaria y se puede producir
por diferentes circunstancias, pero sobre todo debido a la falta de apoyo familiar, social
y econémico®®Y),

A continuacién, profundizaremos con mas detalle las categorias existentes de
sobrecarga, el grado de sobrecarga y malestar emocional de los familiares en relacion
con el nivel de dependencia funcional del enfermo, el riesgo de claudicacién en
cuidadores no profesionales y las medidas que se pueden adoptar para reducir el
impacto negativo y emocional del cuidado.

Con el estudio realizado en Brasil por Moreira de Souza et al¥, podemos
establecer que son tres tipos de sobrecarga los que experimenta el cuidador: fisica,
mental y social.

La sobrecarga fisica estd producida, principalmente, por el agotamiento fisico,
proveniente de las acciones de cuidar, y las dificultades de cuidar en el domicilio.
Conforme progresa la enfermedad en el paciente, de manera paralela, avanza su
dependencia funcional y, de igual modo, la cuidadora comienza a asumir cada vez mas
tareasy actividades relacionadas a la atencion de las necesidades fisiolégicas basicas del
enfermo, como nutricidn, aseo, higiene, vestirse y comodidad. Si bien al comienzo es
tolerable, segln pasa el tiempo las actividades y tareas diarias sobrecargan a la
cuidadora, provocando un desgaste fisico, ya que no tiene horarios fijos ni periodos de
descanso regulares, retrasa sus necesidades creyendo que son menos importantes o
bien porque no encuentra tiempo. En cuanto al cuidado en el domicilio, puede verse
dificultado por la complejidad o desconocimiento de aplicar los cuidados, la falta de
apoyo por parte de un equipo profesional, declarando que éstos brindan una mejor
atencién al enfermo, o por el grado de escolaridad de la cuidadora, aumentando su
sobrecarga.

En lo que se refiere a la sobrecarga mental, puede ocasionar en los cuidadores no
profesionales un incremento del estrés, ansiedad, emociones, miedo, agotamiento,
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frustracién y menor satisfaccién con la vida, ya que muchos de estos aspectos de la
sobrecarga mental son resultado del desgaste fisico que el cuidado supone. En
ocasiones, también ocurre que la labor del cuidado puede ser solitaria e ingrata,
sintiendo los familiares una pérdida de la autoestima por la falta de reconocimiento de
la accion del cuidar. También la desesperacion, el desaliento y la tristeza que sufren
derivan de la tensién emocional y son sintomas que suele acompafiarse de depresidny
ansiedad, pero estos dos signos lo analizaremos mds adelante. De todos modos, todos
ellos se presentan en situaciones de sobrecarga psiquica de la cuidadora. Las tareas del
cuidado y la plena dedicaciéon que éstas requieren, conducen a un sentimiento de
soledad, aislamiento y pérdida de relaciones. Ademas, el cuidador cree y siente la
obligacion de contener emociones que pueden afectar al paciente y empeorar su
situacion(#4),

En cuanto a la sobrecarga social, hay que partir del hecho de que, por razones
culturales, es la mujer la que se suele encargar de los cuidados, como hemos analizado
anteriormente, como confirma este estudio®® y los anteriormente consultados3240),
Partiendo de esa premisa, las cuidadoras expresan un conflicto interno entre la
necesidad u obligacidn de cuidar por cuestiones sociales, éticas, culturales y familiares
y el disgusto por el cuidado o enfrentamiento de la muerte del ser querido. Ademas, a
toda esta problematica que aumenta exponencialmente la sobrecarga, hay que afiadir
la alteracién de la dindmica familiar, que ya expusimos anteriormente, y que se hace
mas acuciante cuanto menor es el nivel socio-econémico y mayor la dependencia del
paciente, comprometiendo aun mas a la salud fisica, emocional y social tanto de los
cuidadores como de los familiares. A pesar de todo ello, hay que aclarar que los
cuidadores masculinos también se encuentran expuestos a estos conflictos.

Como hemos podido distinguir, la sobrecarga de la cuidadora acaba afectando de
una manera holistica, que comienza, generalmente, por el agotamiento fisico y acaba
afectando a las esferas psiquica y social, puesto que el cuidado requiere de mucho
tiempo, y la necesidad de éste es directamente proporcional al progresivo deterioroy a
la pérdida de autonomia del enfermo. A pesar de lo expuesto, necesitamos conocer en
gué medida la dependencia funcional del enfermo afecta al malestar fisico, emocional y
social y como se relaciona esa pérdida de autonomia con el grado de sobrecarga del
cuidador familiar.

En sendos estudios analizados®®23%), ambos concluyen que la sobrecarga de la
figura del cuidador viene determinada mas por su propio estado emocional (sobrecarga
subjetiva) y no tanto por el cuidado del paciente. Aunque como bien afirma uno de
ellos®®, cuanto mayor es la dependencia del enfermo, mayor es la sensacién de
sobrecarga subjetiva que presentan las cuidadoras familiares, independientemente de
su edad o del tiempo que lleven ejerciendo.

Concretamente, en el estudio realizado por Rodriguez Rodriguez et al®®), se vio

qgue conforme aumentaba la dependencia del enfermo, lo hacia la sensaciéon de
sobrecarga, presente en mas de tres cuartas partes de las cuidadoras que atienden a
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enfermos con dependencia total, y tan solo en la mitad de ellas que atienden a pacientes
con una dependencia leve. También es revelador en este estudio la relacidon que se
establece entre la sobrecarga que experimenta la cuidadora y el tiempo diario dedicado
al cuidado del enfermo.

Por otro lado, el estudio realizado por Costa Requena et al®?), ademas de evaluar
y analizar la sobrecarga subjetiva de la cuidadora, que confirma lo expuesto hasta ahora,
también indaga en el malestar emocional que produce cuidar. En ese sentido, mas de
tres cuartas partes de las cuidadoras presentan sintomatologia de ansiedad y depresion
de probable significacién clinica, relacionada con el grado de sobrecarga y no con el
cuidado o dependencia del enfermo.

Por lo tanto, a raiz de lo expuesto, afirmamos que la sobrecarga de la cuidadora
principal es subjetiva, es decir, deriva de las sensaciones y emociones que ocasiona la
tarea de cuidar, que si va en aumento por el malestar emocional y conforme se
acrecienta la dependencia funcional del enfermo, pero no producida por el cuidado del
paciente. Ademads, la sensacién de sobrecarga es mayor cuantas mas horas diarias se
dediquen, pero no se relaciona con la edad de las cuidadoras o el tiempo que lleven
ejerciendo. Finalmente, éstas expresan la sobrecarga emocional con sintomas de
ansiedad y depresion, ademas de las mencionadas previamente, como problemas de
suefo, fatiga, aislamiento, soledad o consumo de sustancias tdxicas.

El registro de altos niveles de dependencia en los enfermos podria ser un indicador
sélido del riesgo de sobrecarga en cuidadores, siendo responsabilidad del equipo
sanitario valorar las necesidades de éstos para predecir y evitar la situacién que puedan
presentar como resultado del cuidado de su familiar enfermo(®®). Luego, la enfermera,
profesional que mas tiempo dedica a los cuidados y la primera que hace una filiacion de
las necesidades del paciente y familiares, es la que ha de intuir y anticiparse a la posible
sobrecarga del cuidador mediante una correcta valoracidon, empleando herramientas
como la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit#>).

Si la situaciéon de sobrecarga se mantiene en el tiempo, no es detectada ni atajada
por los profesionales que atienden a la familia, se produce una sobrecarga intensa que
conduce a la claudicacidn, que se define como la manifestaciéon de la pérdida de
capacidad de la familia y del cuidador principal para ofrecer una adecuada respuesta a
las demandas y necesidades del enfermo a causa del agotamiento, es decir, sobrecarga
y agotamiento producen claudicacién(3?),

La claudicacion se refleja en la dificultad de mantener una comunicacidn positiva
entre el paciente, la familia y los profesionales. Si bien no todos los miembros de la
familia claudican a la vez y unos pueden responder o compensar la accion de los otros,
cuando se produce de manera definitiva, se manifiesta con el abandono del paciente,
complicandose enormemente la situacién, ya que éste afronta sus ultimos dias sin el
apoyo ni calidez de sus seres queridos#?,
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Hay estudios®® que aseguran que una sintomatologia ansioso-depresiva se
relaciona considerablemente con una sobrecarga intensa, estado previo a la
claudicacion, por lo que para prevenir esta situacién y detectar el riesgo de claudicacién
en cuidadoras, proponen una valoracién psicolégica prematura y conseguir asi un
correcto y precoz abordaje a la cuidadora.

Por consiguiente, es tarea indispensable de los profesionales de Enfermeria
entender y detectar porqué se producen la sobrecarga y claudicacion familiar, qué
sintomas reflejan y cdmo se pueden prevenir o interceptar para que no ocurran. Una
vez ya se han manifestado las sefiales de sobrecarga y claudicacidn, la enfermera debe
intervenir y comunicar la situacion al resto del equipo multidisciplinar, para atajar la
situacion y los familiares puedan seguir cuidando durante mds tiempo.

Si no fuese posible, se derivard al enfermo a los servicios e instituciones
competentes para el cuidado, por incapacidad familiar. El lugar por excelencia donde se
detectan estos sintomas y seales es el domicilio familiar, ambito en el que la enfermera
se desenvuelve continuamente y donde es capaz de observar los sentimientos,
emociones, actitudes y aptitudes de los familiares ante el cuidado de su ser querido.

Conspiracion o pacto de silencio

Hace tiempo que la medicina abandond la relacidn paternalista entre médico y
paciente, aumentando la informacién de la que disponen. Esto se plasmé sobre el papel
con la Ley de Autonomia del Paciente®, que declara textualmente que: “el titular del
derecho a la informacion es el paciente. También serdn informadas las personas
vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, en la medida que el paciente lo
permita de manera expresa o tdcita”.

Sin embargo, se puede observar que en numerosas ocasiones se produce el
ocultamiento de dicha informacién, desencadenandose lo que se conoce como la
conspiracién o pacto de silencio, que se define como “el acuerdo implicito o explicito,
por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de alterar la informacion que se le da
al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o prondstico y/o gravedad de la
situacion”. La conspiracién del silencio tiene dos niveles en cuanto a conocimiento de la
informacién se refiere: conocimiento parcial, cuando el paciente no conoce su
prondstico; y conocimiento total, cuando el paciente no conoce ni diagndstico ni
pronédstico. En funcidn del causante, se llama conspiracidon adaptativa cuando el
paciente no habla, niega, evita o parece que no quiere saber la informacion; y
desadaptativa, a aquella en la que quiere saber y pregunta, pero su familia o el
profesional no quieren decir(19),

Por lo tanto, a partir de lo expuesto y los estudios consultados, entendemos que
la conspiracion del silencio es un hecho que se produce de manera comuln y que
involucra al enfermo, a sus familiares y a los profesionales que atienden a ambos. En las
préximas lineas, a partir de los estudios consultados3437:3%46) gnalizaremos y daremos
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respuesta a los motivos de porqué se produce, las causas que conducen al pacto del
silencio, por parte de quién proviene del tridngulo enfermo, familia y equipo, qué es lo
gue piensa o como afecta al principal implicado, es decir, el propio paciente, y cémo se
puede abordar la conspiracién del silencio.

De los cuatro estudios que hemos seleccionado para la redaccién de este
apartado, uno de ellos aborda la vision de los familiares, un estudio investiga a los
pacientes paliativos, otro ahonda tanto en familiares como profesionales y el ultimo
tanto a familiares como a pacientes.

Es cierto que transmitir o informar a un paciente que su prondstico es muy grave
o padece una enfermedad terminal se antoja dificil y ardua tarea que requiere de
importantes dotes comunicativas que minimicen el impacto emocional. Por ello, al ser
una situacion amenazante, en ocasiones, la familia y los profesionales optan por ocultar
informacién, el diagndstico y/o prondstico al paciente y silenciar la cercania de su
muerte por razones culturales?),

Ante diagndsticos con mal prondstico, tanto profesionales como familiares
recurren a argumentos que defienden la conspiracién del silencio, como considerar que
si un enfermo conoce la verdad supondra un sufrimiento adicional, evitable y que no
conduce a nada, para no exponer toda la verdad. Existen dos razones principales que
explican y sobre las que se apoyan ambos para dar estos argumentos: por un lado las
dificultades de la familia para enfrentarse al sufrimiento de lo que en realidad sucede y
gue desearian negar y no transmitir a su ser querido; y por otro la dificultad de los
sanitarios para proporcionar noticias amenazantes, ya que su formacién en
comunicacion es deficiente y ha sido orientada de forma biologicista(9.

El estudio de Cejudo Ldpez et al®¥, explora en cuidadores familiares los motivos
porqué se produce el pacto de silencio y concluye que la informacién inicial es
proporcionada de forma clara y comprensible a los cuidadores, que conocen tanto el
diagndstico como el prondstico, sin explorar los deseos del paciente, al que no se le
informa o se hace in extremis. Afirman que los motivos que desencadenan esto son la
incomunicaciéon del profesional con el paciente, los engafios y mentiras que urden los
familiares, a veces a instancias de los profesionales, y el impedimento de la
comunicacion de éstos con el paciente por parte de los familiares cuando el paciente
pregunta o se interesa por su estado, ya que entienden que informarles es nocivo y les
produce un dano fatil. Tal es asi, que el estudio asevera que, en ocasiones, a los
sanitarios se les impide fisicamente disponer de intimidad con el paciente o bloquean el
proceso de comunicacién, favoreciendo el silencio.

Otras veces, el médico adopta una actitud paternalista con los familiares y plantea
la toma de decisiones de éstos en base a lo que él haria si fuese familiar suyo. Sin
embargo, cuando finalmente se produce el proceso de informacion, el paciente no se
encuentra receptivo, no asimila la informacidn o parece negar la evidencia, que junto a
la actitud de los familiares, refuerza el desconocimiento del enfermo. También analizan
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la reaccidn, sentimientos y actitud de afrontamiento de los familiares ante las noticias,
gue sienten tristeza, pena, resignacion o tranquilidad, pero como caracteristica comun
a todos ellos, el ocultamiento de la verdad con el fin de proteger emocionalmente a su
ser querido, aunque a pesar de todo afirman que su familiar conoce su propia situacion,
pero les supone tanto sufrimiento que obvian el tema, cortando cualquier posibilidad
de comunicacion eficaz.

En el estudio de Cuesta Gavifio et al®”), analizan la opinién de familiares y
cuidadoras de pacientes terminales, oncolégicos y no oncoldgicos, sobre si deben o no
informarles acerca de su diagndstico y prondstico, pero con el matiz de una actitud
empatica, es decir, si ellos querrian ser informados en el caso de que se encontraran en
su situacién, arrojando a la luz datos contradictorios en cuanto a la actitud de los
familiares si éstos estuviesen o no en estado terminal. Los datos extraidos del estudio
son claros y concluyentes: una amplia mayoria de familiares cuidadores desearian ser
informados con todo detalle del diagndéstico y el prondstico si fuesen ellos los enfermos.
Sin embargo, esa mayoria se ve reducida, contrariada y dividida cuando se trata de
informar al familiar, ya que la mayor parte alega que “el paciente tiene derecho a
conocer los detalles de su enfermedad y/o que conocerlos le ayudaria a afrontarla
mejor”, mientras que el resto, una minoria, argumentaron que “conocer los detalles de
la enfermedad podrian ocasionarle mas sufrimiento, podria perjudicarle o no le
aportaria nada al paciente”. En cuanto al tipo de enfermedad, oncolégica o no
oncolégica, el estudio también muestra diferencia de opiniones, siendo mayor el
numero de familiares que desearian informar y ser informados si padeciesen una
enfermedad no oncolégica que, si por el contrario, un cédncer les condujese a una
situacion terminal. Finalmente, el estudio confirma la sospecha de que los familiares que
querrian ser informados con todo detalle de diagndstico y prondstico, también
informarian a su ser querido de dicha situacién. Lo que desconocemos es el motivo de
porqué se produce dicha asociacidn estadistica, pudiendo deberse a una cuestidn ética
0 a una cuestiéon empdtica, es decir, poniéndose los familiares en la situacién del
enfermo terminal.

Como hemos observado, ambos estudios®**37) confirman el proteccionismo
emocional que imponen los familiares o los cuidadores a sus seres queridos enfermos,
evitando que conozcan los detalles escabrosos de su enfermedad, ya sea por iniciativa
propia o, en determinadas ocasiones, a instancias de los profesionales que les tratan,
gue pueden exhibir una actitud paternalista. Sin embargo, de forma mayoritaria, las
personas deseamos ser informados con detalle de diagndstico y prondstico en el caso
de que padeciésemos una enfermedad terminal.

Hasta ahora, hemos analizado y expuesto la opinién y visién de los familiares
acerca del pacto de silencio, las actitudes de los profesionales sanitarios y las causas y
motivos que conducen a ambos grupos a no informar de una manera clara vy
comprensible al paciente terminal de su situacidén, asi como los argumentos que
esgrimen. Sin embargo, desconocemos lo que opinan los principales afectados de esta
situacidon que analizamos, los propios enfermos de Cuidados Paliativos. A su opinidn,
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actitud y conocimiento o desconocimiento de la situacion, estan dedicadas las préximas
lineas donde analizaremos con detalle lo que ocurre.

En el estudio realizado por Bermejo et al®®*?, se analiza el grado de conocimiento o
desconocimiento que tienen los pacientes y familiares sobre el diagndstico y el
prondstico de la enfermedad terminal, tanto al ingreso como al alta y las actitudes de
ambos en torno al proceso de conspiracion del silencio.

De todos los pacientes al ingreso, son pocos los que desconocen su diagndstico,
pero si desconocen ampliamente su prondstico, mientras que al alta, en ambos
procesos, hay un progreso positivo en pos del conocimiento, es decir, que el paciente es
informado. No obstante, este proceso de informacién no se produce aleatoriamente,
sino que depende de la estancia del paciente, a mayor estancia, mayor avance en la
informacidn, y de la relacidn de éste con el familiar, siendo las situaciones de avance en
el conocimiento cuando se encuentra acompafiado por el cényuge y de
desconocimiento con éste y los hijos/as. En cuanto a las actitudes de los enfermos, ya
exista o no progreso en la informacion o se encuentren al ingreso o al alta, en torno al
50% de los pacientes no hablan, niegan, evitan o parece que no quieren saber el
diagndstico o prondstico; un 40% no muestra una actitud contraria a la informacién de
su enfermedad y tampoco la reclaman; y menos de un 5% quiere saber y de hecho
pregunta, pero su familia no quiere decir el diagndstico o prondstico. Por otro lado, el
estudio analiza la misma situacion pero en los familiares, donde los resultados que arroja
son muy concluyentes, ya que casi la totalidad de éstos al ingreso conoce el diagndstico
y mas de tres cuartas partes conocen el prondstico. Finalmente, el estudio concluye con
la existencia de un pacto de silencio en casi dos terceras partes de los casos, siendo
indistintamente del tipo adaptativa (no habla, niega, evita o parece que no quiere saber)
o desadaptativa (quiere saber y pregunta pero su familia o el profesional no quieren
decir) motivada por la actitud del familiar o no motivada por la actitud de éste y en
principio apoyada por los profesionales.

Por lo tanto, con este estudio confirmamos que la causa del no avance en el
proceso de informacion o pacto de silencio, no es atribuible a un Unico factor, sino que
depende de numerosos elementos que provienen de la triada paciente-familiar-
profesional, donde algunos no quieren conocer, otros ocultan y otros secundan ambas
decisiones.

Si bien sabemos que a los enfermos terminales se les ocultan datos y se produce
el pacto del silencio, negandoles asi el derecho a ser informados, desconocemos los
sentimientos que les produce la informacidn dada acerca del diagndstico y pronéstico a
esa minoria de pacientes que si son informados, por familiares o profesionales, acerca
de su estado de salud.

En ese contexto, Martin Gonzalez*® nos permitié conocer las caracteristicas

diferenciales entre pacientes informados del diagndstico y prondstico y no informados,
para determinar las diferencias en la percepcién del sufrimiento. El estudio coincide y
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confirma lo que hasta ahora hemos expuesto®®23537); solo la cuarta parte de los
pacientes se encontraba informada. Ademas de esto, ofrece una conclusion que, a
priori, pudiera parecer contradictoria con lo esperado, y es que no se hallaron
diferencias significativas entre conocer o no el diagndstico y el prondstico con el
sufrimiento, utilizando el tiempo como medida subjetiva de éste.

Tampoco se hallaron diferencias referentes a la ansiedad personal y familiar, a la
comunicacion con la familia ni a la comunicacién con los sanitarios, aunque si es cierto
que los pacientes informados manifestaron estar menos nerviosos que los no
informados y, ademas, es el grupo donde hay una mayor proporcién de enfermos que
mantienen una comunicacién fluida con sus profesionales. Ambos grupos coinciden que
el sufrimiento proviene del dolor grave o muy grave, con la ansiedad percibida y el grado
de aburrimiento, luego no hay relaciéon directa con la informacidn recibida.

Por lo tanto, a la vista de lo expuesto, podemos afirmar que la comunicacién, que
implica dar detalles al paciente, influye en el grado de nerviosismo de éste, pudiendo
indicar que la informacion puede potenciar la sensacidn de control del tiempo y que la
incertidumbre sobre la situacion actual y futura provoque ansiedad, pero no
sufrimiento, ya que este estd determinado por las variables que hemos comentado
anteriormente.

Tras el anélisis de estos cuatro articulos®#37.3%46) en torno a la conspiracion del
silencio, podemos afirmar que se trata de un hecho comun que se da en la practica
sanitaria, motivado por el afan de proteccionismo hacia el ser querido, el miedo de éste
a la verdad o por la falta de habilidades para la comunicacién por parte de los
profesionales sanitarios. Por lo tanto, el pacto del silencio es practicado tanto por el
propio paciente, que niega, no habla o evita el conocimiento; los familiares, que
engafan, mienten o impiden la comunicacién del profesional con el enfermo; y los
profesionales, que adoptan actitudes paternalistas o no informan de todo el proceso al
enfermo. La justificacion que expresan familiares y sanitarios a este hecho es que la
verdad podria perjudicarles, dafiarles y generarles ansiedad, pero precisamente ese
ocultismo es lo que se ha demostrado que genera una mayor ansiedad y nerviosismo,
ya que si el paciente tiene una comunicacién mas fluida con los profesionales estara mas
tranquilo.

Creemos, entonces, que el principal problema existente es la falta de
comunicacion eficaz o la deficiencia de ésta entre los tres implicados en el proceso, ya
qgue de lo contrario, el fendmeno se reduciria drasticamente. Por ello, proponemos y
reclamamos una participacion mas activa por parte de la enfermera, pues sus
capacidades de observacién, escucha activa, diplomacia, paciencia, cercania,
accesibilidad y empatia son propicias para el desarrollo de habilidades comunicativas
gue sorteen las barreras y obstaculos que se puedan presentar.

Ademas, el mantener el pacto del silencio puede influir en el afrontamiento de la
muerte, la calidad de vida de los ultimos dias, la insatisfaccion de necesidades
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espirituales que aparecen ante la muerte, la percepcién por parte del enfermo de
infravaloracién de los sintomas refractarios que presenta y en el duelo tras el
fallecimiento, aunque la familia expresa satisfaccién con la actuacion realizada,
creyendo que actuaron de la mejor forma posible®),

Igualmente, el enfermo también puede verse desprovisto y privado del derecho
fundamental a expresar sus voluntades anticipadas de acuerdo a su proceso de
enfermedad, sus ultimas disposiciones, realizar un testamento, resolver temas legales,
econdmicos o tener una conversacion pendiente, ya que segun la Dra. Kiibler-Ross®, lo
que mas angustia a los enfermos en situacion avanzada terminal son “sus asuntos
pendientes, aquello no resuelto”.

No obstante, aunque el pacto del silencio es un hecho a evitar, tampoco puede
suceder que la informacién sea dada de manera descomedida, sino que desde aqui
proponemos que sea proporcionada de modo paulatino, por el familiar, el profesional o
ambos, segln lo requiera la situacion o el tipo de informacién y siempre ofrecida de
forma humanizada, es decir, con cierta destreza y capacidad comunicativa, de manera
delicada, empdtica y asertiva, es decir, habilidades propias y destacadas de los
profesionales de Enfermeria. Ademas, contribuiria enormemente y de manera eficaz a
erradicar este hecho que todos los profesionales se formaran o reciclaran sus
conocimientos en habilidades comunicativas eficaces.

Por ende, para romper el pacto del silencio y alcanzar el didlogo, igual que en
cualquier comunicacién dificil y de alta carga emocional, se requiere de empatia y
validacién de lo que se estd sintiendo. Después, el proceso requiere identificar qué teme
exactamente la familia o qué cree que puede ocurrir si el enfermo es informado de la
situacion, pudiéndose formular preguntas del tipo: équé es lo que mas le preocupa
acerca de que su familiar conozca lo que le estd pasando?, que ayudan a establecer ese
didlogo que facilita la ayuda de los familiares a los profesionales a comunicar juntos la
situacion. La propuesta de un acuerdo entre los tres facilita el acompafiamiento en el
proceso, apoyando las dificultades y soluciones que puedan surgir®?).

El duelo

Si hay una experiencia dificil de manejar, a la que todos estamos expuestos y
hemos afrontado o afrontaremos tarde o temprano, esa es la pérdida de un ser querido.
Se trata de una vivencia cargada de emociones y sentimientos, pero también de
manifestaciones fisicas, sociales y conductuales, por lo que la atencién al duelo y a los
dolientes es un aspecto importante a tener en cuenta en la atencidn integral al entorno
afectivo del paciente terminal.

A la hora de preparar a la familia para el duelo, no todos los miembros son iguales
ni estdn igual de preparados para trabajar de forma eficiente en el proceso de
adaptacion, por lo que es importante que la enfermera, quien mas conoce a la familia,
identifique y valore cémo esta afectando la situacion a cada uno, para trabajar
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conjuntamente y puedan asumir la idea de Ila muerte. Consecuentemente,
consideramos fundamental el abordaje del duelo en los familiares.

Por ello, deseamos conocer y analizar todo lo referente al duelo, es decir, qué es
el duelo, como se define, las fases o etapas de las que consta, cuando se atiende, a
quiénes se atiende, los duelos existentes, qué se entiende por duelo complicado, las
acciones e intervenciones que incluye la atencién al duelo y los servicios prestados en
Espafia en la atencidn al duelo. A continuacién, daremos respuesta a esas preguntas y
desarrollaremos todas estas cuestiones.

Como comentamos en la introduccidn, la palabra ‘duelo’ proviene del termino
latin ‘dolus’, que significa dolor y se define como la reaccion emocional y de
comportamiento, en forma de afliccién, que aparece como consecuencia de la pérdida
de una persona amada, que se asocia con sintomas fisicos y emocionales. La pérdida es
psicolégicamente traumadtica y, por lo tanto, dolorosa, necesita un tiempo y proceso
para volver al equilibrio normal(®7),

La psiquiatra Kiibler-Ross®), propone e identifica las siguientes etapas (Tabla 3):

¢ Incredulidad-negacién: la persona se siente paralizada, en estado de shock y, de
cierto modo, se refugia en la insensibilidad como defensa ante una realidad
excesiva.

e Furia-ira: se manifiesta con sentimientos de ira contra el ser querido por su
abandono y, por otro lado, con el posible causante de la muerte. También
pueden aflorar sentimientos como tristeza, panico, dolor, soledad, llanto o
desesperacion, con mas intensidad que nunca.

e Negociacion-culpa: la persona hace cualquier cosa por no sentir el dolor de la
pérdida: pensamientos que inducen a criticarnos y a cuestionarnos. La culpa esta
muy presente: “por no haberlo podido salvar, por lo que no hicimos...”.

e Desolacidn-depresion: con sensacion de vacio. La depresion no es signo de
enfermedad mental, sino la respuesta adecuada ante una gran pérdida y es uno
de los muchos pasos necesarios para superar el duelo. La forma de manejar la
depresion seria de una forma paraddjica, considerandola un visitante,
permitiendo experimentar la tristeza y el vacio.

e Aceptacion: y reconocimiento de la realidad permanente de que el ser querido
se ha ido fisicamente. Nunca gustara ni se estara de acuerdo con ella, pero al
final se acepta y se aprende a vivir con ella. La curacién se refleja al recordar,
recomponerse y reorganizarse.
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Fase del duelo Sentimientos experimentados

La persona se siente paralizada, abrumada, en estado de shock. “Esto no
me puede estar pasando a mi”, “no, yo no, no puede ser verdad”.
Tristeza, panico, dolor, soledad, desesperacion, resentimiento. “éPor qué
yo?”, “iNo es justo!”.

Autocritica, sentimiento de culpa y esperanza. “é¢Qué hubiera sucedido
Negacién-Culpa si...?”, “Por lo que no hicimos...”, “Entiendo que voy a morir, pero si sélo

tuviera mas tiempo...”.
Sensacidn de vacio, soledad, miedo, incertidumbre, de pérdida
Desolacidn-Depresion irremplazable. “Voy a morir, équé sentido tiene?”, “Extrafio a mi ser
querido, ¢para qué seguir?”.
Sentimiento de paz y comprension de la realidad, reflexiones acerca del
Aceptacion sentido de la vida. Estd casi desprovista de sentimientos. “No puedo luchar
contra la realidad”.

Incredulidad-Negacion

Furia-lra

Nota y fuente: Tabla de elaboracién propia.

Tabla 3. Fases del duelo segtin la psiquiatra Kiibler-Ross'®.

Estas etapas son afrontadas tanto por los familiares como por el propio paciente,
por lo que en este sentido, es fundamental que los profesionales logren el paralelismo
entre ambos para evitar dafiar a ninguno de ellos, por lo que es labor de la enfermera
valorar e identificar el estado emocional en que se encuentran paciente y familiares para
asi identificar posibles problemas o conflictos y que estos sean abordados de manera
individual o conjuntamente.

Sin embargo, estas fases no tienen duracidn determinada, son reacciones a
sentimientos que pueden durar minutos, horas o dias y se fluctia de una fase a otra, sin
entrar ni salir de una forma lineal ni universal. Ademas, el duelo es una vivencia intima,
Unica y personal, donde cada persona necesita su espacio y tiempo para adaptarse y
enfrentarse a la nueva situacion. Las emociones y sentimientos experimentados varian
segln el individuo, son muy personales y todos ellos validos, revelandose con sintomas
cognitivos, afectivos, fisioldgicos y conductuales.

Experimentar estas sensaciones y emociones es normal, sano y requieren tiempo,
ya que la experiencia por la que han pasado los familiares ha sido dura y necesitan
adaptarse a su nueva realidad. Una vivencia de duelo sana, normal o no complicada es
aquella que permite gestionar adecuadamente las emociones y vivencias necesarias
para poder adaptarse mejor a la nueva situaciéon con una duracién de tiempo variable
gue termina cuando las tareas del proceso de adaptacién han finalizado, pero que se
estima en torno a los dos afios® 31,

El proceso de atencion al duelo en Cuidados Paliativos comienza en el momento
gue se tiene conciencia de la pérdida, es decir, desde el mismo instante en el que el
paciente y los familiares son conocedores del diagndstico o prondstico desfavorable de
su ser querido, por lo que el cuidado de los dolientes debe iniciarse también en ese
momento para facilitar el proceso de adaptacion y prevenir un duelo complicado.
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En este sentido, la atencidon al duelo, incluye muchas acciones que van desde la
forma en que se informa tanto al enfermo como a los familiares sobre el diagnéstico de
la enfermedad, su desarrollo y el prondstico de ésta, asi como hasta el fallecimiento del
enfermo y posterior seguimiento de los familiares4748),

En lo que ocupa a la atencidn al duelo, es decir, la poblacion diana que se beneficia
de las medidas en torno al duelo, son los familiares y allegados de personas que se
encuentran en Cuidados Paliativos, tanto en régimen institucional, es decir, unidades de
cuidados paliativos y hospitales de agudos, como a los pacientes de atencién
domiciliaria, teniendo presentes los diferentes niveles de atencién y los profesionales
disponibles en cada uno de ellos.

Mientras que los profesionales implicados en la atencién al duelo son todos
aquellos quienes proveen Cuidados Paliativos y los sanitarios que se encuentran
implicados en la atencién de los pacientes con un diagndstico o prondstico
desfavorable?),

Como hemos planteado anteriormente, un duelo sano, normal o no complicado
es aquel que permite gestionar adecuadamente las emociones y vivencias necesarias
para poder adaptarse mejor a la nueva situacién con una duracién de tiempo variable
gue termina cuando las tareas del proceso de adaptacién han finalizado, pero que se
estima en torno a los dos afos.

Las manifestaciones normales del duelo en adultos son del tipo cognitivas,
afectivas, fisioldgicas y conductuales, como opresidon en el pecho, vértigos, dolor de
cabeza, tristeza, pdanico, enfado, negacién, culpa, ansiedad, soledad, confusion,
alucinaciones, tristeza, trastornos del sueno, alimentarios o hiperactividad entre otros
(Tabla 4).

Manifestaciones cognitivas

Manifestaciones afectivas

Incredulidad, irrealidad, confusién, alucinaciones
visuales y/o auditivas fugaces y breves,
dificultades de atencién, memoria y
concentracion, preocupacidn, rumiaciones,
pensamientos e imagenes recurrentes, obsesidon
por recurar la pérdida o evitar recuerdos,
distorsiones cognitivas y revision de aspectos
religiosos.

Impotencia, indefensidn, insensibilidad, anhelo,
tristeza, apatia, abatimiento, angustia, ansiedad,
hostilidad, ira, frustracién y enfado, panico,
culpa y auto-reproche, soledad, abandono,
emancipacion y/o alivio, extrafieza con respecto
a si mismo o ante el mundo habitual.

Manifestaciones fisiologicas

Manifestaciones conductuales

Aumento de la morbimortalidad, ansiedad, vacio
en el estdmago y/o boca seca, opresion térax y
garganta, falta de aire y/o palpitaciones, dolor de
cabeza, falta de energia, vértigos, mareos,
debilidad, alteraciones del suefio y/o
alimentacioén.

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, hiperactividad,
hipoactividad, descontrol u olvidos en las
actividades de la vida diaria.

Notas y fuente: Tabla de elaboracion propia.

Tabla 4. Manifestaciones normales de duelo en adultos!”) 48),
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Sin embargo, como el duelo es personal, se podria decir que hay tantos duelos
como personas, pero cuando el duelo estd siendo poco adaptativo a la nueva situaciéon
gue se esta viviendo o su resolucién no es la esperada o adecuada, se habla de otro tipo
de duelos, teniendo caracteristicas de desarrollo y tipologia distintas,
identificandose(?3147) (Tabla 5):

e Duelo anticipado: definido como el proceso de desapego emocional que se da
antes de la muerte del ser querido, en las fases iniciales de la enfermedad o
mientras evoluciona.

e Duelo ausente o agudo: se produce en la fase inicial del duelo y se suele producir
una fase de shock, con sensaciéon de incredulidad y rabia.

e Duelo retardado, inhibido o negado: se refiere al tipo de duelo que presentan
algunas personas en momentos iniciales, cuando parece mantener el control de
la situacion sin mostrar sufrimiento. El doliente no acepta la realidad de la
pérdida.

e Duelo crénico o latente: tiene una duracién excesiva o incluso permanente, es
decir, son duelos que nunca llegan a ser cerrados o resolverse, con
exacerbaciones ocasionales.

e Duelo complicado: persistencia en el tiempo o severidad de los trastornos
derivados de la pérdida, que se caracteriza por la presencia de pensamientos
intensos intrusos, afioranza, busqueda de la soledad, dificultades de ajuste,
pérdida del sentido de la vida, indiferencia, irritabilidad, de larga duracién y con
impacto en la vida personal y/o social. Algunos factores de riesgo que pueden
derivar en un duelo complicado son muertes inesperadas, nifos y adolescentes
como fallecidos o deudos, deudos dependientes o muy vinculados al fallecido,
enfermedad de larga o corta duracidn y/o con dificultades, antecedentes de
enfermedad mental, depresion, falta de sistemas y recursos econdmicos,
relacionales y/o sociales.

De todos ellos, el que mas nos interesa por su alto impacto es el duelo complicado,
puesto que en un 10-20% de las experiencias de atencién al duelo derivan en é(249),
Ademads, independientemente del tipo de duelo vivido y experimentado, si es cierto que
algunas personas presentan dificultades en el mismo, aspectos que inciden
negativamente en el bienestar y la salud de los dolientes, tales como problemas de
depresion, alcoholismo, riesgo de muerte prematura (problemas cardiovasculares o
suicidio) y consumo de recursos'?.
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Tipo de duelo

Caracteristicas del tipo de duelo

Duelo normal

Gestion adecuada de las emociones y vivencias para adaptarse a la nueva
situacién con una duracién de tiempo estimado en dos anos.

Duelo anticipado

Desapego emocional que se produce antes de la muerte del ser querido.

Duelo retardado

No aceptacion de la realidad de la pérdida en los momentos iniciales de la
muerte.

Duelo crdénico o latente

Duracidn excesiva o permanente de aquel duelo que no se cierra o resuelve
y que presenta exacerbaciones ocasionales.

Duelo ausente o agudo

Duelo que se produce en el momento de la muerte, en su fase inicial
caracterizado por un estado de shock y sentimientos de incredulidad y
rabia.

Duelo complicado

Persiste en el tiempo el duelo o la severidad de los trastornos derivados de

la pérdida. Aparecen sentimientos intrusos, pérdida del sentido de la vida o

indiferencia, de larga duracidn y con impacto en su vida. Supone el 10-20%
de todos los duelos.

Nota y fuentes: Tabla de elaboracidn propia.

Tabla 5. Tipos de duelo identificados3147),

Pese a que el duelo es un proceso normal e inevitable que se produce en cualquier
etapa de la vida de las personas, la SECPAL en su guia de atencidn al duelo en Cuidados
Paliativos!#?) dirigida a profesionales sanitarios, utilizando el concepto de prevencién de
enfermedad, en el caso que nos ocupa se trata del duelo complicado, establece cinco
niveles de prevencion en funcioén del tipo de dolientes y duelos que experimentan (Tabla

6):

Prevencién primordial: la SECPAL defiende educar en la muerte y el duelo a
personas no dolientes, bien sea poblacién general, consultante o profesionales
sanitarios, esgrimiendo que todos estamos expuestos al fallecimiento de un ser
querido.

Prevencidn primaria: es el cuidado a la persona que ha perdido o estd a punto
de perder a un ser querido para que elabore un duelo de la manera mas natural
y saludable posible.

Prevencidn secundaria: pretende detectar precozmente a los familiares mas
vulnerables o que han desarrollado un duelo complicado o trastornos
relacionados con la pérdida, para fijar una terapia temprana y/o derivar a otro
nivel y realizar un seguimiento y/o soporte.

Prevencion terciaria: es el seguimiento y/o soporte a personas con duelos
crénicos, de aios de evolucidn y con secuelas de por vida.

Prevencidn cuaternaria: proteccién a todos los dolientes, ya sea duelo normal,

complicado o con secuelas, de intervenciones inadecuadas dafinas, pero
siempre bienintencionadas.
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Tipo de prevencion Actividad preventiva
Educacion en la muerte y el duelo a no dolientes de la poblacién general,
profesionales sanitarios o consultantes.

Cuidado a la persona que acaba de perder o perderd en un tiempo breve a
un ser querido para que elabore un duelo de manera saludable y natural.
Deteccion precoz de familiares vulnerables que puedan desarrollar un
Prevencioén secundaria duelo complicado para derivar a otro nivel de atencién para una atencion
temprana.

Seguimiento y soporte a personas con duelos crénicos con secuelas de por
vida y con afos de evolucién.

Prevencidn para la proteccién a los dolientes de intervenciones
inadecuadas por una mala praxis, pero siempre bienintencionadas.

Nota y fuentes: Tabla de elaboracién propia.

Prevencion primordial

Prevencion primaria

Prevencion terciaria

Prevencion cuaternaria

Tabla 6. Prevencion del duelo®”,

De cara a analizar y exponer la atencidn, acciones e intervenciones que se pueden
realizar en el duelo, éstas dependen del tipo de duelo por el que esté atravesando el
familiar en concreto. De ese modo, y segun la bibliografia consultada*®, debemos
distinguir entre duelo normal, duelo de riesgo, entendiendo riesgo como probabilidad
de exhibir dificultades en dicho proceso, y duelo complicado. En el primero, en el duelo
normal, sano o no complicado, se recomienda proporcionar informacidon acerca del
duelo y los recursos existentes disponibles, asi como ofrecer a los familiares apoyo
emocional bdsico. Si la situacién es complicada y se trata de un duelo de riesgo, se
sugiere realizar un seguimiento regular, con apoyo emocional, valorando
individualmente la necesidad de psicoterapias especificas y estructuras.

Por ultimo, la atencidn especifica y estructurada por servicios especializados,
psicologia y/o psiquiatria, se recomienda a las personas que desarrollen un duelo
complicado (Fig. 2). Por tanto, entendemos que el duelo normal y el duelo de riesgo
pueden ser abordados por Enfermeria, ya que facilitar informacién y apoyo emocional
basico en el primero, y prevenir y derivar en el segundo, son tareas que la enfermera
puede desempeniar por sus cualidades.

Sin embargo, esa misma fuente bibliografica®®, también concluye que las
intervenciones en duelo normal apenas son eficaces, en el duelo de riesgo puede existir
un cierto beneficio y en el duelo complicado son eficaces. De todos modos, creemos que
siempre que se hagan de forma correcta y por profesionales capacitados serd un
beneficio y un refuerzo para afrontar la situacién, tanto para el paciente como para los
familiares.
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MUERTE DE UN SER ¢

Después de la

Antes ¢ uerte e uerte e
Antes de la muert Durante la muert Muere HieHs

Duelo anticipado Duelo agudo Duelo retardado

Apoyo emocional hasico

4Dueln de riesga? _¢Duela complicado?

Duelo normal

Intervencion profesional especializada

Nota y fuentes: Grafico de elaboracién propia.

Figura 2. Algoritmo de atencidn al duelo.

En cuanto a la terapia mas eficaz, afirman que con la evidencia disponible no se
puede concluir cual es, exceptuando el asesoramiento psicolégico en el duelo en nifios
y adolescente y en el duelo de riesgo, las terapias de orientacién psicodinamicas y
cognitivo-conductuales en el duelo complicado y la psicoterapia junto con
antidepresivos en los cuadros del tipo depresivos asociados al duelo.

e Laatencion al duelo en Espafia

Hasta ahora, hemos visto las caracteristicas y manifestaciones de un duelo sano,
los distintos tipos de duelo, centrandonos en el duelo complicado, asi como los
tipos de prevencion, acciones e intervenciones que se realizan tanto a los duelos
normales, el riesgo de presentar complicaciones en dicho proceso, como a los
duelos complicados. Con todo ello, ahora conoceremos las necesidades
detectadas en los ciudadanos y cudles son los servicios prestados en la atencién
al duelo en Cuidados Paliativos en Espafia.

Asi, en un estudio donde se recogen las actividades realizadas por 78 equipos de
Cuidados Paliativos del territorio nacional®), de los cuales la mitad
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corresponden a Unidades de Soporte Domiciliario, mas de tres cuartas partes
realizan atencién al duelo, un 21% no presta el servicio y solo un equipo refiere
gue, aunque no llevan a cabo una atencién especifica, si realizan una deteccion
precoz del duelo complicado para derivar a un servicio especializado si se
considera pertinente. De todos los equipos que atienden al duelo, la gran
mayoria, un 80%, lo hace tanto antes del fallecimiento, como después del mismo,
mientras que el porcentaje restante se reparte entre aquellos que lo hacen
Unicamente antes de la muerte del ser querido y aquellos que lo hacen
exclusivamente después de ella.

Como se desprende el estudio, los profesionales que atienden al duelo son la
mayoria los psicélogos que integran el equipo interdisciplinar de Cuidados
Paliativos, seguidos de cualquier miembro del equipo, los trabajadores sociales
y al final médicos y enfermeras, pero son estas ultimas, como coordinadoras del
equipo, las que debieran realizar el apoyo emocional basico en el duelo normal
y detectar precozmente el duelo complicado para derivar a especialistas.

La poblacidn a la que se dirige la atencion al duelo y la intervencion que se realiza
dependen antes y después del fallecimiento, describiendo que la mayor parte de
los equipos, antes del fallecimiento, prestan atencién en forma de
acompafiamiento a toda la poblacién, mientras que el asesoramiento y la
intervencion terapéutica especifica (prestadas por los psicdlogos) se dispensa a
aquellos familiares que demandan la atencion y, en especial, a los que presentan
riesgo de duelo complicado.

Pese a ello, manifestamos y defendemos que es la enfermera, como
coordinadora y pilar central del equipo multidisciplinar, es quien mejor, y de
manera mas precoz, puede detectar la necesidad de la intervencidn psicolégica,
ya que este profesional no se encuentra continuamente en contacto con los
usuarios como la enfermera. Por otro lado, tras el fallecimiento, disminuye el
acompafiamiento a la familia e incrementa la atencion a través del
asesoramiento psicolégico y la intervencién psicoldgica especifica a los
miembros que presentan riesgo de duelo complicado o ya lo refieren, asi como
a los deudos que demandan la atencion especializada o tienen trastornos
secundarios a la pérdida.

La labor de los equipos paliativos no finaliza aqui en cuanto a la atenciéon del
duelo, sino que casi la totalidad de ellos realizan el seguimiento de forma
continuada durante todo el proceso, es decir, se inicia al diagndstico, continua a
lo largo de la enfermedad y se prolonga tras el fallecimiento. Sin embargo, sélo
la mitad de ellos hace un seguimiento de todos o la mayoria de los casos y mas
de un 30% a los que presentan posibilidad de duelo complicado. La prolongacion
del seguimiento del duelo depende del equipo, ya que la mayoria lo realiza
durante los tres primeros meses, pero otros lo extienden hasta un afo y otros no
establecen un periodo de tiempo. Para constatar la eficacia del tratamiento, los
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equipos de profesionales, utilizan el seguimiento como herramienta, a través de
la entrevista personal y telefénica.

Es importante destacar que de todos los equipos, sélo la mitad disponen de
programas especificos de atencién al duelo, ya sea para intervenir antes, durante
o después de la pérdida. Esto constata que no hay una uniformidad entre las
CCAA en cuanto a la atencion al duelo.

Como hemos podido contemplar, el estudio ofrece una amplia descripcién de la
realidad de la actuacién de los equipos de Cuidados Paliativos espafioles, donde
la informacién sobre el proceso del duelo y los recursos disponibles es
proporcionada por cualquier profesional del equipo de Cuidados Paliativos al
familiar, dispensando un apoyo emocional basico antes y después del
fallecimiento, con el objetivo de aliviar el sufrimiento en ese momento, mientras
gue el asesoramiento psicolégico y la atencidn especializada queda reservada a
los familiares con riesgo de duelo complicado o que ya lo presentan y es
proporcionado siempre por los psicélogos del equipo. Ademas con el fin de
confirmar que los familiares estdn experimentando un duelo saludable, realizan
seguimientos de manera periddica en la mayoria de los casos.

En otro estudio®, se detectd que casi una tercera parte de los familiares de
pacientes en una unidad de Cuidados Paliativos requerian necesidades por
presentar sentimientos de culpa, dependencia y relacidn ambivalente con el
familiar fallecido, falta de apoyo socio-familiar, dificultades econdémicas, asuntos
pendientes y proyectos truncados.

De todos ellos, cerca de la mitad recibid un seguimiento psicolégico, de los
cuales un 62% solo precisé de orientacidn, seguimiento y acompafiamiento, y el
38% restante requiridé de psicologos y psiquiatras. También se vio que las
cuidadoras principales tenian estilos de afrontamiento efectivo al duelo.

Por ultimo, a partir de lo analizado, consideramos la necesidad de atender al
duelo al paciente y familiares desde el diagndstico y prondstico de la
enfermedad, durante el desarrollo de ésta y tras el fallecimiento del enfermo,
puesto que alivia el sufrimiento y, en determinados casos, se pueden producir
duelos complicados que afecten al estado de salud del doliente y que seguro
acarrearian mas costes al Sistema Sanitario. También hemos visto que Ia
atencién basica al duelo puede y debe ser proporcionada por cualquier
profesional sanitario del equipo multidisciplinar, incluido el profesional de
Enfermeria por las razones aludidas a lo largo de este trabajo y siempre en
coordinacién con el resto de profesionales, como psicélogos y psiquiatras,
guienes proveen una atencion especializada y justifican asi su presencia en el
equipo.
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Reflexiones finales

Como hemos podido evidenciar, la atencidn sanitaria integral, integrada y holistica
a los familiares y seres queridos del enfermo terminal es tan importante, incluso a veces
mas, que la atencion a éste, puesto de su apoyo, ayuda, aportacion, plena dedicacién,
capacidades, conocimientos e involucracién dependen el confort y bienestar fisico,
psiquico y emocional del enfermo para afrontar de la manera mds llevadera, noble y
digna posible sus ultimos dias.

Asuntos tan importantes como la preparacion, formacién, informacién,
conocimientos, soporte familiar, profesional y comunitario son determinantes para
transmitir y contribuir a lo que los Cuidados Paliativos tanto defienden®®: mejora de la
calidad de vida de pacientes y familiares, reafirmacion de la vida y proporcionar una
muerte digna. Ademas, asi lo sugiere la recomendacién octava de la Evaluacion de la
Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS®, que dice textualmente que “los cuidados
paliativos no deben limitarse a los ultimos dias de vida, si no aplicarse progresivamente
a medida que avanza la enfermedad y en funcion de las necesidades de pacientes y
familias”, y asi lo hemos podido constatar.

En este sentido la actuacion y el papel de la Enfermeria, tanto a nivel de AH como
AP, son fundamentales y bdsicas para que la atencién al enfermo, las necesidades
cubiertas y los cuidados prestados por los cuidadores familiares y los profesionales sean
adecuados y de calidad, ya que la enfermera ha de aprovechar su papel central y de
protagonismo en el equipo multidisciplinar para coordinar su actuacién con la del resto
de profesionales implicados y todos trabajen de forma conjunta y horizontal, cubriendo,
dentro de su especialidad y competencias, la atencién e informacion al enfermo y su
familia.

Este papel de facultativa principal no le es otorgado de manera aleatoria, sino que
se lo ha ganado por su esfuerzo, permanente trabajo, contacto con el paciente y
familiares y su presencia continua a pie de cama, ganandose asi la confianza y seguridad
de ambos a través de sus cualidades empaticas, comunicativas, asertivas, paciencia,
constancia, confidencialidad y responsabilidad. Por consiguiente, la Enfermeria como
profesidon antigua y consolidada gracias a su desarrollo cientifico, debe reclamar su
posicion en todos los ambitos en los que asiste, pero especialmente en los Cuidados
Paliativos, donde mds puede sacar a relucir sus cualidades.

Pese a la actuacién enfermera y del resto de profesionales y a que los Cuidados
Paliativos nacieron en Espafia hace ya mas de un cuarto de siglo*”)y a los esfuerzos del
Gobierno y las CCAA en los ultimos afios para dar respuesta y alivio al sufrimiento que
experimentan enfermos y familiares, adin son hoy muchas las desigualdades que
advierte y detecta este colectivo. Parte de estas diferencias radican en el lugar de
residencia dentro del territorio nacional y la falta de una estrategia y plan de actuacién
en comun a todas las CCAA, ya que cada una pone a disposicidn de sus habitantes los
recursos y estrategias con los que cuenta®®?,
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Finalmente, a lo largo de la Revision Bibliografica Narrativa, han sido varias las
guias y protocolos que hemos mencionado, dedicadas a profesionales, pacientes y
familiares. No obstante, son varias las propuestas de mejora que planteamos. Asi, en la
guia de Cuidados Paliativos de la SECPAL'®), si bien incluye formas de comunicacién eficaz
para profesionales, éstas, como gran parte de la guia, se centran en la esfera fisiolégica
del paciente y familiares, olvidando su condicién holistica. Esta carencia es muy bien
suplida por la guia Cuidando-nos de la SACPABY para usuarios, donde ofrece una visién
integral de las necesidades del paciente y allegados, informando acerca de los recursos
y servicios disponibles para que el cuidar sea grato y confortable. Sin embargo, como su
propio nombre indica, se trata de una guia para familiares y pacientes, por lo que no
informa de las actividades cubiertas por los distintos profesionales del equipo
multidisciplinar, sobretodo Enfermeria, puesto que la guia se centra en la importancia
de la educacioén y la prevencién. La guia médica de la SECPAL sobre la familia de la
persona enferma®), a pesar de ser “guia médica”, las actividades e intervenciones de
informacién y formacidn a la familia para facilitar los cuidados multidimensionales, son
mas propios de la enfermera, debiendo ser ésta quien realice dichas tareas. Para
terminar, todas estas guias se complementan muy bien entre si con el protocolo de
atencion al duelo de la SECPAL®?), pues ofrece una visién muy completa de éste. La
conjuncion y reunién de todos estos documentos ofrece, tanto a profesionales como a
usuarios, una vision integrada, integral y holistica de las necesidades del paciente de
Cuidados Paliativos y su entorno afectivo.

CONCLUSIONES

La labor de esta Revisidon Bibliografica Narrativa es dar a conocer las necesidades
multidimensionales mas distinguidas por los familiares de enfermos de Cuidados
Paliativos para entender su situacién y la actuacidon de Enfermeria, contribuyendo con
nuestros aportes al conocimiento cientifico enfermero y del que cualquier profesional
sanitario se puede beneficiar.

A continuacién, con lo expuesto, reflejaremos en qué medida, con el Trabajo Fin
de Grado, hemos dado respuesta al problema planteado y a los objetivos propuestos del
papel de Enfermeria en la atencién integral al entorno afectivo de pacientes en Cuidados
Paliativos.

Si bien la actuacidn del cuidador principal es decisiva y concluyente para la calidad
de los cuidados y el devenir del alivio del sufrimiento del enfermo terminal, concluimos
gue ésta tiene bien establecidas unas necesidades multidimensionales, pero
evidenciamos que carece de la informacion, formacién, preparacion y los recursos para
gue sean cubiertas. El trabajo e intervencién de Enfermeria en este objetivo propuesto
es detectar estas necesidades, cubrir las que sean de su competencia, como educar en
las tareas del cuidado y la prevencion, y poner las demas en conocimiento del equipo
para que sean cubiertas de forma integral y holistica.

122



Reduca (Enfermeria, Fisioterapia y Podologia)

Serie Trabajos de Fin de Grado. 8 (1): 79-131, 2016
ISSN: 1989-5305

Los motivos analizados por los que se produce la sobrecarga y claudicacion familiar
son claros, pero subjetivos, es decir, derivan de las sensaciones y emociones
experimentadas en la tarea del cuidar, pero no del propio hecho. La sobrecarga subjetiva
comienza manifestandose de manera fisica y acaba afectando a las esferas psiquica y
social, y se acrecienta junto con la dependencia del enfermo y las horas diarias
dedicadas. Es deber de la enfermera anticiparse a la sobrecarga y claudicacién mediante
la correcta valoracion del cuidador, asi como establecer medidas de prevencion vy
habitos saludables para que el familiar no desatienda su salud.

En cuanto a la conspiracién o pacto de silencio, los resultados extraidos son
evidentes: la existencia de una comunicacidn ineficaz y dificil entre los familiares, los
profesionales y el enfermo, motivados por el proteccionismo, la falta de habilidades
comunicativas y la negacidn o evitacion de la realidad respectivamente, que privan al
paciente de un derecho basico en la practica sanitaria diaria: el derecho a la informacién.
Por consiguiente, la enfermera, como parte de ese tridngulo y profesional que goza de
la confianza del paciente y con su destreza comunicativa, debe identificar y prevenir los
problemas de comunicacion, cumplir con su deber de informar, abordar de manera
directa la situacién y asesorar a los familiares para que informen de forma paulatina y
empatica al paciente de su situacion. Ademas, todos los profesionales tienen el
compromiso de formarse y reciclarse en habilidades comunicativas.

Finalmente, concluimos que el duelo es una experiencia que surge ante una
pérdida de un ser querido que en muchas veces se resuelve de forma natural y normal,
pero que un notable porcentaje de dolientes puede experimentar un duelo complicado.
En la atencion del duelo normal y de riesgo, entendemos necesaria, por eficaz, una
mayor participacion por parte de la enfermera a través del asesoramiento y apoyo
emocional, y con su capacidad valorativa y preventiva derive aquellos casos que
requieren una intervencion mas especializada por parte de otros profesionales.

La atencién al duelo en Espaiia, podemos constatar que gran parte de las unidades
de Cuidados Paliativos atienden al duelo a pacientes y familiares desde el momento del
diagnéstico de la enfermedad terminal, durante su desarrollo y hasta transcurrido un
tiempo tras el fallecimiento del enfermo a modo de seguimiento. Sin embargo, que la
enfermera sea de los Ultimos profesionales que atiende al duelo en Espafia, supone un
paso atras para la profesién, por lo que, una vez mas, entendemos oportuno una mayor
visibilidad, presencia y actuacion en esta actividad por su constante contacto con los
dolientes. Para finalizar, es un hecho perjudicial y contraproducente para los Cuidados
Paliativos la ausencia de uniformidad y homogeneidad en la atencién al duelo y que cada
equipo aplique un programa propio de atencion al duelo.
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