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Deteccion de las necesidades sociales en la terminalidad

Cada vez es mayor el nimero de personas mayores con enfer-
medades crénicas progresivas y/o oncoldgicas, o derivadas de situa-
ciones de dependencia que hacen necesaria una atencién adecuada
de caracter integral que abarque todas las areas vitales de la persona
y que se ofrezca desde los niveles individual, familiar, equipo de tra-
bajo y comunitario, en los Gltimos momentos de su vida, cuando el
tratamiento curativo ya no es efectivo e incluso podemos tener un
prondstico limitado de vida.

Desde este marco y entendiendo el final de la vida o la terminali-
dad como un proceso, a medida que el mismo avanza las necesidades
psicosociales van cobrando mds importancia en relacién al bienestar y
calidad de vida de las personas que deben afrontar este proceso.

Se considera persona en fase terminal a aquella que padece una
enfermedad la cual no responde a un tratamiento curativo, por lo que
se le aplica uno paliativo, y que se prevé la muerte en un plazo infe-
rior a los 6 meses + 3 meses.

Normalmente el cuidado médico ha supuesto como objetivo la
curacion. Cuando ésta no es posible alcanzarla por medios conoci-
dos se pasa al cuidado terminal o paliativo, que consiste basicamen-
te en el control de los sintomas, y en facilitar una muerte digna. Es
importante mantener la esperanza y una actitud positiva. Ante un
enfermo terminal siempre hay algo que podemos hacer. E| objetivo
es cuidar y lograr una maxima calidad de vida en éstas situaciones
(Yanguas et al, 1998).

Los cuidados paliativos se ha dicho que se dirigen principalmen-
te a aliviar los sintomas molestos y optimizar la comodidad en la fase
terminal de la persona.

La OMS los define como el cuidado total y activo de los pacien-
tes cuya enfermedad no responde a un tratamiento curativo y por
tanto el control del dolor de otros sintomas y de problemas psicolé-
gicos, espirituales y sociales adquiere una importancia primordial,
siendo el objetivo de los mismos conseguir la maxima calidad de
vida para los pacientes y sus familias (OMS, 1987).

Desde los planteamientos actuales de atencion, el objetivo prin-
cipal es la Calidad de vida de estas personas, objetivo que ademds
de integrar estos objetivos parciales engloba aspectos tan importan-
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tes como los relativos a los derechos de autonomia, intimidad y pri-
vacidad, tan necesarios para evitar el paternalismo, o el de manteni-
miento de la capacidad funcional, el apoyo social, etc. Teniendo en
cuenta siempre el aspecto subjetivo ademas del objetivo de la cali-
dad de vida, el bienestar, la satisfaccién etc.

El concepto de calidad de vida hace referencia a la “valoracién
subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en
relacion con su estado de salud” (Bayés, R. 2001).

Dentro de este concepto destacan los conceptos de bienestar y
sufrimiento que son subjetivos y necesitan ser operacionalizados.
Limonero y Bayes (1995) definen bienestar como la sensacién global
de satisfaccion o alivio de las necesidades fisicas, emocionales,
sociales y/o espirituales que puede experimentar el enfermo de
forma intermitente, continua o esporadicamente a lo largo de la ulti-
ma etapa de su existencia, destacando como caracteristicas impor-
tantes su subjetividad y su variabilidad temporal.

Barreto et al (1996) define siguiendo a Chapman y Gavrin (1993)
el sufrimiento como un complejo estado afectivo, cognitivo y de cua-
lidad negativa, caracterizado por la sensacién que tiene el individuo
de sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento de impo-
tencia para hacer frente a esa amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales.

Barreto y Martinez (2000) destacan la idea del proceso de inter-
vencion ya que el bienestar en una situacion en que la persona se
enfrenta a continuas perdidas (fisicas, funcionales, emocionales y/o
sociales) experimenta sintomas aversivos, afronta el hecho de la fini-
tud y tiene que cerrar su ciclo vital no es algo puntual, sino que siem-
pre hemos de hablar de facilitar el proceso de adaptacién, para lo
cual se debe:

a) Detectar y cubrir necesidades, ademas de ampliar fuentes de
satisfaccion.

b) Seleccionar e incrementar el nimero y la calidad de los recur-
sos viables, tanto a nivel personal como social

c) Paliar la experiencia de amenazas y perdidas en la medida de
lo posible

d) Amortiguar las frustraciones y regular las expectativas.
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OBJETIVOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

1. Eliminar o aliviar los sintomas.
2. Adecuar el tratamiento a unas metas realistas.
3. Ofrecer didlogo e informacién en lenguaje claro.

4. Satisfacer en lo posible necesidades espirituales, emociona-
les, sociales y psicolégicas.

5. Programar actividades para hacer mas agradable el presente.
6. Apoyar a la familia y seres queridos.

Las necesidades psicosociales hacen referencia a la relacion
entre el sujeto y su entorno y a la relacién de ajuste entre la con-
ducta, emociones y personalidad y el ambiente tanto social (familiar
etc.) como fisico.

Si se tiene en cuenta la aportacion de Kitwood (1997) sobre la
promocién del bienestar personal en la atencién a algunas enferme-
dades degenerativas y crénicas como la demencia se puede afirmar
la importancia de analizar las necesidades de la persona que sufre
una enfermedad crénica desde la perspectiva de primar y centrar la
atencion en la PERSONA frente a las perspectivas mas clinicas que
se han centrado mas frecuentemente en la enfermedad.

Desde este modelo debemos centrarnos mas en la PERSONA que
sufre una enfermedad que en la ENFERMEDAD que sufre la persona,
para poder entender adecuadamente sus necesidades. Igualmente
podemos afirmar que no sélo debemos analizar los déficits, la inca-
pacidad y dependencia o los posibles trastornos adaptativos o psico-
patolégicos, sino también, y en algunos casos preferentemente, las
capacidades mantenidas, los recursos adaptativos que se estan utili-
zando etc.

Asi se puede establecer un ecomapa de las necesidades princi-
pales de la persona en un proceso de finalizacion de la vida en el
que las principales necesidades serian el confort, la inclusién o per-
tenencia, la identidad, la ocupacién, la vinculacién y el amor.
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Necesidades . .
Confort [— de Ia Vinculacion
persona
Amor
Inclusion o Ocupacién
pertenencia
Identidad

Algunos aspectos fundamentales a considerar en la atencién a
personas en el final de la vida y en cuidados paliativos son la tem-
poralidad, la gran variabilidad del estado, la interdisciplinariedad,
los aspectos éticos, las actitudes profesionales y el abordaje desde un
paradigma integral y de complejidad (Barreto, Martinez, 2000)

En primer lugar es determinante reconocer un factor de tempora-
lidad que determinard todas nuestras actuaciones y la capacidad de
adaptacion y por tanto las necesidades de la persona y su familia asf
como las del equipo asistencial: el proceso se desarrolla en un tiem-
po breve por lo que es necesario evitar exploraciones e intervencio-
nes que no se consideren imprescindibles y dtiles.

En segundo lugar, en esta situacién asistencial mds que en cual-
quier otra deben primar los aspectos éticos como guia de interven-
cion. Siempre se debe tener en cuenta que la vida que termina es la
del propio paciente, tnica y absoluta autoridad para la toma de deci-
siones siempre que sus niveles de conciencia lo permitan.
Igualmente se deben considerar los principios de solidaridad, la
complejidad y la individualidad (Roy, 1998) (Barreto, Martinez,
2000).
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La necesidad del trabajo interdisciplinar es clave tanto en la eva-
luacion y deteccion de problemas y necesidades como en el plante-
amiento integral de intervencién y asistencial. Desde la perspectiva
de una buena deteccién de necesidades psicosociales esta gravitara
especialmente en la capacidad de los profesionales para desarrollar
este trabajo interdisciplinario y en equipo compartiendo una mision,
vision y valores comunes, con modelos consensuados tanto de ana-
lisis de los problemas como de las posibles vias de afrontamiento,
con un buen reparto de funciones y tareas, conscientes de la impor-
tante aportacion que los demds hacen al trabajo de cada uno de
nosotros.

En este aspecto es importante trabajar adecuadamente las actitu-
des, conocimiento y habilidades profesionales de cada uno de los
miembros del equipo, tanto desde el punto de vista de comunicacion
interprofesionales, asi como con la persona ;paciente?, con su fami-
lia, pero también en relacion a las habilidades de observacion de
sefales relacionadas con esas necesidades de las personas, y como
o en relacién a las propias necesidades de los miembros del equipo.

1. EVALUACION

La evaluacién del paciente en los cuidados paliativos debe fun-
damentalmente proporcionar una evaluacién global del bienestar y
sufrimiento, de fenémenos especificos, debe discriminar respuestas
adaptativas, fases del proceso y posibles trastornos o sintomas psico-
patolégicos; debe incluir también el grado de vulnerabilidad psico-
l6gica, estableciendo la naturaleza y el grado de severidad de sus
preocupaciones y necesidades emocionales y detectar que areas
deben ser cubiertas (Bayes, 1995), por lo que deberia incluir las
necesidades de informacién, las necesidades emocionales, las estra-
tegias de afrontamiento, los recursos disponibles, las redes de apoyo
social, la percepcién de control, etc.

Se puede distinguir: la realizacion de la historia clinica (en la que
se recoge informacion previa del enfermo, se analizan los sintomas,
se atiende a las explicaciones del enfermo, se evalian cambios de
caracter...), el examen fisico (en el que se realiza la exploracién y se
establece el primer lazo de comunicacién con el médico), en su caso
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examenes especiales, y se exploran otras dreas a través de escalas
como la de Independencia y Actividades de la Vida Diaria, escalas
de ansiedad y depresién, y el examen psicologico-emocional
(impacto emocional y estado de danimo de la persona).

La valoracién de las personas desde el modelo psicosocial y de
competencia parte de varias premisas importantes, en tanto en cuan-
to deben determinar todo el proceso, los objetivos perseguidos, las
metodologias, y por consiguiente los resultados de la misma.

La persona, aun en las ultimas etapas de vida y en cuidados
paliativos, es un todo biopsicosocial integrado, actor de su existen-
cia y modificador de su medio y relaciones, por lo que cualquier
aproximacién a la misma que pretenda valorar alguna de sus partes,
funciones, o conjunto de comportamientos, nunca debe perder de
vista este nivel superior.

Por este motivo es determinante desarrollar un método de valo-
racion que permita al sujeto o al grupo que se valora, seguir siendo
el centro del proceso y nunca desintegrarle o alienarle por una obje-
tivacién o cosificacién metodoldgica.

Desde esta premisa, el proceso de valoracion debe ser siempre con-
sensuado y dirigido a un objetivo centrado en la persona, y no sélo en
la evaluacion de los déficits y enfermedades, sino también, y/o mas
bien, en las capacidades, funciones y relaciones positivas y mantenidas.

En esta linea, va a ser importante entender el proceso de valora-
cién como una parte integrante de la intervencion, pues aunque a
efectos metodoldgicos y pedagogicos se debe diferenciar, la inter-
vencién comienza con la valoracién. Esto supone la utilizacién del
marco y relaciones que se establecen en la valoraciéon, como modi-
ficador de comportamientos, pues en este proceso se conduce a la
persona a tomar conciencia de unos comportamientos y no de otros,
se ofrece un modelo de analisis de los problemas y se le devuelve la
informacion mas relevante procesada de manera que la puede com-
prender y utilizar para los procesos de cambio, tratamiento, etc.

Asimismo, se ha de considerar la valoracion de la persona como un
paso previo, e imprescindible, para la inclusion de ésta en cualquiera
de los programas y tratamientos de que disponemos en la actualidad.
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1.1. LA EVALUACION DE LAS CAPACIDADES DE LA PERSONA

El proceso de evaluacion consiste en recoger y combinar la infor-
macién concerniente a las caracteristicas de los sujetos y de las situa-
ciones para permitir la toma de decisiones oportuna.

El procedimiento de evaluacién incluye el objetivo de la misma,
esto es con qué fin se evalla, quién evalta a quién, por qué se rea-
liza y para qué va a servir esta informacion. Se debe considerar la
informacion a incluir y a excluir, los criterios para la inclusién de
sujetos en la evaluacion, la manera de cuantificar, etc., si es posible
la generalizacién de los resultados obtenidos y si realmente estamos
valorando lo que deseamos.

Cuando ademads se habla de personas en situacion de terminalidad
con caracteristicas definidas la evaluacién debe ser aceptable al grupo
de edad, al nivel cultural de las personas a evaluar a su situacién y
capacidad, los instrumentos deben ser faciles de administrar, deben
producir datos relevantes, discriminar entre niveles de funcionamien-
to, ser susceptibles de cambios en caso de necesidad, en ocasiones
ofrecer un diagndstico y permitir establecer un plan terapéutico. Es
necesario para lograr el uso apropiado del servicio y determinar la
colocacién 6ptima cuando se habla de recursos comunitarios o socio-
sanitarios, asi como para documentar los cambios que se produzcan y
poder renovar la toma de decisiones (Fdz. Ballesteros, 1992).

Concretamente los instrumentos de evaluacién en cuidados
paliativos deberian reunir una serie de caracteristicas como:

e Ser adecuados para medir aspectos subjetivos como la ansie-
dad, la serenidad, la percepcién de amenaza o la de los recur-
sos disponibles para hacerle frente,

e Ser facilmente comprensibles para la mayoria de enfermos,

* Que especifique un periodo concreto de evaluacién de corta
duracion,

* No ser invasivos ni plantear o sugerir nuevos problemas al
enfermo, y lo ideal seria que tuviera en si mismo un compo-
nente terapéutico o por lo menos facilitante de la relacién
empatica
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e Ser sencillos, faciles y rapidos de administrar

e Poder aplicarse repetidamente, sin pérdida de fiabilidad con el fin
de obtener datos longitudinales comparativos (Bayés, 2000, 2001)

1.2. AREAS DE EVALUACION

Las areas principales a evaluar en el ambito de la atencion e
intervencién paliativa con las personas serdn:

" Salud fisica.
Funcionamiento cognitivo.
Funcionamiento psico-afectivo.
Habilidades y Relaciones sociales.

" Capacidad funcional y competencia conductual.
Relaciones familiares.

" Cultura.
Utilizacién del tiempo libre.

" Contexto. Ambiente.

" Organizacion.
Las creencias y valores.
Preocupaciones y riesgos.

Sefalar la importancia de un andlisis multidimensional para
lograr esa perspectiva integradora. Este andlisis supone que si se
quiere evaluar un drea como la memoria hay que evaluar simultane-
amente funciones que pueden estar influyendo en los resultados de
la valoracién en esta area (en este caso habria que valorar, al menos,
si existen deficiencias sensoriales y/o problemas psicoafectivos como
la depresion, si esta tomando alglin medicamento, etc.).

1.3. TECNICAS DE EVALUACION

Las principales técnicas que se utilizan para evaluar a la persona
y sus capacidades son las siguientes:

1.3.1. La entrevista

Es una técnica que se utiliza en el proceso de interaccion entre
varias personas cuya finalidad es observar y analizar la conducta del
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entrevistado para luego integrar esa informacion cara al tratamiento
de las dificultades, a la ubicacién en un recurso comunitario o socio-
sanitario, el asesoramiento, etc.

Si nos centramos en la entrevista clinica y en el modelo conduc-
tual los pasos principales de la misma son:

Identificacién de problemas.
" Operacionalizacién con la definicién de conductas especificas.

Determinar las caracteristicas topograficas, cuales son los esti-
mulos, las respuestas, las consecuencias y su frecuencia e
intensidad.

Determinar relaciones funcionales, al menos los antecedentes
y los consecuentes.

La informacién recogida debe ser concreta y especifica, inte-
grable, vélida y dar respuesta a los excesos y déficits en las con-
ductas problema y en aquellas conductas no problematicas
pero relacionadas, asi como en las variables intervinientes. Es
conveniente realizar un analisis motivacional respecto a la
relacion terapéutica o de trabajo en comdn, un analisis evolu-
tivo del trastorno y de los intentos de solucién, un analisis de
los intentos que uno hace de autocontrol, asi como de las rela-
ciones sociales y del medio en que se inserta esa persona.

El objetivo de cada entrevista puede no obstante variar segln
esta sea clinica, diagnéstica, segln se realice en la fase de
ingreso, se realice con un cardcter terapéutico, o se realice
como seguimiento a una intervencion o tratamiento.

1.3.2. La observacion sistematica

La observacién es junto con la entrevista uno de los métodos mas
importantes de valoracion, y probablemente uno de los mas natura-
les. Algunas personas dicen ser capaces de conocer a los demas, gra-
cias a una habilidad desarrollada de observar a las personas y sus
comportamientos. Se pueden diferenciar distintos tipos de observa-
cién segln se encuentre el observador inmerso en la situacion o
externo a la misma, participe de ella misma o no, sea un profesional
o un allegado, o incluso se esté realizando una autoobservacion.
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En la observacion sistematica se debe determinar también cual es
la unidad de analisis; por ejemplo ésta puede ser la conducta, la inte-
raccion, las consecuencias, asi como dénde vamos a valorar, la loca-
lizacién, y cuando, la temporalizacién.

1.3.3. Autoinformes

Los autoinformes son mensajes verbales (o escritos) que el sujeto
emite sobre cualquier tipo de manifestacién propia, y que por tanto,
permiten el acceso a manifestaciones encubiertas.

Una critica habitual a estos instrumentos es que por la falta de
seguridad en sus contenidos y posibilidad de manipulacion, el suje-
to nos engafie, por lo que se deben aumentar las garantias a través de
la contrastacién con otras técnicas como la observacién y entrevista,
pues asi ademas, la informacién es mas fiable y objetiva.

1.3.4. Autoregistros

Los autoregistros son instrumentos de autoobservacién vy registro
de los propios comportamientos, pensamientos o estados fisiolégicos
en situacion natural, asi por ejemplo para registrar cudndo fumamos,
en qué situaciones, con quién, como, cuantos cigarrillos, o los pen-
samientos positivos o negativos que nos obsesionan.

1.3.5. Técnicas proyectivas

Las técnicas proyectivas son aquellas que se valen de diferentes
estimulos poco definidos (manchas, lineas, imdgenes...) ante los cua-
les el sujeto a evaluar exterioriza informacién (afectos, contenidos
susceptibles de analisis...), contenidos inconscientes, para su poste-
rior andlisis.

1.4. PROCESO DE EVALUACION Y PROCESO DE TRABAJO

La valoracion de la persona en situacion terminal no debe ser
entendida como algo que realizamos puntualmente sino, mas bien
como un momento integrado en el proceso terapéutico y de relacion
seglin el objeto de la misma, y algo que se dard probablemente de
manera procesual, que se debe establecer claramente como y cuan-
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do se va a realizar, si se van a utilizar indicadores concretos y cua-
les, e incluso quién va a realizar esa evaluacion.

Entendida la valoracion asi, debe enmarcarse en el proceso de
trabajo a realizar con la persona. En una primera fase se debe esta-
blecer un buen rapport, una buena relacién entre el profesional y la
persona a tratar. Asi se evitan situaciones en las que la ansiedad
puede ser excesiva para la persona mayor, y distorsionar el proceso
de evaluacién. Por esto se debe controlar esta fase para que facilite
la valoracion y los siguientes pasos y no genere una resistencia o pre-
vencion en el evaluado.

Una idea importante es que la evaluacién es una técnica a través
de la cual se busca obtener informacién para lograr los objetivos
planteados al principio de este apartado. Por lo cual, la mera obten-
cién de informaciéon no debe considerarse como objetivo.

Es conveniente que la persona a evaluar conozca el proceso tera-
péutico y/o de evaluacién en el que va a participar, por lo que se debe
explicar de manera clara y sencilla, acorde a su capacidad de com-
prension y cultura y a su deseo de conocimiento, el procedimiento,
métodos y objetivos de la misma, asi como que los resultados de las
pruebas y valoraciones se integraran en un informe o comunicacion
que se le devolvera y analizara personalmente con ella.

Esta fase es crucial para poder seguir trabajando juntos en este
proceso de manera provechosa. De que exista un acuerdo en el ana-
lisis de los problemas y necesidades dependera la colaboracion y
motivacion del tdindem profesional - persona mayor en el resto del
proceso. En este momento se busca por tanto ademas de devolver la
informacion obtenida, lograr un consenso respecto a las causas y
variables influyentes y respecto a las posibles lineas de intervencién
para modificarlas.

Fases del proceso

1. Presentacion del proceso: Explicacién de los objetivos, metodo-
logfas, etc. por parte del evaluador a la persona mayor y/o infor-
mador familiar. Andlisis de expectativas, experiencias previas
etc,. de las mismas.
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. Establecimiento de la relacién-rapport. Funcionar como modelo,

utilizar ejemplos, analizar capacidades de la persona a evaluar.

. Obtencion de informacién. Realizacién del proceso de evaluacion.

. Andlisis de resultados. Relacionar la informacién: analisis topogra-

fico (ver qué conductas problema se detectan, sus consecuencias y
antecedentes) y analisis funcional entre las diferentes variables.

. Planteamiento de estrategias terapéuticas: objetivos, metodolo-

gia, relacion, explicacion de expectativas realistas, posibles efec-
tos secundarios etc. Motivar para el cumplimiento y conseguir la
adherencia al tratamiento

. Mecanismos y sistemas de evaluacién continuada a través de

registros etc.

. Nuevas evaluaciones y seguimiento del proceso

Aqui radica la gran importancia de las habilidades del terapeuta

o del trabajador con personas en cuidados paliativos, en saber tanto
valorar la importancia de cada uno de los momentos del proceso,
como en saber percibir las necesidades que el sujeto va mostrando
en cada momento, en poder ofrecer un modelo de trabajo al mismo,
en saber dirigir a esta persona al menos en la bisqueda y discrimi-
nacién de unas informaciones, emociones y comportamientos que
sirvan para el proceso terapéutico, rehabilitador y de cuidados.

En la valoracion de personas que se encuentran en un proceso de

finalizacion de la vida se deben tener en consideracion algunos
aspectos muy relevantes:

1.

En primer lugar se debe tomar en consideracién los posibles
cambios asociados a la adaptacién a la evolucién de la enferme-
dad y al conocimiento de un pronostico de vida limitado.

Se debe considerar factores asociados a la enfermedad como la
aparicion de dolor y sufrimiento que dificulten la valoracién o el
rendimiento de la persona, o los cambios asociados al envejeci-
miento como los cambios sensoriales como perdidas visuales o
auditivas que pueden suponer un efecto o sesgo importante en la
evaluacién ya que afecta al procesamiento de la informacion.
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Las condiciones de salud pueden afectar de manera relevante la
ejecucion de pruebas y la valoracién en general, asi el cansancio
o el dolor pueden interferir claramente en el proceso de comuni-
cacién y en la concentracién en las pruebas. La farmacoterapia
puede no solo enmascarar los sintomas, sino que puede estar
provocando en ocasiones efectos secundarios de tipo sedante
etc. que puede hacer que el rendimiento cognitivo sea peor o la
aparicion de sintomatologia psicoafectiva. Se debe tener en con-
sideracion estos aspectos y planificar la evaluacion intentando
paliar estos problemas, asi se puede dividir la evaluacion en dos
sesiones, se debe controlar los tratamientos previos, etc.

La situacién en que se encuentra la persona cuando ingresa en
un centro hospitalario y es valorado exhaustivamente en un
periodo muy corto de tiempo puede tener un efecto distorsiona-
dor sobre su situacién y capacidad. Cuando se ingresa en un cen-
tro hospitalario, residencial o diurno se debe considerar el pro-
ceso de adaptacion y planificar las diferentes fases de la valora-
cién de manera que los resultados se vean afectados lo menos
posible por la situacién y el contexto. De aqui la importancia de
una buena valoracién previa al ingreso.

La familiaridad con este tipo de situacion terapettica y con las
tareas que se le presenten en las pruebas.

Debemos adaptar las caracteristicas y condiciones del contexto y

las condiciones del proceso a todos estos aspectos y en ocasiones
limitaciones que podemos encontrar.

2. ETAPAS DE ADAPTACION A LA ENFERMEDAD

Los sintomas fisicos mas comunes en un enfermo terminal son: la

debilidad, el dolor, la anorexia, la ansiedad y la pérdida de peso.

El enfermo terminal sufre un proceso de adaptacion a la enfer-

medad en el que la Dra. Kibler-Ross (1989) ha diferenciado 6 etapas

de desarrollo emocional. Estas etapas se presentan de forma distinta
en cada persona en cuanto a su duracién e intensidad, e incluso
puede no aparecer alguna de ellas.
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Estas etapas se suelen suceder en el tiempo, si bien pueden sola-
parse y volver a alguna de las etapas ya superadas. El conocimiento
de estas etapas y reconocimiento de en cudl de ellas se encuentra la
persona, permite mejorar la calidad de la atencién

ETAPAS EN LA ADAPTACION

injusticia. “;Por qué yo?”. Muchas
veces se dirige hacia los maés
cercanos.

FASES SINTOMAS ACTUACIONES

Shock La noticia produce conmocion|Apoyar con la compania y el
interna, a causa de la incertidum-|silencio, contestar a sus preguntas
brey la sensacién de amenaza. de forma realista y positiva.

Negacion Es un mecanismo de defensa que|Generalmente no forzar a la acep-
lleva a la falta de aceptacion y evi-| tacién de lo que se estd negando.
tacién. “No, no es verdad, todavia| Estar siempre a su disposicién
tengo vida por delante”.

Enfado Ira, agresividad, sentimiento de|Ayuda paracomprender y manejar

sus sentimientos. Aportar respeto,
comprension, atencién y tiempo,
facilitindole la verbalizacién vy
expresion de los sentimientos. No
responder a su agresividad.

Negociacion o
pacto

Intenciéon de pactar con Dios o
consigo mismo para retrasar la
muerte a cambio de un acto al-
truista, aceptar el sufrimiento.

En ocasiones pasa desapercibida.
Permitir y apoyar la esperanza
pues crea una actitud mental posi-
tiva, manteniendo el esfuerzo y la
determinacion. Ayudar a concretar
planes y establecer prioridades.

Depresion

Decepcién porque las fuerzas gas-
tadas no dan fruto, aislamiento,
fin de la lucha. La muerte se hace
mas consciente.

Reactiva; por la pérdida de su
imagen, objetivos no alcanzados,
cuentas pendientes.

Preparatoria; por la inminente pér-
dida de su vida, més silenciosa.

En la reactiva, mas comunicacién
e intervencién de algin profe-
sional. Descubrir las causas vy tratar
de solucionarlas.

En la preparatoria, permitir que
expresen su dolor, escuchar.

En general aumentar su autoesti-
ma. Estar presentes y respetar los
momentos en que desee estar s6lo.

Aceptacion

Resignacion ante la muerte, se
encuentra en paz, ni deprimido ni
enfadado. Poco interés por el
exterior.

“Terapia de silencio”. Disponibi-
lidad ante los familiares. Escuchar
y aprender de él.

El enfermo terminal presenta necesidades biolégicas, psicoldgi-
cas, sociales y espirituales.

En el area biologica necesita, fundamentalmente, atencion médi-
ca y de enfermeria, por ejemplo, en control de sintomas, higiene y
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necesidades fisiolégicas. Destacar la importancia del adecuado con-
trol del dolor desde un enfoque también interdisciplinar y no sola-
mente farmacoldégico.

En el drea psicologica, se debe proporcionar un trato cortés y
afectuoso, ofreciendo explicaciones de su situacion y tratamiento.
Fomentar la expresion de sus sentimientos, la escucha, que se sienta
apoyado, comprendido y acompanado, lo que se consigue poniendo
en practica una actitud positiva y una buena comunicacién, con visi-
tas perioddicas, etc. Estas actitudes permiten al enfermo enfrentar
mejor sus miedos respecto al dolor, las pérdidas, la soledad y la
muerte indigna. Destacar la necesidad de operacionalizar adecuada-
mente los constructos sobre los que se trabaja y de incorporar las
metodologias mds estrictas del counselling, de la terapia cognitivo
conductual al hacer diario, asi como el trabajo con el equipo inter-
disciplinar y profesional en esta labor.

En el area de valores y espiritual, las personas creyentes mantie-
nen una meta y/u otorgan un significado a su enfermedad vy ello las
hace conservar la esperanza, no obstante este sentimiento de espiri-
tualidad necesita ser trabajado desde una perspectiva mas amplia
que la meramente religiosa. La adecuada valoracion de estos aspec-
tos: valores, creencias, creencias espirituales y creencias religiosas
pueden ofrecernos informacién determinante en relacion a su bie-
nestar, a su manera y/o estilo de afrontar el final de la vida y respec-
to a decisiones fundamentales en relacién a problemas éticos pre-
sentes en este proceso.

En el drea social, el papel del apoyo social puede ser fundamental
en el proceso de afrontamiento de las perdidas y del posible deterioro.
Algunas personas desean despedirse de sus allegados y solventar la
cuentas pendientes, otros casos nos revelan familias con diferentes esti-
los de afrontamiento de estas situaciones: familias aglutinadas que se
vuelcan en el acompanamiento hasta aquellas dispersas que evitan una
situacion especialmente critica afectiva y emocionalmente. Para la per-
sona mayor dejar las cosas atadas puede ser un alivio por lo que reali-
zar el testamento puede resultar un motivo de tranquilidad para ellos.

Los enfermos pueden enfrentarse a la aparicién de algin trastor-
no psicoldgico. cuyo tratamiento debe hacerse de forma paralela al
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de los sintomas fisicos. A la hora de evaluar y detectar las necesida-
des psicosociales de las personas atendidas debemos evitar una
metodologia centrada en la bisqueda de psicopatologia. En ocasio-
nes pueden aparecer sintomas que encajan en psicopatologia que
pueden estar siendo ejecutados como adaptativos. Discriminar entre
la cualidad psicopatoldgica y adapatativa de los sintomas es una de
las mas importantes tareas de esta fase para la cual se necesita un
especial entrenamiento y experiencia. Los trastornos mas frecuentes
son:

TRASTORNOS PSICOLOGICOS

TRASTORNO ACCIONES

Ansiedad Control y explicacion de los sintomas. Asesorar, educar y acon-
sejar. Apoyo emocional y espiritual. Entrenamiento en relaja-
cién. Medicacion.

Confusion Eliminar posibles causas identificables. Presencia de personas

conocidas. Medicacién.

Delirio Utilizacién de la comunicacion y el ambiente. Medicacién,
sobretodo si existe agitacion o agresividad.

Depresion En funcion de la evaluacién, apoyo psicolégico, ocupacional y
social, acompanados del tratamiento farmacoldgico.

Ideas suicidas| En funcién de la gravedad, contencién, supervisién, apoyo psi-
coldgico y/o tratamiento farmacoldgico. Escucha sin critica, com-
prension.

Insomnio Eliminar posibles causas identificables. Control ambiental, relaja-
cion dieta, didlogo... Intentar evitar el tratamiento farmacolégico.

Uno de los aspectos subjetivos que se presentan en el enfermo
terminal es el sufrimiento. La intervencién en la reduccién del mismo
debe ser abordada también desde una perspectiva multidisciplinar,
por cuanto que éste puede emerger o ser compartido por las areas
fisica, emocional, social y espiritual, y es en todas ellas en las que
debe intervenirse.
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El sufrimiento espiritual es el dltimo en aliviarse, si es que se hace
alguna vez, porque sale a la luz generalmente cuando ya estan
resueltos los problemas fisicos, emocionales y sociales. Para favore-
cer que salga a la luz se debe animar a la persona a que hable de las
cosas que le preocupan, y permanecer en un ambiente adecuado y
con una actitud positiva. Estimular la evocacién de recuerdos positi-
vos, hacerle participe de las decisiones, desarrollar habitos saluda-
bles, son otras recomendaciones interesantes.

3. COMUNICACION

La comunicacién es uno de los elementos clave de los cuidados
paliativos. Esta debe ser lo mds sincera, abierta y fluida posible, ya
que asi favorece el alcanzar otros objetivos de los cuidados (control
de sintomas, apoyo...), y debe basarse en la confianza mutua, en la
sinceridad y en la comprension.

Una cuestion importante es cuando y como decir la verdad de su
diagnéstico a la persona. Un buen consejo es seguir el ritmo que
marca ella misma. Se debe estar atento y dispuesto a hablar sincera-
mente, de una forma progresiva, paulatina y continuada, dejando
atras la mentira y la huida, y aprovechando las preguntas del propio
afectado.
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La informacién debe aportarse de forma individualizada (aten-
diendo a la personalidad, deseos y puntos fuertes y débiles del recep-
tor), paulatina y gradualmente, dejandole tiempo para que vaya asi-
milando la realidad, y guardando la confidencialidad.

El impacto emocional que producen, en ocasiones, algunas noti-
cias desagradables, reduce la capacidad de procesar (entender, regis-
trar, recordar) la informacién. Es aconsejable comprobar si ha com-
prendido y es capaz de repetir lo expuesto.

Los objetivos de la comunicacién son ser:

o [nformar.
e Orientar.
® Apoyar.

Algunos de los aspectos a desarrollar para lograr una buena
comunicacion son:

V Dedicacién de tiempo.

v La escucha.

v No mentir.

\ Hacer preguntas abiertas.

v Evitar la “conspiracién de silencio”.

V Devolver las preguntas.

V Utilizar lenguaje asequible.

V Ser sensible a los sentimientos.

V Aportar siempre una posible esperanza.

\ Atencién y buen uso de la comunicacién no verbal: mirada,
contacto fisico, expresion facial, posicion sentada, proximidad,
lugar, silencio...

Existen algunos problemas en el proceso de la comunicacion
como son:
\ Sentimientos, como el temor.

V La ansiedad, distorsiona la informacién y dificulta la compren-
sién de la misma.

\ El olvido, es necesario recordar la informacién relevante. Saber
que lo primero que se oye es lo que mejor se recuerda, y que
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a mas cantidad de informacién mas olvido. El lenguaje simple
se recuerda mejor, asi como los consejos concretos y la repeti-
cién del mensaje.

Realizar una escucha efectiva es uno de los elementos importan-
tes en la comunicacion con el enfermo terminal.

ACTITUDES QUE FAVORECEN LA ESCUCHA

. Desear que los demds también hablen.

. Demostrar amabilidad y consideracion con quién se habla.

. Cuidar que el clima sea agradable.

. Disposicion de oir lo que el otro diga.

. Ser comprensivo con las circunstancias de la otra persona.

. Ser capaz de repetir lo que dice el interlocutor.

. Escuchar destacando ideas y resumiendo las mas importantes.

O N O U AW =

. Buscar puntos de interés en lo que se dice, evitar distracciones.

La comunicacién no verbal es la comunicacién mas importante
en el cuidado terminal, se estima que el 80% de la comunicacién se
realiza de forma no verbal (contacto visual, tono de voz, tacto...).

4. FAMILIA

La enfermedad terminal introduce un cambio en la vida familiar,
en el sistema familiar, pudiendo reforzar o debilitar la unién de ésta,
por lo que ha de prepararse y reorganizarse ante la nueva situacion.
Fsta ademds puede pasar por las mismas etapas de adaptacién a la
enfermedad que el propio enfermo.

La familia es, sin duda, el apoyo fundamental del enfermo, por lo
que hay que prestarla una atencién importante, para que luego
pueda trasladar unos buenos cuidados a su familiar enfermo, y no se
quede agarrotada en los mecanismos de defensa frente a la angustia,
olvidando areas tan importantes como la espiritual, social o afectiva;
ya que son ellos, los mas cercanos, quienes mejor pueden evitar el
sufrimiento de su familiar.
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También se debe considerar que la familia puede establecer medi-
das compensatorias y adaptativas de cardcter “patolégico”, con com-
portamientos que bien por exceso o por defecto pueden ser proble-
maticos en el proceso de terminalidad. (Epeldegui, Thompson, 2000).

La intervencion puede y debe hacerse también sobre la familia,
cuyo abordaje se fundamenta en la empatia y en la comunicacion.

OBJETIVOS

1. Desarrollar la escucha.

2. Reducir su ansiedad y sentimientos de culpa.

3. Desarrollar la participacion activa en los cuidados del enfermo
4. Ensenar estrategias de cuidado.

5. Ensenar el manejo de emociones propias.

6. Informar sobre recursos disponibles (como los sanitarios y sociales).
7. Facilitar el proceso de duelo.

El apoyo a la familia debe hacerse desde el primer momento,
dandoles informacién de cémo manejar al enfermo y adiestramiento
en técnicas concretas.

Debe informarse a la familia periédicamente de la evolucién de
la enfermedad, tratamientos que se aplican, y la previsién de la fase
terminal, que aunque pueda ser dificil de concretar, ayuda a la fami-
lia a centrarse y a hacerse una composicién de lugar.

Uno de los mecanismos de defensa de la familia ante las dificul-
tades para aceptar la enfermedad y la muerte se traduce en la cons-
piracion de silencio, en la que se pretende que nadie le diga nada al
enfermo. Se explicard a la familia que a veces solo busca ser escu-
chado, una esperanza, y que superard mejor la situacion si le apor-
tan amor, respeto, sinceridad y compania.

Ante la persona en fase terminal la familia debe intentar evitar
todo conflicto interpersonal, y ofrecer una imagen de armonia y sere-
nidad, ya que los conflictos le pueden generar sentimientos de inse-
guridad y abandono.
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La mayoria de las personas prefiere morir en casa pero algunas al
darse cuenta del trabajo y esfuerzo que supone para sus familias,
pueden solicitar el ingreso en un centro hospitalario. Si finalmente el
dltimo tramo se realiza en el hospital, se debe cuidar de /a intimidad,
tanto del enfermo como de la familia. Y controlar los sentimientos de
angustia, culpa y agresividad que en ocasiones surgen en la relacion
con el personal sanitario.

5. AMBIENTE

Desde un enfoque psicosocial que entiende a la persona en su
interaccion con el entorno, el crear un entorno de respeto, confort,
apoyo - soporte y comunicacion, y compania serd uno de sus objeti-
vos principales pues influye de manera importante en la atencién al
enfermo y en su calidad de vida.

Con el fin de implementar medidas de apoyo que garanticen no
s6lo un entorno seguro sino estimulante, relajante, protésico es nece-
saria una buena evaluacién de las caracteristicas del mismo tanto
cuando la persona se encuentra en su hogar como cuando hablamos
de entornos residenciales o de unidades especializadas.

Un programa basico de intervencién ambiental debe incluir entre
otras las siguientes medidas:

e Adaptacion del medio eliminando barreras arquitecténicas.
* Refuerzo del contacto con el entorno habitual.

e Compensacién del déficit de estimulos.

e Evitar indicadores externos de empeoramiento.

e Evitar el aburrimiento (terapia ocupacional).

5. EQUIPO INTERDISCIPLINAR

La intervencién interdisciplinar es la mas eficaz para el control
de los sintomas y cubrir las necesidades del enfermo. Objetivos del
equipo multidisciplinar:

V Reducir la soledad y el aislamiento.

v Aumentar el control de la persona sobre el entorno y su auto-
nomia.
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V Reducir la percepcién de amenaza: ambigiiedad e incertidumbre.
v Reducir la tensién.

v Aumentar su autoestima.

V Reducir los sentimientos negativos: ansiedad, miedos, depresion...

6. PROCESO DE DUELO

El duelo es necesario, es la reacciéon normal a la pérdida de un
ser querido, y ayuda a superar animicamente y rehacer la vida tras la
pérdida. Este proceso lo realizan los familiares, lo realiza el equipo
interdisciplinar y en ocasiones lo empieza a realizar el sujeto que va
a fallecer (aun cuando este aspecto no ha sido muy estudiado).

Se pueden destacar tres objetivos:

e La despedida interior.
e La aceptacion de la pérdida.
* La reincorporacion a la vida.

Las reacciones en el proceso de duelo normal se dan en las areas:

° Emocional (sentimientos): tristeza, ira, culpabilidad, ansiedad y
la soledad.

° Fisioldgico (sensaciones fisicas): opresién gastrica y toracica,
hipersensibilidad, boca seca, falta de energia y de aire.

° Cognitivo (percepciones): duda, confusién, falta de concentra-
cion, y temor.

° Conductual (comportamiento): trastornos del suefio, apetito y
aislamiento.

Las fases del proceso de duelo tienen practicamente la misma
estructura que las descritas en punto 2 como etapas en la adaptacion
del enfermo terminal a la enfermedad, esto es: Shock o conmocion,
negacion, ira-rabia, negociacién, depresion vy, la aceptacion.

Aun asi se pueden producir a lo largo del proceso distintas reac-
ciones emocionales, conductuales, y cognitivas.

Se considera que en el proceso normal de duelo (entre 6 meses
y 2 afos) la fase de sentimientos mas agudos se suaviza después de
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1 a 3 semanas, y la mayor parte del dolor intenso se habra superado
a los 6 meses. El duelo puede complicarse y convertirse en patolégi-
co si se alarga demasiado (mds de 2 afos), se estanca en alguna de
sus fases, o se producen reacciones desorbitadas. Es entonces cuan-
do se hace necesaria la intervencién de un profesional.

Se trabaja para el desarrollo de: la expresion de los sentimientos,
el sentirse apoyado y la comunicacién sincera con los demds, tanto
en la familia como en el equipo de tratamiento.

Si la persona que sufre el duelo es una persona mayor, es mas fre-
cuentes que éste se exprese fisicamente (falta de aire y de energia,
falta de apetito, trastornos de suefio...), y que se prolongue durante
mas tiempo.

En general la expresion de los sentimientos, el sentirse escucha-
do y comprendido constituye un alivio considerable para muchas
personas

REACCIONES EN EL PROCESO DE DUELO

Shock o paralisis Mecanismo de defensa que evita la toma de conciencia
de la pérdida.

Negacion y represion | La dificultad en asumir el dolor intenso hace que se
evite y se niegue. En ocasiones se sigue buscando al
fallecido.

Depresion Toma de conciencia de la pérdida. Llanto, autoacusa-
ciones e incluso ideas de suicido.

Culpabilidad Sentimiento de no haber hecho lo suficiente, autorecri-
minaciones, y en casos extremos ideas de suicidio.

Agresividad Reproches y acusaciones hacia los demds, que en
muchas ocasiones constituye un desplazamiento de los
propios sentimientos. Sentimiento de injusticia.

Miedo Provocado por el dolor, la rabia y la inseguridad ante el
futuro.
Envidia y celotipia Se presenta en ocasiones envidiando a las personas que

conservan a sus seres queridos.

Aceptacion Reconocimiento de la pérdida y marcha hacia adelan-
te. Indica la superacion satisfactoria del duelo.
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RECOMENDACIONES PARA UN BUEN DUELO

1. Cuidar de la buena atencion al enfermo en vida.

2. Hablar con el resto de la familia y solucionar los asuntos pen-
dientes con el enfermo.

3. Participar en los cuidados y demostrar su amor en vida.
4. Participar en los rituales tras la muerte (funeral).

5. Hablar y compartir sus sentimientos y experiencias con otras per-
sonas.

6. Visitas periddicas a la familia.
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