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Introduccién y Justificacion:

El presente proyecto se estructura en una serie de apartados: por un lado, se
expone una fundamentacion tedrica que encuadra el tema objeto de estudio. Por otro, el
disefio de un programa de intervencion psicoldgica en cuidados paliativos centrado en
mejorar ciertas actitudes y problematicas, dentro de las actuaciones que se dispensan a
las personas enfermas en una fase terminal. Todo ello inspirado en el objetivo maximo
al que la filosofia paliativa aspira: mejorar la calidad de vida y procurar el bienestar
de estas personas en esta Ultima etapa de sus vidas.

Como documento anexo al proyecto de intervencion, se adjunta una memoria de
practicas que plasma mi experiencia directa con personas en estas situaciones:

pacientes, familiares y / o allegados y profesionales.

En concreto, el proyecto presenta un programa de actividades de intervencion
psicologica que inciden sobre aquellas actitudes y/o problemaéticas que rodean a la
situacion de terminalidad y que generan en el paciente un mayor sufrimiento. Se
contribuye, de este modo, desde la psicologia, a procurar la maxima de estos cuidados,
y por tanto se reconoce la importancia de una intervencion integral (fisica, psicologia,

social, espiritual,..) requerida por el enfermo y la situacion paliativa.

La idea principal del trabajo recae en la atencién en cuidados paliativos, en la
necesidad que presentan los enfermos terminales de vivir estos ultimos dias con la
mayor calidad posible, e intentando disminuir su sufrimiento y malestar. Se les intenta
devolver, a través de estos, la autonomia durante todo el proceso y contribuir a que

mueran con la mayor dignidad posible.

Esta necesidad de proporcionar los cuidados y el soporte en esta ultima etapa de
la vida, se ha hecho méas sobresaliente en los ultimos 50 afios, en los que la sociedad ha
sufrido grandes transformaciones tanto econdmicas, sociales, tecnoldgicas y
demogréficas. En la actualidad, sobre todo en las sociedades occidentales, asistimos a

un aumento de la esperanza de vida.

La revolucion tecnoldgica y los avances de la medicina moderna, han permitido
prolongar la vida hasta una media de unos 80 afios, y en las mujeres ha alcanzado los 85

afios (Instituto nacional de estadistica [INE], 2012a), incrementandose constantemente.
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La poblacion envejece cada dia y la muerte se retrasa cada vez méas. El 37% de la
poblacién serd mayor de 65 afios en el 2052 (INE, 2012b), y de no cambiar estas
tendencias actuales, en Espafia podriamos estar perteneciendo al pais méas viejo del
mundo, con una media de edad de su poblacion de 54.3 afios. (Arranz, Barbero, Barreto
y Bayés, 2003).

Con este escenario parece logico pensar que existird un incremento de la
prevalencia de patologias cronicas o enfermedades degenerativas (Maté et al., 2008) que
deriven en unas situacion de terminalidad. De este modo, desde la sociedad y desde
distintos &mbitos del conocimiento se reclama la necesidad de atender profesional y
humanamente a las personas en el final de sus vidas (Barreto y Soler, 2003). En
respuesta a esta demanda, parece necesario prestar atencion a los procesos que padecen
estas personas en el final de su vida, intentando proporcionar los cuidados y la atencién
necesaria de manera global, mejorando su calidad de vida, procurando un mayor confort
en sus ultimos dias y por ende, tal como indica Bayes, Limonero, Romero y Arranz

(2000, p. 579), “ayudar (...) a morir en paz”.

Igualmente, tras mi experiencia en el periodo de préacticas, he podido detectar esta
necesidad, la de procurar una atencién y cuidado integral en situaciones de terminalidad
y la de proporcionar otra mirada humanista del cuidado, que conlleve una mejora en la

calidad de vida de estos pacientes en sus ultimos dias

Pero, actualmente el cuidado y la atencibn que se proporciona se ven
obstaculizados por actitudes, y comportamientos que generan mayor malestar en el
paciente. Es por lo que me ha perecido interesante elaborar un programa de intervencion
psicoeducativa que permita formar a los acompafiantes (familiares y profesionales
sanitarios), responsables de dispensar ese cuidado y apoyo. Dotandoles de recursos o
habilidades, asi como de otra mirada, que contribuya a mejorar el cuidado y soporte que
esta Ultima etapa necesita. Redundando, por lo tanto, los beneficios altimos de la

intervencidn, en el paciente terminal.

Con el proyecto de intervencion que proponemos a continuacion, intentamos

desde la Psicologia dar respuesta a esta demanda social, y contribuir a que las personas

mueran con la dignidad y el respeto que se merecen.
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Capitulo 1: Fundamentacion tedrica

1.1La muerte:

La muerte se presenta como un hecho controvertido que ha ido cambiando de
significado. Un hecho que se aproxima a veces sin avisar, truncando nuestro existir de
un dia para otro. Tema de profundas reflexiones: ¢Por qué a mi?, ;Por qué ahora?, ;Por
qué é1?, tenia toda la vida por delante. Estas expresiones, normalmente se presentan
como manifestaciones de la injusticia de este hecho, de su incomprension y, porque no

decirlo, del olvido de su presencia en el devenir humano.

Las personas en nuestro hacer cotidiano, olvidamos que este es un hecho natural
de la vida, y tal como asegura Zamora (2002, p.1): “la muerte forma parte de la vida de
cada uno y constituye un momento personal Unico. Vivir y morir forman parte de lo

mismo”; asi tan normal y habitual es nacer y vivir, como lo es morir.

La muerte, al igual que el nacimiento es un fendmeno natural, inherente al ser
humano con el que comparte aspectos bio/sociales, culturales y emocionales. Colen y
Limonero, 2003 (citado en Gonzalez, 2006) exponen que a lo largo de la vida del ser
humano, el nacimiento y la muerte son acontecimientos que generan un gran impacto
emocional, tanto en la persona como en su red de contactos sociales, aunque con

valencia emocional opuesta y una respuesta social también antagonica.

Todos los dias, a nuestro alrededor, vemos morir a miles de personas
convirtiéndose la muerte en un hecho tan cotidiano como invisible. Cuando
reflexionamos sobre esta, el fin de la propia existencia y de la ajena se nos sigue
presentando como injusto, como incomprendido, como causa de dolor y de sufrimiento
tanto para el que se acerca a su fin, como para los que ven aproximarse la pérdida de un
ser querido. Un hecho un tanto lejano, ausente, que nos abruma por su pavor y por ende,

acabamos prefiriendo ignorarlo e incluso olvidar su presencia en el existir humano.

Pero ¢qué significa morir?, ;Qué es la muerte?, ;Qué sabemos de la muerte?
Quizas deberiamos plantearnos estas cuestiones para acercarlas a nuestra cotidianidad.
Al indagar sobre esta, nos topamos ciertamente con su consideracion bioldgica; “la

muerte es un hecho bioldgico, natural e inevitable, supone el fin de las funciones
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vitales” (Cruz y Garcia, 2007, p.25) y por tanto, el fin de la existencia del ser y de la
vida. Desde el punto de vista médico, la muerte es el Gltimo proceso biolégico comun

en todo ser vivo.

Pero, la muerte no solo implica el cese de nuestras funciones vitales, sino que
también nos enfrenta con su otro significado: la pérdida, la renuncia a nuestra identidad
y a nuestra existencia. Planteando cuestiones propias sobre este hecho ¢(Quiénes somos?
(A donde vamos? ;Qué es la vida? (Qué es la muerte? La muerte supone lo
desconocido, la incertidumbre, el miedo y como no, implica la reflexién sobre el sentido
de la propia vida. De este modo, Reoch (1998) considera que la idea de la muerte se
asocia a ideas de pérdida absoluta e irreversible de nuestro propio yo y nuestra esencia
particular. Una separacion definitiva de nuestros seres queridos lo que genera

sentimientos de miedo, incertidumbre, angustia, estrés y ansiedad al proceso de morir.

El protagonista del documental titulado “Las alas de la vida” (Canet, 2006),

Carlos, consciente de que su muerte esta cercana, relata que:

“El tiempo que me queda es un tiempo de renuncias progresivas, a cosas

gue son cada vez mas vitales y mas basicas”

El ser humano no solo afronta su muerte bioldgica, sino que también afronta otro
tipo de muerte, la muerte psicoldgica, como relata Bayés (2001), el conocimiento
interno, la certeza de que uno va a morir. En algunas ocasiones este conocimiento, esta
certeza que precede a la muerte bioldgica, causa sufrimiento en las personas, pero en
otras muchas, permite reorientar las metas y prioridades, y vivir los ultimos dias en paz

y con calidad. Un proceso que nos puede ayudar a afrontar, asimilar y aceptar la muerte.

En nuestro encuentro con la muerte, el ser humano afronta la situacién, y esta
forma de afrontarla, va a estar condicionada por el modo de morir que se tenga en su
cultura o entorno social. Otorgandole un significado y sentido diferente segun el

momento o la época que nos haya tocado vivir.

La concepcidn de la muerte ha cambiado a lo largo de la historia, como también
ha ido cambiando nuestra actitud frente a ella. En la Grecia clasica, el Imperio Romano
e incluso hasta la Edad Media, la muerte era algo asumible, natural e incluso tolerable,

convirtiéndola en un acontecimiento publico (Gala et al., 2002). Poch, (2009) puntia

10
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que en el siglo XVIII, la muerte se ensalza, valora e incluso se dramatiza.
Paulatinamente, va surgiendo el sentimiento de afioranza y de pérdida del ser querido,
por lo que comienza a conmover e incluso a recordar nuestro propio fin, dando lugar,

posteriormente, al reconocimiento de las tumbas y cementerios.

En el siglo XX, no hace més de 50 afios, la muerte continda teniendo un
significado distinto al actual. Por esto, al hablar con nuestros padres o abuelos podemos
darnos cuenta que la conciben como inevitable, irreversible e impredecible. Poch (2009,
p.16) asegura que “El tiempo de la muerte no estaba tan ligado como hoy al de la
enfermedad”, formando parte de la normalidad la muerte de los nifios y de los jovenes.
Asi mismo, la muerte se vivenciaba en el domicilio familiar, la gente moria en sus casas
cerca de sus familiares, era un hecho social (Gala et al., 2002). El director Espafiol,
Pedro Almodovar, nos lo muestra bien en su pelicula “Volver” (2006), donde aparece el

acompafiamiento de familiares y amigos en el Gltimo viaje de uno de sus personajes.

1.1.1 La muerte en la actualidad

Con la sociedad postmoderna, de avance, de progreso cientifico y tecnoldgico la
muerte cambia su significado. Nos plantamos actualmente ante un nuevo modelo, una
nueva forma de entenderla, “el modo tecnologico y el modo tradicional de morir” (Cruz
y Garcia, 2007, p.26). Una muerte que se considera producto del avance tecnolédgico y
cientifico de la medicina, de la busqueda de la inmortalidad, incluso del consumismo y
del hedonismo en el que vivimos. También producto del miedo a enfrentarla, lo que
hace que insistentemente queramos posponerla. Un mundo feliz, de avance, de
exaltacion por la belleza y la juventud, en el que poco pueden hacer el dolor y el

sufrimiento de la certeza de la muerte.

Esta sociedad, cada vez mas individualizada, nos aleja radicalmente del hecho
natural de morir. Vendiéndonos diariamente la inmortalidad, pero como asegura Poch
(2009, p.14) “choca con la barrera infranqueable de la muerte”, mostrandonos la cruda
realidad, que nuestra vida si tiene fin. La muerte se vive como algo extrafio, imprevisto,
que trunca nuestras vidas, y en la mayoria de las ocasiones no esta presente en nuestros

pensamientos

11
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Existe por tanto una tendencia a negar la muerte, a ocultarla, alejarla, mirandola
incluso con frialdad y de soslayo. Como Rodriguez (2002) argumenta, existe un rechazo
radical a lo Unico que es consustancial a la vida, el morir; conceptualizando la muerte
como algo incoherente, disonante, como un error de la naturaleza que deberia
remediarse. Cabodevilla (2004, p.32) continua diciendo que se ha convertido en algo
“obsceno, impronunciable, un tabud, considerando de mal gusto hablar e incluso
reflexionar sobre esto”. Por lo que la hemos apartado de nuestra existencia, enterrandola
y silenciandola.

Un temor encubierto que ha llevado a la muerte, con una tendencia cada vez mas
generalizada, a los hospitales. Apartdndola de la sociedad, de nuestros familiares y
vecino. Invisibilizandola e institucionalizando tanto a ésta, como al ritual de
acompafiamiento, con los tanatorios. Privandonos, por tanto, de desarrollar estrategias

para afrontarla.

De este significado de la muerte, asi como de su rechazo, se deriva la forma en la
que ahora tenemos de morir, en lugares frios, lejos del entorno familiar y social. El
espacio hospitalario se convierte en la muestra de esta evitacion, de su ocultacion y del

espejismo de la inmortalidad.

Esta negacion social de la muerte, se traslada a la Medicina, que se centra
principalmente en eliminar las enfermedades o las causas posibles de muerte. En
consecuencia, los moribundos se convierten en fracasos, en errores disfuncionales frente

a este fin.

“la muerte es algo que ocurre cuando la ciencia falla”
(Cabodevilla, 2004, p. 33)

Este cambio de concepto, de la forma en la que se muere, ha contribuido a
modificar esta realidad que era tan social, privandonos de recursos y estrategias para
enfrentarla cuando se presenta, generandonos miedo y ansiedad. Esta negacidn, conlleva
a que muchas veces la persona viva sus Ultimos dias con mayor sufrimiento, en soledad,
sin poder compartir sus impresiones y privandolo, por ende, de poder ser uno el propio

actor y director de este proceso (Cabodevilla, 2004; Rodriguez, 2002).

12
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En esta sociedad, la muerte se nos presenta como una materia pendiente, una
materia para la que nadie nos prepara, negandonos a ella. Sumergiéndonos en un sino de
indefension, fragilidad, debilidad y sin recursos para enfrentarla, “pero pronto o tarde
tendremos que confrontarnos, primero a la experiencia de la muerte de los de
alrededor, para finalmente encarar la de uno mismo, por lo que es conveniente
interesarse por esta asignatura, tan fundamental en la vida de todos” (Ayerra, 2000,
p.3), para que cuando se nos presente nos veamos con recursos o habilidades para
afrontarla con la mayor calidad posible.

1.1.2 ; Cémo morimos? Morir con dignidad

¢Cémo morimos? ¢Se muere bien en nuestra cultura? ;Qué es morir bien 0 morir
mal, o morir con dignidad? Tras los referentes y las concepciones que se tiene en la
cultura occidental sobre la muerte se esconde el modo que tenemos actualmente de

morir.

Antes de vislumbrar como se muere actualmente, es importante repasar cuales son
nuestras concepciones del morir bien o mal, que significa para unos y para otros esto.
Para unos morir bien, implica estar en casa rodeado de su familia, disfrutando de las
sensaciones cotidianas. Otros, sin embargo, prefieren exhalar de esperanza su ultimo
aliento, alimentados con metodos tecnoldgicos que les permitan extender ese momento,

a pesar de las consecuencias que conlleven.

El morir bien o el morir mal, también dependera de lo que cada uno priorice, si la
calidad de vida, o la cantidad. Ciertamente la respuesta a la cuestion planteada es que no
hay un Gnico modelo de actitud o afrontamiento a proponer ante la muerte, para que esta
sea vivida de forma digna, depende del momento, de lo que se haya vivido y de coémo se
esté viviendo. Probablemente lo que se recoge de todo esto, es que cada persona ha de

ser la que elija o intente elegir como desea vivirlo

Pero, cuando nos topamos con esta realidad, en una situacién en la que la
enfermedad estd muy avanzada y deteriorada, la eleccion y decisién del paciente de

cdmo desea morir, se ve alterada. Familiares y médicos, se distancian de este aspecto y
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se convierten, en muchas ocasiones, en los instructores y directores del proceso de morir

del paciente terminal.

Pérez, en su articulo de El Pais: “El reto de una muerte digna” (2005, Mayo 30),
nos relata la historia de Carolina, que cuenta el periplo que pasé en el hospital para que
su madre de 99 afos, pudiese morir en paz - “Mdtame hija, mdatame: no me dejes Sufrir
asi. ’- le suplicaba su madre. Carolina, tuvo que encararse con el médico de guardia que
no queria aumentarle la analgesia, para que su madre recibiera la sedacién deseada y
dejase de sufrir.

Este caso y otros como este, nos demuestran, tal como se relata en la editorial, que
en la mayoria de estas situaciones la autonomia del paciente es usurpada por un
paternalismo bien intencionado, por parte de profesionales y familiares. La informacion
proporcionada es casi nula o0 en otros casos impera el secretismo, robandole asi al

paciente el control y autonomia de su propio proceso de morir.

“En la sociedad de la abundancia parece que podemos elegirlo todo, menos la
forma y el momento de morir” Indica Morlans, director asistencial del Hospital general
de Vall d"Hebron de Barcelona (Cruz y Garcia, 2007, p.57; citado en Pérez, 2005, Mayo
30).

Por consiguiente, el morir bien o con calidad dependera del buen hacer de
familiares y profesionales, de la sensibilidad del médico que le haya tocado, y de si éste
se aproxima mas 0 menos a los valores y creencias personales. Si no es asi, uno esta

condenado a morir tal y como lo dirijan los otros.

De todo esto podemos entresacar varias actitudes durante el proceso de morir. Por
un lado, tal como relata Pérez (2005, Mayo 30): “Los médicos educados para salvar
vidas no estan preparados para afrontar la muerte; los enfermos menos y tampoco sus
familiares, asi la conspiracion del silencio sigue siendo el enemigo de la buena
muerte”. Al paciente se le exige sumision y dependencia, y los derechos de éste de
cdmo desea morir son usurpados, reduciéndolos a no saber que va a morir o si lo sabe a

comportarse como si lo ignorase (Suarez y Castellanos, 2011).

Por otro lado la actitud de obstinacion o encarnizamiento terapéutico (Arranz et
al., 2003; Bayés, 2001; Cruz y Garcia, 2007; Espinar, 2012; Garcia, 2012; Sans y Fabre,

14
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2005; Zarza, 2008) que presentan muchos profesionales y familiares. La muerte es un
reto, hay que combatirla escarnecidamente, llevAndolos, en muchas ocasiones, a
prolongar la vida hasta limites insospechados, evitando dejarles partir. Acarreando, por
lo tanto, mayor sufrimiento y malestar, tal y como se describia en el caso de Carolina de
la editorial del Pais.

Esta negacién de la muerte, de no aceptar la realidad de nuestro sino, hace que
profesionales sanitarios en acuerdo con muchos de los familiares, combatan con
obstinacion la enfermedad, intentando salvar al paciente del fin que se acerca. Su
terquedad, les lleva a aplicar tratamientos que empeoran la calidad de vida mas aun que
la propia enfermedad, y que no tienen otro sentido que el de prolongar la vida bioldgica
de éste (Sans y Fabre, 2005). Las conductas de obstinacion o de encarnizamiento
terapéutico, no hacen mas que causar o aumentar el dolor y sufrimiento de una forma

innecesaria a pacientes y familiares.

La cultura de la negacion de la muerte, de su evitacion y de la valoracion de la
prolongacion de la vida a toda costa, se plasma en este tipo de actitudes, cuando uno se

encuentra en una situacion de terminalidad

Igualmente, como resultado de la nueva forma de morir, se niega, se evita o
modera la verdad sobre el estado real del paciente. En un diagndéstico de terminalidad,
familiares y profesionales acuerdan de modo implicito o explicito, ocultar o distorsionar
la informacion sobre la situacion del paciente, para “evitarle” el sufrimiento de enfrentar
el final de su vida (Arranz et al., 2003; Cejudo et al., 2012; Cerdas 2010; Ruiz-Benitez y
Coca, 2008; Suarez y Castellanos, 2011) actitud que responde a lo que se ha

denominado antes como conspiracion del silencio.

“La mitad de los enfermos que ingresan no conocen su
diagnostico, no digamos ya el prondstico” Lopez (citado en Pérez, 2005,
30 Mayo)

La certeza y el pronostico de la muerte, es una informacion que conlleva un gran
impacto emocional, una informacion que remueve conciencias y que desestabiliza tu ser
entero. Siendo asi, profesionales y familiares se enfrentan ante un dilema ético, sobre la
conveniencia de informar o no hacerlo. En muchas ocasiones, deciden no informar con

la justificacion de que ellos creen saber lo que el enfermo es capaz de soportar o de estar
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soportando y de que dicha informacion generara en el paciente terminal un mayor
sufrimiento. Por ello, el paciente pierde la oportunidad de poder gestionar este proceso,
de poder decidir sobre su estado y sobre cdmo desea vivirlo.

Con estas actitudes, la conspiracion del silencio y la obstinacion terapéutica,
quizés se esté vulnerando el ejercicio de los principios que la bioética subraya como
esenciales a la hora de establecer el cuidado y la atencién de los pacientes y en especial
de los moribundos. Principios como: el de autonomia del paciente, “condicion de los
pacientes como agentes responsables y autdnomos” (Suarez y Castellanos, 2011, p.11);
el de Beneficencia “promocion del bienestar de las personas (...)”; el de no
maleficencia “debe evitarse realizar dafio fisico, psiquico o moral a las personas (...)
intervenciones diagnosticas incorrectas o contraindicadas (...)”; de justicia “reparto
equitativo de los beneficios y cargas. (...)” (Consejeria de Salud, 2011, p.114-115).
Conformando todos ellos las condiciones basicas para que una persona muera

dignamente y reconociendo la libre voluntad de la persona.

En contra de estas actitudes, se intenta resaltar que el paciente ha de morir
dignamente, y para hacerlo necesita alzar su voz, gritar como desea morir, como desea
vivir este momento (Bonilla, 2011). El acercamiento a esta persona solo puede venir
desde el respeto, escuchando y respetando la opcién u opciones que haya elegido, si
desea 0 no seguir enganchado a los avances técnicos que permiten prolongar su vida, o
si por el contrario decide aceptar que ya ha llegado su momento y que quiere vivirlo

rodeado de sus familiares, con el menor sufrimiento posible.

A este respecto, se estan dando pequefios pasos. Tal es asi, que la “La ley de
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica” (ley 41/ 2002, 14 de Noviembre), nos resalta el respeto a la
dignidad humana y a la autonomia del paciente, y como tales premisas deben o
deberian orientar la actuacion terapéutica. También, se pone de relieve el derecho a la

informacidn y el consentimiento informado.

Actualmente, también se nos esta brindando la oportunidad de poder decidir con
anticipacién como uno desea ser tratado al final de su vida, con la declaracion de
voluntad anticipada o testamento Vital (Cruz y Garcia, 2007), si en dicho momento

uno no se encuentra con las facultades necesarios para tomar dicha decision. De este
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modo Mikel, uno de los protagonistas del documental “El alma” (Pérez, 2011), redacta
sus voluntades de forma libre y consciente, antes de que su enfermedad lo deje sin
potestad, y con responsabilidad, control y autonomia sobre este momento, dirigiéndolo
como actor principal de este acto de su vida.

Quizés la forma mas plausible de ayudar a estas personas en sus Ultimos
momentos, sea esta, respetar y aceptar la forma en la que desean vivirlo. Contribuir en
la medida de lo posible a disminuir el sufrimiento, que la propia situacion y la
aceptacion de esta realidad ocasiona a cada uno de estos pacientes en fase terminal y tal
como indica Cerdd, 2001 (citado en Bonilla, 2011, p.49):

“su alivio es un acto moral de respeto por la dignidad humana.”

Ayudar a morir con dignidad significa asistirlo a €l, haciéndose con honestidad y
compasion. Posiblemente, la actuacion que mejor se acerca al respeto del paciente a
morir dignamente sean los cuidados paliativos, objeto de nuestro estudio tedrico y que

comentaremos con profundidad en lo sucesivo.

1.2. Enfermo terminal:

Al adentrarnos en el tema de la muerte, y del cuidado y atencidn que reciben las
personas en este momento de su vida, parece esencial abordar el estudio del paciente o
enfermo terminal. De cOmo viven estos este proceso, de las necesidades que presentan,
asi como del estado fisico y emocional en el que se encuentran ante la perspectiva de su

muerte proxima.

Conocer esta situacion nos va ayudar a definir mejor las actuaciones o cuidados
que desde la Psicologia se deben procurar a estos pacientes, siempre guiandonos por la
méaxima a la que haciamos referencia en la introduccién: procurar el maximo confort

en esta Ultima etapa y conseguir que mueran en Paz.

De este modo y en relacién a la cuestion a tratar en este apartado, es importante
preguntarnos ¢Quién es el enfermo terminal? En muchas ocasiones hemos visto en
peliculas e incluso hemos experimentado, cual es una de las caracteristicas que podria

definir a una persona en fase terminal. Las frases “ya no hay nada que hacer” o “ya no
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se puede hacer nada por él” nos dan la primera pista. Estas nos invitan a pensar, que
ciertamente los recursos de la ciencia médica de los que se dispone no son suficientes
para prolongar la vida del paciente, ni para impedir que el paciente muera. La
enfermedad avanzada se convierte en inevitable, la muerte se acerca. No hay

alternativas para detener esa progresion y dicho desenlace.

El paciente entra, por tanto, en un estado de enfermedad progresiva e
irreversible, en el que se han agotado todas las actuaciones terapéuticas, no habiendo
posibilidad de remisidn, y con una expectativa de muerte préxima (Bonilla, 2011;
Sociedad espafiola de cuidados paliativos [SECPAL], 2003, citado en Cabarcos y Austillo,
2002; Flores, 2004, citado en Quiroz, 2011; “SECPAL”, 2003, citado en Ruiz-Benitez,
2007). En otras palabras, el enfermo terminal, tal como indica Holland, 1982 (citado en
Barreto y Bayés, 1990, p.170) “es aquel no susceptible de tratamiento curativo, sino
Paliativo”.

Tal y como se ha descrito, esta fase se caracteriza por un etapa en la que la
enfermedad esta avanzada y es incurable, la ausencia de tratamiento activo define su
inevitabilidad, sucediéndose multitud de sintomas o problemas tanto fisicos como
psicoldgicos, en un breve periodo de tiempo. El prondstico de vida puede variar de entre
3 a 6 meses y las personas, en este estado, soportan un gran impacto emocional, viendo
como se acerca su final. También supone un duro golpe para la familia y personal
sanitario en continuo contacto con ellos. (Barreto y Bayés, 1990; Barreto, 1994; Bonilla,
2011; Cabarcos y Austillo, 2002; Espinar, 2012; Limonero, 1994; Ortega y Lopez,
2005; SECPAL, 2003).

1.2.1 ¢Como vive el enfermo terminal esta etapa? ¢Qué necesidades
presenta?

Hasta lo que se conoce en la actualidad, el hombre es el Unico animal, que es
consciente de la inevitabilidad de la muerte. Conscientes de la fugacidad de la vida, nos
enfrentamos pues al dilema de lo que pasara tras ésta. Adquirimos la certeza de que
dejaremos de vivir, provocando en nosotros un tumulto de emociones. Reacciones de
todo tipo, fruto de las vivencias personales y el modo particular de ver y afrontarlo:
negacion, evitacion, desahogo, conformismo,.. Actitudes normales ante este hecho,

aungue tal vez ignoradas y acalladas en nuestra sociedad.
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Es evidente que esto remueve nuestras conciencias, nuestras emociones,
provocando que nos cuestionemos la vida y todo aquello creiamos seguro y estable.
Hacer frente a esta realidad, puede generar malestar y sufrimiento para el que no se esta
preparado.

El paciente terminal vive esta fase con un cumulo de emociones y sentimientos
que cierran su garganta, e inundan sus ojos de lagrimas. La vive con un llanto callado
que ahoga, entre los recuerdos de su vida. Un grito silenciado que le genera sufrimiento,
malestar por lo que esta viviendo. Agravandose por la multitud de sintomas (fisicos y
psicoldgicos) que presenta: el dolor, la preocupacion por sus familiares y por su estado,
la pérdida de su identidad y de su existencia, la cercania de su muerte, la incertidumbre,
el desconcierto, el silencio que impera a su alrededor sobre su verdadero estado, la falta
de control sobre su cuerpo y sobre la directrices a tomar en esta fase. Un sentimiento de
soledad ante la cercania de la muerte. Un sufrimiento que hace que el paciente no viva

en paz o con calidad sus ultimos dias de vida.

La Dra. Kubles- Ross, reconocida cientifica americana ha aportado un amplio
conocimiento al respecto, sobre las etapas o estados por los que pasa una persona que ve
que su final se acerca. Un trabajo que ha contribuido a conocer mejor la necesidades que

presentan y por tanto a orientar la atencion y ayuda al enfermo terminal.

Segun Kibles-Ross, (1969), el moribundo pasaria por un proceso emocional de
negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion (Cabodevilla, 2004; Cruz y Garcia,
2007; Fernandez, 2007; Gala et al., 2002), aunque no tiene porqué seguir una
progresion lineal. En la primera fase, la negacion, el enfermo niega, evita la realidad de
su situacion terminal. Con la ira expresa la rabia, el enfado por dicha situacién, que se
proyecta hacia los que quedaran tras su pérdida. En la negociacién al enfermo no le
queda otra que intentar negociar su vida con dios, el destino o la ciencia. Tras el fracaso
de la etapa anterior el paciente terminal entra en un estado de depresidn, posiblemente
beneficiosa para que el paciente pueda morir en paz. Por Gltimo la aceptacion, reconoce

la cercania de su propia muerte, de su fin.

Todo este proceso, estd rodeado y alimentado por un tumulto de emociones que
encuadran su estado. El miedo a la muerte, a morir o al transito, se manifiesta durante

este proceso. Arranz et al., (2003) nos presenta un catalogo con los principales miedos a
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los que un enfermo terminal hace frente durante este proceso: miedo al dolor fisico, a la
pérdida de la autonomia, a ser una carga, al abandono, rechazo o aislamiento, a la
soledad y a la disolucién del yo, entre otros. EI miedo ayuda al paciente a concretar
aquello que teme, y que le impide seguir hacia delante, pero también le posibilita para
pedir apoyo y ayuda a los demas.

Por otro lado, reacciones como la tristeza o0 como la ira, ya comentada en el
modelo de estadios de Ross, definen la situacion del paciente. La agresividad les ayuda
a luchar contra la vulnerabilidad que presentan, resistiéndose contra la inevitabilidad de
su muerte y peleando contra la grave enfermedad que les devuelve una imagen
fracturada y deteriorada. El enfado y la rabia es la respuesta ante esa incertidumbre y
ante este estado, que no se corresponde con la imagen de uno mismo (Cruz y Garcia,
2007). La tristeza da paso a la decepcion, el deterioro avanza inevitablemente, el fin se
acerca y el enfermo se ve indefenso ante este, siendo esta la rendicion hacia el proceso.

Estos estadios por los que pasa la persona en su fase terminal actGan como
mecanismo de adaptacion. Una conciliacion con el proceso que viven y con el final

inevitable que se les presenta.

Segun Kibles-Ross (1969), los pacientes terminales temen realmente al dolor, a la
separacion y pérdida de sus seres queridos, a la soledad del transito. Por tanto, conforme

se va aceptando y asimilando dicho proceso, se va facilitando.

Pero, no solo el enfermo se enfrenta a este huracan de emociones que representa
para ellos la enfermedad y la inminente muerte. Familiares, amigos, allegados e incluso
el personal sanitario que los atiende, se ven impactados emocionalmente por el estado
de deterioro que presente el ser querido, asi como por la apremiante perdida a la que se

enfrentan.

“La familia, considerada como un sistema se ve afectada también cuando uno de
sus miembros experimenta un cambio” asegura Arranz et al. (2003, p.91), provocando

una desestabilizacion y reubicacion de todos ellos

Estos manifiestan reacciones diversas ante la situacion que estan viviendo. El
miedo, la incertidumbre, la impotencia, ira, tension, estrés y la inseguridad, son algunas
de estas reacciones psicoldgicas, que no hacen mas que generar y aumentar el grado de

sufrimiento que la situacién de por si reporta. Soportando una gran carga emocional,
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que en muchas ocasiones les lleva a sentirse impotentes e incapaces por no poder ayudar
al familiar enfermo. Por lo que, se ven lidiando entre el dolor de ver al familiar en ese

estado y la necesidad de atenderlos.

Las necesidades que presentan muchos de ellos se derivan de su agotamiento
fisico y mental: depresion, labilidad emocional, ansiedad, alteraciones de suefio y
apetito, entre otras (Arranz et al., 2003). Suele ocurrir, que estos acaban claudicando
sobrepasados por la carga emotiva que este acontecimiento supone para ellos, incapaces
tanto de dar respuesta a las demandas, como a las necesidades que presenta el paciente
(Arranz et al., 2003; Marrero Martin y cols, (1994) citado en De Quadras et al., 2003;
Mufioz, Espinosa, Portillo, Rodriguez, 2002). Una claudicacion emocional que lleva
incluso a generar un deseo, el deseo de que esa persona muera y de que todo acabe ya.
Contribuyendo esta al sufrimiento del paciente, que se siente culpable de la misma y
condenandole a vivir sus ultimos en soledad.

Por otro lado enfrentarse a la pérdida del ser querido, a la separacion del otro, les
sumerge en un proceso de dolor, un proceso segun Cruz y Garcia (2007, p.86) “de
aceptacion de la pérdida sufrida y de elaboracion de la misma, que discurre en el

tiempo, permitiéndonos reconducir nuestra vida, con esta nueva marca”.

Hablamos asi pues del duelo, los familiares han de aceptar la perdida, han de
asimilar que el ser querido se marcha, y deben reorientar su vida con esta circunstancia.
Una situacion que desestructura la vida y la familia, enfrentandolos a la muerte y a su

inevitabilidad.

El duelo necesita un tiempo que ayude a aceptar la realidad y la pérdida sufrida,
para volver al equilibrio normal. Se necesita adaptar la vision del mundo y de uno
mismo para afrontar el cambio que supone el fallecimiento. Reportando este proceso
sentimientos de tristeza, afioranza, culpabilidad, incredulidad, confusion, preocupacion

y aislamiento social.

Una experiencia dolorosa a la que es necesario atender, contribuyendo a aceptar la
realidad de la pérdida, permitiendo el reajuste con la vida, atendiendo a la nueva
circunstancia y ayudandolos a expresar todas las emociones y sentimientos que dicha
situacion les trae. Conformando un espacio de despedida para el que se va o se ha ido.
(SECPAL, 2003)
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Ciertamente esta etapa supone una experiencia humana, compleja e
idiosincrasica. Una experiencia que remueve nuestras conciencias, nos emociona,
haciéndonos sentir insignificantes frente a la perdida de nuestra propia existencia o la de
un ser querido. Nos expone a una situacion amenazante o percibida como tal,
generando en el paciente un tumulto de emociones, que a veces es incapaz de gestionar
0 por las que se ve sobrepasado, aumentando su impotencia, y su grado de malestar y

sufrimiento.

El dolor fisico, el malestar emocional, social y espiritual que conlleva, la
convierte en una situacién complicada, con una gran demanda de atencién y de soporte.
Demanda a la que deben responder adecuadamente tanto familiares como profesionales
que les acompafian en la recta final de sus vidas.

Es por tanto esencial prestar atencion a como, tanto los pacientes terminales
como familiares y personal sanitario, afrontan esta realidad: el hecho de que el fin esta
cerca y de que la vida es finita.

Esta es la labor que se pretende desde este trabajo, escuchandolos
atendiéndolos, ayudandolos a expresar las emociones, a aliviar el malestar y
sufrimiento. Proporcionando el soporte necesario para realizar su ultimo viaje con el
mayor confort, dotando a sus acompafantes de las estrategias y los recursos necesarios

para hacer efectivo este objetivo.

1.3 Cuidados Paliativos

El hombre no se destruye por el sufrimiento,

sino por sufrir sin ningdn sentido.

Frankl, V. E

Es inevitable no intentar encuadrar lo anteriormente comentado en el momento y
cambio histérico que las sociedades estan viviendo. En este contexto, no podemos dejar
de hablar del cambio demografico que presenta la poblacion occidental, que nos hace
vislumbrar que dentro de unos 30 o 40 afos, probablemente las sociedades de los paises

desarrollados y concretamente de paises como Espafia, estaran cada vez mas

envejecidas. La OMS reconoce:
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Que el mundo estd soportando una transformacion demografica sin
precedentes, que en el 2050 la poblacion de mas de 60 afios pasara de 600
millones a 2 mil millones y predice un aumento de 10% para el 21% del total de

la poblacion (citado en Pessini y Bertachini, 2006, p. 232).

Arranz et al., (2003, p.15) continua diciendo que “de no cambiar las tendencias
demograficas actuales, en el 2050 en Espafia, podriamos estar perteneciendo al Pais
mas viejo del mundo, con una media de su Poblacion de 54.3 afios.”

El descenso de la natalidad y el avance técnico y tecnoldgico de la medicina
moderna de los Gltimos 60 afios, en las sociedades actuales, ha permitido que las
personas puedan vivir durante mas tiempo, prolongando su vida hasta una media de

unos 80 afios, y que en las mujeres ha alcanzado los 85 afios (INE, 2012a).

Este escenario nos dibuja un panorama distinto. Probablemente muchas de estas
personas viviran con una enfermedad terminal o crénica en los Gltimos afios de su vida,
existiendo, por tanto, en los afios venideros una mayor prevalencia de patologias
cronicas y degenerativas que deriven en una enfermedad o situacion de terminalidad
(Espinar, 2012; Limonero, 1994; Maté et al., 2008).

Por tanto, este nuevo escenario requiere una respuesta de la sociedad, procurando
los cuidados y la atencién necesaria en los ultimos momentos de su vida.
Proporcionandoles el respeto, confort y la calidad de vida que merecen durante este

proceso.

Esta nueva situacién de terminalidad en los pacientes requiere, desde mi punto de
vista y tal como argumenta Espinar (2012), de un enfoque distinto al planteado hasta el
momento desde la medicina moderna. Es necesario un enfoque o una asistencia integral
del paciente terminal, reconociendo la importancia de atender al “dolor total”, teniendo

en cuenta los elementos fisicos, psicologicos y espirituales (Barreto y Soler, 2003).

Este nuevo planteamiento choca con la linea seguida hasta el momento, como ya
comentdbamos al principio de nuestro recorrido tedrico, donde “la obstinacidn
terapéutica o encarnizamiento terapéutico”, se propugnaba como una estrategia clave
en el proceso curativo (Arranz et al., 2003; Bayés, 2001; Cruz y Garcia, 2007; Espinar,
2012; Garcia, 2012; Zarza, 2008).
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La medicina “curativa” desde su aureola del conocimiento y avance cientifico,
obsesionada con lograr remedios, terapias y recursos alternativos para combatir a las
enfermedades y por ende a la muerte, ha obviado otro de los objetivos al que deberia
tender, como es facilitar que el proceso de terminalidad conlleve el menor sufrimiento
posible. Segin Bayés (2001, 2003, 2004, 2010, p.11) y basandose en las ideas que

teorizd Callahan en su memorable articulo:

El objetivo dltimo de la medicina no ha de ser solamente curar a los enfermos y
las enfermedades, sino que por un lado ha de permanecer el objetivo de
siempre: prevenir y tratar de vencer las enfermedades, pero por otra parte,
cuando pese a nuestros esfuerzos llegue la muerte, conseguir que los pacientes

mueran en paz.

En este sentido, nos estariamos refiriendo a la medicina paliativa y / o cuidados
paliativos como otro de los objetivos al que deberia atender la medicina, cuando se
presentasen situaciones de terminalidad en los pacientes. Cuidados que intentan dar
respuesta a la demanda social de atencion en situaciones de terminalidad. Asi la maxima
de la medicina tradicional se hace clave “cuidar cuando no es posible curar” (Espinar,
2012)

1.3.1 Antecedentes Historicos y desarrollo de los cuidados Paliativos

Al referirnos a cuidados paliativos, en nuestra mente atribuimos dicha idea a las
practicas encaminadas a disminuir, aliviar, reducir, o paliar el dolor o el sufrimiento de
una persona en el final de su vida. Asi en este caso mas concreto, hablariamos de las
actuaciones dirigidas a reducir el sufrimiento de los pacientes que han sido

desahuciados por el sistema médico, o aquellos por los que “tedricamente” “ya no se

puede hacer nada”.

Inmersos en este cambio de escenario de la muerte, y del proceso mismo,
olvidamos que no hace menos de un siglo, estas practicas se desarrollaban, en muchos
casos, en el ambito privado y doméstico, donde familiares, amigos y allegados
proporcionaban (dentro de sus posibilidades y recursos) una serie de cuidados para

aliviar y mitigar el dolor y sufrimiento de sus familiares terminales.
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En este sentido, los origenes de esta medicina paliativa han sido diversos. En
época romana, no se recomendaba el trato con los enfermos terminales. Posteriormente
en el s. 1V, el cristianismo configuro una nueva mentalidad en este aspecto, planteando
la necesidad de proporcionar asilo y ayuda a los moribundos. En torno a esta filosofia
surgen instituciones religiosas que se encargan de realizar estas practicas y tiene su
inicio los denominados Hospicios. En la edad media estos centros acogian a personas
necesitadas, facilitando atencion curativa a los enfermos, y ademas atencion espiritual
(Ortega y L6pez, 2005; Sanz, 1999)

Buscando antecedentes mas actuales sobre estas practicas, podemos citar que tales
fueron emprendidas en las historia contemporanea por pioneras como Cicely Saunders-
enfermera, trabajadora social y medica- con la inauguracion del St. Christopher Hospice
en Londres, en 1967, para dotar de refugio y acogida a las personas moribundas.
Introdujo al ambito sanitario y hospitalario una nueva filosofia en relacion a los
cuidados al final de la vida. Saunders (1959) subrayd que “el morir no era solo un
acontecimiento biomédico o fisico sino que presentaba también implicaciones

psicosociales, familiares y espirituales” (citado por Doka, 2010, p.42).

De este modo se entiende que este enfoque va mas lejos de la dimension fisica del
cuidado, pretendiendo una comprension, atencion y cuidado en todas las areas del
paciente terminal, tales como la social, emocional e incluso espiritual. Hablamos asi de

un cuidado desde una perspectiva Biopsicosocial.

1.3.2 Situacion de los cuidados paliativos en Espafia:

La situacion de la medicina paliativa, en nuestro pais tiene raices muy jovenes.
Como tal comienza a desarrollarse en torno a la década de los “80, donde hospitales
como el Universitario Marquées de Valdecilla en Santander (1984) o el Hospital de la
Santa Creu de Vic de Barcelona, proporcionaban atencion domiciliaria. Es casi a finales
de esta época cuando se reconoce la unidad de cuidados paliativos. Posteriormente en el
afio 1992, se funda en Madrid la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL),
cuya labor pasa por atender a pacientes que no tienen cura.

En esos 20 afios se produjo un desarrollo en cuanto a la medicina paliativa,

incorporandose como un servicio en todas las comunidades y haciendo una especial
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recomendacion desde Sanidad para que estas realizaran planes estas para atender la
demanda social de los pacientes en enfermedad terminal. (Ortega y Lépez, 2005; Sanz,
1999).

El impulso y la importancia que la OMS da a los cuidados Paliativos, hace que en
diferentes paises se adopten medidas y politicas nacionales para su implantacion, entre
ellos Espafia. En un principio estas politicas han sido muy reduccionistas contemplando
los cuidados paliativos solo para enfermos con cancer o SIDA. Pero en Espafia se
intenta dar un paso adelante, adoptando medidas mas amplias, pretendiendo dar
cobertura a todos aquellos pacientes que tengan una enfermedad terminal (Sepulveda,
2009).

Estas actuaciones o intentos por introducir los cuidados paliativos dentro de
nuestra red sanitaria quedan plasmados en la “Estrategia Nacional de Cuidados
Paliativos” que elaboro el gobierno en marzo del 2007, y que aspiraba atender a mas de
200.000 personas, dar respuesta a esta necesidad, e intentar que todos los hospitales

espafoles pudieran procurar la cobertura a estos pacientes.

Pero ¢qué ocurre en la practica? ¢Se han llegado a incorporar esas medidas?
Segun un articulo del periédico El Pais: “Esparia suspende en paliativos” (Sahuquillo,
16 Agosto), esto viene a decirnos que en nuestro pais el desarrollo de los cuidados
paliativos es todavia limitado. En la editorial se hace referencia a un informe
internacional, realizado por The Economist Intelligence Unit, que nos sitda en el puesto
26 de 40, suspendiendo en la atencion que realizamos a pacientes al final de la vida, por

lo que concluye que “Espafia no es un buen lugar para morirse”.

Segun estos datos y como indica Poch (2009), no muchos hospitales espafioles
hoy en dia ofrecen a sus enfermos terminales las condiciones o los remedios necesarios

que les ayuden a mitigar el dolor y afrontar esta situacion

Garcia, Schmidt, Cruz, Prados y Mufioz (2008), puntta que el desarrollo de los
cuidados paliativos en Espafia ha sido insuficiente y desigual entre comunidades
autonomas, y que incluso en este momento de expansion, se sabe que aun las unidades
de cuidados paliativos, los programas, los equipos de atencion domiciliaria y los
equipos de soporte, se ven ligados a la asistencia de enfermos oncoldgicos, olvidando de

este modo a enfermos terminales con otras enfermedades. Este escaso desarrollo, anota
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Garcia et al.,, (2008), no depende solo de las infraestructuras, sino de que los
profesionales sanitarios incorporen la préactica o filosofia paliativa en su actividad

médica.

Datos como el aportado por el informe internacional anteriormente citado, nos
hacen sospechar que aun hoy, este desarrollo es limitado y que probablemente no se
estén cumpliendo los objetivos deseados por la estrategia nacional. El articulo nos
aporta mas datos y nos indica que actualmente hay 400 unidades, pero segun la sociedad
espafiola de cuidados paliativos se necesitaria 200 mas y también nos revela que “faltan

psicOlogos y trabajadores sociales”

Todo estos datos nos hacen pensar que para que todos los paises integren cuidados
paliativos de calidad y que sean efectivos y eficientes, ha de pasar algun tiempo mas,
que ayude a remover conciencias y darle la importancia que merece, no solo como una
necesidad de salud, sino como un “derecho al que aspirar” como apuntaba Bayés
(2001).

1.3.3 Concepto y principios

Como hemos comentado, desde tiempos muy remotos, la sociedad ha
proporcionado y practicado estas actuaciones de alivio, refugio, acogimiento y

acompafiamiento en el proceso de morir.

Con el traslado, en nuestra sociedad actual, del escenario de la muerte, se hace
necesario que la medicina paliativa se propugne en los hospitales como una respuesta
para atender de forma global e integral a personas a las que la medicina “curativa” no ha

podido ayudar. De este modo:

“Ayudar a los seres humanos a morir en paz deberia ser tan
importante como evitar la muerte; Los cuidados paliativos deberian ser
un derecho al que todos los seres humanos deberiamos aspirar” (Bayés,
R. 2001, p.14)

No cabe duda que este nuevo planteamiento o enfoque, supone un cambio de

mentalidad en la medicina moderna, que ve la muerte como el “fracaso” de la ciencia y
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no como una experiencia natural e inevitable. Este cambio de mentalidad en el modelo
médico actual, también pasa por un cambio en la asistencia, que ha de proporcionar

recursos para atender a estas personas en el final de sus vidas. (Cruz y Garcia, 2007).

Plantearse una medicina paliativa, supone cambiar la concepcion clasica de la
medicina curativa y atender al principal objetivo que promueve esta filosofia. Supone
una actitud y un acercamiento a la persona enferma. Unas practicas encaminadas a
proporcionar apoyo, acompafiamiento y atencion a las demandas de estos pacientes. Asi
pues, su abordaje terapéutico pasa por unas “Atencidn integral e individualizada y

continuada del paciente y también de su familia” (Espinar, 2012)

Pero, ¢(Qué son los cuidados paliativos ¢Como podriamos delimitarlo
conceptualmente? Al intentar realizar una aproximacion al concepto de cuidados
paliativos, la primera referencia la buscamos en su significado, que nos dara algunas
pistas. En el diccionario la palabra paliativo viene de la acepcion de paliar, “que mitiga,
suaviza o atenua”. “Se dice especialmente de los remedios que se aplican a las
enfermedades incurables para mitigar su violencia y refrenar su rapidez” (Real
Academia Espafiola [RAE], 2001). Deriva de “pallium”, palabra latina que
etimologicamente se refiere a proporcionar una capa o un capote “a los que pasan frio”
(Pessini, y Bertachini, 2006).

En este sentido estas concepciones hacen referencia a la esencia de los cuidados
paliativos, destacando la atenuacion, la ayuda, el apoyo, la mitigacion del sufrimiento y
del dolor en pacientes que sufren una enfermedad terminal De este modo se procura

atender al enfermo en su globalidad e integridad.

Otra referencia del concepto nos la proporciona la OMS (World Health

Organization (WHO), 2004) que define los cuidados paliativos como:

Un abordaje terapéutico destinado a mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares que afronten los problemas asociados a la
enfermedad amenazadora para la vida, a través de la prevencion y paliacién
del sufrimiento, por medio de una identificacion precoz y la evaluacion vy
tratamiento cuidadosos de todas las problematicas que afectan al enfermo, sean
de tipo somatico, emocional, ético, social o de otro tipo. (citado en Albornoz,
2008, p.2)

28



Programa de Intervencion Psicoeducativa en Cuidados Paliativos

Los cuidados paliativos entienden la muerte como un hecho natural e inevitable
del ser humano o como indican Espinar, (2012, p.174) y Pessini y Bertachini, (2006,
p.235) “afirman la vida y entienden el morir como un proceso normal”. Ofreciendo la
posibilidad de ayudar y acompafar a los pacientes terminales a vivir este proceso del
modo menos traumatico posible para él, respetando su autonomia y dignidad.

Los cuidados paliativos se presentan con el objetivo de proporcionar calidad de
vida y bienestar al paciente, sefialando la necesidad de hacer hincapié en la triada béasica
que se produce en esta situacion “comunicacion eficaz, control de sintomas y apoyo a
la familia” (Arranz et al., 2003, p.18)

La atencién paliativa pretende por tanto acompafar al paciente en este proceso,
mejorando su estado fisico y psicoldgico, de ahi que se defienda un abordaje terapeutico
integral del enfermo (Cruz y Garcia, 2007; Espinar, 2012) y de esta forma “ayudar a los
pacientes a morir en paz” (Bayés, 2001) Busca que los dias que le resten al enfermo
terminal lo puedan vivir de una manera digna, conscientes, libres de dolor, y rodeados
de la gente que los quiere. Intentando aliviar el sufrimiento que el enfermo padece,

consiguiendo una mejor calidad de vida en sus ultimos dias.

Los cuidados paliativos proponen una filosofia y una actitud en la asistencia, una
mentalidad que plantea una serie de principios y objetivos, que intentan dar respuesta a

las demandas que plantea dicha situacidn, asi:

1) Los cuidados paliativos son un abordaje y comprension global e integral
del sufrimiento y del estado del paciente. Cuidados en términos de bienestar
fisico, psicoldgico, social y espiritual

2) Intentan buscar la calidad y bienestar del paciente, que sera definido por
este. La percepcion del paciente sobre su estado cambia conforme se
modifican las circunstancias de este proceso. Asi es esencial adaptarse a
dichos cambios y darle respuesta. Barreto (1994) afirma que:

“La enfermedad terminal es un proceso dinamico y activo en el que los
sanitarios y pacientes han de ir fijando objetivos dependiendo de la
evaluacion realizada en cada momento evolutivo” (citado en Ortega y Lopez,
2005, p.150)
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3) Intentan alcanzar un nivel 6ptimo del control del dolor y el sufrimiento,
(control de sintomas).

4) Respetar el principio de autonomia del paciente en el proceso, la
enfermedad y la toma de decisiones. Ayudan al paciente a vivir el proceso
de una forma activa y tomando el control del mismo, capacitandolo,
apoyandolo, en tanto “que es él, el que vive dicho proceso”

5) Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso natural. No
apresuran ni posponen la muerte, sino que ayudan y aseguran la calidad de
vida.

6) Concebida como una terapéutica activa: incluye atencion al dolor y
sufrimiento del paciente, familiares y profesionales (Triada terapéutica).

7) Se prefiere un equipo interdisciplinar, con el objetivo de lograr una atencion
global en todas las areas del paciente.

8) Por ultimo, indicar que los cuidados paliativos no son incompatibles con las
terapias que prolongan la vida, y que por tanto son y pueden ser
aplicables al principio de la enfermedad, y concomitantes con sus

modificaciones.

(Cruz y Garcia, 2007; OMS ,1990 (citado en Barreto y Soler, 2003); OMS, 1990 (citado
en Ortega y Lopez, 2005); Pascual, 2003; Pessini y Bertachini, 2006; Sepulveda, 2009).

Por ende, el objetivo ultimo de los Cuidados paliativos es ayudar a poder

afrontar el ultimo tramo de nuestra vida con el mayor bienestar posible (Poch, 2009)

1.3.4 Aproximacion a Modelo Integral de Intervencién en cuidados

paliativos

Teniendo en cuenta lo anterior, los cuidados paliativos surgen con un intento de
mejorar la situacion del paciente moribundo. EIl objetivo es intentar proporcionar al
enfermo el mayor bienestar en esta Gltima etapa de su vida, y la atenuacién de su

sufrimiento, ejerciéndose estos desde un punto de vista bio-psico-social.

Una atencidén global e integral que permite, por un lado, un acercamiento a todas

las experiencias de vida de la persona, de su situacion actual, entendiendo al paciente
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como un todo, y valorando la singularidad de cada uno en este proceso. Por otro,
“intentar cubrir las necesidades biomédicas, psicolégicas, sociales y espirituales del
enfermo y también de la familia o cuidadores” (WHO, (1987) y Sanz, GOmez-Batiste,
Gobmez-Sancho y Nufiez Olarte, 1993, citado en Limonero, 2008). Cuidados que
intentan ir méas alla del control sintomatol6gico, que por si s6lo no proporciona todo el
confort.

Plantean una nueva actitud y filosofia dentro de las practicas sanitarias, una nueva
reorientacion que aporta la vision humanista de la muerte, mirandola de frente y
reconociendola como algo natural e inevitable del ser humano. Dignifica a la persona
que sufre, otorgandole la responsabilidad y la autonomia de tomar decisiones en su

proceso de morir.

La clave es, por tanto, acompafiar a estos pacientes en el proceso y el trance que
supone la muerte para estos, como objetivo Ultimo, pretendiendo una readaptacion de

la situacion, con el fin de ofrecer al paciente una calidad de vida optima.

El hecho de morir y el final de la vida se supone como uno de los acontecimientos
mas traumaticos que ha de afrontar una persona; en este proceso emergen un cimulo de
emociones y sentimientos, ocasionando un gran impacto en la persona que lo
experimenta y en sus allegados. Un sin fin de cambios que ocasionan en el enfermo
terminal y sus familiares una gran desestructuracion emocional y un intenso

sufrimiento, como ya se ha comentado a lo largo de nuestro recorrido teorico.

La terapéutica de los cuidados paliativos debe ir dirigida a mantener una
situacion continua de no sufrimiento (Ortega y Lopez, 2005), una terapéutica que va
estar justificada en nuestro trabajo, con el modelo tedrico que presentamos a
continuacion: ElI modelo interactivo triadico “enfermo, familiares-profesionales*,
elaborado por Bayés (Arranz et al., 2003) y basado en las aportaciones del modelo

transaccional de Lazarus y de autores como Chapman y Gravin (1993).

Este modelo propone, segin Arranz et al., 2003; Bayés, 1998; Lacasta et al, 2008;
Limonero, 2008, que el sufrimiento o estrés psicoldgico, como lo definen Lacasta et
al., (2008), que padece una persona en la fase final de su vida depende de la percepcion
de amenaza que supone dicha situacion o estado (por ejemplo: dolor, soledad, temor, ..)

para la persona y para su existencia psicolégica u organica y de la creencia de que los
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recursos (personales y psicosociales) de los que se dispone son insuficientes para
hacerle frente, creandole una sensacién de impotencia. Lacasta et al (2008, p.40)
contintan diciendo que se refiere a: “la ruptura de equilibrio entre la percepcion de
amenaza y la evaluacion de la carencia de recursos para hacerle frente, lo que conduce
al sufrimiento del paciente y de la familia”. Dando lugar a respuestas desadaptativas e
incluso patoldgicas y que pueden acrecentar el estado, y ante las que hay que intervenir.

Un modelo de intervencidn sistémica, que segun los autores que los proponen, va
a ser aplicado a todos los protagonistas que participan en la situacion paliativa: el
enfermo terminal, familiares (cuidador primario) y los profesionales sanitarios (triada

bésica) (Arranz et al., 2003; Ortega y Lopez, 2005), tratando de atenuar su sufrimiento.

Para conseguir la méaxima de los cuidados paliativos, el modelo propone una

intervencidn centrada en los siguientes pilares béasicos:

v' Una comunicacion eficaz, con herramientas como el couselling
(comunicacion asertiva, control emocional,..), que va a permitir identificar
los sintomas tanto fisicos como psicologicos (dolor, miedos,
preocupaciones) percibidos como amenazadores y tratard de romper las
barreras creadas con actitudes como la conspiracion del silencio.

v Control de los sintomas, una vez detectados, intentando minimizarlos y
paliarlos, siempre teniendo en cuenta el significado que tienen estos para
el paciente, sorteando el encarnizamiento terapéutico.

v" Un apoyo emocional al paciente y la familia que les ayudara a hacer
frente a la situacion de sufrimiento y a las emociones y sentimientos
negativos que se derivan de la misma. Potenciando sus recursos, tanto
personales como externos (amigos, familia, equipo asistencial,..). Evitando
que estos Ultimos caigan en una sobrecarga emocional o claudicacion, que
no haria méas que generar mayor sufrimiento. Por otro lado, un apoyo que
les ayudara a incrementar su percepcion de control (Arranz et al, 2003;
Bayés, 1998; Limonero, 2008; Ortega y Lopez, 2005 )
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Capitulo 2: Contextualizacion

2.1. Descripcion del centro

El proyecto de intervencion propuesto a continuacion, se va a llevar a cabo en la
Asociacion Espafiola contra el Céancer (aecc), en la sede de la junta provincial de
Cordoba, ubicada en la ¢/ Miguel Benzo, 14004.

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer es una ONL de carécter benéfico
asistencial, viene desarrollando su actividad en toda Espafa, gracias a sus 52 sedes o
juntas provinciales repartidas por todo el territorio espafiol y con representacion en todo
el pais. Su sede central se ubica en: ¢/ Amador de los Rios, 5 -- 28010 Madrid —
(informacion@aecc.es).

Nace el afio 1953, con el proposito de luchar contra el cancer en todas las
modalidades conocidas. Representan a la sociedad en la lucha contra el cancer e
intentan disminuir el impacto de la misma y mejorar la calidad de vida de estos
pacientes. Dada su labor, fue declarada de "Utilidad Publica” por acuerdo del Consejo
de Ministros en abril de 1970.

La asociacion estd compuesta por voluntarios, socios, y personal laboral:
psicologos, fisioterapeutas, trabajadores sociales, medicos y enfermeras, entre otros, que

con su esfuerzo contribuyen diariamente a lograr los objetivos de la agrupacion.

Entre los principios y valores que dan sentido a la accion social que realizan,
destacan: la ayuda y apoyo a pacientes y familiares, ofreciéndoles aliento y soporte para
disminuir el sufrimiento; informar y concienciar a la sociedad, intentando dotarles de
todos los mecanismos necesarios para prevenir la enfermedad; y por Gltimo promover la

investigacion.

De estos principios se derivan los servicios que la asociacion ofrece, destacando el
apoyo y acompafiamiento al enfermo de cancer y los familiares, en el primer momento
de la enfermedad, durante esta e incluso tras la enfermedad, ofreciendo atencion

psicoldgica y social; servicios de alojamientos en pisos y residencias; voluntariado;
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servicio de cuidados paliativos; programas de prevencidn y concienciacion; ayuda a la

insercién laboral; campafias de informacidn y concienciacion sobre la problemaética.

La asociacién trata de llegar a esta poblacién y su maximo objetivo es intentar
luchar contra esta enfermedad con campafias de sensibilizacién, intentando conmover a
toda la poblacién espafiola, y conseguir aunar esfuerzos para combatirla. Su propésito es
procurar la mejor calidad de vida a los pacientes, y asi mismo la de los enfermos cancer
en situacion de terminalidad y sus familiares, de ahi que ofrezcan el servicio de atencion

en cuidados paliativos.

Es por esta razén por la que nos parece interesante implantar nuestro proyecto en
una organizacion que procura estos cuidados a pacientes terminales, en su caso con
cancer, aunque dicho proyecto podra ser extensible a otras organizaciones o

asociaciones que acometan esta labor.

2.2 Sector de la Poblacion:

La asociacion esparfiola contra el cancer, atiende a pacientes enfermos de cancer
en cualquier estadio de la enfermedad y a familiares y allegados. También realizan una
extensa labor de prevencion, tratando de llegar a otros sectores de la poblacion con
campafas de sensibilizacion y concienciacion de la enfermedad, asi como de
psicoeducacion de profesionales sanitarios que estan en contacto diario con la

enfermedad. Por tanto, la organizacidn atiende a un abanico amplio de poblacion.,
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2.3 Organigrama:

Presentamos a continuacion la estructura organizativa de la asociacion:

[ Eerucrm orgaizaie: |
BTN
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Capitulo 3: EIl proyecto.

3.1 Planteamiento del problema

Como ya se ha indicado a lo largo del recorrido teérico, los cuidados paliativos
procuran la atencion integral del enfermo terminal intentando disminuir, mitigar y
aliviar su sufrimiento y el de sus familiares. Se aspira desde estos a optimizar la calidad
de vida del paciente y fomentar su autonomia Para todo esto, es esencial potenciar la
ayuda y el buen hacer de familiares y profesionales en contacto diario con dicha

situacion.

Familiares, allegados y profesionales sanitarios pueden ser, desde la dptica de
los cuidados paliativos, un buen recurso para proporcionar, al terminal, apoyo y
consuelo emocional en la Gltima etapa de sus vidas. Pero, en muchas de estas ocasiones,
familiares y profesionales también se ven impactados emocionalmente por tal
circunstancia, viviendo con angustia, con miedo la inminente pérdida de sus familiares,
y desbordados por tal situacion contribuyen, sin intencién, a generar mayor sufrimiento.
Actitudes como la claudicacion emocional, o la conspiracion del silencio, no hacen
mas que agravar el estado del paciente, sintiéndose culpables por acarrear mas dolor y

sufrimiento a sus familiares e indefensos y no propietarios de su vida en esta etapa final.

Los profesionales sanitarios, a pesar de los conocimientos cientificos y médicos
que tienen, también se ven impactados por esta situacion, a veces sin recursos y
estrategias psicosociales y/o comunicativas, para abordar la situacion y otras veces tan
obstinados como los familiares, contindan dedicando al paciente todo su esfuerzo
terapéutico. Ciegos al no querer ver la inevitabilidad de la muerte, y contribuyendo con

esta accion a generar mayor malestar.

Son por estas razones, por las que parece esencial la intervencion sobre estos
otros actores, con la intencion de aportarles recursos, habilidades, estrategias o
simplemente otra mirada que contribuya a proporcionar al paciente el mayor confort y

la mejorar de la calidad de vida en sus Gltimos momentos.
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3.2 Destinatarios del proyecto:

El proyecto de intervencion que aqui se presenta, estd dirigido a optimizar la
calidad de vida de pacientes con céncer en situacion de terminalidad, actuando sobre
ellos de manera indirecta. Las actividades van a estar dirigidas a otros de los actores de
la accién paliativa como son los familiares, allegados y profesionales sanitarios.

Conscientes de las limitaciones de temporalidad y del deterioro fisico y
psicologico que presenta el enfermo terminal, es nuestro objetivo incidir de manera
indirecta sobre ellos, mejorando su calidad de vida a través de las actividades del

programa, destinadas a los acompafantes.

3.3 Criterios de seleccion para participar:

Segun la propias caracteristicas que definen a un enfermo terminal, y que
presentdbamos a lo largo de la fundamentacion teorica, se propone que los criterios de
seleccion no sean fijos ni cerrados, sino abiertos y sujetos a la demanda de familiares y
profesionales que estén en contacto con un paciente terminal o que hayan estado

anteriormente.

La demanda de diferentes usuarios que incidan en las cuestiones o problematicas
aqui planteadas, establecera el criterio para poner en practica los talleres de intervencion

propuestos en nuestro programa.
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Capitulo 4: Disefio del programa

4.1 Objetivos
4.1.1 Objetivo General

A través del proyecto de intervencion que se presenta, se pretende lograr la
maxima de los cuidados paliativos: procurar la calidad, confort y bienestar del

paciente terminal en sus Gltimos dias.

Es nuestro objetivo dotar de recursos, habilidades y estrategias, asi como de otra
mirada, tanto a familiares y allegados como a profesionales sanitarios. Estrategias que
les permitan proporcionar al paciente el apoyo y soporte Optimo que necesitan.
Contribuyendo, de este modo, a mejorar la situacion y la calidad de vida del paciente en
los dltimos dias, redundando por tanto, los beneficios ultimos de la intervencion en el

paciente terminal.

4.1.2. Objetivos Especificos:

e Fomentar el autocuidado personal de familiares y allegados, tratando de evitar
asi la claudicacion

e Permitir el desahogo y la expresién emocional, para favorecer un afrontamiento
adecuado.

e Fomentar la comunicacion direccional, paciente-familiares-profesionales,
favoreciendo el aumento de la percepcion de control del paciente terminal sobre
su proceso de muerte. Ayudando de este modo a reducir y eliminar la
conspiracion del silencio.

e Promover una muerte digna, evitando asi actitudes como el ensafiamiento
terapéutico. Igualmente, proporcionar un espacio de despedida, dotando a los
familiares de estrategias que ayuden al paciente terminal, permitiéndole partir
en paz.

e Ensefar estrategias y habilidades que ayuden a aceptar la realidad de la pérdida

del ser querido y a afrontarla.
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4.2 Contenidos:

OBJETIVOS

CONTENIDOS

Fomentar el autocuidado personal de
familiares y allegados, tratando de evitar

asi la claudicacion.

Andlisis y reflexion de la importancia del
autocuidado personal y busqueda de

actividades gratificantes.

Permitir el desahogo y la expresion

emocional, para favorecer un

afrontamiento adecuado.

Explorar  nuestros  sentimientos y

emociones, legitimarlos y permitir un

espacio de expresion.

Fomentar la comunicacion direccional,
paciente-familiares-profesionales,

favoreciendo el aumento de la percepcion
de control del paciente terminal sobre su
proceso de muerte. Ayudando de este
modo a reducir y eliminar la conspiracion

del silencio.

Reflexiéon Individual y grupal sobre la
comunicacion entre los actores de la

situacion  paliativa.  Desarrollo  de

estrategias que aumenten la autonomia del
con sus miedos,

paciente. Empatizar

temores y necesidades. Anticipar las
consecuencias y el coste emocional del

secretismo de la informacian.

Promover una muerte digna, evitando asi

actitudes como el  ensafiamiento
terapéutico. Igualmente, proporcionar un
espacio de despedida, dotando a los
familiares de estrategias que ayuden al
paciente terminal, permitiéndole partir en

paz.

Creacion de un espacio que fomente el
respeto hacia una muerte digna y ayude a
comprender la importancia de dejar partir

a los moribundos.

Ensefiar estrategias y habilidades que
ayuden a aceptar la realidad de la pérdida

del ser querido y a afrontarla.

Desarrollar estrategias que ayuden a
aceptar la pérdida y a normalizar los
sentimientos que manifiestan ante esta.

Estimular un espacio de despedida.
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4.3 Temporalizacion

El programa de intervencion presentado se realizar4 a demanda de las personas
usuarias, tanto familiares como profesionales sanitarios. De este modo, la
temporalizacion de los talleres, que se proponen a continuacién, va a estar sujeta a las
necesidades que estos presenten. Dado que los y las participantes se encuentran en
estadios diferentes y con gran inestabilidad, no existird una cronologia lineal entre los
diferentes talleres; por el contrario, los talleres se desarrollardn de forma independiente,
tanto el orden de su realizacién como la puesta en marcha de cada uno, ateniéndose a las

necesidades y demanda de las personas participantes.

Se trata de 5 talleres, que dispondran de una duracion mensual para realizarse de
manera relajada, es decir, teniendo en cuenta las limitaciones de temporalidad, del
propio estado del paciente y de los familiares y profesionales sanitarios que participan
del mismo. Estos ultimos estan inmersos en la incertidumbre e inestabilidad que este
proceso conlleva, por lo que es esencial espaciar las actividades de cada uno de los

talleres, ayudando a fomentar la participacion.

El programa prevé contar con un nimero aproximado de 12h para cada taller, un
namero que podra ser variable dependiendo de las actividades que el taller presente. El
horario de aplicacion de cada uno de los talleres sera los martes y jueves de 17h a 19
horas (dicho horario estd sujeto a modificacion, segun la conveniencia de la

organizacion donde se implante la actividad).

En lo sucesivo detallaremos la programacion de cada uno de los talleres, y sera
aqui donde se especifique la temporalizacion concreta de los mismos. Es de nuestro
interés que el horario sea lo mas estable posible, para crear entre los participantes del

mismo una rutina semanal.

Dicho esto mostramos a continuacién un cuadro general del desarrollo de los

distintos talleres:

Taller: Taller: Taller: Taller: Taller:

CLAUDICACION EL DESEO CONSPIRACION | OBSTINACION EL DUELO

FAMILIAR SECRETO DEL SILENCIO | TERAPEUTICA
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4.4 Metodologia

Con el propdsito de lograr los objetivos y contenidos expuestos en nuestro
programa, se pretende realizar una serie de talleres que van a estar destinados a abordar
y reflexionar tanto de manera dindmica, como directa las diferentes problematicas
expuestas. Se intenta fomentar en cada uno de ellos la participacién, asi como la
interrelacion, creando un grupo de distension, de reflexiébn y de apoyo para el
establecimiento de habilidades.

Se va intentar favorecer un clima célido, basado en la empatia y en la confianza
con el terapeuta, donde las personas participantes se encuentren comodas para expresar
sus emociones. Para ello, es necesario que el terapeuta cree un ambiente cercano,
procurando la informacion de forma amena, directa y con estilo familiar, lo que ayudara

a explorar en el interior de cada uno de los y las participantes.

Se procurara desde el grupo, por un lado la legitimizacion y expresion de cada
uno de los y las participantes, contribuyendo a crear un grupo cohesionado. Por otro

lado, fomentara un espacio de apoyo y ayuda mutua.

4.5 Recursos Materiales y profesionales:
4.5.1 Recursos materiales:

En lo referente a los recursos materiales e instalaciones que van a ser requeridas
para los diferentes talleres, podemos indicar que sera necesario el uso de una sala o
salon de usos multiples, que tenga capacidad para albergar a todas aquellas personas que
deseen participar, teniendo en cuenta que el nimero maximo deseado para el grupo es

de 30 personas.

En cuanto a los recursos materiales necesarios para la realizacion de los diversos
talleres, seran diferentes en funcion de las caracteristicas y necesidades de las

actividades propuestas en cada uno de ellos.

A continuacion se enumera una relacion de aquellos que se consideran mas

importantes para la éptima realizacion de los mismos:
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v
v
v

AN N N NN

AN N N N NN

Proyector y pantalla de imagen

Pizarra y rotuladores

Radio o cualquier otro dispositivo de audio para escuchar musica (Con CD, o
dispositivo mp3)

Pelota

Colchonetas

Velas arométicas

CD o Mp3 con seleccion de temas musicales; tema de relajacion acuética.
Lapices o ceras de colores

Un encendedor: mechero o cerillas. Material para escribir y dibujar: Folios o
cuadernos y boligrafos

Film transparente, a ser posible tamafio industrial.

Revistas viejas.

Fotocopias con las fichas de trabajo que desarrollan las actividades

Tijeras

Grabadora de audio

DVD o Mp3 con Peliculas, corto de animacion y reportaje seleccionados: Iris,

Mi vida sin mi, La Dama y la Muerte y EI Gltimo viaje.

4.5.2 Recursos profesionales

Los talleres propuestos en el proyecto de intervencion que presentamos van a estar

impartidos preferentemente por un profesional de la Psicologia (del propio centro o por

contratacion externa).

Con el objetivo de lograr una atencion global en la que se atiendan todas las

necesidades: fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, serd importante para el

desarrollo del programa llevar a cabo una intervencion de un equipo interdisciplinar.

Por lo que se recibira de buen agrado la colaboracién voluntaria de otros profesionales,

tanto del centro como externos, que deseen aportar su experiencia, sumando

conocimiento al proyecto.
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Capitulo 5: Estrategias de intervencion:

El programa de intervencion psicoeducativa que proponemos a continuacion,
estd compuesto por 5 talleres de dinamica grupal: “La claudicacién Emocional 7, “El
deseo Secreto”, “la conspiracion del silencio”, “La obstinacion o Ensafiamiento
terapéutico”, y “El duelo”; respondiendo tal actividad a los objetivos especificos
propuestos, y que tienen también la intencidn de aspirar a cumplir el objetivo general
planteado.

En lo que respecta a los talleres, estos se componen de una serie de actividades
que tienen como fin acercar a las personas participantes a cada una de las situaciones y
/o actitudes problematicas que pueden sucederse en un escenario paliativo. Ofrece,
igualmente, una serie de recursos, habilidades y estrategias que permitan afrontar la
situacion de una manera méas Optima, asi como un buen acercamiento a los pacientes. La

intervencidn repercutird positivamente en estos contribuyendo a mejorar su estado.

Nuestro programa pretende el fortalecimiento de familiares, allegados y
profesionales sanitarios que se enfrentan a esta situacion, concienciandose de la misma,
y permitirles un espacio de reflexion, de expresion de experiencias, emociones y

sentimientos.

Como se ha comentado, el apoyo social de los familiares y profesionales
contribuye a aumentar el bienestar del paciente, al tiempo que favorece la
comunicacion, confianza, comprension, empatia y la cooperacién mutua. Gracias a este,
los pacientes terminales se veran acompariados en su ultimo viaje, emprendiéndolo con

mayor calidad, seguridad, y en definitiva, en paz.

Pero, como se ha mencionado a lo largo de nuestra fundamentacion teérica hay
ciertas actitudes de familiares, allegados y profesionales como son la obstinacién
terapéutica o la conspiracion del silencio que no contribuyen a conseguir dicha
méaxima, convirtiéndose en fuentes de malestar y sufrimiento para el paciente, de ahi
nuestro propdsito en los talleres, trabajar dichas actitudes, reflexionar sobre ellas, y

contribuir a aportar a los participantes otra mirada sobre la situacion.

Por otro lado, durante este escenario paliativo, familiares, allegados,

profesionales y evidentemente los propios actores, enfermos terminales, se ven
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envueltos por ese tumulto de emociones que comentabamos en la fundamentacion. Si
estos no son gestionados de una manera adecuada, pueden provocar que se sientan
desbordados y claudiquen en la tarea de aportar este apoyo, generando por ende mayor

sufrimiento.

Es por tanto necesario que nuestra intervencion proponga una serie de
actividades que proporcionen habilidades que no les haga caer en esta claudicacion,
ayudandolos a gestionar el hartazgo que la situacién terminal puede provocar en ellos.
Desarrollando recursos para dosificar energias, delegando tareas en otros acompafiantes
y reorganizando el cuidado. En muchas ocasiones, esta situacion de hartazgo genera en
los acompafiantes el deseo inconfesable de “Que todo acabe ya”, por el que se
culpabilizan. Es nuestro objetivo desde esta intervencion ayudar a gestionar, traducir y

legitimar ese sentimiento, producto de la situacion que esta viviendo.

Del mismo modo con las actividades propuestas en el taller de “E/ duelo”, se
intenta dotar a los participantes de herramientas que les ayuden aceptar la inminente
pérdida o de la pérdida ya real, y fomentar un espacio de despedida.

Finalmente indicar, que practicamente todos los talleres contienen una actividad
de video forum. La proyeccion de una pelicula relacionada con la tematica del taller,
nos parece esencial para fomentar la reflexion personal. Una manera de ejemplificar
gréficamente la realidad que estan viviendo, donde los protagonistas de las mismas se
encuentren en circunstancias similares, con los que pueden sentirse identificados. A
través de las vivencias de los personajes, se promueve la comprension de cada una de

las tematicas propuestas en nuestro programa.

Como cierre nos parece interesante crear un foro de debate o reflexion de
caracter grupal, en el que cada uno de los participantes, expongan su vision particular
sobe las experiencias y recursos trabajados durante el taller. Un agora de confrontacion
de experiencias, que permita, igualmente, crear nuevas actitudes y recursos para

gestionar dicha situacion, dandole forma y entidad al ultimo telén de la actividad.
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Taller “LA CLAUDICACION EMOCIONAL”

OBJETIVOS

CONTENIDOS

Fomentar el autocuidado personal de
familiares y allegados, tratando de evitar

asi la claudicacion.

Analisis

autocuidado personal

y reflexion de la importancia del
y blsqueda de

actividades gratificantes.

Objetivo del taller:

Reflexionar sobre la importancia del autocuidado personal y dotar de estrategias para el

mismo, que ayuden a minimizar el impacto emocional.

Participantes:

El taller se orienta a un grupo de personas, familiares y profesionales, que a demanda de

los mismos se vean sobrecargados por la situacion, y requieran esta intervencion.

Temporalizacion: Duracion de un mes.

TALLER: “LA CLAUDICACION EMOCIONAL?”
Semana 1 Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 1: Actividad 2
Presentacion del Taller
Semana Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 3 Actividad 4
Semana 3 Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 5 Actividad 6
Semana 4 Martes
(De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 7 :Reflexion final y cierre
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Metodologia: El taller se va a llevar a cabo a través de una serie de actividades que
intentan reflexionar sobre la importancia del cuidado personal y dotar a los participantes
de estrategias para el mismo.
Recursos
» Recursos materiales:
o Sala polivalente o de usos multiples
o Pizarray rotuladores
o Pelota o cojin
o Radio o cualquier otro dispositivo de musica que disponga de CD, mp3,..
o CD o Pendrive: seleccion de temas elaborados para la ocasion.
o Folios y boligrafos
o Proyector y pantalla de imagen
o Pelicula Iris.
» Recursos Personales:
o Profesional de la Psicologia
» Actividades:

++ Actividad 1: jEmociones fuera!

Al inicio del taller, el profesional de la psicologia expondra la situacion y la

problematica a tratar.

Con la actividad se pretende que el grupo se conozca, creando por tanto un clima
de confianza y cohesion. Por otro lado, permitir el desahogo y expresién de las

emociones de los mismos. Para conseguir dicho objetivo proponemos lo siguiente:

Pedimos a las personas participantes que hagan un corro, situandose el
profesional en el centro con una pelota. Este explicard que la pelota comienza a estar
caliente, y que necesitan pasarla rapidamente para no quemarse, pero antes de enviarsela
al compafiero deberan decir su nombre. Tras la ronda de presentacién, haran lo mismo,
pero esta vez expresando o verbalizando una emocion que explica como se sienten en

ese momento.

Se pasaran el balon entre todos, y la dinamica finalizara cuando cada uno, haya

expresado al menos tres emociones o0 sentimientos.
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Tras la actividad se les propone la reflexion y analisis de la misma: ¢Como se
han sentido?, ¢Les ha sorprendido alguna cosa?, ¢Qué emociones han sido més

verbalizadas?, ¢Por que creen que han verbalizado esas emociones?

Se les propone, como tarea para casa, que piensen en una actividad que puedan
realizar en algiin momento del dia, que les permita descargar o expresar las emociones

contenidas., por ejemplo: bailar, saltar, hacer deporte,...
% Actividad 2: “ Musicoterapia”

Con esta actividad se pretende que sean capaces de poder identificar las
emociones, que les suscitan diferentes temas musicales. Una estrategia que les ayudara a

identificar su estado de &nimo y contrarrestarlo.

En primera instancia, el profesional se dispondré a crear un clima agradable que
permita a cada participante evocar emociones, usando la Técnica de Relajacion en

imaginacion (audio).

Una vez creado el clima de confort, se escucharan diferentes temas musicales.
Después de cada tema deberan anotar las emociones y sensaciones que el mismo les

causa, invitandoles a compartirlas con el grupo.
La seleccidn de temas musicales propuesta se recoge en el anexo 1.

Tras esto, se invita a las personas participantes a usar este recurso para

contrarrestar su estado de animo.
«» Actividad 3: Lista de Actividades Gratificantes.

Con esta actividad se les plantea la importancia de mantener otras actividades de
ocio a las que dedicarle un poco de tiempo y la importancia de no abdicar de ellas.
Sirviendo estas como recurso de distraccion o evasion, y como medio protector, para no

caer en la claudicacion.
Para ello, se les propone que elaboren dos listas:

1) Una lista donde enumeren las actividades de ocio o gratificantes que realizaban

antes de la situacién paliativa.
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2) Una lista en la que enumeren, de las anteriores, aquellas que ya no hacen y

cuales serian las ultimas que dejarian.

Tras haber realizado la primera lista se hace una puesta en comun en el grupo:
¢como se sentian al hacerlas?, ¢Qué les reportaban? ¢Con que frecuencia las hacian?

¢ Qué significaba para ellos?

Después de esta reflexion les pedimos que elaboren la segunda, y les invitamos a
compartirlo con el grupo: ¢Cémo se sienten ahora? ¢Cuales habéis dejado? ¢Qué
actividades os ayudarian mas en estos momentos? ¢Qué actividades podriais hacer en

estos momentos? ¢ Cémo podriais hacerlas?

Tras la puesta en comun de estas en la sesion, el profesional de la psicologia
plantea, como tarea para casa, la necesidad y la importancia de intentar llevar a cabo
alguna de estas actividades.

% Actividad 4: Recomendaciones y consejos del autocuidado personal

En esta actividad se pretende que elaboren una guia de consejos Yy
recomendaciones para cuidar de uno mismo, cuando se cuida de un familiar enfermo. Se
les plantea que realicen un brainstorming o lluvias de ideas, sobre aquellas pautas,
actitudes, estrategias 0 recursos que pueden ayudar a cuidar de uno mismo, cuando se

esta en esta situacion.

Tras esto seleccionaran las ideas mas importantes, y se elaborara entre todos una
guia de consejos o recomendaciones indicadas para cuidarse, cuidando. Guia de

recomendaciones para su auto implantacion.
% Actividad 5: Planificacion y reorganizacion de tareas.

Con la actividad que proponemos a continuacion se pretende ayudarles a
planificar los cuidados con un horario adaptado a los distintos cuidadores y con las

rotaciones oportunas.

Se les explicara con esta, la importancia de delegar y dosificar las energias, dado
el proceso largo y agotador al que se enfrentan. Medio que puede ayudar a evitar caer en

el hartazgo y claudicacién emocional.
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El profesional trataré de reforzar la importancia del apoyo y cuidados que realiza
la familia y amigos con el enfermo terminal, asi como fomentar su percepcion de
utilidad.

Para esto proponemos que piensen en aquellas tareas de cuidado que han de
realizar al enfermo, ademas de sus propias obligaciones cotidianas. De estas,
discriminaran aquellas que creen que solo pueden hacer ellos. De igual modo, deberén
pensar en personas de su entorno: familiares, amigos, compafieros de trabajo o

profesionales sanitarios, que les podrian ayudar a realizar algunas de ellas.

Reflexionado sobre esto, les pedimos que elaboren un horario o0 agenda semanal
en la que se indique la tarea o actividad a realizar y el nombre de la persona que la
realizard. Del mismo modo plantearan la forma de rotacion y alternacion de tareas. Asi,
por ejemplo: Laura, amiga de la familia, se encargara de recoger a los nifios del colegio

tres veces por semana y darles la merienda.
Tras la realizacion de la tarea, se hara una puesta en coman.

El profesional propondra, como tarea para casa, que pongan en practica el horario

elaborado en la sesion.
« Actividad 6: “IRIS”

La proyeccién de una Pelicula supone un recurso didactico importante que
contribuye a analizar y reflexionar sobre las actitudes y conductas que se pretenden
alcanzar en la intervencion. A través de su visualizacion, los y las participantes conectan

con los personajes, reflejo en muchas ocasiones de la situacion que viven.

El film que se presenta en esta actividad pretende dar reconocimiento al cuidado
que realiza un familiar sobre un enfermo. Por otro lado, se invita a reflexionar sobre la
importante que resulta que el cuidador principal reserve una parcela de su tiempo para si

mismo, y que desarrolle recursos para cuidarse en esta situacion. (Anexo 7: Sinopsis)

Se analizaran las siguientes cuestiones, entre otras: ¢Como se han sentido? ¢Qué
les ha llamado mas la atencion?; ¢Se han visto identificados en alguna cuestion, o con

alguno de los personajes.
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% Actividad 7: Cierre y evaluacion

Charla- debate sobre la importancia del autocuidado personal que evite caer en la
claudicacion o hartazgo emocional. Se reflexionard sobre las estrategias y recursos

trabajados durante las sesiones del taller.

La actividad sirve a modo de evaluacién de los contenidos trabajados y de los
que han sido interiorizados y puestos en préctica por las personas participantes del
grupo. Finalmente se les invita a practicar dichos recursos, y se ofrece la ayuda

profesional, si asi lo demandasen.
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Taller “EL DESEO SECRETO”

OBJETIVOS

CONTENIDOS

emocional

para favorecer

afrontamiento adecuado.

Permitir el desahogo y la expresion

un

Explorar

emociones,

nuestros  sentimientos vy

legitimarlos y permitir un

espacio de expresion.

Objetivo del taller:

Es fin del taller contribuir a la expresion emocional. Se explora en los sentimientos,

normalizandolos y legitimandolos.

Participantes:

El taller se orienta a un grupo de personas, familiares y profesionales, que a demanda de

los mismos, se vea necesaria una intervencion.

Temporalizacion: Duracion de un mes.

TALLER: “EL DESEO SECRETO”
Semana 1 Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 1: Presentacion del Taller Actividad 2
Semana Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 3 Actividad 4
Semana 3 Martes
(De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 5
Semana 4 Martes
(De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 6: Reflexidn final, evaluacion y cierre
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e Metodologia
El taller, a través de las actividades que presenta, pretende crear un espacio en el que los
y las participantes se expresen abiertamente. Creacidn de un clima de confort y confianza
entre estos y el profesional.
e Recursos
» Recursos materiales:
o Sala polivalente o de usos multiples
o Folios y boligrafos
o Proyector y pantalla de imagen
o Colchonetas
o CD o Mps3 de Musica acuética
o Velas aromaticas
o Un encendedor :mechero o cerillas
o Pizarray rotuladores.
o Lapices o ceras de colores
o Radio o cualquier otro dispositivo que contenga lector de CD o de Mp3.
» Recursos Personales:

o Profesional de la Psicologia

e Actividades:

« Actividad 1: Confianza

En esta actividad se pretende exponer la situacion a través de una dinamica de
grupo Y establecer un clima de confianza entre participantes y profesional. Ademas, de
la reflexion sobre la importancia de confiar en el otro, de sostener y ser sostenido. Para
ello se propone una actividad que propicie un ambiente de comparfierismo y de

cooperacion. La dinamica a realizar consiste en lo siguiente:

Se hacen grupos pequefios de 5 personas maximo o uno entre todos. Cada uno va
a ir pasando al centro del circulo, con los ojos cerrados y se dejara caer para que el

grupo lo sostenga. Lo iran pasando de uno a otro.
% Actividad 2: Relajacion- Aromaterapia:

Ejercicio de Relajacién y meditacion en conjuncién con la Aromaterapia.
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A través de este ejercicio se pretende crear un clima de bienestar y confort entre
participantes, que propicie la meditacion y la reflexién sobre sus deseos, sentimientos,
sensaciones, emociones y pensamientos, que estan experimentando en este momento, o
que experimentaron durante la fase terminal del ser querido. Se pretende que evoquen
recuerdos y experiencias que el acompafiamiento al familiar enfermo ha supuesto para

ellos. Una reminiscencia que les ayudara a conectar con sus emociones.

Para propiciar esta meditacion, se colocaran en una situacion cémoda. Para ello
haran uso de las colchonetas que seran colocadas en el suelo y se situaran sobre ellas,
boca arriba. A continuacion, el profesional apagara la luz de la sala, encendera unas
velas aromaéticas y mientras, de fondo se escuchard una musica con sonidos acuaticos

relajantes.

La conjuncion de los aromas percibidos por las velas y los sonidos
tranquilizantes del agua, ayudaré a crear un clima de confort y bienestar, entrando asi en
un estado de serenidad. El estado maximo de relajacion vendra establecido por la pauta

de respiraciones que indicara el terapeuta, segun lo siguiente:
- Respiraciones profundas, lentas y conscientes.

- Se inspira aire, imagindndonos como se nos inunda el cuerpo de sensaciones

positivas, y se espira expulsando lo negativo.

Una vez que se sientan mas relajados, se invitara a la reflexion y meditacion. Una
introspeccion en si mismos sobre todas las experiencias, emociones, deseos,
sentimientos 'y pensamientos, experimentados durante todo el proceso de

acompafiamiento.
% Actividad 3: jDibuja tus emociones!

A través de la expresion artistica del dibujo, se pretende que conecten con sus

emociones y sentimientos, y que lo expresen de una forma grafica.

Para ello se facilitara varios folios, lapices o ceras de colores, invitdndoles a ser

lo mas creativos posible.

Al final de la actividad se plantea realizar una puesta en comun. Expondran su

dibujo y se realizara una interpretacién del mismo.
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« Actividad 4: Poesia o Prosa

Con esta actividad se les invita, a expresar esos deseos, sentimientos, o
pensamientos, que se reflexionaron en la sesion anterior a través de un relato en prosa o

una poesia.

A través de la actividad, se pretende que los y las participantes expongan
aquellos deseos que les suscita, la situacion que estan viviendo. Permitiendo asi, un

espacio de desahogo, comprension y empatia, siempre desde el respeto.
Cuando lo hayan elaborado se realizard una puesta en comun de las mismas.
% Actividad 5: Lluvia de ideas

Con esta actividad se pretende identificar aquellos factores, caracteristicas o
aspectos, que en su caso, les puede haber llevado a desear “que todo acabe ya”. Se
intenta legitimar y normalizar el mismo, procurando minimizar la culpa. Intentando
traducir y reconstruir un nuevo significado en torno a ese sentimiento, como es por

ejemplo “desear que el paciente deje de sufrir”.

Es intencion de la misma, promocionar la empatia entre participantes,
procurando que las experiencias de otros sirvan para normalizarlo. Igualmente se

enfatiza la importancia del autocuidado.

Para todo esto, se les plantea que enumeren ideas, factores, aspectos que les
puede haber llevado a sentir este deseo, a través de las siguientes cuestiones: ¢Qué
caracterizan a estas personas? ¢Qué ha podido motivar este deseo?, ¢Como puede

paliarlo?, ¢lo han pensado alguna vez? Y si es asi, ¢ COmo se han sentido?

El profesional ird anotando las ideas, que se van aportando. Al finalizar la tarea
subrayara aquellas que sean las mas relevantes y que contribuyan a nuestro objetivo, por
ejemplo: el tiempo alargado; la dureza de la enfermedad; estar sola y no poder

delegar; porque desea que el paciente terminal deje de sufrir, etc.
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% Actividad 6: Cierre y evaluacion:

Charla- debate sobre las actividades realizadas en el taller. Se subraya la
importancia de expresar emociones en este escenario. Se analizaran las estrategias y

recursos trabajados durante las sesiones del taller.

La actividad servira como evaluacion de los contenidos trabajados y de los que

han sido interiorizados y puestos en préctica por los y las participantes.

Finalmente se invita a practicar dichos recursos, y se ofrece la ayuda profesional,

si asi lo demandasen.
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Taller “LA CONSPIRACION DEL SILENCIO”

OBJETIVOS

CONTENIDOS

Fomentar la comunicacion direccional,
paciente-familiares-profesionales,
favoreciendo el aumento de la percepcion

de control y autonomia del paciente

Reflexién Individual y grupal sobre la
comunicacion entre los actores de la

situacion  paliativa.  Desarrollo  de

estrategias que aumenten la autonomia del

terminal sobre su proceso de muerte. | paciente. Empatizar con sus miedos,

Ayudando de este modo a reducir y |temores Yy necesidades; y anticipar

eliminar la conspiracion del silencio. consecuencias Yy el coste emocional sobre

el secretismo de la informacién.

Objetivo del taller:

Con este taller se pretende reflexionar sobre la importancia de una buena comunicacion
entre paciente-familiares y profesionales. Favoreciendo actitudes y conductas que
eliminen el paternalismo dentro de una situacion paliativa, fomentando la autonomia del
paciente en su proceso de morir.

Participantes:

El taller se orienta a un grupo de personas, familiares y profesionales, que a demanda de
los mismos, necesiten desarrollar estrategias que favorezcan una buena comunicacion.

Temporalizacion: Duracién de un mes.

TALLER: “LA CONSPIRACION DEL SILENCIO”
Semana 1 Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 1:Presentacion del Taller Actividad 2
Semana Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 3 Actividad 4
Semana 3 Martes
(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 5
Semana 4 Martes
(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 6: Cierre
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Metodologia
Se propone una metodologia que promulgue la reflexion sobre la comunicacion en un
escenario paliativo.
Recursos
» Recursos materiales:
o Sala polivalente o de usos multiples
o Folios y boligrafos
o Proyector y pantalla de imagen
o Pelicula: Mi vida sin mi
o Fotocopias de Fichas de trabajo.
o Pizarray rotuladores
o Video: Comunicacion en escenario sociosanitario
» Recursos Personales:

o Profesional de la Psicologia

Actividades:

% Actividad 1: Presentacion. Representacion teatral

El profesional de la psicologia, introducira los contenidos que se desean trabajar
a lo largo del taller. EI fin de la actividad es reconocer la importancia de la
comunicacion entre los diferentes actores del escenario paliativo, crear un clima de
confianza y respeto entre estos y sefialar, como una situacion de conspiracion del
silencio, puede llegar a reportar malestar en el paciente, en tanto que se le usurpa su
derecho a saber y decidir sobre su estado. Es primordial que valoren la importancia de
respetar la autonomia del paciente, contribuyendo de este modo a mejorar la dignidad de

este en sus Ultimos dias.

La dindmica consiste en una pequefia representacion teatral, que trata de
ejemplificar el rol de cada uno de los actores del escenario paliativo y representar una
situacion de conspiracion de silencio. Para ello, se propondra que dos o tres
participantes salgan de la sala, representando simbdlicamente al paciente terminal. El
resto, que permanece, se dividira representando a familiares y profesionales. Entre estos

altimos y el profesional, se pactard una informacién que concierne al paciente, pero que
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no se la pueden proporcionar, a pesar de que la demanden. De igual modo deberéan
responder de forma dicotdmica a las preguntas formuladas por “los pacientes”.

Los que representan a pacientes, deberan descubrir de qué va la dindmica,
quienes son ellos dentro de este juego y qué se les pretende decir. Dependera de estos, si

quieren o no llegar al final. Tras la dindmica se reflexionara sobre lo siguiente:

A los que representan_a pacientes: ¢Coémo se han sentido? ¢Qué percibian de

sus compafieras? ¢Que es lo que les ha hecho sentir mejor o peor?

A los que representaban a profesionales y familiares: ¢Cémo se han sentido?,

¢Como veian a sus compafieros? ¢Qué creen que les han hecho sentir a sus

compaferos?, Si se lo han contado, ¢Cémo lo han hecho?, ;Cémo deberian hacerlo?

R

% Actividad 2: Lluvia de experiencias

Con la actividad se pretende generar un agora donde exponer experiencias en
torno a este tema: ¢Qué hicieron? ¢Cdomo se sintieron o se han sentido? (Como se ha

resuelto?

Se analizaréan las ventajas e inconvenientes de cada una de las posturas y
actitudes, anticipando las consecuencias de estas y evaluando el coste emocional que el

secretismo puede ocasionar en el paciente.

El profesional recogera en la pizarra dichas experiencias y la confrontacion de

las diferentes opiniones. Asi como otros matices, caracteristicas y factores.

El profesional de la psicologia deberd propiciar un clima de participacion,
confianza, escucha activa y de respeto. Es esencial que no se sientan juzgados,
empatizar con sus miedos, preocupaciones y normalizar o legitimar actitudes

paternalistas.
% Actividad 3: ;Qué Harias tu si....?

En la actividad que se presenta a continuacion, se pretende que las personas
participantes reflexionen, analicen y expongan argumentos sobre lo que ellos harian, en

los diferentes casos que se exponen en el anexo 3: Casos.
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A través de una serie de cuestiones planteadas, se reflexionara sobre la misma y
se incitara a los y las participantes a que propongan ideas, conductas y actitudes que

contribuyan a mejorar y aumentar su autonomia.
% Actividad 4: Rol-play.

Con la actividad de Rol-play se pretende entrenar estrategias, habilidades o
recursos que capacite a familiares y profesionales sanitarios y les ayude a minimizar la
actitud de paternalismo. Contribuir, igualmente, a gestionar la informacién que poseen
del paciente y a mejorar la comunicacion en el escenario paliativo. Se pone asi énfasis
en el respeto de la autonomia del paciente y en la comunicacion bidireccional,

contribuyendo a fomentar los principios de la atencion paliativa.

La dindmica consiste en la representacion de un ambiente paliativo y el
entrenamiento de actitudes, estrategias y habilidades que mejoren la comunicacion, la
gestion de la informacion y el respeto a la soberania del paciente. El caso planteado para

la representacion se recoge en el anexo.4: Rol-play.

El profesional de la psicologia dirigira los entrenamientos, ayudando a que se

interioricen y desarrollen los recursos trabajados.

Entrenadas las habilidades, la actividad se cerrard con un video que muestra los
recursos trabajados durante la sesion. (Anexo 4.1: Video de comunicacion en

escenario sociosanitario)
< Actividad 5: “MI VIDA SIN Mi”

Mi vida sin mi, nos traslada a este escenario y nos invita a vivir con Ann, sus
altimos dias (Anexo. 7: Sinopsis). Con la visualizacion del film, se pretende empatizar
con los personajes y fortalecer los contenidos desarrollados en el taller. Permite
reflexionar sobre la importancia del control del paciente en el proceso, el respeto a sus

decisiones y contribuir, desde su posicion, a que esta autonomia sea posible.

Se analizaran las siguientes cuestiones, entre otras que surjan de los propios
participantes: ¢Como se han sentido?; ¢Qué les ha llamado mas la atencion?; ¢Se han

visto identificados en alguna cuestion, o con alguno de los personajes?
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% Actividad 6 : Cierre y evaluacion

Charla- debate sobre las actividades realizadas en el taller, sobre la importancia
de la comunicacién en el escenario que aqui se refiere y la importancia de no contribuir
a generar mayor sufrimiento en el paciente con actitudes como la conspiracion del
silencio. Se reflexionara sobre las estrategias y recursos trabajados durante las sesiones

del taller.

La actividad servird a modo de evaluacion de los contenidos trabajados y de los
que han sido interiorizados y puestos en practica por los y las participantes del grupo

Finalmente se invita a practicar dichos recursos, y se ofrece la ayuda profesional

si asi lo demandasen.
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Taller “LA OBSTINACION O ENSANAMIENTO TERAPEUTICO”

OBJETIVOS

CONTENIDOS

Promover una muerte digna, evitando asi

actitudes como el ensafiamiento

terapéutico. Propiciar un espacio de

despedida, dotando a los familiares de
estrategias que

ayuden al paciente

terminal, permitiéndole partir en paz.

Creacion de un espacio que fomente el
respeto hacia una muerte digna y ayude a
comprender la importancia de dejar partir

al terminal.

terminal.

Objetivo del taller: Con el taller se pretende la promocion de una muerte digna y la

creacion de un espacio que permita a familiares y profesionales sanitarios dejar partir al

Participantes: El taller se orienta a un grupo de personas, familiares y profesionales, que

aqui planteados.

Temporalizacion: Duracién de un mes.

a demanda de los mismos, necesiten desarrollar estrategias que promuevan los objetivos

TALLER: “LA OBSTINACION O ENSANAMIENTO TERAPEUTICO”

Semana 1 Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 1 Actividad 2
Presentacion del Taller

Semana Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 3 Actividad 4

Semana 3 Martes
(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 5

Semana 4 Martes
(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 6: Cierre
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e Metodologia: El taller se llevara a cabo a través de la reflexion y el analisis de
dicha actitud, siempre desde el respeto a las diferentes posturas y opciones.
e Recursos
» Recursos materiales:
o Sala polivalente o de usos multiples
o Folios y boligrafos
o Proyector y pantalla de imagen
o Film tranparente tamafio industrial o similar
o Tijeras
o Corto de animacion: La dama y la muerte
o Pizarray rotuladores
o Fotocopias de fichas de trabajo: Articulos periodisticos anexos
» Recursos Personales:

o Profesional de la Psicologia

Actividades:

« Actividad 1 : Analisis reflexivo

La obstinacion terapéutica se presenta como una actitud comun entre
profesionales sanitarios y familiares, que a pesar de un pronéstico de muerte en el
paciente, siguen tratando al paciente de forma activa, procurandole métodos y técnicas

para prolongar la vida.

El profesional presentara los contenidos a trabajar en el taller, haciendo uso del
andlisis y estudio de diversos casos expuestos en articulos de opinion. Casos, que
relatan una historia de ensafiamiento u obstinacion terapéutica (Anexo. 5: Articulos

periodisticos).

Se pretende el analisis y reflexion de dicha actitud, y de los factores que pueden

llevar a incurrir en ella. Se fomentara la expresion de experiencias en torno a ella.

% Actividad 2 : Calidad de vida vs Ensafiamiento terapéutico
Esta actividad plantea la creacién de un debate que gire en torno al significado
de los conceptos que se presentan: Calidad de vida vs Ensafiamiento terapéutico.

Se deberan aportar argumentos e ideas, que defiendan cada una de las posturas.
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El grupo se dividird en dos y se asignara a cada uno, una de las dos visiones.

Cada equipo, representado por un compafiero, expondra al resto del grupo la
vision, argumentos, o conclusiones a las que han llegado, anotandose estas en una

pizarra para que quede visible. Se defenderan ambas posturas frente a la opuesta.

Una vez analizados los argumentos expuestos por ambos grupos, se elaborara

una conclusion general sobre el tema en cuestion.

R

% Actividad 3: jDejarlos partir!

A través de esta actividad, se pretende desarrollar actitudes que contribuyan a
aceptar la muerte de los pacientes terminales y por tanto a que estos puedan partir en
paz.

La actividad muestra una representacion simbdlica de un escenario de
terminalidad, y de cdmo los deseos, actitudes y conductas de obstinacion de familiares y

profesionales sanitarios, impide a los pacientes partir en paz.

Un voluntario del grupo, representard simbolicamente al paciente, que postrado
en su cama y en su estado, se va viendo envuelto por los deseos y actitudes de

familiares y profesionales que le impiden partir en paz. Un sufrimiento que lo encierra.

El resto de participantes, representando a familiares y profesionales, lo van
envolviendo con un rollo de film transparente. Conforme van haciendo esto van

expresando los deseos y actitudes que impiden dejarlos partir, asi:

No te vayas, tienes que seguir luchando; Te necesito; Hazlo por miy por los nifios, Sin
ti me muero; Aguanta; No me dejes solo; Como voy a seguir viviendo sin ti; Podemos
intentar otro tratamiento; No podemos quitarle la ayuda técnica; Inténtalo, vas a

ponerte bien; ....

Paralelamente a esto, el profesional le preguntara al voluntario ¢cdémo se siente?,

¢ Qué le hacen sentir con sus demandas y deseos? ¢ Puede seguir intentdndolo?

Los compafieros seguirdn envolviendo al paciente con sus demandas y deseos,

hasta que el voluntario exprese que ya no puede mas.
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En este punto, los compafieros cortaran el envoltorio, expresando deseos,

sentimientos y actitudes que contribuyen a dejarlo partir en paz, tales como:

Puedes irte tranquilo; todo estara bien; siéntete bien; te queremos; nunca te

olvidaremos; has sido muy valiente; vete en paz.

R

% Actividad 4: Crear un clima de despedida.

Por medio de esta actividad, se pretende contribuir a crear un clima de confort y
bienestar con los recursos, estrategias y conocimiento que disponen del paciente. Un
espacio de despedida que permitira al paciente terminal irse en paz.

Se les invita a pensar en los gustos, deseos y el clima que le gustaria vivir al
familiar enfermo, en sus Gltimos dias. Tal como: las personas que les gustaria tener a
su lado, como le gustaria que fuera ese lugar, que objetos le gustaria tener cerca, que

les gustaria escuchar, ...

Para propiciar esa reflexion, el profesional amenizara el momento con una

musica relajante y unas velas aromaticas.

Tras esto se les pide que expresen bien por escrito o mediante un dibujo, el
ambiente ideal de despedida para el familiar terminal. Posteriormente, se hara una
puesta en comun, explicando porque creen que ese clima y no otro, seria el ideal para el

enfermo.

Con la actividad se pretende que los y las participantes desarrollen estrategias y
recursos para ponerlas en practica con el enfermo terminal. Promover la reflexion sobre
cudl seria el escenario Optimo para el que se va. Por un lado, se intenta que familiares y
profesionales proporcionen al enfermo el ambiente ideal para su despedida, atendiendo
a la singularidad del paciente. Por otro, se propicia la reflexién sobre el familiar

enfermo, sus gustos, deseos,.. Allanando el camino de la despedida.
% Actividad 5: La Dama y la Muerte

La actividad, pretende que los y las participantes reflexionen, en clave de humor,
sobre la importancia de fomentar una muerte digna. Muchas veces, con obstinacion,
sometemos a estos a un encarnizamiento con el objetivo de evitar la muerte.

Acarreandoles mayor sufrimiento, en ocasiones en contra de los deseos del propio
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enfermo terminal (Anexo 7: Sinopsis) Se analizaran las siguientes cuestiones, entre

otras que surjan de los propios participantes:

¢Como se han sentido?; ¢(Qué les ha llamado mas la atencion?; ;Se han visto

identificados en alguna cuestién, o con alguno de los personajes?

R

% Actividad 6: Cierre y evaluacion

Charla- debate sobre las actividades realizadas en el taller, sobre la importancia
de desarrollar y fomentar en el paciente el control y autonomia sobre su estado,
contribuyendo a que este perciba la situacion como propia, promoviendo una muerte
digna. Se analizara y repasara la actitud de obstinacion terapéutica, como barrera que

limita la autonomia del paciente y que causa sufrimiento.
Se discutiran las estrategias y recursos trabajados durante las sesiones del taller.

La actividad servira a modo de evaluacion de los contenidos trabajados e

interiorizados por los y las participantes del grupo.

Finalmente se les invita a practicar dichos recursos, y se les ofrece la ayuda

profesional si asi lo demandasen.
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Taller “EL DUELO”

OBJETIVOS

CONTENIDOS

Ensefiar estrategias y habilidades que
ayuden a aceptar la realidad de la pérdida

del ser querido y a afrontarla.

Desarrollar estrategias que ayuden a
aceptar la pérdida y a normalizar los
sentimientos que manifiestan ante esta.

Estimular un espacio de despedida.

Objetivo del taller: Con el taller se intenta que los y las participantes identifiquen el

valor de la pérdida. Dotar de recursos y estrategias, capacitandolos para elaborar el duelo

de la forma mas saludable posible.

Participantes: El taller se dirige a aquellos familiares y profesionales sanitarios que

estén pasando por un proceso de duelo o que hayan pasado por el mismo, o simplemente

aquellos que deseen desarrollar estrategias que les capacite para elaborar la pérdida de

una forma mas optima.

Temporalizacion: Duracién de un mes.

TALLER: “EL DUELO”

Semana 1 Martes

(De 17:00 a 19:00 h)

Jueves

(De 17:00 a 19:00 h)

Actividad 1:Presentacion del Taller Actividad 2

Semana Martes Jueves
(De 17:00 a 19:00 h) (De 17:00 a 19:00 h)
Actividad 3 Actividad 4

Semana 3 Martes

(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 5

Semana 4 Martes

(De 17:00 a 19:00 h): Actividad 6: Cierre
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Metodologia: Para la realizacion del taller se van a llevar a cabo una serie de actividades
que van a estar orientadas a afrontar el duelo y la inminente pérdida. Cada participante
las realizard de una manera unica y personal.
Recursos
» Recursos materiales:
o Sala polivalente o de usos multiples
o Folios y boligrafos
o Proyector y pantalla de imagen
o Revistas viejas
o Fotografias y objetos familiares.
» Recursos Personales:
o Profesional de la Psicologia
Actividades:

R

«+ Actividad 1: Presentacion 1

La estrategia de intervencion en el duelo debe tener por objetivo, en primera
instancia, consolidar el vinculo y la alianza terapéutica. De este modo, en esta actividad
se va a permitir expresar las emociones y el dolor que la experiencia conlleva. La
estrategia se basara en la escucha activa y la empatia, que va a consolidar el vinculo

necesario para llevar a buen puerto este proceso.

La creacion de un clima de confianza, respeto y empatia entre participantes, es
Optimo para que expresen las emociones que esta situacion les reporta o les reportd. Al

inicio del taller se propone una actividad de presentacion que persigue este objetivo.

La dinamica se denomina ~ La mano”. Cada uno de las personas participantes se
iran presentando al grupo bajo la consigna que se recoge en el anexo 6: Dinamica la
mano. Una vez que se hayan presentado, el profesional planteara las siguientes
cuestiones: ¢Qué os ha traido aqui? ¢Qué emociones y sentimientos me embargan

cuando pienso en su pérdida?

Se persigue que los dolientes conecten con su dolor, con las emociones y
sentimientos que les embarga la inminente pérdida o la pérdida ya real del mismo.

Permite, por tanto, que el resto del grupo conozca la situacion de dolor que vive cada
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uno, creando un vinculo entre ellos, compartiendo muchos de ellos el mismo duelo. Se

genera una conexion y empatia entre participantes.
% Actividad 2: Aceptacion de la perdida

En muchas ocasiones el doliente, se acerca a su familiar enfermo negando la
realidad que esto representa, haciendo incluso planes de futuro y con certeras
expectativas de que éste superara la enfermedad. La negacion se convierte en una
estrategia defensiva del doliente, que no normaliza ni racionaliza la situacion. Es

esencial, por tanto, que la intervencion se dirija hacia esta negacion de la realidad.

Por medio de la actividad se pretende fomentar la racionalizacién y aceptacion
de la pérdida como un proceso natural. Reflexionar sobre las renuncias progresivas a las
que ha ido haciendo frente a lo largo de la vida, analizando su forma de afrontarlo y
comparandolo con la forma que hoy enfrenta la muerte del ser querido. Ademas se

incide en promover el realismo.

El profesional explicara las actitudes, sentimientos y etapas por las que pasa el
doliente cuando se enfrenta a la pérdida de un ser querido, normalizando de este modo

lo que estan viviendo.

Entre todos se elaborara un decélogo de recomendaciones y consejos sobre un

afrontamiento adecuado en un proceso de duelo.
% Actividad 3: Relato de la pérdida

Esta actividad, continua en la linea de la anterior, pretende la reflexion y el
andlisis de los sentimientos y emociones que estan viviendo por la pérdida del ser

querido.

La tarea consiste en realizar un relato del proceso de pérdida que sufren o que
han sufrido. La redaccién de los acontecimientos y sentimientos experimentados

promueve asi la comprension de la situacion con mayor realismo y naturalidad.

En su relato, se les pide que revivan como estdn siendo o como fueron los
altimos momentos con la persona que fallece o fallecid. Se les plantea: ¢como fue el
proceso? ¢Qué estaban haciendo?, ¢qué tipo de interacciones tuvieron con el enfermo?,

¢de qué hablan o hablaron?, ¢se despidieron?, ¢cémo lo hicieron?
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Al acabar el relato, cada uno lo compartira con el resto del grupo.
+»+ Actividad 4: jDecir adi6s!

Con esta actividad se pretende crear un espacio de despedida. A través de la
expresion artistica, se promueve que familiares y profesionales se despidan del enfermo

terminal.

Para aquellos y aquellas que ya han sufrido la pérdida, se les plantea la
idoneidad de realizar esta actividad con el objetivo de expresar al familiar fallecido,

todo aquello que no le pudieron contar o expresar antes de su muerte.

El collage se propone como herramienta para expresar esas ideas y sentimientos,

representado la despedida.

Se les proporciona revistas viejas, cartulinas y tijeras. De su uso conformaran el
collage de despedida. Se les invita a aportar fotografias, cartas u otros, que muestren la
relacion entre el doliente y el familiar fallecido o que se muere. Conformando todo ello

el collage.
% Actividad 5 : “El altimo viaje”

A través de la proyeccion del documental “El ultimo viaje”, se pretende por un
lado reflexionar sobre la muerte. Por otro, fomentar la aceptacion de la misma y la

naturalidad de este hecho. Se promovera la aceptacion de la perdida.
% Actividad 6: Cierre y evaluacién

Charla- debate sobre las actividades realizadas en el taller. Se promueve la
reflexion y el analisis sobre las renuncias progresivas a las que tenemos que ir haciendo

frente. Se repasan las estrategias y recursos trabajados durante el taller.

La actividad servird a modo de evaluacién de los contenidos trabajados y de los
que han sido interiorizados y puestos en practica por los y las participantes del grupo.
Finalmente se invita a los pacientes a practicar dichos recursos, y se ofrece la ayuda

profesional si asi lo demandasen.
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Consideraciones Finales:

Es importante resaltar, que algunas de las dindmicas se veran desarrolladas y explicadas
en los anexos. Un guion que ayudara al profesional a poner en préactica la intervencion.
Para aquellas personas participantes que tengan dificultades a la hora de escribir,
dispondremos de una grabadora de audio, en las que podran realizar las actividades
oralmente.

Por ultimo remarcar que es nuestra intencion, desde el proyecto, contribuir a mejorar la
calidad de vida de los pacientes terminales, gestionando y trabajando con familiares y
profesionales aquellos aspectos que podrian estar aportando mayor sufrimiento al

escenario paliativo.

Limitaciones y sugerencias:

En cuanto a las limitaciones que presenta el programa resaltar que, dadas las
caracteristicas de la poblacion a la que se dirige, hay que atender a diversas restricciones
que condicionan el mismo. Por un lado, el tiempo del que disponen es variable, la
inestabilidad emocional que presentan y la variabilidad de estadios en los que se
encuentran las personas participantes puede diferir de unos casos a otros. Por otro, las
diferencias de indole social o espiritual que presenten entre ellos, también puede ser un

obstaculo a la hora de realizar alguna de las actividades propuestas.

Aceptamos también la condicion que supone un trabajo de intervencién grupal
con esta poblacidn, pero lo creemos necesario para reforzar y fortalecer el trabajo que se
realiza a nivel individual. Creemos que una intervencion grupal ayuda a normalizar su
estado, empatizando con los compafieros, creando y estrechando vinculos afectivos y
sociales.

Es por tanto una sugerencia, desde el programa, instar a los profesionales de la
psicologia encargados de realizar el proyecto, a crear grupos lo méas cohesionados
posibles atendiendo a estas condiciones y respetar la idiosincrasia de las personas
participantes, viviendo las posibles diferencias que puedan presentar como fuente de

enriquecimiento y crecimiento.
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Por ultimo, se sugiere que dicho programa se pueda aplicar en otras

organizaciones o instituciones que trabajen con la poblacion mencionada.
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Conclusiones

La realizacion de este proyecto, me ha ayudado a comprender la complejidad y
la importancia que este tema tiene en las personas. El cuidado y la atencion en pacientes
en situacion de terminalidad, desde una Gptica bio-psico-social, devuelve al ser humano
la dignidad que se merece en su proceso de morir, y contribuye a que estos puedan
vivirlo con la mayor calidad y el méximo confort y bienestar posible.

La literatura que hemos revisado sobre el tema en cuestién, incide en la
necesidad de proponer y aportar estos cuidados a los pacientes terminales. La sociedad
envejecida a la que asistimos y el aumento de la prevalencia de enfermedades cronicas
tales como el SIDA, el cancer u otras de tipo degenerativo, ponen de relieve esta
demanda y hace que nos cuestionemos el cuidado que dispensamos actualmente a estos
pacientes. Es, por ello, importante reorientar nuestra mirada hacia una concepcion mas

humanista de este proceso, respondiendo a esta demanda.

A lo largo del recorrido tedrico que hemos realizado, hemos intentado indagar
sobre como la muerte es percibida en la actualidad, en las sociedades occidentales.
Comprobamos el tabi con que este tema es tratado y como esta negacion de la muerte
contribuye a que se encuentre cada vez mas invisibilizada y alejada del contexto social.
Esto nos impide, de algiin modo, desarrollar estrategias para hacerle frente. En contra de
estas actitudes, en el siglo pasado la muerte formaba parte de la cotidianidad y se vivia
como un acto publico. Hoy se aparta, se traslada a hospitales y tanatorios. Al reflexionar
sobre esta, nos ha parecido interesante cuestionarnos qué modo tenemos de morir
actualmente, como contribuye este tabu a la forma que tenemos de morir y al cuidado

que se dispensa en los dltimos dias.

A través de la revision bibliografica y el proyecto desarrollado, hemos dejado
patente como por un lado, la autonomia del paciente en su proceso de morir, es
usurpado por un paternalismo bien intencionado, ocultando o mitigando la informacion
que al paciente concierne, sobre su verdadero estado. Por otro, como profesionales
sanitarios y familiares obstinados, combaten la muerte a cualquier precio, no aceptando
la realidad de este desenlace. Actitudes que, desde nuestro punto de vista, repercuten

negativamente en el paciente terminal.
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La obstinacion o ensafiamiento terapéutico y la conspiracion del silencio,
productos de la actitud negadora de la muerte, suponen barreras para los cuidados que
se procuran en esta etapa, y no hacen mas que generar y aumentar el sufrimiento en los
pacientes en sus ultimos dias. Estan, por tanto, en contra del objetivo ultimo que
promulga la filosofia paliativa en el final de la vida. Por ello, es esencial, tal y como
indica Cicely Saunders (citado por Pessini y Bertachini, 2006, p.240), un “cambio de
actitudes y educacion de todos los profesionales implicados con los pacientes que
tienen una enfermedad cronico degenerativa.(...) un compromiso humano (...) una
preocupacion de todos los gobiernos”. A esta idea podemos afadir, la necesidad de
proporcionar un cambio de actitud entre los familiares, en la sociedad e incluso en los
propios pacientes terminales, favoreciendo de este modo la aceptacion de esta etapa y su
desenlace: la muerte. Cambio, que contribuird a generar un estado mas positivo y
placentero tanto en el enfermo terminal como en familiares y profesionales sanitarios

que lo acompanan.

Con el proyecto de intervencion que se ha presentado, se han resaltado dichas
cuestiones y se ha enfatizado la importancia de aportar otra mirada a esta etapa.
Creemos esencial subrayar el valor de la comunicacion, que devuelve al paciente el
control de su estado y la decisién de como desea vivirlo. De esta manera estaremos
contribuyendo a mirar la muerte desde la aceptacion, como un hecho natural e inevitable
y no como un fracaso de la ciencia o del profesional de turno. Desde esta mirada se

favorecera el afrontamiento de este proceso, con la mayor calidad posible.

Del mismo modo, a través del proyecto, se ha indagado en las necesidades que
tanto pacientes terminales como familiares, presentan en un escenario paliativo. Desde
el reconocimiento de sus demandas, preocupaciones, miedos, incertidumbres y
sentimientos se contribuira a proporcionales el cuidado personal que estos solicitan,
atendiendo a sus necesidades intrinsecas de tipo fisico, psicoldgico, social e incluso
espiritual. Para devolverles el control del proceso por el que pasan y proporcionales la
atenciébn que demandan, es esencial y necesario escucharles, atender a las
preocupaciones que les inquietan y tomar en consideracién los estados por los que pasan

Favoreciendo un alivio del malestar y del sufrimiento que presentan.

Los familiares y allegados también se encuentran en el foco de esta intervencion.

El nacleo familiar se desestructura ante un acontecimiento como este, sufriendo por la
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inminente pérdida y por la impotencia ante el trdgico desenlace. La carga tanto
emocional como fisica que soportan y la dilatacién en el tiempo de la situacion, los
lleva a la claudicacién del cuidado y el acompafiamiento que dispensan. Esto condena a
los pacientes a verse desprovisto del apoyo que requieren. Por esta razon, hemos
intentado a través del proyecto dotarles de estrategias, y habilidades que eviten caer en
este hartazgo. Hemos intentado que familiares y profesionales sientan legitimadas sus
emociones, eliminando la culpa y permitiendo un espacio para el desahogo emocional.

Por otro lado, la separacion del otro y la dificultad de aceptar la perdida provoca
en los familiares, amigos y allegados que se quedan un vacio, en ocasiones, dificil de
superar. La aceptacion de la pérdida los sumerge en el duelo, un proceso que les invita a
recapacitar sobre la pérdida sufrida. Por medio de las estrategias de intervencion
propuestas en nuestro proyecto, hemos estimulado a las personas que rodean a la
paciente en fase terminal a reflexionar sobre esta, sobre la separacion del otro. Hemos

intentado animarles a crear un espacio para la despedida del familiar que fallece.

En resumen, los cuidados paliativos intentan devolver al paciente el control que
se merece como actor principal de este proceso y enfatizan la dignidad del paciente ante
la muerte. Reconocen la importancia de una orientacion integral y bio-psico-social que
atienda a todas las necesidades y demandas que presenta. Contribuyen a mitigar el
malestar que la situacion reporta y tratan de atender a las necesidades que, tanto
pacientes terminales como familiares y profesionales, presentan durante esta etapa. En

definitiva, se persigue la aceptacion del proceso, a ser posible con el menor sufrimiento.

De este modo, finalizamos el presente trabajo, haciendo referencia a las palabras
de Carlos (protagonista de “las alas de la vida” Canet, A. 2011) que asiste activamente

al final de su vida:

6«

ientras haya musica seguiremos bailando, y a ser posible con

una sonrisa’’.
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Anexos
Anexo 1: Temas de Musicoterapia

Tiersen, Y. (2001) Banda sonora de “Amelie” [CD]. Francia: Victoire Productions-
Labels/Virgin.

Sullivan, F. & Peterik, J.(1982) “Eye of the tiger, Survivor”. En Banda sonora de Rocky
[11 [CD] EEUU: Frankie Sullivan.

Gaine, P. (2006).“AzulOscuroCasiNegro”. En Banda sonora de“AzulOscuroCasiNegro”
[CD] Espana.

Gaine, P. (2006). La wvida con un objetivo. En banda sonora de
“AzulOscuroCasiNegro”. [CD] Espafia.

Morricone, E. (1986). “On Earth As It Is In Heaven”. En banda sonora de “La mision”.
[CD]. Londres: Virgin.

Yo-Yo ma & Bobby Mc Ferrin. Hush little baby. Recuperado de:
http://www.youtube.com/watch?v=GczSTQ2nv94.

Asi como otros temas que el profesional considere oportunos para la

realizacion de la actividad.
Anexo 1.1: Audio Relajacién en imaginacion

Relajacion guiada. Recuperado en: http://www.youtube.com/watch?v=pBBDq7-xtxI|
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Anexo 2: Audio relajacién con sonidos acuaticos

http://www.youtube.com/watch?v=Y0YdSM_1P6Q&Ilist=RDgor3p40tLfQ
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Anexo 3: Casos
Situacion 1:

J. de (57 afios de edad) con un diagndstico de cancer de rifidn en fase terminal,
consciente de su enfermedad, pero no de su pronostico; J. sabe que jaméas llegard a
cumplir los 58, y lo Unico que desea es que su familia no sufra. Asume lo que le esta
sucediendo y lo que le puede suceder. Desde el comienzo de la enfermedad, J. reiterd lo
importante que era para el que no le engafiasen nunca sobre su estado. Tras unas
pruebas, se llega a la conclusidn que J. tiene metéstasis peritoneales... Esta informacién
se encuentra en un informe que la familia de J. posee. No hay posibilidad de tratamiento

activo para J., por lo que es conveniente plantearse una atencion paliativa.

Con esta informacion, ¢qué es lo que creéis que deberian hacer familiares y
profesionales?, ¢deberian decirle la realidad sobre su estado? Y si lo hacen ¢cémo
deberian hacerlo? En el caso de J. ¢ Qué es lo que contribuiria, a mejorar la calidad de

vida en estos momentos y a fomentar su autonomia?

Tras la reflexion, y los argumentos propuestos el monitor leera a los participantes,

la documentacion que se tiene del caso. Caso relatado en:

Blaitz, J. (2004) De lo tedrico a lo practico. Revista de la SEMG. Medicina general, 68,
552-560.

Situacion 2:

I. de 35 afios de edad, periodista de formacidn, se ve aquejada por un cancer
cerebral, en fase terminal. 1. se comporta con una actitud de evitacion, negando la
realidad y usa el humor como estrategia amortiguadora de su estado. Se presta a todos
los tratamientos activos y durante el curso de su enfermedad, reiter6 que no deseaba
saber el estado real de su situacion. En este caso, tanto su madre y los médicos
consideraban que |. deberia saberlo, y continuamente hacen alusiones al tema. |I.

responde con evitacion y humor.

En el caso de I., ¢(Qué creeriais que seria lo mas conveniente?, ;Qué deberian
hacer familiares y profesionales?, ¢Qué es lo que mejor contribuiria a fomentar la

autonomia de 1. y a mejorar su calidad de vida?
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Tras esto se reflexiona sobre el caso.
Situacion 3:

En este caso A. de 45 afios, se encuentra aquejado de un cancer de pancreas en fase
terminal. Desde el inicio de su enfermedad, A. ha reiterado lo importante que seria para
él saber cudl es su estado y pronostico en todo momento. Siendo asi, los profesionales
sanitarios que le atienden no han vacilado en ningn momento en contarle la realidad de
su estado. A. les pide que no le informen del prondstico de su estado a su pareja y a sus

familiares.
Tras la exposicion del caso, se reflexionara sobre el mismo.

¢ Como veis este caso? ¢ Creéis que los profesionales que atienden a A., hacen bien

en ocultar el pronostico de A. a sus familiares? ¢Que seria lo 6ptimo en este caso?
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Anexo 4: Rol-play

En primera instancia se pide la colaboracién de varios de los y las participantes. El
profesional explicara la consigna de la actividad.

Cada uno representard a uno de los actores de la accion paliativa: Paciente-
familiares y profesionales. Se plantea la situacion:

“el médico que atiende al paciente acaba de contrastar los resultados de las
pruebas que le han realizado al paciente y se constata que el paciente no puede ser
beneficiario de una accidn curativa, sino paliativa, hay por tanto un prondéstico de

terminalidad en el paciente.”

-Siendo el profesional sanitario, ¢Como se lo dirian al paciente? ¢Qué le diriamos al

paciente? ¢ Que frases usariamos y que de forma las emitiriamos?

-Siendo los familiares los que poseen la informacion, ¢Cémo se lo dirian al paciente?

¢ Que le diriamos al paciente? ¢Que frases usariamos y que de forma las emitiriamos?

-En ambos casos: ¢Qué temes que pueda ocurrir al informar al paciente sobre su

estado?¢qué pasaria si el paciente se enterase por otro?

- Por otro lado al voluntario que representa al paciente, se le plantean las siguientes
cuestiones cuando ha sido informado: ¢ Cémo te has sentido? ¢Qué has percibido en la
situacion? ¢Como consideras que te ha dado la informacion? Y, ¢ Como crees que te lo
deberian haber dicho? ¢Quién de los actores del escenario paliativo deberia ser el

encargado de informarte?

Estas y otras cuestiones se analizan con los voluntarios y las personas
participantes, que aportaran datos, estrategias y habilidades para resolver el escenario
planteado. Se anotaran en la pizarra, para que quede constancia del trabajo realizado y

les sirva de guion a otros voluntarios en los posteriores entrenamientos.
Anexo 4.1: Video comunicacion en el Escenario Sociosanitario

http://www.youtube.com/watch?v=FdHatMaMxKO0
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Anexo 5: Articulos Periodisticos

Méndez, R. (2010, 16 de Mayo). Agonia y muerte de Maria Antonia Liébana. El Pais,
Recuperado en:
http://elpais.com/diario/2010/05/16/sociedad/1273960802_850215.html

Pérez, M. (2005, 31 de Mayo). Atrapados en la Tecnologia. El Pais, Recuperado en:
http://elpais.com/diario/2005/05/31/espana/1117490401_850215.html

Rincon, R. y Pérez, F. (2008, 3 de Septiembre). Andalucia multara hasta con un millon
el ensafiamiento terapéutico. El Pais, Recuperado en:
http://elpais.com/diario/2008/09/03/sociedad/1220392804 _850215.html

Consideraciones: Proporcionar a las y los participantes bibliografia, articulos,

documentos e incluso enlaces de peliculas, reportajes que expongan el tema, tales como:
-http://www.eutanasia.ws/videoteca/vReportajes.html/lahoradeeluana

- http://www.eutanasia.ws/videoteca/vReportajes.html/ladecisiondemanel
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Anexo 6: Dindmica "LA MANO"

Cada uno de los participantes se iran presentando al grupo, cada uno de los
dedos de nuestra mano representan datos, aptitudes, cualidades, capacidades, éxitos,
fracasos, experiencias, deseos presentes y futuros, que los y las participantes deberan
expresar bajo un clima de respeto, confidencialidad, de participacion,... Segun lo

siguiente

El dedo pulgar: Deben decir sus datos personales basicos, como el nombre, la
edad o la ciudad de procedencia. El dedo indice. Indican cuales son las capacidades y
cualidades que considera que tiene. Se busca crear un clima distendido y conectar con

las potencialidades de uno mismo. El dedo corazén. Comentan cosas que le guste hacer.

Se busca conectar con emociones agradables y positivas que sienten al hacer estas
cosas. El dedo anular. Exitos y triunfos en su vida. En la misma linea de conexion con

emociones positivas y potencialidades desarrolladas. El dedo mefiique. Esperanzas y

deseos de futuro.
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Anexo 7: SINOPSIS

1.1ris

Direccién: Richard Eyre. Paises:
USA, Reino Unido.

Afo: 2001.

Reparto: Kate Winslet, Hugh
Bonneville, Judi Dench , Jim
Broadbent, Juliet Aubrey ,
Penelope Wilton

Guion: Richard Eyre y Charles
Wood:; basado en el libro de John
Bayley.

Gran Bretafia. Durante los 40 afios que dur6 el apasionado e inspirador
matrimonio entre Iris Murdoch y John Bayley, el concepto de amor conyugal alcanz6 su
mas alto y completo significado. Juntos pasaron la vida fundiendo sus personalidades,
carreras y aspiraciones. El suyo fue uno de los grandes amores literarios del siglo, pero
también fue la prueba de que el amor puede superar los tragos mas amargos e
inesperados de la vida. Frecuentemente descrita como "la mujer méas brillante de
Inglaterra”, la escritora Iris Murdoch fue una figura fundamental y un icono para su
generacion. Desde sus dias como alumna de Oxford, donde cautivé a todo el mundo con
su abierto talante, casi libertino, pasando por su carrera como filésofa y novelista, Iris

fue una adelantada a su tiempo.
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I

Ann tiene 23 afios, dos hijas, un marido que pasa mas tiempo en paro que
trabajando, una madre que odia al mundo, un padre que lleva 10 afios en la carcel, un
trabajo como limpiadora nocturna en una universidad a la que nunca podra asistir
durante el dia... Vive en una caravana en el jardin de su madre, en las afueras de
Vancouver. Esta existencia gris cambia completamente tras un reconocimiento médico.

Desde ese dia, paraddjicamente, Ann descubre el placer de vivir, guiada por un impulso

) ODN I

> Lowitl 3b O3y e

2.MI VIDA SIN Mi
Direccion: Isabel Coixet
Afo: 2003.

Reparto: Scott Speedman,
Mark Ruffalo, Amanda
Plummer, Leonor Watling,
Deborah Harry, Maria de
Medeiros, Alfred Molina

Guion: Isabel Coixet
(Cuento: Nancy Kinkaid)
Geénero: Drama. Romance |
Enfermedad

vital: completar una lista de "cosas por hacer antes de morir".

89



http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Scott+Speedman
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Mark+Ruffalo
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Amanda+Plummer
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Amanda+Plummer
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Leonor+Watling
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Deborah+Harry
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Mar%EDa+de+Medeiros
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Mar%EDa+de+Medeiros
http://www.filmaffinity.com/es/search.php?stype=cast&stext=Alfred+Molina
http://www.filmaffinity.com/es/moviegenre.php?genre=DR&attr=rat_count
http://www.filmaffinity.com/es/moviegenre.php?genre=RO&attr=rat_count
http://www.filmaffinity.com/es/movietopic.php?topic=631879&attr=rat_count

Programa de Intervencion Psicoeducativa en Cuidados Paliativos

3. Ladamay la muerte
Titulo original: The Lady and
the Reaper.

Direccidn: Javier Recio
Gracia

Afo: 2009

Reparto: Animation
Guiodn: Javier Recio Gracia
Productora: Kandoor Moon

Geénero: Animacion. Comedia
| Comedia negra. Vejez. 3-D.
RO _a S Cortometraje (animacion)

~2 La Dama y la Muerte @~&—
Disfruta del primer cortometraje estereoscopico espaiol,

S omlsam o en exclusiva en Kinépolis.
[£5% CRrGRANADA P m

La dama y la muerte” narra con humor el deseado camino de una anciana hacia

la muerte, ya que espera reencontrarse con su marido fallecido tiempo atrés.

4. El ultimo viaje Documentos TV

La cultura occidental, caracterizada por la ilimitacion, por el hombre que todo lo
puede, choca contra una barrera infranqueable: la muerte. Se nos prepara para vivir en
las mejores condiciones, sin embargo nadie nos ensefia a iniciar el altimo viaje, ni a
gestionar el duelo. “El Gltimo viaje” proyecta luz sobre aquello, que tradicionalmente ha
sido oscuro y sombrio. Sus protagonistas, nos acercan a una nueva mirada hacia la
muerte. Han aprendido a aceptarla, como la parte ultima de la vida que es y ha dejado
de ser una experiencia destructiva, para convertirse en una vivencia. ElI documental
muestra que ocuparse lo antes posible de la muerte, no significa una evasion de la vida,
sino que contribuye a un crecimiento personal como seres humanos. Los grupos de
duelo han ayudado a los protagonistas de “El ultimo viaje” a lograr vivir con los vacios,

porque sdlo “dandole palabra a la muerte, se le da valor a la vida”.
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