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1 « PRESENTACION

e PRESENTACION

La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Obra Social
”la Caixa” se complacen en presentar la IX Jornada Nacional de la SECPAL dedi-
cada a un tema profundamente humano: Espiritualidad en clinica. La atencion
al sufrimiento desde la Hospitalidad, la Presencia y la Compasion. El objetivo es
abordar el acompanamiento al final de la vida, desde los fundamentos teoricos y
la practica clinica, y promover que la asistencia integral al enfermo y a sus fami-
lias, vaya mas alla de la mera declaracién de intenciones.

Desde el ano 2008 la Obra Social ”la Caixa” ha desarrollado un programa pionero
dedicado a las personas con enfermedades avanzadas, que cuenta con la colabo-
racion de expertos de diferentes disciplinas. Este programa, que se desarro-
lla de manera simultanea en todas las Comunidades Autéonomas, tiene como
finalidad mejorar la calidad de vida de estas personas, que experimentan
una situacion especialmente vulnerable, mediante la atencion a los aspectos
emocionales, sociales y espirituales, y ofrecer un soporte a los profesionales
que se encargan de atenderlas.

La SECPAL y la Obra Social ”la Caixa” parten de una misma filosofia y de una idén-
tica voluntad de servicio a la sociedad. Sobre esta base colaboran para potenciar
la atencion integral y mejorar los cuidados paliativos. Una de las prioridades es la
atencion espiritual, que cobra una especial importancia en los momentos finales
de la vida. Esta Jornada, pensada como un espacio académico plural y cientifico
en el que deliberar sobre estas cuestiones, es fruto de un anhelo compartido, y
permitira conocer y compartir algunas de las experiencias que se llevan a cabo
en diferentes lugares de Espana.

La Junta Directiva de la SECPAL y la Obra Social ”la Caixa” quieren agradecer la
participacion de los mas de 600 profesionales y voluntarios que asistiran a las
sesiones. Y de manera muy especial, a los ponentes, moderadores y a los autores
de las mas de 100 comunicaciones que nos permitiran acercarnos a una realidad
que siendo fundamental en nuestra practica clinica, hasta ahora no ha sido sufi-
cientemente explorada ni atendida.

Esta Jornada es fruto de una larga labor. En enero del ano 2004 la SECPAL plante6
la necesidad de crear un grupo de trabajo para revisar y poner en comun expe-
riencias y visiones de la dimension espiritual en cuidados paliativos, proponer




medidas de mejora de la atencion espiritual de enfermos y familias, estimular
la elaboracion de herramientas de exploracion y acompainamiento y proponer
mejoras en la formacion de los profesionales. Asi nacio el Grupo Espiritualidad
(GES SECPAL), que lleva siete anos trabajando, con una vision abierta y res-
petuosa a todas las posiciones, con la finalidad de mejorar la atencion de los
aspectos espirituales y promover la formacion de los profesionales y equipos,
facilitando la inclusion de la dimension espiritual en la practica asistencial.

El Comité Cientifico de esta IX Jornada Nacional formado por clinicos de
la SECPAL, algunos de los cuales son miembros del GES, ha recogido en el
programa, los aspectos mas relevantes de este trabajo. Se abrira con un
debate entre representantes de distintas tradiciones de sabiduria sobre la
atencion al sufrimiento. Se abordaran tres actitudes que acostumbran a
manifestarse en la practica clinica: Hospitalidad, Presencia y Compasion.
A continuacion, el profesor Diego Gracia ofrecera una reflexion sobre los
fundamentos de la atencién espiritual en clinica y sus fronteras con lo psi-
cologico, lo religioso y lo axiolégico.

La siguiente sesion explorara los itinerarios que siguen los pacientes y los mo-
delos de atencion espiritual en el proceso terminal de la enfermedad, a partir
de la experiencia del trabajo de estos 7 afnos del GES SECPAL. También se re-
visara como se explora y acompaia el sufrimiento en distintos escenarios cli-
nicos (Cuidados Intensivos, Geriatria y Pastoral de la Salud), y se presentaran
herramientas, estrategias y experiencias que se desarrollan en nuestro pais.

Una serie de talleres permitiran abordar aspectos practicos: como podemos
cultivar nuestra compasion, cuidar nuestra propia dimension espiritual para
poder cuidar a otros, conocer rituales de acompanamiento y adquirir estrate-
gias clinicas de acompanamiento.

Para cerrar la Jornada hemos querido recuperar y compartir el espiritu que
fundamento el movimiento Hospice, que ha inspirado buena parte del desa-
rrollo de los cuidados paliativos. La SECPAL y la Obra Social ”la Caixa” han
publicado en castellano un documento muy especial: la compilacion de las
conferencias de Cicely Saunders, editadas por el profesor David Clark con el
titulo: “Velad conmigo. Inspiracion para una vida en Cuidados Paliativos”. El
profesor Clark sera el encargado de clausurar la jornada con una conferencia
de revision del rol de la espiritualidad en cuidados paliativos, desde sus co-
mienzos y las perspectivas de desarrollo y proyeccion.

Entre los colaboradores de esta jornada se encuentran entidades e insti-
tuciones publicas y privadas: las Consellerias de Salud i Afers Socials, el
Institut Mallorqui d’Afers Socials, Gestié Sanitaria de Mallorca, la Orden
Hospitalaria de San Juan de Dios, el Centro de Humanizacion de la Salud de
los Religiosos Camilos, la Fundacion CUDECAy las asociaciones de Volunta-
rios DIME, Carena y AECC.

La web del SECPAL recogera la grabacion de todas las sesiones plenarias y de
algunos talleres, pero hemos querido editar también este documento para
dejar memoria escrita de las ponencias y comunicaciones y para que pueda
servir como material de consulta.
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Una vez mas, damos las gracias a todos los participantes, a las entidades e
instituciones publicas que colaboran en esta Jornada. Confiamos en que el es-
fuerzo compartido permitira profundizar en el conocimiento de los aspectos
espirituales de los cuidados paliativos y mejorar la atencion a las personas en
la practica clinica.

Javier Rocafort
Presidente de la SECPAL

Jaume Lanaspa
Director General de la Obra Social ”la Caixa”

Jacinto Batiz
Presidente del Comité Cientifico

Joan Santamaria
Presidente del Comité Organizador

Enric Benito
Presidente de la Jornada




o COMITES

2 « COMITES

COORDINADOR DE LA JORNADA

COMITE ORGANIZADOR

Presidente
Joan Santamaria

COMITE CIENTIFICO

Presidente
Jacinto Batiz

Enric Benito

Vocales
Montserrat Buisan

Emilia Garcia
Nicolas Flaquer
Antonio Linares
Mercé Llagostera

Vocales
Javier Barbero

Xavier Busquets
Monica Dones

JUNTA DIRECTIVA SECPAL

Presidente
Javier Rocafort Gil

Vicepresidentes
Jordi Trelis

Eladio Dario Garcia
Miguel Duarte

Secretario
Ana Maria Navarro

Tesorera
Maria Victoria Espinar

Vocales
Alvaro Sanz

Cristina Nerin

Yolanda Munoz
Maite Olaizola
Cristina Saenz
Carlos Serrano
Marc Simon

Carmen Francisco
Ramon Giré
Clara Gomis
Rafael Vidaurreta

Ana Manzanas
Raquel Cabo

Elena Cata

Lourdes Guanter
Juan Manuel Sanchez
Marina Martinez
Inma Martin-Sierra
Jacinto Batiz




3 « PONENTES Y MODERADORES

« PONENTES Y MODERADORES

PONENTES

Vicente Arraez Jarque

Xabier Azkoitia Zabaleta
Pilar Balbuena

Javier Barbero

Jacinto Batiz

José Carlos Bermejo

MODERADORES
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Ménica Dones Sanchez
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Clara Gomis Bofill
Diego Gracia

Eva M* Jiménez

Miguel Martin Rodrigo
Berta Meneses Rodriguez
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Jacinto Batiz
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« PROGRAMA DE LA JORNADA

JUEVES 12 DE MAYO

15.00h - 16.00h

16.00h - 16.15h

16.15h - 18.00h

18.00h - 18.30h

18.30h - 20.00h

INSCRIPCION Y ENTREGA DE DOCUMENTACION
Acogida y bienvenida

MESA DE DEBATE
Atendiendo el sufrimiento desde la hospitalidad, presencia
y compasion. De las tradiciones de sabiduria a la clinica.

Moderadora: Pilar Loncan
Ponentes: José Carlos Bermejo (Hospitalidad),

Berta Meneses (Presencia), Tew Bunnag (Compasion)
Descanso - Café

CONFERENCIA INAUGURAL (ABIERTA A INVITADOS)

La espiritualidad en clinica: su fundamentacion y su espacio en-
tre la psicologia, la religion y la bioética.

Presentador: Jacinto Batiz

Ponente: Prof. Diego Gracia

INAUGURACION OFICIAL DE LA JORNADA

VISITA GUIADA A LA SEO CATEDRAL DE PALMA'Y CONCIERTO

Guia: Mosén Teodoro Suau

Coctel de Bienvenida en los alrededores de la Seo Catedral
de Palma, frente al Palacio Episcopal.

Catering elaborado y servido por la empresa AMADIP-ESMENT
(Asociacion Mallorquina de personas con discapacidad
intelectual)
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VIERNES 13 DE MAYO (Manana)

9.00h - 10.30h

10.30h - 11.00h

11.00h - 12.30h

12.30h - 14.00h

15.15h - 16.00h

MESA DEBATE

Itinerario del paciente en el proceso terminal y modelo de inter-
vencion. Del caos a la trascendencia a través de la aceptacion.

Moderador: Enric Benito
Ponentes: Javier Barbero, Clara Gomis, Monica Dones

Descanso - Café

MESA DEBATE

Herramientas de exploracion y acompafamiento de necesidades
y recursos espirituales en clinica.

Moderador: Antonio Pascual
Ponentes: Javier Barbero, Pilar Balbuena, Xavier Sobrevia,
Anna Rami6 Jofre

MESA DEBATE

Experiencia de sufrimiento y espiritualidad desde diferentes
perspectivas clinicas: lo comin y lo diferencial.

Moderador: losu Cabodevilla

Ponentes: Vicente Arraez Jarque, Javier Gomez Pavon,
Miguel Martin

Almuerzo de trabajo

ASAMBLEA SECPAL
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VIERNES 13 DE MAYO (Tarde)

16.00h - 18.00h TALLERES

18.00h - 18.30h

18.30h - 20.00h

20.00h - 20.30h

» Compasion en accion.
Tew Bunnag

o Fatiga de la compasion. Cuidandose para poder cuidar.
Concha Ruiz Pau y Eva Jiménez

» Ritos de acompaiamiento desde la perspectiva catolica.
Xabier Azkoitia

« Recusos de acompanamiento en clinica.
Vicente Arraez

« Notas para acompanar con armonia.
Migueli

Descanso - Café

PRESENTACION DE LIBRO Y CONFERENCIA DE CLAUSURA

Edicion castellana de “Velad conmigo. Una inspiracion

para toda una vida en un Hospice” de Dame Cicely Saunders.
La espiritualidad en los fundamentos y la evolucion de los
cuidados paliativos.

Moderadora: Maria Nabal

Ponente: Prof. David Clark

CONCLUSIONES
Manifiesto de Espiritualidad SECPAL Mallorca 2011.

Presentadores: Enric Benito, Javier Barbero, Jacinto Batiz

Cena de clausura
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o INFORMACION GENERAL

SEDE

Hotel Gran Melia Victoria
Avenida Joan Miro, 21. Palma de Mallorca

FECHAS DEL CONGRESO
12 y 13 de Mayo de 2011

WEB DE LA JORNADA

www.secpal2011.com

COMUNICACIONES

1 Marzo 2011 - Fecha limite para el envio de comunicaciones.

Puede enviar su comunicacion a través de la pagina web de la Jornada:
www.secpal2011.com

INSCRIPCION Y ALOJAMIENTO

15 Febrero 2011: Fecha limite para inscripciones con cuota reducida.
Para inscripciones y reserva de alojamiento consulte nuestra pagina web:
www.secpal2011.com

Inscripcion Hasta 15 Feb 2011 Después del 15 Feb 2011
Médicos 300 € 350 €
No médicos 100 € 160 €

La cuota de inscripcion incluye: Asistencia a las sesiones de programa, documentacion,
pausas café, almuerzo del dia 13 de Mayo y Coctel de Bienvenida.
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Alojamiento Doble Uso Individual Doble Uso ACTOS SOCIALES
Melia Victoria 5* (Sede) 155 € 175€ Jueves 12 de mayo
Melia Palas Atenea 4* 130 € 140 €
Tryp Bellver 4* 100 € 110 € 20.15 h
R Traslado en autocar: Salida frente al Hotel Melia Victoria direccion
Tryp Bosque 3 88 € 98 €

la Catedral. Regreso al Hotel Melia Victoria, al finalizar el Coctel

Precio por habitacién y por noche. Desayuno e IVA incluidos. de Bienvenida

Acto Social Cuota

20.30 h
Cena Congresista 25 € Visita guiada a la Seo Catedral de Palma, Concierto y Coctel de
Cena No Congresista 60 € Bienvenida en los alrededores de la Seo Catedral, frente al Palacio
* Precio subvencionado por la Jornada. Episcopal (incluido en la cuota de inscripcion).

Viernes 13 de mayo

20.45 h
Traslado en autocar: Salida frente al Hotel Melia Victoria direccion
Son Termens. Regreso al Hotel Melia Victoria, al finalizar la Cena
de Clausura.

20.30 h
Cena de Clausura en Son Termens (no incluida en la cuota de inscripcion).
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o COMUNICACIONES
DE LOS PONENTES INVITADOS

Mesa Debate 1

ATENDIENDO EL SUFRIMIENTO DESDE LA HOSPITALIDAD,
PRESENCIA'Y COMPASION. DE LAS TRADICIONES DE
SABIDURIA A LA CLINICA.

Moderadora: Pilar Loncan

Ponentes: José Carlos Bermejo (Hospitalidad), Berta Meneses (Presencia),
Tew Bunnag (Compasion)

CO1. Presentacion mesa: Atendiendo el sufrimiento desde
la hospitalidad, presencia y compasion. De las tradiciones
de sabiduria a la clinica.

Pilar Loncan. Fundaci6 Residéncia Sta. Susanna. Caldes de Montbui. Barcelona

Los que hayais visitado la web de la jornada y explorado sobre los ponentes ha-
bréis podido ver que en la presentacion constan datos académicos. Ahora lo que
me gustaria transmitir es el significado de ser profesionales asistenciales en el
ambito sanitario. Tengo el convencimiento de que los profesionales que atienden
situaciones de final de vida no sélo lo hacen en el sentido hipocratico también
en el asklepiano. Y que esta condicion es el resultado del recorrido entre el co-
nocimiento de la base bioldgica de la vida y la reflexion sobre los significados de
la misma en el género humano que lleva a forjar la actitud considerada como
sanadora segun palabras de Balfour'.

A lo largo de la experiencia asistencial tenemos la oportunidad de conocer a las
personas en sus potencialidades, habilidades, limitaciones y vulnerabilidad. Esta
experiencia también proporciona vivencias Unicas para cualquier ser humano.
Algunas de ellas con gran carga emocional y otras con componentes claramente
existenciales incluso transcendentes.

Hay casos y situaciones en las relaciones humanas que nos marcan, que tienen el
significado de un hito, que siempre surge en tu memoria cuando necesitas recorrer
caminos similares y la relacion clinica, tal y como la entendemos en la atencion
paliativa, no deja de ser una relacion humana en un contexto de enfermedad, aln




mas en el final de la vida. La labor profesional en esta circunstancia me ha brin-
dado la vivencia de realidades en las que la persona hace los planteamientos mas
radicales, las reflexiones mas profundas y las demandas mas penetrantes.

En este sentido, siempre viene a mi mente la historia de una paciente a
la que atendi hace mas de 15 afos y que ahora quiero compartir de forma
sucinta a proposito del tema que ocupa a esta mesa. La Sra. referida tenia
95 anos cuando sucedio la escena que voy a relatar. Desde hacia 4 anos la
visitaba de forma peridodica en su domicilio por problemas leves, el diag-
nostico de base mas relevante era un Trastorno depresivo mayor desde la
juventud que habia precisado terapia con electroshock de forma reiterada.
En los ultimos anos debido a la fragilidad se habia desestimada esta opcion
terapéutica y seguia tratamiento con antidepresivos orales. Como sindromes
geriatricos habia aparecido la inmovilidad, el estrefiimiento y las infeccio-
nes del tracto urinario recurrentes, el estado cognitivo estaba preservado.
Una de las visitas que se reclama con caracter urgente se debe a un estado
de ansiedad importante que preocupa a la familia.Cuando llego (se trata
de una persona muy religiosa que recibe atencion por parte del cura de la
parroquia en el domicilio de forma continuada), la paciente advierte que
necesita hablar de forma privada. Los hijos se retiran y la cuestion que
plantea es la siguiente: ;Usted sabe si hay una vida después de esta? En
un primer momento me siento desconcertada, dudo entre contemporizar o
“tirar pelotas fuera”.

Mientras, los circuitos neuronales buscan las rutas mas adecuadas para hacer co-
nexiones que permitan una reflexion, que activan los aspectos del compromiso hu-
mano (no debo abandonar), la humildad del reconocimiento entre pares (me siento
vulnerable) y el respeto por las personas (cada ser busca el sentido en su vida).

Cuando salgo del domicilio pienso en lo lejos que estaba de las necesidades de
la paciente antes de entrar y la proximidad que siento ahora. No tuve que hacer
ninguna receta, no utilice ninguno de los soportes técnicos que llevaba en el ma-
letin, por un momento senti el impulso de huir, simbdlicamente, Ahora, siempre
gue me acerco a un paciente con aspecto circunspecto, espero que me trasmita
alguna inquietud, también de tipo espiritual.

El comité cientifico ha querido empezar la Jornada con una mesa de fundamentos
e ideas qué nos brindan la oportunidad de hacer una inmersion en la dimension
espiritual de los humanos y nos abre la posibilidad de explorar como transferirlo
a la practica clinica como método para establecer conexiones sanadoras entre el
sufrimiento y el sentido de bienestar? tal y como proponen estudios de la univer-
sidad de McGill de Montreal y el Grupo de Espiritualidad de SECPAL.

El sufrimiento es consustancial al ser humano y no es un problema sélo sanitario.
Todas las tradiciones de sabiduria han tratado de dar respuesta y de encontrar
formas para afrontar y enjuagar o dar sentido al sufrimiento. Es por lo qué desde
una perspectiva abierta, integral ademas de revisar la bibliografia “cientifica”
o al menos académica sobre el tema (Casell®> Chapman y Gravin, etc..) hemos
considerado oportuno retomar lo que nos dicen las distintas tradiciones sobre la
naturaleza del sufrimiento y las formas de afrontarlo.
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Los clinicos que trabajamos con el sufrimiento lo hacemos desde unas actitudes que
hemos resumido como Hospitalidad (acogida sin juicios, incondicional, creando un
espacio de seguridad y confianza donde el que esta fragil, dependiente y se siente
herido pueda reponerse, restaurarse, etc.). Presencia, como capacidad de estas ab-
solutamente atento al otro a sus necesidades ya a su proceso y sabemos como los
profesionales que cultivan su capacidad de presencia aumentan la potencia de su
intervencion y Compasion esta actitud de conmocion interna ante el sufrimiento del
otro, nuestro projimo, que nos mueve a actuar, desde la simetria moral, en su be-
neficio para procurar que salga de su malestar. Estas son actitudes que practicamos
muchas veces sin ser conscientes de las mismas o sin ponerles nombre y creemos que
los profesionales podemos beneficiarnos de la comprension de los modelos que nos
proponen estas tradiciones y por ello hemos pedido a tres personas que representan
visiones desde diferentes angulos: Cristianismo - Hospitalidad- J C Bermejo; ZEN-
Presencia. Berta Meneses y Budismo- Compasion - Tew Bunnag.

1. Balfour Mount. Healing and palliative care: charting our way forward. Palliative Medicine 2003; 17: 657-65.

2. Balfour M. Mount, MD, Patricia H. Boston, PhD, and S. Robin Cohen, PhD. Healing Connections: On Moving
from Suffering to a Sense of Well-Being. Journal of Pain and Symptom Management. Vol. 33 No. 4 Abril 2007.

3. Cassell, E.J. (1991). The nature of suffering and the goals of medicine. Oxford: Oxford University Press. 2°
ed. Nueva York : Oxford University Press.

C02. Hospitalidad

José Carlos Bermejo. San Camilo. Madrid.

Cuando Camilo de Lelis tuvo posibilidad de definir criterios de acogida en el hos-
pital del Espiritu Santo de Roma, se produjo una gran novedad. Impuso, contra
todo criterio de la época, una hospitalidad muy especial: la acogida se define
por la atencidn prioritaria a las necesidades experimentadas como mds urgentes
y bdsicas por parte del enfermo. Para la época, una revolucion. Por entonces, la
acogida habia de empezar por “la limpieza del alma”, aunque el enfermo estu-
viera sucio y dolorido en el cuerpo.

Era requisito para la aceptacion en el hospital confesarse primero. Asi dictaban
las normas de la casa.Camilo, ese hombre rudo convertido en entranable como
una madre con su Unico hijo enfermo, con en el corazén en las manos, dio la
vuelta al paradigma de acogida, como es propio de quien pone al otro en el cen-
tro, no a si mismo, como es propio de quien concibe la hospitalidad como algo
sagrado y justamente por eso, la norma es la persona.

Y es que, acoger es un arte. Uno percibe inmediatamente si hay disposicion a
la acogida en el otro. Como también percibe si molesta, si tiene que hacer un
esfuerzo acelerado por acomodarse a las normas del lugar y de las personas que
estan alli donde llega. Los mensajes suelen ser percibidos de manera clara: “eres
bienvenido” o bien “molestas y te tendras que amoldar”.




Aproximacion al concepto de hospitalidad

La hospitalidad es un valor ético (dificil de definir, por la misma razén), que evo-
ca la apertura a un “nosotros” que genere en las personas la experiencia de que
“nada humano me es ajeno”. Evoca realidades proximas como la responsabili-
dad, la compasion, la solidaridad, la acogida. Lévinas define la hospitalidad como
la acogida de aquel diferente a mi." Y la acogida es una practica que requiere
el reconocimiento de las necesidades del otro, de su dignidad y su diversidad. La
acogida puede considerarse como tal cuando el ser humano es tratado como un
fin en si mismo y no es cosificado. Quizas por eso, Javier Gafo evocaba como pri-
mer problema ético en el mundo de la salud la deshumanizacion, y referia como
contenido basico de la misma, la despersonalizacion en la relacion.?

Al ejercer la hospitalidad, se invita al otro extrafo a formar parte del propio mun-
do, a abandonar la esfera publica para conocer el terreno de la privacidad. En este
sentido, la hospitalidad funciona como punto de interseccion entre lo privado y lo
publico. La acogida hace que el extraio deje de ser extrano y el que acoge se haga
con la rica extraneza de la vida y la considere como oportunidad de aprendizaje.?
Entre el otro extrano y el huésped nace un vinculo de afecto como consecuencia
de la hospitalidad, una relacion de ayuda* que Lain Entralgo llamara “amistad mé-
dica”, que hace al anfitrion mas vulnerable y nos llevara por eso a utilizar la me-
tafora del “sanador herido” °.Si la hospitalidad se produce, ambos protagonistas se
expresan con libertad y el encuentro resultante altera positivamente la identidad
de ambos. Es el actual concepto de holismo, que no solo evoca la atencion integral
del paciente, sino la consideracion de la integralidad del profesional.®

En el esfuerzo que Torralba hace de aproximacion al concepto de hospitalidad,
afirma que la hospitalidad puede definirse como “el movimiento extatico que
realiza el anfitrion con respecto al huésped y que tiene como finalidad la supe-
racion de los prejuicios, la recepcion y la escucha del otro y la metamorfosis del
otro extrano en el tu familiar”.”

La finalidad de una institucion o servicio hospitalario consiste en salir al paso y
paliar las formas de vulnerabilidad del ser humano. Se trata de suplir el propio
hogar cuando la vulnerabilidad impide estar en él. Por eso, la clave de control de
calidad de la hospitalidad seria la pregunta: “;Te has sentido como en casa?” Y
la respuesta deberia oscilar en dos enfoques de la pregunta: a nivel de atencion
personal y a nivel de disponibilidad del espacio.?

1. Cfr. DERRIDA J., Adiés a Emmanuel Lévinas. Palabra de acogida, Trotta, Madrid 1998.

2. GAFO J., 10 palabras clave en bioética, Verbo Divino, Estella 1994, p. 14. Cfr. BERMEJO J.C., Qué es hu-
manizar la salud, San Pablo, Madrid 2010°.

3. Cfr. INNERARITY D., Etica de la hospitalidad, Peninsula, Barcelona 2001, p. 13.

4. Cfr. BERMEJO J.C., Apuntes de relacion de ayuda, Sal Terrae, Santander, 2010,

5. Cfr. BERMEJO J.C., Resiliencia, PPC, Madrid 2011, p. 77.

6. Cfr. BERMEJO J.C., Acompaiiamiento espiritual en cuidados paliativos, Sal Terrae, Santander 2009.
7. TORRALBAF., Sobre la hospitalidad. Extranos y vulnerables como tu, PPC Madrid 2003, p. 87.

8. Cfr. TORRALBAF., Sobre la hospitalidad. Extrafios y vulnerables como tu, PPC Madrid 2003, p. 27.
9. Cfr. TORRALBAF., No olvidéis la hospitalidad (Heb 13,2). Una exploracion teoldgica, PPC, Madrid 2004, p.8.
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La tradicion y fundamentacion cristiana de la hospitalidad del sufrimiento

La tradicion cristiana ha reclamado la acogida evocando textos fundamentales de
la Sagrada Escritura que han fundamentado las convicciones de la espiritualidad
de grandes personas referentes para la historia de la humanidad. La hospitalidad
ha sido, en la tradicion biblica, una ley (contemplada en diferentes codigos),
una prdctica (ejercida de multiples maneras), una costumbre (tradicion viva), un
deber (vivido como imperativo), un valor moral (como horizonte de sentido de la
vida de muchas personas).® Desde los inicios, la hospitalidad esta ligada a normas,
pero normas que permiten la humanizacion de lo que, de otra manera, podrian
ser intercambios hostiles o indiferentes. San Pablo, considerandola fundamental,
la reclama con esta sentencia: “No olvidéis la hospitalidad” (Heb 13,2).

La tradicion del Antiguo Testamento es muy rica de relatos en los que la acogida
es reclamada como algo fundamental. Piénsese en el famoso texto de Sodoma
y Gomorra (Gn 19-1-11). Donde se suele interpretar casi exclusivamente una
reprobacion de la conducta homosexual, lo que realmente se reprueba es una
conducta de hostilidad frente a una esperable de hospitalidad. Es el colmo de
una actitud que abusa del extranjero.

La tradicion cristiana arrastra a muchas personas que atendian y atienden a en-
fermos “en el nombre del Sefor”, y convencidos de que asi “atienden al mismo
Sefnor” (Mt 25,31ss). La afirmacion de la presencia del Senor en el que sufre es
una potente fuente de espiritualidad. Una espiritualidad, obviamente encarna-
da. En el precioso texto de Mt 25, conocido como el juicio final, podriamos decir
que se nos presenta la profecia ética' (mas que la parabola, en términos de
género literario) cuyo contenido fundamental es: “el juicio es hoy”. El hombre
tiene que vérselas con el juez celestial cada vez que esta delante de su préjimo.
Lo que es decisivo realmente es el instante presente, en su vulgaridad aparente.

Se podria decir a la vista de este texto que el hombre es juzgado absolutamente
segln su conducta para con el préjimo. Jesus se identifica con aquellos a quienes se
acoge, se presta, se omite o se niega el servicio, de modo que el comportamiento
con los hombres es también comportamiento con Dios. Y no se citan obras que
sean habitualmente consideradas necesarias u obligatorias; se juzga al hombre a
proposito de cosas que no esta habituado a considerar obligatorias: dar de comer
al hambriento, de beber al sediento, visitar al enfermo, etc."

La identificacion de JesUs con los necesitados, sin entrar en discusiones filosoficas
de qué tipo de identificacion se refiere, es un acto soberano de identificacion que
arruina toda idea de que exista un bien en si, una justicia abstracta, y que da
un peso infinito y una gloria divina al mas humilde gesto de hospitalidad. Dios
no quiere ser servido mas que en los hermanos, en aquellos que nada tienen que
ofrecer, que simplemente son (Fil 2, 5-11). Dios es reconocido y hospedado en su
debilidad historica.

El evangelista, pues, no esta hablando de un juicio en tono severo y para el mas
alla. “La discriminacion escatologica que tiene lugar en Mt 25,31-46 sanciona la
condicion de benditos o malditos que los hombres han adquirido en el presente
de su relacion interpersonal”.’? Lo que habitualmente imaginamos como el juicio




final casi como si de una audiencia solemne se tratara, en realidad subraya
la importancia de la discriminacion operada desde ahora en el secreto de los
corazones.” En Ultimo término, es el amor el que determina si los hombres son
buenos o malos. Es la misericordia y el amor los que mueve a buscar activamente
al necesitado, porque, como dice Gustavo Gutiérrez, “préjimo no sélo es aquel
que yo me encuentro en mi camino sino aquel en cuyo camino yo me pongo”.™ El
juicio consiste en la permanente confrontacion con la presencia interpelante del
projimo vulnerable y necesitado. El hombre se las ve con el “juez celestial” cada
vez que se las ve con el projimo.™

Tres claves para la hospitalidad:

Camilo de Lelis, patrono de enfermos, enfermeros y hospitales, junto con san
Juan de Dios, en el siglo XVI, afirmaba: “En el servicio a los enfermos, mientras
las manos realizan su tarea, estén atentos: los 0jos a que no falte nada, los oidos
a escuchar, la lengua a animar, la mente a entender, el corazon a amar y el es-
piritu a orar”. Para la época -y quizas mucho para hoy-, una buena expresion de
ese aspecto de la consideracion holistica que compromete al que acoge y no solo
al hospedado.

La acogida de la hospitalidad exige que uno esté atento incesantemente a la
meteorologia del corazon del otro. La experiencia de sentirse o no acogido esta
relacionada con diferentes variables y sentidos. Hay una acogida espacial, una
acomodacion al universo del lenguaje, una acogida en la intimidad del corazon...

El espacio que acoge

Si, hay espacios pensados para el que llega, no solo para el que ya estaba. Hay
personas que piensan, al disefar los espacios, en quien los va a usar, en sus carac-
teristicas especiales, en su estado emocional al llegar, en su desorientacion ini-
cial. El paciente que ingresa en un Centro y se encuentra una hermosa fotografia
del edificio a donde llega, con la palabra “bienvenida/o” en el techo de la sala
de espera, pensada para ser vista desde la camilla en la que ingresa al Centro, es
acogido de una manera muy particular. Es el criterio de la empatia el que ha de
regir la preparacion de los espacios.

Quien hace sesiones de prueba de las anchuras de las puertas, de los giros de
los pasillos, la posibilidad de deambular por terrazas, la maniobrabilidad de un
servicio y de los diferentes lugares de un centro asistencial, sentandose en una
silla de ruedas y verificando si todo funcionaba correctamente, tiene mas garan-
tia de preparar el espacio para la acogida. Y, sin duda, las decisiones se toman
de manera diferente con esta clave de la hospitalidad pensada en funcion del
protagonista que llegara.

Y no es lo mismo ser recibido en un pasillo donde se entrega informacion sobre
la naturaleza del servicio socio-sanitario al que llega un familiar en situacion
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critica, que ser recibido en un espacio con algin sofa que inspira simetria en la
relacion, disposicion al dialogo y a la comunicacion confortable.

En condiciones pensadas a la medida de la persona hospedada, es mas facil refor-
zar la confianza en que cualquier sintoma que produzca displacer va a ser aten-
dido, tratado, con el deseo de procurar la mayor calidad de vida, experimentada
por la eliminacion de los sufrimientos evitables. Y es que la persona aparece ante
nosotros como un pais extranjero que hay que explorar y descubrir.

El lenguaje que acoge

Si el espacio invita a experimentar que se ha pensado en las necesidades del que
llega, la escucha y el lenguaje utilizado muestran si a uno le acomodan o si es
uno el que tiene que acomodarse. Un lenguaje comprensible, a la medida del es-
tado emocional en que se esta, no especializado o incomprensible por demasiado
técnico, es el que transmite acogida. Hay lenguajes que ridiculizan y humillan
subrayando la ignorancia del que llega, la inferioridad del que podria, por el
contrario, sentir que cada llegada a un lugar nuevo, se convierte en oportunidad
de aprendizaje facil.

Ya dice la tan antigua sabiduria recogida en el Eclesiastés: “Duro es esto para el
hombre con sentimientos, reproches del casero”. Y como menciona la aleya del
Coran, ofrecer algo “con rapidez” (sin demora) revela las ganas y la modestia del
anfitrion a la hora de servir a su invitado. El dialogo es, en el fondo, el camino
mas directo para facilitar la liberacion en el crecimiento personal.

No habra palabra oportuna y hospitalaria si no esta profundamente arraigada en
la gran clave de la hospitalidad, que es la escucha. Sentirse escuchado, com-
prendido en el mundo de los sentimientos, ser captado en el voltaje emocional
con que uno vive, ser visto con el ojo del espiritu, son frutos de la hospitalidad.
Entre el anfitrion y el huésped, el juego de miradas revelara la calidad del con-
tacto (visual) que estamos dispuestos a tener, la calidad de la comunicacién que
pretendemos desplegar en la acogida.

El corazon que acoge

Sentirse acogido en el corazon tiene que ver con esa experiencia de confort
emocional que uno hace cuando experimenta que lo mas intimo es también ob-
servado, contemplado, no juzgado y entranablemente cuidado por el que acoge.

10. BONNARD P., Evangelio segtin S. Mateo, Cristiandad, Madrid 19832, pp. 544-549.

11. MCKENZIE J.L. Comentario biblico S. Jerénimo, Tomo lll, Cristiandad, Madrid 1972, pp. 276-277.
12. RUIZ DE LA PENA J.L., La otra dimensién, Sal Terrae, Madrid, 19802, p. 134.

13. LEON DUFOUR X., Vocabulario de teologia biblica, Herder, Barcelona 1977, p. 458.

14. GUTIERREZ G., Teologia de la liberacion, Perspectivas, Salamanca 1972, p. 257.

15. CAFARENA G., La entrafia humanista del cristianismo, Desclée De Brouwer, Bilbao 1984, pp. 153-168.




Wilber ha referido tres tipos de ojos para subrayar la importancia del ojo
del espiritu’. Si, el ojo de la cara, el que nos permite ver, a no ser los
invidentes; el ojo de la mente, el que nos permite entender y expresarnos
espontaneamente diciendo “ya lo veo”, para querer decir “ya lo entiendo,
ya me hago cargo” y el ojo del espiritu, que nos permite comprender el
significado de la interioridad de las personas, la justicia, el modo como una
persona ama, la compasién que un ser humano siente. El ojo del espiritu, el
ojo del corazon es el mas genuinamente humano. Es el que mas cualifica la
especificidad de la acogida y la hospitalidad.

Y es que, el corazon también tiene heridas que esperan ser vendadas con las
vendas de la mirada, con el suave ungiliento del contacto fisico, con la palabra
y el tono calibrados adecuadamente, con la proximidad generada por todos los
sentidos transformados en terapia eficaz para la enfermedad de la exclusion o
del sentirse foraneo en el mundo.

Poner el corazon en las manos, como dijera san Camilo, significa también trans-
formar y hacer eficaz la intervencion educativa. ;Eficaz? Si, sin duda. Piénsese,
por ejemplo en cuando las personas salimos de una consulta, o cuando somos
atendidos por un agente social. Nos adherimos con mas facilidad y la adherencia
es mas perdurable cuando hemos sido “seducidos” por la autoridad del corazon
del ayudante. De hecho, las habilidades de persuasion, cuando son adecuadas
(cuando no caen en la manipulacién ni en la coercion), estan en estrecha relacion
con la autoridad afectiva (confianza) inspirada por el persuasor.

Por el contrario, quien sale de ser atendido por un profesional de la ayuda al que
ha percibido frio, distante, “sin corazon”, aunque sea éste un excelente profe-
sional en el sentido de su abundancia y precision de conocimientos y destrezas
en el ambito de su competencia, si no ha sentido ganada su confianza por la via
afectiva, no se adherira con la misma intensidad ni mantendra la misma fidelidad
a las indicaciones preventivas, terapéuticas o rehabilitadoras.

La hospitalidad no se puede imponer por imperativo categorico o legal, sino que
se circunscribe a la logica del corazon.

La hospitalidad clinica

Lo que las tradiciones de sabiduria han presentado en términos religiosos o éti-
cos, hoy se tiende a presentar en términos de técnicas para la intervencion en
clinica. No deja de ser una reduccion que empobrece, sobre todo si no hay una
antropologia de fondo y unas actitudes en las que se apoyen dichas técnicas.

La escucha como fundamento

La escucha no es un mero accidente o algo irrelevante, sino la condicion de po-
sibilidad para comprender al otro. Es la expresion de la recepcion propia de la
hospitalidad que trasciende el plano de la palabra y del oir y se encarna en todos
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los sentidos. Escuchar es, mas que una técnica, una virtud ética, un habito que,
al cultivarlo, desarrolla a la persona y transforma el entorno.

Escuchar es un arte mediante el cual permitimos en Cuidados Paliativos que pa-
ciente, familia y companero de equipo, puedan narrar su mundo. Y narrar es poner
sentido a la propia experiencia. Quien narra, mientras busca el sentido en su pasa-
do, lo encuentra al encontrar quien le hospeda incondicionalmente en su corazon.
Es la escucha la que nos permite identificar necesidades concretas en el ambito
fisico, pero también en el ambito emocional, relacional y espiritual: conspiracion
de silencio, mecanismos de defensa, angustia existencial, necesidad de perdon,
etc. Escuchar, en este sentido, genera una “extrana familiaridad” ' entre el profe-
sional y el paciente y su familia, que nos permite constatar permanentemente que
“nada humano nos es ajeno”.

Los seres humanos disponemos de dos hermosas antenas parabdlicas llamadas
orejas (patenas me gusta a mi llamarlas), para disponernos a recibir la expe-
riencia Unica de quien llega. Asi, ser escuchado es sentir una entranable acogida
para el mundo mas intimo y personal, ser comprendido en la especificidad de la
propia experiencia, hacer experiencia de la terapia de la solidaridad emocional.
No se consigue con la frase hecha, por muy carinosamente que se pronuncie o
estudiada y dibujada de sonrisa que esté. El interés de una persona por otra se
percibe por la autenticidad de los modos.

Es la escucha la herramienta fundamental del counselling’®, la que nos permite
acoger las situaciones especificas que piden ser acompanadas sanamente, como
la conspiracion de silencio, el sindrome del hijo de Bilbao, la claudicacion fami-
liar, la codependencia, el burn-out, el duelo anticipado y el pos-mortem', etc.
El hospedaje de estas y otras situaciones complejas, alivia sufrimiento, aligera la
carga, sana corazones.

La empatia clinica

La empatia es una de las expresiones mas claras de la hospitalidad. Por empatia
entendemos, por tanto, la capacidad de comprender los pensamientos, emocio-
nes, significados, del otro. Pero no basta con comprender al otro si uno no es
capaz de transmitirselo. Por consiguiente, como dice Borrell i Carrio, “hay dos
momentos inseparables: un primer instante en el que el entrevistador es capaz
de interiorizar la situacién emocional del paciente y un segundo instante en el
que el entrevistador le da a entender al paciente esta comprension. (%) El pa-
ciente nos juzgara empaticos por lo que le diremos, pero mas por lo que observe,
pero aun mas porque, en efecto seamos comprensivos y tolerantes”?,

Algunas reflexiones hechas en el campo de la medicina?' nos ayudan a tomar con-
ciencia de la disposicion que todos tenemos para ser empaticos y que se pierde,
en parte con la formacion de la propia identidad -distinta de la de los demas-
y en parte -sobre todo en medicina- por el ambiente de la facultad o el contagio
de quien lleva afos en la profesion y puede estar quemado, pero puede recuperarse
gracias a la formacion y al cultivo de las habilidades sociales propias de la empatia.?




Cada vez mas se va matizando el concepto de empatia, subrayando la diferencia
con la simpatia, con la que frecuentemente se confunde. El mismo Max She-
ler distingue entre simpatia o “compasion en general”, identificacion afectiva e
identificacion vital?. Se distingue también entre empatia y simpatia o compasion
y entre empatia e intuicion. Mientras que la empatia es la capacidad de entrar en
la experiencia de otra persona y comprender cogniciones, significados y emocio-
nes y transmitir comprension, la simpatia o compasion es la capacidad de com-
partir los sentimientos de otro y ser afectado por ellos (experimentandolos tam-
bién), y la intuicion es la capacidad de entender un tema entrando en el otro.?

Algunos autores consideran que la empatia sea innata, pero otros insisten en que
se puede desarrollar, entre los cuales Carkhuff.?>. El concepto de Truax de “agu-
deza empatica” permite responder a la cuestion distinguiendo, entre aptitud,
actitud, dimension conductual y “flash” empatico.?

Quien es acogido nunca viene con “las manos vacias”. El que pide posada -de
cualquier tipo que sea- nos regala la posibilidad de desarrollar nuestra humani-
dad. Acoger ayuda a crecer al posadero. Escuchar ayuda a humanizarse al que
escucha. Mirar bien sana la vista del que mira. Aliviar al préjimo ennoblece al
galeno. Cuidar nos hace humanos. Y esta oportunidad la da el huésped que, con
su vulnerabilidad, se hace fuerte ante la aparente fuerza del posadero. Somos
todos sanadores heridos que, en el encuentro, tenemos la posibilidad de crecer.

La hospitalidad del sufrimiento

Es en este contexto de hospitalidad en el que se entiende la expresion evangélica
“no tengais miedo” (Mt 10,28), que lejos de ser una exhortacion a no experi-
mentar un sentimiento, es una cualidad de la acogida: quien acoge de verdad,
inspira confianza, no miedo. Esta hospitalidad para con el sufrimiento ajeno se
refiere tanto al sufrimiento evitable como al inevitable. El evitable, al final de
la vida, nos lanza la pregunta sobre si estamos canjeando una vida mas corta y
una muerte mas rapida (la de antes) por vidas mas largas y muertes mas lentas
(las de hoy).

16. WILBER K., El ojo del espiritu. Una vision integral para un mundo que estd enloqueciendo poco a poco,
Kairos, Barcelona 1998.

17. INNERARITY D., Etica de la hospitalidad, Peninsula, Barcelona 2001, p. 141.
18. Cfr. BERMEJO J.C., Introduccién al counselling, Sal Terrae, Santander 2011.

19. Cfr. BERMEJO J.C., Estoy en duelo, PPC, Madrid 2010"", BERMEJO J.C., SANTAMARIA C., El duelo. Luces
en la oscuridad. Pautas para sobrellevar el dolor tras la muerte de un ser querido, La Esfera, Madrid 2011.

20. BORRELL | CARRIO F., Manual de entrevista clinica, Harcourt Brace, Madrid 1998¢, p. 12.

21. Cf. GARCIA-CAMPAYO J., y otros, La empatia, quintaesencia del arte de la medicina, en “Medicina clini-
ca”, 1995 (105), p. 27-40.

22. Cfr. BERMEJO J.C., VILLACIEROS M., CARABIAS R., et al., Efecto de un curso relacional sobre eleccién
de respuesta espontdnea y respuesta empatica en alumnos de medicina, en Med. Pal., 2010 17:5; p 262.

23. Cfr. STEIN E., L’empatia, Franco Angeli, Milan 19994, 68.
24. BERGER D.M., L’empatia clinica, Astrolabio, Roma 1989, 13.
25. Cf. FORTUNAF., TIBERIO A., Il mondo dell’empatia, Franco Angeli, Milan 1999, 26

6 « COMUNICACION DE LOS PONENTES INVITADOS

Consideramos el sufrimiento como la “respuesta negativa inducida por el dolor
y también por el miedo, la ansiedad, el estrés, la pérdida de objetos afectivos
y otros estados psicologicos”. Cassell lo define como “el estado de malestar
inducido por la amenaza de la pérdida de la integridad o desintegracion de la
persona, con independencia de su causa”. Las personas que padecen dolor de-
claran con frecuencia que Unicamente sufren cuando su origen es desconocido,
cuando creen que no puede ser aliviado, cuando su significado es funesto, cuando
lo perciben como una amenaza.” Como afirma Bayés, “el dolor se transforma en
sufrimiento cuando se teme su prolongacion, reaparicion o intensificacion en el
futuro sin posibilidad de control.” Pues bien, la hospitalidad genuina de la perso-
na que sufre, es farmaco en si misma. La persona es terapia, diria el Dr. Ballint.”

Chapman y Gravin (1993) definen el sufrimiento como el “estado afectivo, cog-
nitivo y negativo complejo caracterizado por la sensacion que experimenta
la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por su sentimiento
de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla”. Por tanto,
la naturaleza multidimensional del sufrimiento en Cuidados Paliativos requiere
un modelo de intervencion multifactorial que comprenda medidas farmacolo-
gicas, relacionales, psicoterapéuticas, rehabilitadoras, espirituales, de confort
espacial, entre otras. Es decir, reclama una hospitalidad personal, no solo un
tratamiento farmacologico.

Para intervenir proporcionando seguridad, alivio, hospitalidad, los profesiona-
les sanitarios podrian tener en cuenta los elementos propuestos por Bayés?: a)
Identificar, en cada momento, aquellos sintomas -biologicos, cognitivos o am-
bientales- que son valorados por el paciente como una amenaza importante,
estableciendo su grado de priorizacion amenazadora desde su punto de vista.
b) Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas. Se trata, en gran parte, del
clasico control de sintomas paliativo. c) Descubrir y potenciar los propios re-
cursos del enfermo, con el fin de disminuir, eliminar o prevenir su sensacion de
impotencia e incrementar su percepcion de control sobre la situacion. d) En el
caso de que el estado de dnimo del enfermo presente caracteristicas ansiosas o
depresivas, habra que utilizar las técnicas especificas adecuadas -farmacologicas
y/o psicoldgicas- para modificarlo o compensarlo. e) Siempre que sea posible, no
se tratara solo de eliminar o paliar el sufrimiento sino de aumentar la gama de
satisfactores proporcionando, en la medida de lo posible, alegria y gusto por vivir
con intensidad el presente.

Y el presente, puede vivirse, también al final de la vida, impregnado del color y
del sabor de la esperanza. Diversos autores concuerdan al afirmar que la espe-
ranza permanece siempre, a lo largo de todas las fases de la enfermedad. Lain
dice: “Los enfermos incurables pierden la vida, pero nunca la esperanza, solia
decir por aquellos anos el médico Joh. Chr. Reil (...). Maine de Biran escribio por
su parte: “La naturaleza que nos ha dado la esperanza en nuestros males mas ex-
tremos, no ha querido ponerle limites y nos la ha prolongado mas alla del término
que parece no permitirlo... La religion ha venido a confirmar la esperanza que
daba la naturaleza”?. El enfermo siempre espera: que pase la noche, que llegue
un ser querido, que pase el dolor, que se vaya una visita inoportuna...




Inteligencia espiritual

En estos ultimos afos, de la mano de varios autores,* se esta reclamando la aten-
cion sobre la inteligencia espiritual, quizas aprovechando el tiron del impacto
de la expresion inteligencia emocional®' introducida por Daniel Goleman y en el
marco de la teoria de las diferentes inteligencias multiples de Gardner.

En efecto, la capacidad de silencio, de asombro y admiracion, de contemplar
y de discernir, de profundidad, de trascender, de conciencia de lo sagrado y de
comportamientos virtuosos como el perdoén, la gratitud, la humildad o la com-
pasion son elementos propios de lo que entendemos por inteligencia espiritual.

Todos estos aspectos reflejan sabiduria del corazon, de ese corazon que tiene
razones que a veces la razon no entiende. La formacion del corazdn constituye
un reto universal para humanizar nuestra vida y, de manera muy especial, el
acompanamiento al final de la misma.

Asi también, y sobre todo en el ambito educativo, se habla de competencia espi-
ritual para referirnos con ella no solo al conocimiento, sino a la capacidad efec-
tiva de desplegar las siguientes cinco tareas en el momento necesario:

» La conciencia del mundo interior, es decir, la capacidad de hacer cons-
cientemente consciente los procesos interiores, ser capaces de verbali-
zarlos, conocer el mundo interior, visualizar el propio futuro, etc.

» La apertura al misterio, es decir, la experiencia de hambre de silencio
y soledad, de ver mas alla de lo que vemos, de interpretar la profunda
insatisfaccion personal, de leer el tiempo subjetivo, etc.

El reconocimiento de lo sagrado y valioso, es decir, la capacidad de
comprender las cuestiones Ultimas, descubrir los valores (justicia, ver-
dad, dignidad, vida...), generar escalas de valores, renunciar a uno mis-
mo en funcion de los mismos, responder a los misterios de la vida tales
como la belleza, el sufrimiento, la muerte, el amor, etc.

La construccion de un sistema de creencias coherentes, es decir, la ela-
boracion de lo que heredamos, de las creencias que todos tenemos, la
capacidad de ayudar a identificarlas, tamizarlas, razonarlas, etc.

La vinculacion afectiva, es decir, el tejido profundo de comunicacion
verbal y no verbal, la intimidad emocional, las relaciones intensas
consigo mismo y con los demas, la implicacion emocional en la rela-
cion, el uso de los sentimientos como fuente de compromiso, la ca-
pacidad de ensenar a vivir rupturas sin destruir a los demas ni a uno
mismo, el sentido de pertenencia que genera compromiso ético, etc.

En el contexto educativo cristiano, especialmente en los centros confesionales
catolicos, se esta dando hoy una relevancia a este tema, que bien podria alcanzar

26. Cf. BERMEJO J.C., CARABIAS R., Relacion de ayuda y enfermeria, Sal Terrae, Santander 1999, 48-50.
27. Cfr. BALINT M. et al., La capacitacion psicologica del médico, Gedisa, Barcelona 1984.

28. Estas indicaciones, asi como las diferentes definiciones de sufrimiento, las recoge: BAYES R., “Sufrimien-
to y final de la vida”, en: ARRANZ P., BARBERO J., BARRETO P., Intervencion emocional en cuidados paliati-
vos. Modelo y protocolos, Ariel, Barcelona 2003.
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también los espacios de la salud humanizandolos. Hoy se habla de competencia
espiritual con la metafora de las matriuskas, para evocar diferentes niveles de
competencia. La competencia espiritual general seria la dimension profunda del
ser humano, que trasciende las demas dimensiones superficiales y constituye el
corazon de una vida humana con sentido, con pasion, con veneracion de la rea-
lidad y de la Realidad:

o Competencia espiritual religiosa cristiana: Comporta una propuesta
cristiana, unos procesos de pastoral, unas acciones explicitas.

» Competencia espiritual religiosa: Hecha de habilidades y conocimiento
de las diferentes respuestas y aportaciones de las diferentes religiones.

» Competencia espiritual trascendente: Aquella que reconoce las pregun-
tas y respuestas en la dimension trascendente, el Misterio.

» Competencia espiritual: La que identifica y gestiona las preguntas hon-
das, el compromiso con valores, y la busqueda de sentido.

Y al hablar de la inteligencia y competencia espiritual, somos interpelados, cada
vez mas, a detectar con rigor las necesidades espirituales de los pacientes al
final de la vida con herramientas especializadas, profesionalizando también el
acompanamiento en esta dimension.3?

Somos invitados, al fin y al cabo, a humanizar el acompanamiento trascendien-
do lo que nuestros sentidos ven, dando paso a la dimension trascendente a la
que K.G, Dirckheim nos dice que podemos acceder de manera privilegiada por
la contemplacion de la naturaleza, por el arte, por el culto y por el camino pri-
vilegiado, a mi juicio, del encuentro de calidad. Este Gltimo podemos cultivarlo
especialmente desde la hospitalidad clinica.

No hay hospitalidad clinica, en conclusion, en el estilo relacional que se percibe
en el siguiente fragmento de dialogo:

Una conversacion con José

El siguiente encuentro tiene lugar en una unidad de Cuidados Paliativos y
dura unos minutos. Es por la manana. José tiene 30 afos. Tiene mejor aspec-
to que los dias anteriores, en que presentaba (también ahora en buena medi-
da) aspecto descuidado -ademds de su delgadez-: le han afeitado la barba y
cortado el pelo. Anteriormente no habia mantenido ninguna conversacién con
él porque me habia encargado de otros pacientes de la Unidad -escribe la en-
fermera-. La conversacion se produce con ocasién de ponerle la medicacion.
Su mirada es fria y penetrante y reconozco que eso me incomoda bastante,
pues me siento como controlada. Sus expresiones verbales parece que suenan
a tono frio, duro, amargo y como resentido. Se encuentra en fase terminal
debido a proceso oncoldgico.

E.1 jHola, buenos dias! ;Qué tal estas?

J.1 Mal. {Como quieres que esté! ;Qué vas a hacerme?




E.2 Tengo que darte un pinchacito. No te dolera mucho.
J.2 Estoy harto de tantos pinchazos.

E.3 Ya. Lo entiendo, pero piensa que todo esto es para que te recuperes
y te puedas ir a casa.

J.3 Me da igual, como si no salgo nunca de aqui... La vida ya no tiene
ningun sentido. No pinto nada aqui.

E.4 Bueno, José, siempre hay algo por lo que merece la pena luchar y
seguir viviendo: la familia, los amigos...

J.4 Nadie hace nada por mi. Cada cual va a lo suyo. Les importo una mier-
da. No quieren saber nada de mi desde hace mucho tiempo (Su rostro
afligido muestra una profunda tristeza y sus palabras estdn cargadas
de resentimiento).

E.5 Entiendo. Voy a ponerte esta inyeccion en el brazo.

J.5 Estais todo el dia poniéndome cosas. Me he estado fijando en la llave
que tengo en el brazo. Por ahi me ponen la medicacion en la vena. Si la
abro, ;me desangraré, verdad?

E.6 (Horrorizada) No. No puedes hacer eso porque en cuanto se deja
abierta, el monitor empieza a pitar y todo el mundo acudira a ver lo
que te sucede.

J.6 Ya. Aqui no dejan de sonar las dichosas maquinas.
E.7 Tengo que irme. Luego, si quieres, seguimos hablando.

Hay, en cambio, clara hospitalidad clinica, en lo referente a la comunicacion, en
el fragmento de dialogo siguiente?:

Pedro, de 71 afos, es un paciente oncologico de la Unidad de CCPP; ha ingresado
hace una semana porque, debido a la progresion de su enfermedad, necesita
cada vez mas cuidados. La evolucion esperada es que el deterioro funcional,
y por tanto la dependencia, vaya en aumento. Vive con su mujer, su cuidadora
principal, que también tiene algunos problemas de salud.

La enfermera ha comentado con el médico de planta, hoy de guardia, que Pedro
ha manifestado su deseo de volver a casa; con su mujer. El médico no quiere
dejar pasar por alto este tema y busca hablar con Pedro. Lo encuentra en la sala
de television; esta solo.

A.1 Hola Pedro, ;qué tal, cdbmo se encuentra? (con voz tranquila y media
sonrisa, mirandole a los ojos, tratando de transmitir serenidad).

B.1 Pues no muy bien. He dormido mal, me he dormido casi al amanecer.
(Habla bajo, con cierto esfuerzo).

A.2 (Asintiendo con la cabeza) Si, esta manana pasé a verlo a la habitacion
y vi que estaba muy dormido y por eso le dejé... Asi que ha dormido mal...

B.2 Si, mal. (Se le saltan las lagrimas. Pausa. Luego empieza a sollozar
abiertamente). Mal, me quiero ir a morir a mi casa. Yo queria morir
en mi casa...
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A.3 (Largo silencio. Le pongo la mano en el antebrazo y hago una pequena
presion afectuosa). Pedro, ;no se siente a gusto aqui?...

B.3 No, no es eso; aqui me tratan muy bien, pero yo me quiero ir a mi casa
A.4 Entiendo... Echa de menos su casa, jverdad?

B.4 (Asiente. Deja de sollozar). Si mucho. Yo estoy mal. Me duele mucho
atras, tengo el mal en los rifiones y hasta he perdido fuerza en este
brazo, (sefala el brazo que le tengo cogido) y en las piernas... (Pausa.
Gesto de llanto de nuevo y como hablando para si). Mi casa... con la
ilusion con que la hice...

A.5 (Cojo su mano entre las mias) Echa de menos estar en casa, con su
mujer, jverdad?

B.5 Mucho, mucho... (Pausa, se va serenando), aunque ella viene todos los
dias ;eh? Todos los dias, luego, a media tarde... Ha sido una mujer muy
trabajadora. {Y tantos anos juntos! (con mas energia).

A.6 Veo que se siente orgulloso de su mujer.

B.6 ;Y tanto! ;Sabe lo que ha trabajado ella también? Llevaba una polle-
ria, que también era nuestra, y la casa, y los hijos...

A.7 ;Cuantos hijos tienen, Pedro?

B.7 Hemos criado dos, un varon que trabaja mucho y bien, con una nieta
de 8 anos, que me alegra la vida cuando viene (se le ilumina la cara,
pausa). Luego esta la hija, que es psicologa. Esa esta soltera, pero tiene
piso propio, gana bien y nos echa una manilla, ya sabe... (Asiento con la
cabeza) Nosotros ya estamos jubilados los dos, y la pension baja... pero
nos ibamos arreglando, total... si no fuera por eso... (Vuelve a sollozar,
le pongo la mano en el hombro, en silencio. Pausa) Mi hija esta tratando
de arreglarnos los papeles para eso del domicilio...

A.8 ;Para la ayuda a domicilio?
B.8 Eso, para ver si asi me podria ir a casa... (Se queda pensativo)

A.9 Pedro, usted lleva con nosotros una semana, ;recuerda por qué hubo
que ingresarle?

B.9 Si, me trajeron porque mi mujer ya no podia cuidarme ella sola en
casa, pero quiza con ayuda podria volver...

A.10 Pedro, queda claro que a usted le gustaria estar en casa, pero pare-
ce que su mujer no puede cuidarle ella sola como le atendemos aqui,
;ha hablado de esto con su mujer y con sus hijos?

B.10 Si, ella dice que lo que yo diga pero los hijos dicen que estoy mejor aqui.
Es que, digo yo, que si mejorara algo de las piernas... Llevo pocos dias aqui,
pero parece que las noto algo mejor. (Con cierto tono de esperanza) Y como
estoy comiendo bien... (En ese momento viene una auxiliar a decirnos que
Pedro tiene la bandeja con su comida preparada. A.11 Parece que volver a
casa tendria algunos inconvenientes. ;Qué le parece si esperamos unos dias

para ver la evolucion que tiene y volvemos a hablar? ;quiere ir a comer?
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B.11 Si, si, que el apetito no me falta, gracias a Dios. (El me da las gracias - Compartir: Queremos ofrecerle lo mejor de nuestras instalaciones y de
por todo). nosotros mismos.
Termino con palabras de De Hennezel y Leloup, que dice: “Pertenezcamos o no a - Comprension: pongase en su lugar, practique la empatia y sera mas facil
una religion, la preparacion para acompanar a las personas que finalizan su vida entender al cliente y sus necesidades.

debiera tomar en consideracion la dimension espiritual del ser humano. No solo
no debiéramos avergonzarnos, sino que deberiamos saber que hay ahi una efica-
cia de otro orden, la eficacia del corazon”.3

- Conoce usted su nombre: nuestros clientes tienen nombres y apellidos, de-
bemos conocerlos y utilizarlo cuando nos dirigimos a ellos, se sienten mejor.

- Detalles: pequenas cosas en el momento oportuno: un caramelo, una
flor, una bebida, un periodico, una buena almohada, una luz para leer
ANEXO: comodamente.

La hospitalidad turistica - Disponibilidad: siempre dispuestos a atenderle, no nos molesta, estamos

Es sorprendente observar las palabras que utiliza la promocién del turismo para servirle.

para garantizar la hospitalidad. La literatura al respecto refiere, entre otras, - Eficacia / eficiencia: no se preocupe, nosotros se lo solucionamos ahora
las siguientes: mismo, se lo envio con la camarera. El equipaje ya esta en su habitacion.
- Acogida grata: expresion relajada y sonriente del que recibe, palabras - Entorno: lo que me rodea me agrada, nada me desentona.

amables de bienvenida: Pase que no solo no nos molesta, sino que le

¥ ) ] - Esmero: todo dispuesto, limpio, reluciente y ordenado.

o estamos muy agradecidos por habernos escogido. o ) ) ) )

ol o - Familiaridad: atienda al cliente relajado. Procure que se sienta como en
& - Amabilidad: la frase oportuna en el momento oportuno, el detalle opor- su casa. Aplique pequefas dosis de familiaridad que le hagan sentirse a
3:- i tuno en el momento oportuno, mirar a los ojos del cliente. gusto, seguro y confiado.

- Ambiente acogedor: el saludo nada mas entrar, plantas naturales, flo-
res, temperatura adecuada, iluminacion, luz natural, personal bien uni-
formado presentable, decoracion apropiada.

- Fidelidad: hay que ser fieles a los clientes, ellos confian en nosotros.

- Generosidad: tenemos el placer de ofrecerle una bebida en nuestro bar.
Hoy, tenemos el gusto de que se aloje en la suite. Me agradaria invitarle

- Ambiente calido: palabras amables de bienvenida, ayuda desde la en- el préximo fin de semana a usted y a su familia.

trada, preguntas para saber sus deseos mas inmediatos. . . .
- Gratitud: Nos solucionaron rapidamente el problema del coche, ense-

- Amistad: El cliente es un amigo al que respetamos, valoramos y le da- guida vino el médico y nos atendio.

mos lo mejor de nosotros mismos. . L , L,
- Honradez: le damos lo mejor al precio justo. Si, tenemos la habitacion

- Anfitrion: nos sentimos felices de ser anfitrion de nuestros clientes, y los que usted quiere. Hoy se puede acoger a este descuento.

recibimos y tratamos con afecto y alegria. , ) , o .
- Huésped: Nuestro cliente es nuestro huesped, es un invitado que recibi-

- Atencion individualizada: Buenos dias, encantado de verle de nuevo mos en nuestra su-casa.

Sr...., enseguida la paso Dia...., déjeme que le ayude, le hemos prepa-

rado, como siempre, su habitacion... - Informacion: el restaurante cierra..., si necesita... lo encontrara...

] ] ) en...., a partir de las... serviremos el desayuno.
- Ayuda: el cliente siempre necesita nuestra ayuda y nosotros debemos

prestarsela con generosidad, profesionalidad y amabilidad. Recorde-
mos: “Le acompahno”.

- Libertad para el cliente: siéntase como en su casa, solo nos interesa lo
que usted quiere que nos interese, estamos pendiente de usted, pero
usted no se da cuenta.

- Bondad: actitud muy positiva para actuar con el cliente. Disposicion de

escuchar sin recelos. - No abrumar: no atosigar, no presionar, no saber mas, dejar que se

. . . . sienta tranquilo.
- Calidad: Satisfaccion de los clientes a la llegada, durante la estanca y la

salida. “Tal como me lo esperaba, qué bien me siento”.

- Comodidad: espacios’ mobiliario’ equipos y dotaciones diseﬁadas’ 32. Cfr. BENITO E., BARBERO J., PAYAS A., El acompahamiento espiritual en cuidados paliativos, SECPAL,

. . - . Madrid 2008.
fabricados o realizados para el servicio que va a prestar. Una silla

. , . . .. 33. BERMEJO J.C., Acompanamiento espiritual en cuidados paliativos, Sal Terrae, Santander 2009.
comoda, un colchon que permite el descanso, una habitacion que no 34, M. DE HENNEZEL. 1. Y. LELOUP. El arte d - Tradici e T tualiad h . .
ahogue, una almohada que no prOduzca dOlOI’ de Cabeza. < M. ,Jd. Y. y arte de morir. Iraaiciones religiosas y espirituatiaa umanis afren e

a la muerte, Helios, Barcelona 1998, p. 38

- Nostalgia: que amables fueron, que bien nos atendieron, volveremos.




- Paciencia: el cliente puede ser pesado, puede estar constantemente
preguntando, puede querer que lo atiendan rapido, que le cambien
de habitacion 3 veces, hay que tener paciencia, nuestra mision es la
Hospitalidad.

- Profesionalidad: Formacion, actitudes, cultura de empresa, saber decir, sa-
ber hacer: Sin profesionalidad a la hospitalidad siempre le faltara una pauta.

- Rapidez: Después de registrarme, cuando llego a la habitacion ya tengo
el equipaje....Cuando llamo a la recepcion, al momento contestan...
No han tardado ni 15 minutos en servirme el desayuno... He pedido la
cuanta y me la han entregado al instante.

- Receptividad: siempre buena disposicion para las peticiones o sugeren-
cias de los clientes.

- Respeto: el cliente siempre es Sefor o Sefora, esta es la linea divisoria.
Lo que nos gusta a nosotros no tiene por qué agradarle.

- Responsabilidad: no se preocupe, nosotros nos encargamos de..., le rue-
go que nos disculpe, nos hemos equivocado, pero les felicitaremos...

- Seguridad: tranquilidad, confianza como en casa, no se preocupe por
su descanso.

- Sencillez: expresarse con palabras sencillas, no utilizar el argot profe-
sional que al cliente no le interesa. Buenos dias sefor, en que podemos
ayudarle, el hotel esta lleno pero le proporcionaremos una habitacion
en otro muy cercano.

- Simpatia: expresion alegre, palabras que reflejan confianza, actitud
afectuosa y respetuosa, sencillez en el hablar, cordialidad, tono jovial
que haga la comunicacion mas facil.

- Solidaridad: el cliente llega cansado, tiene problemas, no reservo ha-
bitacion y el hotel esta lleno. Practicar la empatia y ofrecerle todo el
apoyo posible.

Salvadas las distancias, una sencilla aplicacion de los abundantes detalles que
contiene esta lista cualificaria, sin lugar a duda, la hospitalidad en clinica en
Cuidados Paliativos, como lo harian en cualquier servicio de salud.
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C03. Despertar una Presencia infinita y vacia de separacion

Berta Meneses Rodriguez. Escola Ntra Sra De Lurdes. Barcelona

Cuando caes en la cuenta que cada paso puede ser el
ultimo entonces te haces consciente que cada paso es

definitivo; en cualquier momento del camino
toda nuestra vida estd presente.

La primera formulacion de este Camino al despertar, tiene su origen y lugar en
el famoso sermon de Benares donde el Buda, seglin la leyenda, inmediatamente
después de su iluminacion explicito las cuatro nobles verdades, no en términos de
contenido doctrinal sino como el marco necesario para una praxis que nos conduz-
ca a una nueva conciencia a un estado despierto y presente de armonia y libertad.

Las Cuatro Nobles Verdades

La primera noble verdad se traduce como “La vida es insatisfaccion y sufri-
miento”. “La vida es Vida”, es verdad, pero su transcurso conlleva el sufrimien-
to. Los seres que sufren son innumerables, dicen los votos del Bodhisatva. En
sanscrito la palabra es duhkha y conlleva muchos significados, uno de ellos es
sufrimiento de todo tipo: fisico, psiquico, emocional, espiritual, pero también es
insatisfaccion, carencia, in-completitud. Etimolégicamente “duh” quiere decir
mal en general y “kha” significa eje, es decir, que el eje de la rueda de la Vida
no esta bien centrado, esta descolocado, y por tanto la rueda no funciona como
deberia. La primera noble verdad es el reconocimiento basico de nuestra fragi-
lidad, de nuestra finitud, de que no todo esta bien ni en el mundo ni en nuestra
vida humana y este desencaje es lo que produce el sufrimiento. La practica del
zen tiene muy presente el dolor del ser humano, es consciente de la fragilidad
que nos configura y toma este sufrimiento como Puerta del Dharma, como en-
trada en la vida tal como ella verdaderamente es y no como si el dolor fuera una
barrera que nos impide la entrada o como un enemigo que entra y se apodera de
los sentimientos maravillosos que uno quisiera tener.

Elpracticante zen acepta que el dolor esta ahiy que novoyareprimirniaanalizar sus
causas, quesimplemente aceptandolo puedobajarmasymashastalo profundode mi
mismo, masalladelnucleodel ego, y llegar aexperimentar laesenciadel Ser que Soy.
No hay un sufrimiento absoluto ni un dolor infinito si lo llevamos hasta el fondo
primordial. La Presencia, el amor, la libertad, la plenitud, todo aquello que Es, no
tiene techo. El dolor, el sufrimiento, la enfermedad, la tristeza, la depresion...,
en cambio, tienen tierra y limite, por eso la Presencia puede disolverlos.

Esto es asi, la vida es sufrimiento, pero esto no es en si nada negativo, forma
parte del proceso evolutivo, el dolor es un valor, es la primera Noble Verdad. Y
ella nos permite nuestro funcionamiento natural, como seres humanos limitados
que hemos de aprender a vivir y a estar justo en cada momento, experimentando




lo que este momento nos proporciona, sélo asi podremos vivir la libertad del de-
seo que nos esclaviza y que origina este sufrimiento, y esta libertad nos abre la
puerta de la aceptacion de la alegria y la transformacion profunda al permitirnos
entrar en contacto con nuestro yo verdadero que nos configura y nos trasciende.

La segunda noble verdad dice “hay una causa para ese sufrimiento” y esta causa
el Buda la identifica con el deseo. Este deseo humano desordenado, que no es el
anhelo profundo, genera el apego egoista que viene motivado por la ignorancia,
uno de los venenos mas dificiles de superar para el ser humano ya que nos impide
captar la profunda realidad de todas las cosas. Es por encima de todo esta igno-
rancia, la que nos hace ciegos a la verdad del Ser que somos, la que provoca la per-
cepcion de sentirnos separados, aislados, indefensos. Esa ignorancia es fruto de la
identificacion falsa con el pequefo yo y se traduce en egocentrismo, pretende la
satisfaccion del deseo, si éste no se realiza se transforma en causa del sufrimiento.
Todo este movimiento no deja de ser inconsciente y es el mismo inconsciente
el que teje esas ilusiones que se cuidan a si mismas y distorsionan el mundo
que nos rodea. Desde el nacimiento e incluso antes, caemos en la trampa de la
importancia prioritaria que concedemos a nuestras percepciones sensoriales, a
nuestra manera de ver el mundo exterior, nuestra herencia, nuestra educacion y
los valores de una civilizacion hipertécnica basada en los valores del ego; tienden
a identificarnos exclusivamente con las apariencias del mundo material; nos obli-
gan a apreciar mas los verbos tener, luchar, dominar, etc., que ser, creer, amar.
Superar este mundo dualista del apego, percibir con total claridad la realidad tal
como es, mas alla del deseo egocéntrico y en cualquier circunstancia de la vida,
es basico para liberarnos del sufrimiento.

La libertad definitiva considera que en el mundo no hay separacion entre sujeto/
objeto, en realidad, no hay «cosas». Su autentico aspecto profundo es lo no ma-
nifiesto, lo no creado, lo no nacido, lo que no muere.

La tercera noble verdad afirma que hay un modo de extinguir el “duhkha”.
Que es posible llegar a experimentar el verdadero ser que somos, que es posible
extinguir el sufrimiento de la existencia personal y del mundo, que es posible
extinguir el malestar basico y experimentar la esencia que somos.

La cuarta noble verdad enumera los aspectos particulares del Camino para po-
der conseguir ese estado de felicidad que es vivir desde el SER que somos. “Hay
un Camino” dice la cuarta noble verdad. Este Camino en el mundo budista queda
definido por el 6ctuplo sendero, es el camino de las ocho rectitudes:

el recto pensar, la recta vision, el recto hablar, el recto actuar, el recto vivir, el
esfuerzo correcto, la recta atencién y la recta sabiduria.

Seguir este sendero es apostar por una vida libre de apegos, es liberarse de la
ignorancia fundamental y saber “quién soy yo” en realidad. Este sendero octu-
plo es la curacion de la herida mas grande que tiene la humanidad. Presupone
el reconocimiento del malestar basico de la existencia humana y nos invita a la
recuperacion de un estado de bienestar y serenidad profunda.

Estos son los componentes basicos del Camino del Zen, resumidos en: la atencién
la meditacion y la sabiduria. Este es el marco donde el Zen se asienta.
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¢Como se afronta el sufrimiento desde la perspectiva de la tradicién espiritual
del Zen?

Cuando el maestro zen Tozan (807-869), primer patriarca de la escuela Soto zen
de China, estaba enfermo, un monje le dijo:

- Maestro, tus cuatro elementos” estan en desarmonia;
Tozan contesto - pero hay alguien que nunca esté enfermo.

- ;Este alguien te esta viendo? - pregunto el monje.
- Mi funcion es observarle - contesto Tozan.

Y ;qué sucede cuando tU le observas? - pregunté el monje.
- Entonces no veo ninguna enfermedad - contesto Tozan.

Por supuesto este «alguien» es nuestra naturaleza esencial personificada.
No esta sujeta al nacimiento ni a la muerte, alli no hay enfermedad posible
como dice Tozan.

No es el ser ni la nada, ni el vacio, ni la forma o el color. Tampoco es algo
que sienta dolor o alegria. Esta mas alla de la enfermedad, pero nuestra
funcion es observarla, es esa mirada atenta, mas alla de toda descripcion,
ese caer en la cuenta de la verdadera naturaleza del yo mismo, ese Yo que
no cae en sentido y por tanto no tiene dolor ni muerte.

Pero en realidad lo que es importante para nosotros es saber que el poder tras-
cender el sufrimiento es fruto de haber experimentado la Verdadera Naturaleza
del Yo mismo, que esta mas alla del nacer y morir, tener conciencia de ese
ambito de la apertura infinita, que es vacio para los sentidos, es fundamental.

Sabemos que la puerta que nos comunica con esta percepcion es la via del
no apego del silencio y de la atencion que se cultiva en la meditacion, esta
practica nos orienta hacia el deseo Esencial del ser humano. Este centro
primordial se descubre no como algo que esta fuera de nosotros mismos sino
como una Presencia que esta en el fondo del fondo de nuestro anhelo mas
verdadero. En este sentido nos vemos liberados de los deseos que nos man-
tienen auto centrados y que refuerzan nuestro aislamiento, asi comienza
en nosotros un proceso de entrega que va desde el grito del dolor propio o
de los otros hasta el silencio delante de la Unica Presencia que lo contiene
todo, se van acallando todas las formas de angustia y ansiedad y se libera un
nuevo conocimiento de unidad, de no separacion y de esta manera nuestro
ser se abre a una mayor capacidad de aceptacion y de donacién.

El peso se vuelve ala; la caida, vuelo; el dolor, paz; la angustia, amplitud;
la tristeza honda, alegria intima. Llegando al fondo, se nos abre el cielo.
En lo intimo de la tristeza encontramos el alma. Y una vez encontrada se
expande en la consciencia.

Podemos afirmar que llegando al fondo, lo divino emerge, recibiendo la
persona una nueva identidad en soledad. Pero experimentando que el infi-
nito tiene rostro, un rostro amoroso, y este rostro lo acoge por lo que Es.
En esta acogida infinita, inamovible, cada persona vuelve a Ser él.




¢:Como se puede cultivar o promover la Presencia?

El ejercicio de la meditacion nos ayuda a despertar o abrir el ojo de la Percep-
cion, entonces una nueva Presencia se ancla en nosotros, es como una nueva
conciencia que percibe desde nuestro interior, desde ese centro de la apertura
infinita, la realidad cotidiana y ve en ella la manifestacion de la sabiduria y la
compasion que rige toda la existencia, es mas, ve la vida que transita y pervade
el universo entero, ese ambito de infinitud puede hacer que nazca de nosotros la
verdadera Presencia del Ser que somos y la Sabiduria de que Eso no muere.

Cuando se despierta a esta Presencia, el fondo del Ser emerge hacia la superficie,
la paz se muestra sin desfiguraciones, la sabiduria reconoce en todo la gran ley
del Universo, y se experimenta la interrelacion con todos los seres.

Pero para ello es preciso ejercitarse en un triple silencio:

a) El silencio de la mente que implica haber aquietado todos los
sentidos, los seis sentidos son como las olas de la superficie del
mar, reposar la vista el oido el tacto... incluso el sexto sentido
que es el pensamiento racional, para que nuestros pensamientos
no imperen sobre nuestra vida, para experimentar la existencia,
para poder ver la realidad, necesitamos que la mente guarde si-
lencio. Cuando la mente guarda silencio, cuando enmudece res-
petuosamente delante los interrogantes ultimos que la vida mis-
ma nos esta planteado, (como el dolor, la muerte, la soledad...).
Cuando somos conscientes de que no podemos entender todo,
nuestra mente se libera de un peso a menudo abrumador. La men-
te no es la ultima guia del hombre. La mente racional no sabe
nada del ambito infinito de percepcion que tiene nuestro espiritu.

b) También el silencio de la voluntad es importante y es mas di-
ficil hacer callar los sentimientos, la emociones, los deseos, los
apegos y sabemos que llegamos no cuando queremos, ni siquie-
ra cuando meramente no queremos, sino cuando la voluntad no
hace ruido, es decir, cuando se mueve armoniosamente en todo,
y quiere aquello que ha de ser querido, por decirlo con una pa-
radoja. La voluntad libre no es el deseo individualista, sino el di-
namismo intrinseco del Ser que no se encuentra determinado ni
coaccionado por ningln factor externo. Es lo que en nuestra tra-
dicion cristiana se llama pureza de corazon. Es aprender a oir y
a seguir la voluntad divina. Si logramos acallar las emociones vy
los sentimientos, en este silencio la persona se adentra en la pro-
fundidad del alma, se vislumbra la realidad Gltima, puede perci-
bir lo inefable y es entonces cuando la voluntad de uno mismo se
unifica con la voluntad divina y aparece esa Presencia liberadora.
Joseph Campbell dice: “Toda referencia espiritual final tiene
que ver con el silencio Se puede hablar de él como del gran si-
lencio, o como del vacio, o como el Absoluto trascendente”.
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c) El silencio de la accion hace referencia a la accion correcta delante
de todos los acontecimientos de la vida cotidiana, la experiencia de
esta Presencia silenciosa en nosotros nos ayuda a dirigir los aconteci-
mientos como un timonero experto, sin seguir exactamente la direccion
del viento sino mas bien aprovechandose de esta energia para realizar
la accion adecuada, porque la accion fecunda y potente no se mide por
el esfuerzo ni por las revoluciones que desencadena, sino por la fuerza
con que se encauzan los acontecimientos de la vida, tanto a nivel per-
sonal como historico y hasta cosmico.

El sentido profundo del silencio en la accién implica haber escuchado
y profundizado en los dos anteriores, asi la accion sera justa, libre de apego y co-
creadora de la Realidad.

Esta accion silenciosa establece relaciones de libertad y respeto entre las perso-
nas, actla de forma empatica con todos pero mas aun con los que sufren, sabe
desasirse de su yo para entrar en el otro, escucha de forma activa, y es en todo
momento una Presencia intima, activa y generosa.

Es este triple silencio el que practicamos en el zen y que nos abre a una
Presencia omniabarcante.

Esta Presencia es una experiencia que nos da paz y lucidez para saber estar ade-
cuados en todas las situaciones, para entender el sufrimiento de los demas por-
que hemos comprendido y aceptado el propio sufrimiento. Esta Presencia interior
es sabiduria, es la inspiracion que nos revela de manera intuitiva las causas de este
sufrimiento y el camino correcto que hemos de seguir para poder trascenderlo.

Esta Presencia tiene una manera segura y sana de realizarse

El primer voto del Bodhisatva nos dice “Los seres que sufren son innume-
rables hago voto de salvarlos a todos”. La caracteristica central de un ser
vivo, como dije anteriormente, es esta capacidad de sufrimiento. No solo la
capacidad, sino la realidad de ser en el sufrimiento. ;A qué se compromete
el buscador de sabiduria cuando toma el compromiso de acompafar y en
cierta manera salvar a los seres en su sufrimiento? ;Quiere eso decir elimi-
nar el sufrimiento, evitar que los seres sufran? Si asi fuera, supondria una
actitud presuntuosa, fruto de la ignorancia y el orgullo.

Superar el egocentrismo es la condicion basica para salvar a todos los seres
que sufren, debemos relacionar dukkha (sufrimiento) con otro término bu-
dista crucial, anatta ‘no yo’. Nuestra frustracion basica esta prevista sobre
todo por el hecho de nuestro sentido de ser un yo separado, pero esto es
una ilusion de nuestro yo. Lamentablemente, no es tan facil entender esto,
ya que la mayor parte de nosotros no ha comprendido su verdadera natura-
leza. Si no hemos comenzado a transformar nuestro individualismo, nuestro
propio miedo, nuestro apego e ignorancia; nuestros esfuerzos para estar
presentes en el sufrimiento y en el dolor de los otros probablemente son
inGtiles. Si no reconozco que el miedo, la falta de amor esta anclada en mi




propio corazon, probablemente lo proyecto hacia afuera. De ahi la impor-
tancia de la experiencia de la verdadera Esencia de mi mismo y de la Unidad
entre todos los seres para realizar una transformacion personal.

La propuesta del zen es esta experiencia profunda de interrelacion y la con-
ciencia de una Presencia Absoluta que pervade toda la Realidad, es “Eso”
sin nombre porque es inefable y que a todos nos configura, quien realmente
puede salvarnos. Sabemos que cada uno somos, a nivel fenoménico, finitos,
fragiles, vulnerables, pero a la vez somos infinitos en nuestra ser esencial,
este Ser es en todos y en cada uno.

Por otra parte la experiencia de interrelacion es “saberse y sentirse uno con
el otro”. Este hacerse-uno es la Unica salvacion que se pide llevar a cabo
para poder realmente ser presencia, mostrar la caracteristica suprema de
la condicion humana que su propia sombra esconde una luz infinita, esta
Presencia da seguridad en el caos, ternura en el dolor, salud en medio de la
enfermedad y vida en la muerte, pero es simplemente Presencia. La Presen-
cia que es testigo de un orden infinito.

Para entender lo que este compromiso supone se nos invita primero a romper
la barrera entre mi yo mismo y el yo del otro que esta sufriendo. Con esta
comprension, uno queda abierto a una perspectiva enteramente nueva de la
realidad y cumple asi el voto del Bodhisatva de salvar a los seres que sufren.

Las palabras también son importantes. Lo que nosotros decimos tiene un
tremendo impacto en nuestras vidas y en el mundo alrededor de nosotros.
Cuando nosotros estamos conectados con nosotros mismos, con nuestro
verdadero centro, entonces guardamos silencio o decimos la palabra ver-
dadera, la palabra que brota de la raiz, del alma. No hay ninguna sepa-
racion entre esta palabra y la conciencia de Presencia que de ella ema-
na, siempre sera la palabra adecuada y sentimos que esa Presencia nos
libra de toda separacion. Por eso nuestras palabras son compasivas y sa-
bias. Lo que dice el maestro zen Dogen Zenji es que de esta Presencia
libre, sabia, omniabarcante, surge una accion libre, que no finge, que no
se apega, que genera paz y armonia, que es una prolongacion limpia de
la experiencia de unidad. Insertar nuestra accién en la accion salvadora
del Ser que rige el camino de la historia a eso es a lo que apunta la prac-
tica de la meditacion y el cultivo de esta consciencia que es Presencia.
La Presencia infinita lleva las otras presencias del que acompana y los acom-
panados silenciosamente en intima solidaridad, en la unidad de una historia
comun que a todos nos configura.
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C04. Sobre la Compasion

Tew Bunnag. Mercy Centre Bangkok. Human Development Fundation

El tema de la Compasion es importante en cualquier discusion sobre “la Muerte
y el Morir”, sobretodo en lo que se refiere al acompanamiento de la persona que
esta en el proceso de morir.

Si consideramos que la practica de la medicina ha estado siempre anclada en la
compasion y el deseo de aliviar el sufrimiento, se puede decir que el concep-
to mas reciente de los Cuidados Paliativos, nacié del reconocimiento de que la
compasion deberia ser integrada en la manera de cuidar a alguien durante su
Ultima fase de la vida. Hoy en dia, en los centros y unidades de hospitales donde
se practica los Cuidados Paliativos, todas las decisiones y acciones, se basan en
principio en la compasion, lo cual implica el alivio del sufrimiento tanto en el
plano fisico como en el plano emocional y psiquico. Diria que tanto es asi, que sin
la compasion no hay cuidado ni acompanamiento adecuado.

Para la gente que trabaja en este entorno: los médicos, las enfermeras, los vo-
luntarios, y para la familia del enfermo, la compasion es la cualidad que a menu-
do marca la diferencia entre una muerte “buena”, es decir tranquila y pacifica,
y una muerte que esté marcada por la ansiedad y la angustia. Esto no afecta sélo
al proceso de la persona que esta muriendo, sino también influye en las experien-
cias de aquellos que le estan cuidando. Cuando la compasion esta presente en el
intercambio entre el moribundo y su cuidador, algo pasa que puede ser radiante,
como una entrega inesperada. Cuando la familia del enfermo se siente tratada
con compasion, el duelo y la tristeza se vive de una manera que nutre el sentido
de conexion y solidaridad.

Por esto para alguien que esta involucrado en este tema de la muerte y el morir
es tan importante de tener claro el significado de la compasion, sentirse guiado
por ella, como permanecer conectado con ella.

Querria empezar investigando lo que significa “compasion” desde el punto de
vista conceptual, lingiiistico, emocional, y practico.

La palabra “Cumpassus” viene del latin y significa “con lo sufrido”, el hecho de
acompanar el sufrimiento de los otros. Sin embargo, hoy en dia ha devenido en una
palabra que ha perdido este matiz de acompanfar. Es mas bien sinonimo de piedad.
(Por eso hay mucha gente que prefiere el término: amor compasivo) Pero en su sen-
tido mas radical, la compasion sirve para captar el sentimiento que se encuentra
en la profundidad de nuestra humanidad. Muchos caminos espirituales provienen
de este reconocimiento, y nos ofrecen herramientas para desarrollar la compasion.

Es una cualidad universal que incluye la simpatia o la empatia pero a la vez va
mas alla, es decir que a parte de la comprension del estado y la situacion del
otro, implica la capacidad de identificarse emocionalmente con el sufrimiento de
esta persona y de sufrir con él o ella. Entonces se puede decir que con la compa-
sion dos personas pueden establecer una relacion que transciende su separacion.

Es cierto que en el plano emocional la compasion es un sentimiento tan inhe-
rente a nuestra experiencia humana que apenas necesita explicacion. Creo que
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la mayoria de nosotros la hemos vivido en un momento u otro de nuestra vida.
Todo el mundo la reconoce como un impulso, a veces espontaneo, de apoyar o
ayudar a otra persona. Si hemos tenido carifio hacia alguien, sin duda hemos
conocido la compasion. Por otro lado, si hemos recibido un acto de compa-
sion nos damos cuenta del poder que tiene para apoyarnos descubriendo asi
la energia particular para abrir una nueva perspectiva a nuestros problemas.
La compasion es una forma de generosidad del alma que transciende todas las
fronteras. En la vida cotidiana podemos ver sus efectos claramente. En mi tra-
bajo con nifos que han sufrido el abandono, y todo tipo de abuso, y que llegan
a nuestro centro profundamente traumatizados, he visto muchas veces no soélo
como responden con el tiempo a la compasion de mis colegas, sino como ellos
mismos, curtidos por sus propias experiencias, pueden descubrir la compasion
hacia sus companeros. He visto cdmo la compasion es un aspecto clave de la
curacion en su sentido mas profundo.

También he notado como aun los peores, es decir los que son capaces de hacer
daino a otros, llegan a actuar desde su compasion. En la historia de nuestra es-
pecie hay muchos ejemplares de monstruos que crean guerras y conflictos en el
mundo y, sin embargo demuestran una cara carifosa y una compasion en su vida
privada. Por lo tanto podemos constatar que la compasion se encuentra en el
pecho de cada uno de nosotros, a pesar de las experiencias, de los condiciona-
mientos y de otros rasgos negativos o malsanos en nuestro caracter.

La compasion es un sentimiento que no proviene de la razén. Desde del punto de
vista de nuestro ego, nuestro pequeio yo, la compasion no tiene mucho sentido.
Dada la lucha constante que vivimos para mantener nuestro propio espacio y
presencia en el mundo, a veces a costa de los demas, lo curioso de la compasion,
lo que sorprende es precisamente esta capacidad de ir mas alla de los limites del
pequeio yo (que es defensivo, miedoso a lo desconocido, basicamente involucra-
do en su propio interés) y de sacrificarse por el bienestar de otros. Es cierto que
hay algo dentro de cada uno de nosotros esta la generosidad y el altruismo que
contradicen el egoismo y el interés por la propia supervivencia, la racionalidad
y las motivaciones individuales aunque como sentimiento no es menos real ni
accesible. La compasion surge y se manifiesta en actos de carifio y generosidad,
en gestos, en la manera de comunicar palabras.

Pero a pesar de reconocer que todos tenemos la compasion dentro de nues-
tro corazon, si somos honestos también tenemos que admitir que para la
mayoria de nosotros, es sin duda mas facil ser compasivo hacia alguien que
estimamos y con quien tenemos una relacion personal o familiar. Nos cues-
ta extender este sentimiento a otros, sobretodo si sus ideas u objetivos no
coinciden con los nuestros. Hay una tension entre los que consideramos que
merecen nuestra compasion y los demas.

Basicamente éste es el problema que nos preocupa y es el reto no solo para la
gente que trabaja en el terreno de la salud, sino para todos nosotros que estamos
intentando vivir bien en el mundo, con paz y amor.

Podemos imaginar un entorno donde nuestro comportamiento, en vez de ser
guiado por la avaricia, la competencia, el miedo y la violencia, sea guiado por




la compasion. Quizas esta vision se encuentra al final de todos los caminos es-
pirituales. Pero la realidad no es asi, como ya sabemos. Podemos concluir que a
pesar de saber qué es lo que queremos, aun si es un sentimiento que ya hemos
conocido, es dificil vivirlo e integrarlo en la vida cotidiana.

En este contexto creo que es (til y habil referirse a un camino espiritual que
aborda directamente este asunto. Yo creci con la cultura Budista y estoy agrade-
cido de tenerla como mi fondo espiritual, porque me parece que el camino del
Budismo trata con esta contradiccion y tiene las herramientas para nutrir esta
capa de nuestro corazon y trata de mantener el contacto con la compasion.

Me parece que lo que mas importa en el tema de la compasion es la practica, es
decir la manera en que nos conectamos con esta cualidad: como desarrollarla,
y cémo actuar en el mundo guiados por ella. Como ya sabemos colectivamen-
te, la creencia en el amor y en la compasion por si sola no es suficiente. Las
creencias nunca nos han inhibido de actuar y reaccionar con rabia, impaciencia
o violencia en el momento en que no somos conscientes o cuando la situacion
nos amenaza. A pesar de nuestras creencias somos capaces de tratar a otras
personas, aun a las que estimamos con palabras crueles, con impaciencia, con
rabia, a veces con violencia. Y aunque después tengamos remordimiento, ya es
demasiado tarde. Ya hemos hecho el dafo. Pero si en el momento de reaccionar
nos tomamos una pausa y recordamos nuestra compasion, nuestra accion no
tiene por qué ser negativa. Esto depende de la practica constante de mantener
la conexion con nuestro interior.

Eso no quiere decir que podamos actuar siempre con impecabilidad. No estamos
buscando lo correcto o perfecto. Pero con una practica adecuada creo que es
posible mantener el corazon abierto y carinoso.

La practica a la que me refiero se llama en Budismo Metta Bhavana. En el
Budismo no hay una palabra tan concentrada como la compasion. En cambio,
hablamos de Metta que se traduce como el amor-carino. Para los Budistas esta
cualidad de Metta incluye otros tres aspectos: Karuna, el amor carino enfati-
zando el perdon; Mudita, el amor carifo que acentla la simpatia y Ubeka, el
amor carifo en su capacidad de ser ecuanime a lo que la vida nos trae, el coraje
para decidir como actuar. Estas 4 cualidades del amor carifo residen, segun los
Budistas en el nivel del corazon que se llama el Brahma Vihara, el lugar sagra-
do; y la practica que nos ayuda a conectarnos con este lugar se llama Metta
Bhavana, el cultivo del amor carino.

Por mi experiencia trabajando en el terreno de los cuidados paliativos me parece
que una practica asi es imprescindible, porque necesitamos completar la convic-
cién y creencias que tenemos con una accion basada en una compasion que no
esté limitada a la gente con quienes tengamos una relacion personal.

En el contexto del cuidado paliativo la accion basada en la compasion se ve
en el comportamiento que el cuidador demuestra. La palabra “ presencia”
tiene mucha importancia aqui porque el acto de compasion mas evidente en
el momento de estar al lado de alguien que esta a punto de dejar la vida,
es simplemente estar presente; no solo con tu cuerpo sino también con tu
corazon, emocionalmente, y con tu atencion. Asi, estas escuchando, atento
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a lo que ésta pasando, ofreciendo el espacio para que el moribundo pueda
pedir tu ayuda, o descargar sus preocupaciones sin inhibicion. Esta presencia
compasiva proviene de una formacion adecuada que nos ayuda a mantener
la conexion con nuestro corazon, sin escondernos detras del velo de nuestro
papel profesional, guardando nuestra humanidad transparente, y teniendo la
confianza de acompanar el sufrimiento del enfermo y de su familia sin perder
nuestro propio centro.

La Muerte como concepto puede ser un asunto que crea gran confusiéon sim-
plemente porque trata de lo desconocido. Es cierto que las ensefianzas de las
diferentes culturas religiosas nos proveen de una explicacion de lo que nos
espera al otro lado de la vida, la Muerte; y pueden dar seguridad o aliviar tan-
to a la persona que esta en el proceso de marchar como a las que se quedan.
El problema es que la fe en este tipo de explicaciones funciona como parte de
la Fe incuestionable en la religion y en sus representantes. En el momento en
que la religion empieza a tener contradicciones o cambios en su mensaje, las
dudas surgen con impunidad. Creo que si hay una preparacion por parte del
cuidador, sobretodo con una formacion que ayuda a desarrollar la compasion
estos temas se solucionan.

Conferencia Inaugural

LAESPIRITUALIDAD EN CLINICA: SU FUNDAMENTACION Y SU
ESPACIO ENTRE LA PSICOLOGIA, LA RELIGION Y LA BIOETICA

Presentador: Jacinto Batiz
Ponente: Prof. Diego Gracia

CO05. Presentacion

Jacinto Batiz. Hospital San Juan De Dios. Santurce (Vizcaya)

Tener la ocasion de escuchar al Prof. Diego Gracia en esta IX Jornada Nacional SE-
CPAL sobre ESPIRITUALIDAD EN CLINICA es un privilegio. Por eso deseo comenzar
su presentacion por agradecerle su generosidad para hacer un hueco en su apre-
tada agenda y dedicarnos su tiempo. El comité organizador y el comité cientifico
de esta Jornada éramos conscientes de la importancia de su participacion para
ayudarnos a reflexionar.

El Prof. Diego Gracia es Catedratico de Historia de la Medicina y Bioética en
la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid. Es Director
del Magister en Bioética de la citada Universidad. Académico de las Reales Aca-
demias de Medicina y de Ciencias Morales y Politicas. Director de la Fundacion
Xavier Zubiri y Presidente del Patronato de la Fundacion de Ciencias de la Salud.




Quienes escuchamos sus conferencias, leemos sus articulos y consultamos sus
libros podemos decir que es un profesor que aporta a las controversias en biome-
dicina una luz y unos razonamientos meditados y profundos. Por ello es una refe-
rencia en Bioética, no solo en Espana, sino también en Latinoamérica. Organizo
el primer master de Bioética en Espana y por sus cursos han pasado cientos de
clinicos que se han encargado de trasladar sus ensefanzas hasta la cabecera del
enfermo. Sus dictamenes y reflexiones han nutrido a un buen nimero de comités
de ética y de expertos en una materia, la biomedicina, donde encaja muy bien
su sentido de la prudencia.

Cuando se conversa con él es facil entrever su caracter abierto, comprensi-
vo y dialogante. No en vano, él defiende la deliberacion, un método que ya
empleara Aristoteles, que consiste en tener en cuenta las razones aportadas
por los otros. El afirma que “en la deliberacién no se trata de dejar fuera las
creencias, los valores, las emociones, porque los seres humanos los incluimos
siempre en nuestra toma de decisiones”. En los debates aporta moderacion
y lucidez. Dice cosas tan hermosas como: “..no se entienden de verdad las
cosas que no se aman, y hay que oir con amor a la realidad porque entonces
es cuando nos muestran todos sus valores”.

En una de las entrevistas suyas que he leido, decia que recordaba muchas
veces como un lema adecuado: “Trabaja como si fueras a vivir siempre, vive
como si fueras a morir mahana”.

Este es el Prof. Diego Gracia, quien nos hablara de la fundamentacion y el espa-
cio entre la psicologia, la religion y la bioética de la espiritualidad clinica.

C06. La espiritualidad en la practica clinica. Su fundamenta-
cion y su espacio entre la psicologia, la religion y la bioética
Diego Gracia. Universidad Complutense de Madrid. Madrid

El término espiritualidad tiene una historia tan interesante como desconocida.
En la literatura griega se utilizaron dos términos para designar las dimensiones
no materiales, no corporales o no organicas de la realidad humana. Esos términos
fueron psyché, que se tradujo al latin por dnima, y pneuma, que pasoé al latin
como spiritus. En castellano esa dicotomia da lugar a las palabras alma y espi-
ritu. El alma es lo que anima, es decir, lo que dota de vida a un ser. En toda la
literatura clasica, alma tienen no solo los seres humanos sino también las plantas
y los animales. Eso llevo a distinguir tres tipos de alma, denominadas vegetativa,
sensitiva e intelectiva. Las dos primeras son almas materiales, en tanto que la
tercera se caracteriza por ser espiritual. Espiritual aqui se contrapone a mate-
rial. Lo material tiene las caracteristicas propias de los cuerpos, volumen, razén
por la cual ocupa espacio, pesoy, lo que es mas importante, tiempo, de tal modo
que es constitutivamente caduco y contingente. Lo espiritual, por el contrario,
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es no material, y por tanto alma espiritual es la que animaba el cuerpo, pero sin
las caracteristicas propias de éste. De ahi que sea ubicua, que carezca de peso y
que por su propia naturaleza se halle fuera del tiempo, por tanto que sea eterna,
habida cuenta que carece de los elementos caducos propios de la realidad con-
tingente. Cuando esta teoria del alma espiritual llegd a mano de los pensadores
creacionistas, es decir, de los tedlogos judios, cristianos y musulmanes, éstos
se vieron en la necesidad de compaginar la eternidad del alma espiritual con el
hecho de que hubiera sido creada, teniendo, por tanto, un origen en el tiempo.
Eso es lo que llevo a crear la categoria de lo eviterno, aquello que no tiene fin, y
que en consecuencia es eterno, pero que si ha tenido un comienzo, de modo que
es menos eterno que lo eterno por ambos lados. Dios es eterno, en tanto que el
alma no seria eterna sino eviterna.

El alma intelectiva propia de los seres humanos es espiritual, pero se la denomina
alma en tanto dice relacion al cuerpo, constituyendo el principio vital propio de
una realidad que no es vegetal ni animal sino humana. El alma es el principio
animador del ser humano. Asi definida, es obvio que no se identifica con el espiri-
tu, por mas que sea espiritual. Dicho de otro modo, una cosa es el espiritu como
principio animador del cuerpo, y otra el espiritu en sus funciones propiamente
espirituales. En el cuerpo hay funciones que no son propiamente espirituales sino
vegetativas o similares a las de los vegetales, y sensitivas o equiparables a las
propias de los animales. Pero hay otras que no tienen parangoén con las propias de
esas realidades, y que por tanto son especificamente humanas. Son las funciones
que cabe denominar superiores o intelectivas. Pues bien, a estas es a las que se
aplico el calificativo de espirituales. En las personas hay funciones vegetativas,
hay funciones sensitivas y hay funciones que clasicamente se denominaron inte-
lectivas. La vida del espiritu es la propia de este Gltimo y mas elevado nivel de
los seres humanos. Es la propia de lo que los griegos llamaron (6gos, razén, que
como es bien sabido fue visto como la diferencia propia de la especie humana
respecto de todos los demas seres dotados de vida. De ahi la definicion clasica de
ser humano que se remonta a Aristoteles: animal rationale, animal racional. La
vida del espiritu es la vida de la razon.

A poco que se piense en esa definicion, se veran sus grandes limitaciones. Valgan
dos ejemplos, a cual mas significativo. Para Aristoteles las facultades propias del
psiquismo superior eran solo dos, que denomind [6gos, razon y drexis, apetito.
El apetito es lo que mueve a la accion, de modo que la razdn sin apetito carece
de fuerza operativa. Cuando el apetito mueve en el orden marcado por la razon,
el resultado es lo que se denomino “apetito racional”, que fue el modo como se
definio clasicamente a la voluntad. Pero el apetito puede no seguir los dictados
de la razon; como dice Aristoteles, puede ser “débil”, y entonces obedece a los
sentidos; es el llamado “apetito sensible”. Para éste los clasicos reservaron el
término “pasion”. Las pasiones eran emociones sensibles que desviaban al ser
humano de su verdadero objetivo, el marcado por la razén. De ahi la importancia
de regular la vida, a fin de que la inteligencia pueda proponerse las metas ade-
cuadas y el apetito las ponga en practica. Para Aristoteles no se trata de anular
los apetitos sensibles, sino de someterlos a control racional. Esa es la funcion de
la ética, educar en la gestidn razonable o prudente de la vida, de modo que los




apetitos sensibles queden ordenados a los objetivos que establece la inteligen-
cia. No se trata, por ejemplo, de no comer, o de no gozar sensiblemente con la
comida, sino de someter la ingestion de alimentos o bebidas al control de la ra-
zon. Eso es lo que Aristoteles entiende por phronesis o prudencia. Hay que comer
prudentemente. Y asi todo lo demas.

Pero el modelo aristotélico, a pesar de su indudable sensatez, no alcanzé gran
éxito, en contra de lo que suele creerse. Cuando Aristoteles muere, el ano 322
a.C., el fundador del estoicismo, Zenon de Citio, nacido en 333, tenia once afos.
Poco después iniciaria un movimiento que en este tema, como en otros varios,
se llevo el gato al agua. El estoicismo fue un movimiento rigurosamente in-
telectualista. Dios es puro [0gos, razon, y los seres del mundo son tanto mas
elevados y divinos cuanto mas participan del (6gos. Ademas de [6g0s, los se-
res vivos tienen pasiones, pathémata, que para el estoicismo tienen caracter
estrictamente negativo. De hecho, en Dios no puede haber pasiones, y por
tanto es impasible, apathés. Asi tiene que ser también el sabio, si es que de
veras quiere imitar a Dios, acercarse a él. Las pasiones no hacen otra cosa que
enturbiar la mente y hacer que ésta se equivoque en su busqueda del bien.
De ahi la necesidad, no ya de controlar prudentemente los apetitos, sino de
anular todos ellos. Es la famosa impasibilidad estoica, la apdtheia.

Las llamadas religiones del libro, la judaica, la cristiana y la musulmana, asu-
mieron esta teoria como propia, y con elementos procedentes del neoplato-
nismo, elaboraron la teologia de los grados de la vida espiritual. Estos grados
eran tres, el purgativo, el iluminativo y el unitivo. Anuladas las pasiones,
fase purgativa, la mente podia ver con mayor claridad la doctrina puramente
espiritual o divina, y unirse de ese modo a Dios. La primera parte del proceso
tenia caracter ascético, y la segunda era la propiamente mistica o misteriosa.
En ella el ser humano se elevaba sobre si mismo, llegando a una especie de
union con la divinidad. Esto es lo que Buenaventura expreso con el neologismo
latino sursumactio o sobreelevacion.

Esto es lo que en las tres religiones del libro, y mas en concreto en la religion
cristiana, se ha entendido por vida espiritual. Se trataba de anular las emo-
ciones, y con ellas el cuerpo, y elevarse a la union con Dios. Al conseguirse el
silencio de todas las potencias sensibles, quedaba la potencia inteligible, el
intelecto puro. A Dios habia que llegar de esa manera. Esa inteligencia queria
a Dios, optaba por Dios y se unia a él. Eso es lo que se llamaba “amor”, el
amor espiritual o mistico, que por supuesto nada tenia que ver con el amor
sensible. Es importante no olvidar esto. El amor espiritual era un puro amor
intellectualis, como lo llamo el judio Spinoza. Y cuando para expresar ese
amor se utilizaban metaforas carnales, como en el Cantar de los cantares,
todo el mundo comenzaba a ponerse nervioso.

Era preciso reconstruir esta pequefa historia para hacerse una idea clara de
lo que se ha venido entendiendo por espiritualidad en nuestra cultura, y por
qué eso ha sido asi. Por vida espiritual se ha entendido la vida religiosa, tanto
en su fase ascética como sobre todo en la mistica. La pura vida espiritual se
alcanza al conseguir la anulacion de las pasiones, es decir, de los sentimientos
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o apetitos sensibles, a fin de que se hallen libres de trabas los estrictamente
intelectuales. El amor, el llamado amor puro era uno de estos sentimientos.
Cuando Kant se refiere en su obra a la dignidad como sentimiento, es claro que
se halla en esta misma linea.

Hoy esto resulta a todas luces excesivo. Desde el siglo XVII se ha producido en la
cultura occidental una progresiva reivindicacion del cuerpo, y con él de la vida
emocional. El término pasiones ha dejado paso a otros menos peyorativos, como
el de sentimientos. De hecho, la triada de facultades superiores del psiquismo
humano de la época clasica, memoria, entendimiento y voluntad, ha cedido paso
a otra en la que la memoria ha cedido su lugar a los sentimientos, de modo que
hoy se colocan en nivel de paridad el conocimiento o vector cognitivo, los sen-
timientos o vector emocional, y las tendencias o vector volitivo. Diriase que de
algiin modo estamos recuperando al aviejo Aristoteles. Lo cual, por otra parte,
supone un cambio muy importante en el modo de entender la vida del espiritu,
es decir, la vida espiritual, la espiritualidad.

Analicemos con alguna detencion este cambio. Por lo pronto, nuestro contac-
to con la realidad no se produce ahora exclusivamente por la via del entendi-
miento, sino también por la del sentimiento. Al percibir algo, yo actualizo unas
cualidades suyas, como por ejemplo el color. Si estuviera ciego, es claro que no
actualizaria esa nota de las cosas que llamamos su color. Seria ciego para los
colores. Pues bien, con las emociones sucede algo hasta cierto punto similar.
Las emociones son producto de la actividad de mi psiquismo cuando se pone en
contacto con algo o con alguien. Asi como tenemos sentidos, como el de la vista,
tenemos también sentimientos, y éstos, lo mismo que aquéllos, son 6rganos de
contacto con las cosas. Asi como por los sentidos percibimos unas cualidades
objetivas, a través de los sentimientos reaccionamos ante ellas en un modo o de
otro, apreciandolas o despreciandolas. Ademas de percibir, el psiquismo humano
hace muchas otras cosas: recordar, imaginar, pensar, desear, etc. Pues bien, una
cosa que hace es estimar. Y la estimacion es basicamente emocional. Lo que es
la percepcion al orden cognitivo, es la estimacion al emocional. El término de los
procesos perceptivos son cualidades de las cosas que llamamos “hechos”. Pues
bien, el término de los procesos de estimacion recibe el nombre de “valor”. Los
hechos se perciben, en tanto que los valores se estiman. Y ambas cosas son in-
herentes al psiquismo humano. Todo ser humano estima igual que percibe. Y asi
como hay cegueras para los colores, hay también cegueras para los valores, las
lamadas cegueras axiologicas.

El mundo del valor es el gran desconocido. Nuestra sociedad, a partir sobre todo
del siglo XVIII, hizo una clara opcion preferencial por los llamados “hechos”,
especialmente por los hechos positivos o hechos cientificos, en detrimento de
eso que por definicion no son hechos y que llamamos “valores”. Pero como no se
puede vivir sin valorar, la opcion por los hechos fue acompanada, de forma mas
inconsciente que programada, por unos valores muy determinados, los llamados
“valores instrumentales”. Estos son los propios de todos los instrumentos técni-
cos. Los productos de la técnica se caracterizan por ser instrumentos, es decir,
por ser medios al servicio de algo distinto de ellos mismos. El automovil sirve
para desplazarse a fin de hacer cosas distintas: trabajar, ver a los amigos, etc.




Y lo mismo cabe decir de cualquier otro instrumento técnico. Un farmaco tiene
valor en tanto que sirve para aliviar un sintoma o curar una enfermedad. Si no
sirviera para eso, diriamos que no sirve para nada. Por tanto, su valor viene
de algo distinto de él mismo, que sera la salud, el bienestar, la vida, etc.

Basta plantear asi las cosas para darse cuenta de que no todos los valores son
instrumentales. Si éstos se hallan siempre al servicio de unos fines distintos
de ellos mismos, resulta evidente que estos fines tendran valor por si mismo.
De este modo identificamos, junto o frente a los valores instrumentales, los
[lamados “valores intrinsecos”. Estos valen por si mismos, no por referencia a
otra cosa. Para comprobarlo, no tenemos mas que pensar en la ausencia de esa
cualidad de valor en el mundo o en nuestra vida. Pensemos en un mundo, por
ejemplo, sin belleza. No hay duda de que habriamos perdido algo importante,
es decir, algo valioso. Pues bien, como el juicio lo hemos hecho pensando sélo
en esa cualidad, sin relacién a ninguna otra cosa, es claro que la belleza tiene
valor en si o por si misma, lo que hace de ella un valor intrinseco. En el caso
de la belleza se encuentran otros muchos valores: la solidaridad, la justicia, el
amor, la amistad, la paz, la salud, la vida, el bienestar, el placer, etc.

Esta distincion entre valores intrinsecos e instrumentales es fundamental, porque
ambos tienen caracteristicas muy distintas. La mas importante es que los Gltimos
se miden en unidades monetarias, en tanto que los primeros, no. La amistad, o la
dignidad, no pueden comprarse ni venderse. Podra comprarse o venderse el so-
porte del valor, por ejemplo, un cuadro, pero la belleza de un cuadro pertenece
al orden de lo que los economistas denominan intangibles. No puede ser objeto
de evaluacion econémica, ni por tanto de compraventa.

Las sociedades, lo mismo que los individuos, pueden optar por un tipo de
valor o por el otro. Al conjunto de valores intrinsecos de una sociedad cabe
denominarlo con la palabra “cultura”, en tanto que al acervo de sus valores
instrumentales le cuadra mas el nombre de “civilizacion”. Hay épocas de
gran cultura y pobre civilizacion, y viceversa. La nuestra, a partir del siglo
XVIII, es claro que opto por esto Ultimo. Es una profunda perversion axiolo-
gica. Los valores intrinsecos son, sin duda alguna, los mas importantes en la
vida de las personas. Cuando los valores instrumentales se convierten en los
maximos y casi en los Gltimos, entonces lo que es mero medio se transforma
en fin. Es lo que los pensadores de la Escuela de Francfort han bautizado
con el nombre de “racionalidad estratégica”. Como no podemos vivir sin va-
lores, y mas en concreto sin valores intrinsecos, la racionalidad estratégica
consiste en convertir los valores medio en valores fines. El fin, por tanto, es
desarrollar instrumentos técnicos. Cuando los medios se convierten en fines,
de modo que todo puede comprarse y venderse, entonces el valor intrinseco
que se promueve es practicamente solo uno, el “bienestar”. Es lo propio de
nuestra cultura. Vivimos en una cultura de bienestar. Y nuestra medicina es
también una medicina de bienestar.

El bienestar es un valor, y un valor intrinseco. Pero es el valor mas préximo
a los valores instrumentales. De hecho, en nuestra sociedad se le ha acaba-
do haciendo sinénimo de disfrute de valores instrumentales. Esto ha hecho

6 « COMUNICACION DE LOS PONENTES INVITADOS

que al sustantivo bienestar se le haya acabado ahadiendo un adjetivo que
es el de material. Por bienestar se entiende fundamentalmente el disfrute
de bienes materiales, en especial de productos instrumentales o técnicos.
Ni que decir tiene que el principal de esos productos es el dinero, habida
cuenta de que él es el valor instrumental por antonomasia o puro. El dinero
no tiene valor en si sino que es un mero instrumento para la adquisicion e
intercambio de otros valores. Si antes hemos dicho que los valores instru-
mentales se caracterizan por medirse en unidades monetarias, resulta obvio
que el dinero es el instrumento de los instrumentos. Los valores intrinsecos
no se dejan reducir a precio, pero si hay alguno propenso a ello es el de
bienestar. No deja de ser significativo que en nuestras lenguas no se dife-
rencie entre “bienser” (en italiano existe la palabra benessere, y en inglés
wellbeing) y “bienestar”, y que todo se haga consistir o se reduzca, incluso
en inglés y en italiano, al bienestar, entendido como bienestar material.

Lo que hoy pueda entenderse por espiritualidad ha de referirse, necesa-
riamente, al cultivo de los valores intrinsecos. La espiritualidad no puede
consistir en el disfrute de los valores instrumentales sino de los intrinsecos.
Y dentro de estos, de unos determinados. Hay distintos tipos de valores
intrinsecos. Hay unos valores intrinsecos que se llaman materiales, porque
cualquier cosa que tenga materia es soporte adecuado de ellos. El ejemplo
paradigmatico es la belleza. Todo lo que tiene materia es bello o feo, mas o
menos bello o mas o menos feo. Otros valores, por el contrario, no pueden
soportarlos mas que los seres vivos. Son los llamados valores vitales. Estos
son los mas propios de las profesiones sanitarias, la vida, la salud, el bien-
estar. Y hay otros, finalmente, que soélo se dan en esos soportes peculiares
que somos los seres humanos. Estos se llaman valores personales, valores
espirituales o valores culturales. Entre ellos estan los valores juridicos (jus-
to-injusto), los valores sociales (solidario-insolidario), los valores logicos
(verdadero-falso), los morales (bueno-malo), los religiosos (santo-profano),
etc. Son los valores constitutivos de lo que solemos llamar “cultura” o “vida
del espiritu”. Estos son los que hoy pueden dotar de contenido al término
“espiritualidad”. Se trata de vivir en profundidad estos valores, los mas
elevados dentro de la escala de valores intrinsecos, y aquellos que dotan de
verdadera identidad a los seres humanos.

Me interesa llamar la atencion sobre la importancia de estos valores en la
fase final de la vida. Cuando el término de la vida se acerca, los valores ins-
trumentales pierden importancia, es decir, pierden valor, se esfuman hasta
resultar practicamente imperceptibles. Lo cual hace que en las fases termi-
nales de la vida exista una especial sensibilidad para los valores intrinsecos,
y muy en particular para los valores espirituales. Esto es algo que pocas ve-
ces se tiene en cuenta, y que sin embargo es de trascendental importancia.
Todo ser humano tiene la percepcion de que los valores instrumentales no
son los importantes, de tal modo que vivir sumido en ellos es signo evidente
de superficialidad. Cuando estos valores se desvanecen, entonces tenemos
conciencia de que hemos entrado en una dimension mas profunda de la
existencia humana. Es lo que en nuestra lengua significa la expresion “tocar




fondo”. De algin modo, nos centramos en lo esencial, en lo importante, es
decir, en lo valioso. Esto es lo que Karl Jaspers llamaba una “situacion-limi-
te”. No es un azar que una de las situaciones limite identificadas por Jaspers
fuera la muerte, entiéndase, la cercania de la muerte. Entonces es cuando los
valores intrinsecos pasan a primer plano, y en especial esos que antes hemos
lamado espirituales. De ahi que los cuidados paliativos no puedan consistir solo
en promover el maximo bienestar material y vital del paciente, controlando el
dolor, dando soporte emocional, etc. Eso seria tanto como caer en la trampa del
bienestar que antes hemos descrito. El total care de Cicely Saunders exige mas,
exige tener en cuenta las necesidades espirituales de los pacientes.

De entre todos los valores espirituales, quiero referirme a uno en concreto, el valor
religioso. Las razones para seleccionarlo entre todos ellos son varias. Una primera,
que es el valor que suele tenerse por superior en la escala de los valores espiritua-
les. Y otra, que, como hemos visto ya, durante la mayor parte de nuestra historia
valor espiritual y valor religioso se han confundido, hasta el punto que el cultivo de
ese ultimo ha monopolizado el uso y sentido del término espiritualidad.

No es posible entrar aqui en un analisis de lo que a proposito de la experiencia reli-
giosa ha venido poniendo en claro la fenomenologia de la religion. Pero si cabe decir
que desde tiempos muy antiguos, en nuestra cultura desde sus mismos origenes en
Grecia, la religiosidad se ha entendido como un valor especifico, distinto de otros
que parecen muy proximos a él, como es el caso del valor moral. La confusion entre
religion y moral es frecuentisima en nuestros medios, habida cuenta de que las reli-
giones mediterraneas, las llamadas religiones del libro, la judia, la cristiana y la mu-
sulmana, son terriblemente moralistas. En cualquier caso, religion y ética son cosas
distintas, que conviene no confundir, por mas que luego pueda y deba ponérselas en
relacion. La religiosidad se expresa en griego mediante varias palabras, la principal
de ellas, eusébeia. Por el contrario, la virtud moral por antonomasia es la dikaiosyne
o justicia. Los romanos tradujeron el primero de esos términos por pietas y el segun-
do por iustitia. La justicia es la virtud moral general, porque, como dice Aristoteles,
las demas virtudes, o son justas o no son virtudes. La justicia es la virtud que rige
las relaciones entre iguales. El intercambio de bienes hay que hacerlo en valor igual,
porque si no estamos siendo injustos. La justicia es, por ello, la virtud que rige las
relaciones que cabe llamar horizontales. Hay, empero, otras acciones que se refieren
no a quienes son iguales a nosotros, sino a nuestros superiores.

Aqui la relacion no es horizontal sino vertical. Entre los superiores no estan soélo los
dioses, sino también los padres y los antepasados. Los padres, por ejemplo, nos han
dado la vida, algo que no podemos pagar, y donde resulta imposible de aplicar el
principio de justicia. No hay padre que establezca las relaciones con sus hijos con-
forme al criterio de justicia. Dirlamos que ese no es un buen padre. De ahi que con
los superiores tengamos unos deberes especificos, que en la cultura clasica se llama-
ron de piedad. Piedad tiene aqui el sentido de respeto y, sobre todo, de gratitud o
agradecimiento. Y esto que se dice de los padres, vale con mucha mayor razén para
con los dioses. Precisamente porque las dadivas que recibimos de ellos sobrepasan
lo exigible en justicia, se trata de dones, de regalos, de gracias, dice la teologia
cristiana. Y ante los dones no cabe mas que la actitud de agradecimiento. Esto es lo
propio del espiritu religioso. Este espiritu se puede tener y cultivar incluso cuando no
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se cree en la existencia de un ser personal al que quepa llamar Dios. La gratitud, el
agradecimiento, se dirigira hacia la fuente o el origen de esos dones, sea el que sea,
incluso aunque no sepamos cual es. Da lo mismo. La religiosidad no es privativa de
las personas que creen en Dios o pertenecen a una iglesia institucional. Es mas, se da
el fendmeno paradojico de que muchas personas que se creen religiosas por pertene-
cen a una institucion que se adjetiva de tal, pueden no tener la verdadera vivencia
religiosa, y confundirla con otra distinta de ella, como puede ser la propiamente mo-
ral. Lo especifico de la ética es la experiencia del deber, en tanto que lo especifico de
la religion es la experiencia del don o de la gracia. No son sélo experiencias distintas,
sino opuestas entre si. Si todo fuera don, no habria espacio para el mérito; y si todo
lo mereciéramos en justicia, tampoco podria existir el don. Confundir la experiencia
religiosa con la experiencia moral es una de las grandes tragedias de nuestra vida
cultural y espiritual.

Por supuesto que los cuidados paliativos tienen que ocuparse y preocuparse por la
atencion espiritual de los pacientes. Pero deben tener muy claro qué puede y debe hoy
entenderse por atencion espiritual. Es preciso que no confundan asistencia espiritual
con atencion religiosa. El mundo de los valores espirituales es mucho mas amplio. Y la
religiosidad deben entenderla como lo que es, la experiencia del don o de la gracia,
y la actitud de agradecimiento hacia los dones recibidos sin ninglin merecimiento. En
principio, esa experiencia no tiene nada que ver con la ética. Es mas, confundir una
con otra suele tener consecuencias muy tragicas en cualquier época de la vida huma-
na, pero muy especialmente en la postrera. Son bien conocidos los estudios de Allport
a proposito de las diferencias entre “religiosidad intrinseca” y “religiosidad extrinse-
ca”. La primera es la religiosidad confiada, llena de gratitud, es la religiosidad interna,
del corazodn sincero y agradecido. Opuesta a ella es la religiosidad extrinseca, externa,
ritual, que basa todo en el cumplimiento de reglas y preceptos, basada en el miedo y
el castigo. Es lo que cabe llamar el moralismo, el enemigo mayor que hoy por hoy tiene
la verdadera religiosidad. Es bien sabido, después de los estudios de Salvador Urraca,
que la religiosidad intrinseca protege contra la angustia, la ansiedad y el temor ante la
muerte, en tanto que la extrinseca los aumenta.

;Qué concluir de todo esto? Al menos una cosa, que ayudar a los demas es
muy dificil. Freud establecié un principio que se cumple de modo indefectible.
Este principio dice que nadie puede ayudar a otro a resolver un problema que
no tenga él previamente resuelto. Los cuidados paliativos intentan ayudar en
situaciones muy criticas de la vida. Comenzaron por lo que es mas sencillo,
ayudar técnicamente, mediante el buen manejo de los valores instrumentales
(analgésicos, otros productos que permiten controlar sintomas), y dentro de los
valores intrinsecos, el que también resultaba menos conflictivo, el bienestar.
No es poco. Pero ha bastado el logro de esa meta, para caer en la cuenta de
que el total care y el total support exige mas, exige la gestion correcta de los
valores espirituales. Y eso es ya mucho mas dificil.

;Por qué? Porque primero exige poner en claro de qué hablamos al referirnos a
ese tipo de valores. Y después, porque antes de poder ayudar a los demas en
este tipo de valores, los mas profundos, los mas elevados, los mas sensibles de la
existencia humana, tenemos que ponernos en claro nosotros mismos sobre ellos.
Lo cual no puede, en principio, darse por supuesto.




Mesa Debate 2

ITINERARIO DEL PACIENTE EN ELPROCESO TERMINAL
Y MODELO DE INTERVENCION. DEL CAOS A LA
TRASCENDENCIA A TRAVES DE LA ACENTACION.

Moderador: Enric Benito
Ponentes: Javier Barbero, Clara Gomis, Monica Dones

C07. Itinerario del paciente en el proceso terminal
y modelo de intervencion: del caos a la trascendencia
a traves de la aceptacion.

Enric Benito Oliver. Hospital Joan March. Palma de Mallorca.

Hemos oido decir que: “la casa de la muerte tiene mil puertas para que cada
uno encuentre la suya” y Cicely Saunders nos recuerda que: “No todos se
enfrentan ciertamente a la muerte del mismo modo, es un camino individual
para cada persona, aln asi, aunque sea un recorrido Unico, se lleva a cabo en
un contexto bastante similar”.

En esta mesa trataremos de dibujar juntos los aspectos similares de este
itinerario, que frecuentemente presenciamos los equipos de cuidados palia-
tivos, de quienes Cicely Saunders dice:”Vemos pacientes que caminan por la
senda que transita desde el honesto pero anhelante ruego de “no quiero mo-
rir, no quiero morir”, hacia la aceptacion sosegada del “solo quiero que vaya
bien”. Los profesionales no solo veremos aceptacion, sino también un gozo
verdadero, el auténtico jubilo de alguien que ha pasado a través de la duda,
el miedo, el no querer y ha conseguido salir al otro lado”. Y mas adelante en
la misma obra' “Sin duda vamos a ver cosas duras, pero también vamos a ser
testigos de como nuestros pacientes reciben, premios y compensaciones e
inspiracion; y ademas veremos una cantidad extraordinaria de felicidad real
e incluso alegria de espiritu”.

Desde estas descripciones hechas hace afos y tras el conocido modelo inicial
propuesto por Elisabeth Kiibler Ross en 1969, han aparecido los trabajos de de
Pattison en 1977, de Averil Stedeford en 1984; Collin M. Parkes en 1988 y las
propuestas de Robert Buckman de 1998, Katlheen Dowling Singh en 1999 o mas
recientemente la de William Breitbart. Una revision de todos estos modelos,
nos permite reconocer como, con distintas denominaciones, estos autores han
ido coincidiendo en que este itinerario puede ser entendido en tres etapas:
Una primera de crisis aguda caracterizada por la negacion, negociacion, ira,
depresion, en definitiva sufrimiento y resistencia a la aceptacion de la realidad
que se va imponiendo, en la segunda fase de esta etapa se van trabajando
los diferentes aspectos, los asuntos pendientes, se van aflojando resistencias,
y tomando conciencia de la realidad, para entrar en una segunda etapa que
comienza con la aceptacion. Esta segiin W. Breitbart debe ser el objetivo hacia
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el cual debemos enfocar nuestros esfuerzos terapéuticos ya que como todos ob-
servan, cuando se produce, suele venir seguida de lo que caracteriza la ultima
etapa que llamamos trascendencia y que se caracteriza por ser un periodo de
paz, serenidad e incluso de alegria de espiritu que citaba Saunders.

El analisis de los diferentes modelos, nos perfila en itinerario comdn en el que
se dan cita los recursos y las necesidades del paciente, que sigue un proceso
de evolucion y cambio caracterizado por el crecimiento personal a través de
fases de sufrimiento y distrés? hasta llegar a un momento de: Agotamiento,
renuncia a mantener el control, Aceptacion, Abandono, entrega (surrender).Y
tras esta, aparece como, la fase final de: Comprension y construccion de una
nueva identidad y trascendencia.

De forma sencilla Kathleen D. Singh nos resume estas etapas en lo que llama:
CAOS- ACEPTACION - TRASCENDENCIA3

Disponer de posibles itinerarios, nos puede ayudar a los profesionales a tener
la perspectiva de nuestro rol en el acompanamiento del proceso. Y también a
tomar conciencia de la oportunidad de compartir parte de este proceso con
nuestra hospitalidad, presencia y compasion. Sabiendo que junto con la difi-
cultad y la dureza que supone, se dan también la oportunidad de cambio y de
trasformacion en un recorrido que como describe Cicely Saunders: “Supone
mucho trabajo, a menudo trabajo duro, por parte de todos los involucrados - el
paciente, su familia y amigos y todo el equipo que trata de ayudarles. Aunque
haya que enfrentarse a muchos problemas también se pueden lograr muchas
cosas antes de partir finalmente. Los profesionales ../.. han visto a muchas
personas hacer un recorrido desde la incredulidad, a través de una progresiva
toma de conciencia, hasta la aceptacion, y les han ofrecido la mayor hospitali-
dad posible. Al hacerlo a menudo se han sentido mas receptores que donantes,
consiguiendo nuevas fuerzas e inspiracion de aquellos a los que querian ayudar.

Necesitamos incorporar a nuestro modelo terapéutico el concepto de sana-
cion tan bien descrito por Balf Mount*. Solo desde una perspectiva en la que
contemplemos como objetivo terapéutico la busqueda de la integridad como
persona del paciente, podremos acercarnos a ellos de manera integral, para
acompanar y potenciar sus recursos en la busqueda de su plenitud como ser
humano. El entorno de lo que llamamos “final de la vida” se dan especiales
condiciones para afrontar los retos de la recuperacion de la integridad. Solo
si somos capaces de intuir y ver la oportunidad la podremos aprovecharla.
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Trataremos de discernir las etapas de este itinerario y nuestro rol profesional
en el camino que siguen nuestros pacientes, poniendo palabras que nos ayu-
den a reconocer y nombrar experiencias que conocemos y que frecuentemente
quedan en el ambito de lo subjetivo por falta de oportunidad de compartirlo.
Nos proponemos, revisando el conocimiento de los que nos han precedido, y
conjugandolo con nuestra propia experiencia, tratar de ofrecer una propuesta,
un esquema de acompanamiento que nos pueda ayudar a acercarnos mejor a
la persona que atraviesa esta dificil etapa de su vida en la busqueda de su na-
turaleza esencial.

C 08. Itinerario del Paciente del Paciente. Acompanar
el Sufrimiento.

Monica Dones Sanchez. Fundacion Instituto San Jose. Hnos San De Juan De Dios. Madrid.

La experiencia de sufrimiento forma parte intrinseca del ser humano. A pe-
sar de todos los avances de la medicina del siglo XXI, seguimos conviviendo
dia a dia con el sufrimiento. Es verdad que se ha avanzado mucho en el
control del dolor y en el control sintomatico en general, pero los que nos
dedicamos a acompanar a pacientes al final de la vida, en muchas ocasiones
sentimos que esto no es suficiente.

Frecuentemente nos hemos podido asomar a la experiencia de sufrimien-
to a través de lo que hemos compartido con los pacientes. Hablamos de
sufrimiento al final de la vida, de una amenaza a la integridad, a lo mas
intimo del ser humano. La persona se siente rota, deshecha, ni siquiera se
reconoce. Surgen sentimientos de rabia, angustia, impotencia, injusticia,
tristeza...En ocasiones aparece un miedo que paraliza, no deja la posibilidad
de expresar lo que se siente, ni tampoco de pensar en ello. Un miedo que
bloquea y que aparece en forma de enfado con todo y con todos, especial-
mente con los que mas se quiere. Es lo que podemos llamar el Caos.

En medio de este Caos la persona tiene la sensacion de estar en un laberinto
sin salida. Intenta luchar contra la enfermedad aferrandose a lo que sea,
incluso inventandose una realidad diferente. Pero la sensacién de angustia
vital sigue estando, a pesar y por encima de toda lucha. Incluso de los pere-
grinajes en busca de segundas opiniones, de tratamientos a la desesperada
que evidencian mas todavia el deterioro...

Hay pacientes que se instalan en la lucha y permanecen en este laberinto, mu-
chas veces incentivados por su entorno. Hemos sido educados para luchar ante
la adversidad, rendirse no esta bien visto. Ademas, en esta situacion rendirse
supone aceptar el final, aceptar que el final de la vida esta ahi. Muchos pacientes
expresan el sufrimiento como miedo a la pérdida de autonomia, miedo al sufri-
miento fisico, incluso como miedo a desaparecer, a dejar de existir.
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La experiencia de sufrimiento es compleja y forma parte de la subjetividad del
ser humano. No es algo lineal, se parece mas a un proceso, en el que el propio
paciente va haciendo un balance entre la amenaza a su integridad y los recursos
que tiene para hacer frente a esta amenaza, para no perder el control. Este pro-
ceso también tiene mucho que ver con la biografia y con los valores del paciente.
Pero también tienen un papel fundamental el escenario donde se desarrolla, el
entorno de malestar/bienestar y de quién acompana.

En general podemos hablar del sufrimiento como problema y como misterio. ELl
concepto de sufrimiento como problema hace referencia a situaciones en las
que lo podemos atender y solucionar o paliar y con ello restaurar la integridad
y acabar con el sufrimiento. Es relativamente frecuente que un dolor necesite
una reevaluacion y un cambio en el abordaje terapéutico. El trabajador social
puede buscar una salida para el sufrimiento generado por problematica social
pendiente de resolver...y asi, cada uno de los que acompanamos el itinerario del
paciente al final de la vida. Afortunadamente podemos hacer mucho por el su-
frimiento como problema y hasta aqui, puede parecer facil. La dificultad viene
cuando estamos ante el sufrimiento como misterio, como parte de la condicién
existencial del ser humano. Ante este misterio, con el que no sabemos muy bien
qué hacer, muchas veces adoptamos una actitud de huida, refugiandonos en la
atencion a un nivel mas reduccionista en el que nos encontramos seguros. Mas
adelante iremos viendo propuestas en cuanto a qué podemos “hacer” ante este
misterio. En cualquier caso es una experiencia a acompanfar tratando de que con
nuestra intervencion compasiva, el enfermo pueda encontrar sus propios recur-
sos que le permitan, a través de la aceptacion, trascender la vision limitada de si
mismo y de su situacion para entrar en un nuevo espacio de conciencia.

Categorizacion Condicion Estrategia

Como Problema Evitable Resolver o Paliar

Como misterio Inevitable/Condicion Acompanar
existencial

Ante esta experiencia no podemos olvidar que el paciente tiene una trayectoria
como ser humano, que tiene unas fortalezas, unos recursos. Ha tenido una forma
de afrontar la adversidad ante las diferentes situaciones de su vida. En definitiva,
un bagaje existencial, no parte de cero. Si es verdad que el propio bloqueo del
miedo puede hacerle mas dificil ver los recursos para afrontar el sufrimiento.
Pero, como profesionales que acompafamos desde la congruencia, podemos ser
espejos donde él pueda verse reflejado como ser integro, con su fragilidad pero
también con su fortaleza.




Es frecuente en el ambito profesional, asociar la experiencia de sufrimiento con
la pérdida de autonomia moral. El paciente sabe lo que es importante para él,
lo que quiere o no quiere hacer y eso lo debemos potenciar como profesionales.
El sufrimiento como misterio nos sitla en un proceso dificil de acompafar, para el
que no tenemos muchas herramientas de exploracion ni de intervencion.

Diferentes autores han coincidido en el desarrollo de modelos de adaptacion al
proceso de morir. Desde E.Kiibler-Ross a William Breitbart, todos describen una
primera etapa de caos, pasando por la aceptacion y la entrega y por Gltimo la
trascendencia.Todos los autores que se han acercado con curiosidad e interés por
el paciente a este entorno, han comprendido como muy bien describe Cicely Saun-
ders que: “Hay una gran fortaleza en la aceptacion de la fragilidad”.

El sufrimiento puede ser visto como la resistencia a la aceptacion de una realidad
que tememos, por suponer un cambio que parece desestructurarnos mientras nos
conduce hacia un nuevo espacio incierto, desconocido, al borde del misterio. Y la
aceptacion puede entenderse como la puerta a este espacio nuevo cuya paz, sere-
nidad y gozo que nos trasmiten algunos pacientes cuando han llegado a él, parece
indicar su naturaleza.

En nuestro modelo de acompanamiento, la actitud del profesional ante el proceso
de sufrimiento, es fundamental para que el paciente llegue a la aceptacion y la
entrega. Los tres pilares que se proponen son la Hospitalidad, la Presencia y la
Compasion. Esta Ultima entendida como empatia compasiva, como vinculacion
con el paciente para acompanarle en su viaje interior.

Hay pacientes que se instalan en luchar para recuperar lo irrecuperable. Otros
pacientes, ante la evidencia de que la enfermedad avanza, inician una busqueda
interior de sentido en sus vidas y llegan a una aceptacion serena del final de la
vida. Como diria V. Frankl “El ser humano no se destruye por el sufrimiento, sino
por sufrir sin sentido”. No es que el sufrimiento tenga sentido, pero se puede en-
contrar sentido en medio del sufrimiento.

En la mente de muchos de nosotros aparecen experiencias con pacientes que han
pasado desde la negacion del diagnostico hasta la aceptacion serena de la muerte.
Pacientes que se han convertido en auténticos maestros y que han sabido tomar
las riendas de su experiencia de sufrimiento y que finalmente, han completado su
biografia de forma armoniosa y serena.

Hemos podido compartir con ellos reconciliaciones entre familiares, reflexiones,
escritos, poesias, canciones y otros legados que hoy son referentes para nosotros,
tanto en nuestra vida personal como en la profesional.

Como profesionales que debemos acompanar el sufrimiento, debemos conocer
sus dos facetas, puede ser un muro infranqueable donde se estrellan todas las
falsas esperanzas y puede ser una puerta dificil de abrir, cuya llave es la acepta-
cion de lo que no podemos cambiar y que nos conduce al otro lado de la realidad
que hasta ahora conociamos.
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C09. La aceptacion: un movimiento tan doloroso como
liberador.

Javier Barbero. Hospital Universitario La Paz. Madrid.

Voy a intentar desarrollar algunas reflexiones acerca de lo que puede supo-
ner en un enfermo avanzado-terminal la experiencia de aceptacion de su
realidad de probable y cercana muerte. Estas reflexiones estarian insertas
en el modelo de adaptacion que describe Katheleen Dowling Singh', que
diferencia tres fases: caos, aceptacion (surrender) y transcendencia. Me
centraré en la fase intermedia, la conocida como fase de aceptacion.

Introduccion

Las personas estamos genéticamente dotadas para luchar por sobrevivir. La
muerte suele ser indeseada e indeseable y, por tanto, pueden aparecer enor-
mes resistencias para asumir, para aceptar que no se puede vencer a la enfer-
medad de base y que, por tanto, en un posiblemente corto espacio de tiempo
puedes fallecer.

La lucha se ha dado en la fase de caos. Realmente, “lucha a muerte”, es de-
cir, eres capaz de “dejarte la vida” -qué paradojas- para luchar con la muer-
te, para vencerla. Durante toda esa experiencia el paciente ha intentado ir
adaptandose, dolorosamente, a la nueva realidad que esta detras de la mala
noticia. Al final de este periodo de caos, si la enfermedad avanza inexora-
blemente y si la persona puede ser informada del mal pronostico, es decir, si
no se le retira esa posibilidad, que es un derecho, aparece la necesidad de
una nueva adaptacion. Pero, ;qué es eso del proceso de adaptacion?

Proceso de adaptacion

El fenomeno del estrés psicologico es un mecanismo de adaptacion humana
que se inicia ante la evaluacion de una situacion como amenazante o des-
bordante de los propios recursos. Asi, el estado emocional del paciente ante
una situacion de enfermedad avanzada o terminal va a estar mediatizada por




la evaluacion cognitiva de la enfermedad, la mayor o menor intensidad del
estresor, la percepcion subjetiva de los propios recursos para afrontarla y por
el conjunto de respuestas cognitivas, fisioldgicas y conductuales mas o menos
cambiantes que la persona manifiesta frente a la situacion.

La fase de caos supone todo un proceso de adaptacion, inicialmente a un
diagndstico amenazante. Todos los modelos clasicos (Kiibler-Ross?, Stede-
ford?, Parkes*, Buckman3, etc.) insisten en ambos conceptos, el de pro-
ceso (por tanto itinerario, pasos, avances y retrocesos, dinamismo...) y
el de adaptacion, el cual, al menos tedéricamente, lo deseable seria que
terminase en aceptacion. De acuerdo, pero deciamos, ;jqué entendemos
por adaptacion? Parece interesante el planteamiento de Parkes, quien la
define como “cualquier situacion en la que la persona se ve forzada por las
circunstancias a renunciar a una vision del mundo y a aceptar otra para lo
cual no esta preparado”. Este autor, situado en el proceso de adaptacion a
cualquier tipo de pérdida, describe cuatro fases: incomprension (incredu-
lidad, aturdimiento), lucha (intento por recuperar lo perdido), cansancio
(tristeza y aproximacion a la diferencia entre la realidad anterior y la ac-
tual) y, finalmente, comprensiéon y nueva identidad.

Otros autores, como Robert Buckman hablan de un afrontar el peligro (fase
inicial), un estando enfermo (fase cronica) y una fase de aceptacion (fase
final). Averil Stedeford introduce el término resignacion, distinguiéndolo de
la aceptacion. En lo primero, para esta autora el enfermo tiene una actitud
mas pasiva que en la fase de aceptacion, aunque es consciente y compren-
de la situacion. Otro aspecto que aporta este modelo es el de “Negacion
Activa”, es decir, cuando el paciente, una vez que ha demostrado que com-
prende su realidad, activa en la medida de sus posibilidades un “como si no
pasara nada”. Una traduccion al castellano menos literal pero mas correcta,
a mi entender, de esta expresion podria ser la de “evitacion”.

Lo que parece claro es que la adaptacién -siguiendo a Stedeford- es una
interaccién permanente sujeto-ambiente donde procesos cognitivos y mo-
tivacionales desempefan un papel fundamental y donde el significado psi-
coldgico, es decir, la percepcion y las atribuciones que el sujeto realiza
acerca de la situacion, son la clave que determina su actuacion. Una per-
sona se considera bien adaptada cuando muestra una reaccion efectiva
ante la enfermedad, cuando es capaz de integrar las demandas cambiantes
tanto en el ambito personal como en el entorno y mantiene una buena ca-
lidad en sus relaciones interpersonales.

Adaptacion y afrontamiento

Para adaptarse, las personas podemos desarrollar lo que en la literatu-
ra aparece como estrategias de afrontamiento o mecanismos de defensa.
Esta Ultima expresion se fundamenta en que lo que hace es protegerte de
algo realmente indeseable; en nuestro caso, la amenaza de muerte.
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;Qué entendemos, por tanto, por afrontamiento? En el caso del paciente
paliativo, siguiendo a Watson, Greer et al®., el afrontamiento se refiere a las
respuestas cognitivas y conductuales de los pacientes ante su enfermedad,
comprendiendo la valoracion (significado de su enfermedad terminal para
el individuo) y las reacciones subsiguientes (lo que el individuo piensa y
hace para reducir la amenaza que supone su enfermedad). Las estrategias
de afrontamiento habituales -que no las Unicas- son la negacidn, la evita-
cion, la resignacion o la misma aceptacion. Lo importante es que cualquiera
de ellas, en el caso concreto de cada paciente, sea realmente adaptativa.

De hecho, ;desde donde podemos afirmar que la aceptacion sea necesa-
riamente la mejor estrategia de afrontamiento y, por tanto, de una mejor
adaptacion? Ante los estimulos estresantes o amenazantes, las personas
desarrollamos distintas respuestas. No son sélo reacciones emocionales,
sino que también, como hemos visto, pueden ser las mencionadas estrate-
gias de afrontamiento. Con respecto a la posibilidad de ser adaptativa o
no la respuesta, conviene delimitar que, en nuestra opinion, la resignacion
-luego lo veremos- siempre es desadaptativa a medio plazo y la acepta-
cion, cuando es real y no solo formal y cumple una serie de condiciones,
acabara siendo adaptativa (dolorosamente adaptativa, en principio). En mi
opinion, la negacion podra ser ambas cosas, dependiendo de una serie de
criterios que en otro lugar hemos desarrollado’.

Ahora bien, ;como podemos pedir, sugerir, suponer que la aceptacion de algo
tan doloroso, tan lacerante, tan radicalmente invasivo como es la muerte
haya de ser aceptado? ;Desde donde pedirle a alguien de 47 afnos, con tres
hijos menores de edad, con una hipoteca pendiente, con muchos proyectos
vitales en la cartera, con probables e inmensas ganas de vivir... pedirle que
acepte la experiencia probable y cercana de la muerte, que acepte que se
muere? Dificil cuestion. Las resistencias pueden ser infinitas.

La fase del caos y el paradigma de la lucha.

Creo recordar que la denominacion antigua de la hoy conocida como Aso-
ciacion Espanola Contra el Cancer (AECC) era precisamente Asociacion Es-
panola de Lucha Contra el Cancer... es decir, un claro indicador del habi-
tual paradigma bélico. Habia que vencer a la muerte, estamos, pues, ante
una batalla por la superviviencia. jEsto es la guerra! El planteamiento,
obviamente, era legitimo. Cuando las posibilidades de éxito por la super-
vivencia son significativas, tiene toda logica perseguir la curacion, con la
condicion de que la decisién Ultima sea del paciente asi como la asuncion
del coste personal, en términos de sufrimiento, que esa decision suponga.

Desde esta perspectiva, si el paradigma es la lucha por curarse todo lo que
suene a aceptacion de la muerte es vivido como fracaso y como derrota,
una forma de tirar la toalla, es decir, de rendirse y rendirse, desde este
enfoque... es de cobardes. La sensacion de muchos pacientes de que el can-




cer se come sus vidas viene atravesada con una vivencia de no haber tenido
suficiente coraje para combatirlo, con el sufrimiento anadido que eso supone.

Aceptacion y resignacion

Independientemente del modelo del que se parta, todos ellos terminan
idealmente, de un modo u otro, como deciamos, con la fase de acepta-
cion. El mismo William Breitbart® habla especificamente de la Aceptacion
de la Muerte como objetivo de los cuidados paliativos psicosociales. Para
Stedeford la resignacion puede ser una fase anterior, pero no necesaria,
para llegar a la aceptacion. Sin embargo, algunos plantean una bifurcacion
final que puede llevar a la aceptacion, pero también a la resignacion. Con-
viene que diferenciemos estos dos conceptos y realidades.

En resumen, yo diria que la aceptacion de una realidad dura y dolorosa
supone que no renuncias a tus fines mas centrales y mas intrinsecamen-
te humanos, pero negocias otros medios para conseguirlos, dado que los
medios habituales no se pueden sostener. La actitud resignada, sin embar-
go, supone renunciar no solo a los medios que utilizabas, sino también a
los mismos fines u objetivos que te conformaban o te daban sentido. Un
ejemplo nos puede ayudar a situar estos conceptos. Supongamos que una
madre de 37 anos ha sido diagnosticada de una grave enfermedad dege-
nerativa que le ha dejado en silla de ruedas en un mes. En su proceso de
adaptacion, ella ha aceptado -no sin dolor- la paraplejia refractaria, lo
que le ha supuesto no renunciar a su objetivo de ejercer de madre, pero si
a abandonar algunas mediaciones importantes en las que lo manifestaba;
por ejemplo: ya no va a buscar a los pequenos al colegio, no puede acom-
panarles, como lo hacen otros padres, a las excursiones de senderismo que
tienen los sabados, etc. No obstante, su no renuncia a los fines le permite,
con creatividad y no sin esfuerzo, conseguir sus objetivos con otros medios
- mediaciones: les ayuda todos los dias en casa en los deberes del colegio,
aprende nuevos juegos de mesa para desarrollarlos con sus nifios a fin de
compartir el ocio, etc.

Obviamente, la cuestion de la aparicion probable y cercana de la muerte
es -posiblemente- mucho mas amenazante que la paraplejia, y puede exi-
girte ser mas consciente de los fines esenciales que siempre han estado
conduciendo tu vida o/y formando parte constitutiva de tu condicién hu-
mana (aunque no siempre en un espacio de lucidez y visibilizacién en la
conciencia). Tomar conciencia plena de ellos y reasumirlos puede ser un
paso para aceptar la proxima llegada de la muerte. El fin del ser humano
es -basicamente- conseguir la maxima expresiéon de su propia humanidad,
no huir de su condicién aunque ésta sea, como luego veremos, profunda-
mente fragil.

La siguiente tabla nos ofrece algunos otros rasgos diferenciadores de estos
dos conceptos y realidades:
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ACEPTACION

Renuncia a determinados medios, pero nunca a los

Renuncia a los fines y a los medios. . N
fines intrinsecamente humanos.

Primaria, reactiva. Se padece. Secundaria, proactiva. Se decide.

Se activa automdticamente. Se activa tomando las riendas.

Producto de la inercia que se impone. Decision mas consciente y voluntaria.

Actitud pasiva Actitud activa

Punto de llegada Punto de partida

Te sitla en el pasado Te coloca frente al futuro

Inmoviliza Dinamizador

Derrota, lastima. Reto, busqueda.

Un estado. Un movimiento.

Rigidez, inmovilismo Flexibilidad

Acento en la pérdida a padecer. Acento en la realidad a afrontar

Victimismo Realismo

Indefension. “Sentirse abandonado”. Renuncia a mantener el control. “Abandonarse”.
Puede ser (falsamente) inmediata. Necesita tiempo

Cierra heridas, pero en falso. Pretende cerrar heridas para seguir abriendo brecha
Tranquiliza en el corto plazo y frustra en el Tristeza en el corto plazo y adaptacion en el me-
medio-largo plazo. dio-largo plazo.

Desadaptativa en el medio plazo. Adaptativa en el medio plazo.

Un nuevo paradigma: “No resistencia y conexion con la desnuda humanidad”

Desde que nacimos, la vida se convierte en una lucha contra la fragilidad para
sobrevivir en un entorno hostil. En ese sentido, vivimos una vida “inhumana”. Esa
lucha de supervivencia se interioriza y no permite el retorno al encuentro con
la propia condicion de la que se parte, con la que se nace. Sin embargo, parece
haber otro nuevo tipo de paradigma (;también de lucha?), el de la conexion con
tu fragilidad, que es lo mas humano y lo mas comdn a todos, luchar por estar
conectado con aquello de lo que llevas huyendo desde que naciste.

Desde este enfoque se puede producir el encuentro con la desnuda humanidad, sin
los ropajes del personaje, sin los roles sociales, sin el reconocimiento profesional, sin
tu cuerpo potente que resuelve, sin tu idea clara y tu sentimiento cierto... Parece lo
mas complejo, pero es lo mas simple: td, ser humano, en tu inmensa y maravillosa
fragilidad, en lo que te permite identificarte no solo con lo mas tuyo, sino también con
los otros y con Lo Otro (aquello que nos supera y que sentimos como propio y comun).

En realidad, esa conexion solo puede darse si se parte de una “no resistencia”
a ese encuentro con esa desnuda humanidad tan nuestra. Cuando se acepta,
se podra abrir la puerta de la trascendencia y, entonces, es cuando se puede
vivenciar realmente -ahora es solo como apuesta- que la fragilidad se convierte
en oportunidad y en fortaleza. Dicho de otro modo, este “no resistirse” supone
fiarse, “abandonarse” en lo mas humano-personal (la fragilidad) y en lo mas
humano-colectivo (la experiencia de lo comun). Precisamente la fragilidad y lo
comuUn pueden ser los dos ejes que permiten la puerta a la trascendencia.




REALIDADES VINCULADASALAACEPTACION: LAFRAGILIDAD,
EL MIEDO Y LA CONFIANZA. BREVES APUNTES.

1. Fragilidad

Es un concepto que se ha trabajado, por ejemplo, desde la geriatria, que
define la categoria de persona mayor fragil. En el anciano fragil la altera-
cion fundamental del organismo es la pérdida de adaptabilidad. Los me-
canismos de homeoestasis que producen respuestas adaptativas a cambios
ambientales se vuelven menos sensibles, menos finos, mas lentos y menos
sostenidos con la evolucion de la enfermedad. La reserva fisioldgica de los
diferentes 6rganos y sistemas en esos mayores esta disminuida. Existe una
fragilidad y cualquier agresion externa puede provocar la claudicacion fun-
cional de un sistema que hasta aquel momento aparentemente no fallaba
pero que estaba al limite de sus posibilidades. Pequeiias descompensaciones
de un drgano concreto pueden provocar grandes fracasos multiorganicos y/o
deterioros funcionales.

El concepto de fragilidad se podria definir de mas de una manera:

- Personas con alto riesgo de dependencia, institucionalizacion, enfer-
medad aguda, hospitalizacion, lenta recuperacion de las enfermeda-
des y mortalidad.

- Aquellas personas con el riesgo mas elevado de presentar reacciones
adversas a los medicamentos, a los cambios de personal en los equi-
pos sanitarios...

- Situacion de equilibrio inestable facilmente alterado por causas am-
bientales (infecciones, traumatismos...).

Los pacientes fragiles son los mas necesitados en atencion sanitaria, aten-
cion comunitaria formal e informal y cuidados a largo plazo... y en ellos la
evolucién de las enfermedades se caracteriza por una mayor mortalidad,
mayor complejidad, mayor deterioro funcional, mayor riesgo de yatrogenia
y mayor necesidad de la utilizacion de recursos sociosanitarios. Todo esto lo
tienen tan claro en el mundo de los mayores que han llegado a formular que
su objetivo no puede ser solo dar anos a la vida, sino también “dar vida a
los ahos”, ante las dificultades de vivir en un estado de fragilidad. Es decir,
la fragilidad situa frente a otros objetivos distintos a la prolongacion de la
vida y de algin modo exige su propia aceptacion, como bien saben los geria-
tras y los gerontologos, si se quiere vivir -y no sélo sobrevivir- dentro de la
realidad y en funcion de los valores.

La fragilidad también nos pone en conexion con la realidad del otro,
bien porque compartimos con él esa parte de la condicion humana, bien
porque desde la necesidad forma parte como satisfactor de nuestra
propia vida.
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2. El miedo

La aceptacion de la posibilidad y cercania de la muerte suele tener al miedo
como compaiiero inevitable, en la mayoria de los casos. Puede ser miedo a lo
desconocido, a no saber qué me voy a encontrar, miedo al vacio, a desaparecer,
a no existir..., miedo a la muerte y/o al morir, es decir, al proceso de ir muriendo,
miedo a la fragilidad, al propio miedo, a romperse, a defraudar a los que lucha-
ron contigo, a hablar sobre ello -porque nombrar supone dar carta de identidad-,
miedo a tener que despedirse... Va a depender mucho de la experiencia anterior
frente a lo amenazante, de la experiencia vital, etc.

El miedo del que hablamos es distinto al del caos. Este tiene que ver con que no
funcione la quimioterapia, miedo a que los efectos secundarios de los tratamien-
tos sean muy insoportables, etc. En la fase de aceptacion es el miedo al vacio, al
que ademas le acompana el miedo a la soledad no querida.

De todos es sabido que los buenos toreros tienen miedo. Lo aceptan como parte
del proceso. Ahora bien, no todo el mundo esta dispuesto a salir a torear... ;Qué
hacer frente a todo ello? Una clave central nos la regala Maria, enferma que es-
cribio estos versos unos dias antes de fallecer, en enero de 2011:

EL MIEDO
Llevo de la mano al miedo,
lo invito a mi mesa,
lo siento en mi mesa
con el amor, el tiempo y el dolor
y le digo que si,
que no temo ni a la vida ni a la muerte.

Y rompo el miedo.

Pues si, con el miedo lo mejor que podemos hacer no es intentar vencerlo (otra
vez en la dinamica bélica frente a la muerte), sino sentarlo al lado del amor, de
la vida y de la muerte... como decia Maria. Se trata de que el paciente le ponga
nombre, lo identifique, hable de él, que lo comparta y también que lo acepte,
porque también forma parte de nuestra condicion humana y porque sin acep-
tacion del miedo, te acaba comiendo biograficamente (como la muerte, que lo
hace desde el punto de vista biologico).

Se trata de dialogar con el propio miedo y de cuestionarle acerca de quién quie-
res que mande fundamentalmente en tu vida, se trata de confraternizar con él,
(como Francisco de Asis hacia con la muerte, denominandola hermana muerte
corporal), porque los enemigos pierden fuerza cuando dejas de huir de ellos.

El miedo, deciamos, presenta muchas aristas. Los familiares lo saben muy bien
y desde su animo protector, taponan la expresion del miedo del paciente. Si no
escuchamos el miedo, acabara pronunciandose, aunque sélo sea en forma de so-
matizacion o de acting up.




3. La confianza

El mejor antidoto contra el miedo es la confianza. Pero ;en quién, en qué se pue-
de fiar uno, habiendo tanta fragilidad? Ciertamente, si no ha habido experiencia
previa de confianza basica va a ser dificil, aunque no imposible, entrar en esta
dinamica. Sin embargo el miedo también puede velar esa experiencia anterior de
confianza. Por ello podra ser de utilidad hacer un historico de la experiencia de
confianza anterior, de la capacidad de respuesta ante las dificultades, de como
se han cultivado las relaciones significativas,... Para la mayor parte de las perso-
nas ha habido experiencia gratificante de confianza, sea con los padres, con los
hermanos, desde la amistad, etc. En realidad, se trata de ampliar y profundizar
en la experiencia de confianza y, a partir de ahi, proponer un camino que vaya
desde esa experiencia hacia la apuesta...

Apuesta por fiarse de que en el encuentro con lo mas humano de uno se puede
sentir la pertenencia a la humanidad y a la condicién humana de una manera

mucho

mas visibilizada y rica.

ALGUNAS CLAVES PARA EL ACQMPANAMIENTO
EN / DE LA FASE DE ACEPTACION

La aceptacion de la realidad de la muerte...

Lleva al profesional a aumentar la conciencia de que nos aproxima-
mos al sufrimiento inicialmente mas desnudo que puede haber, el de
enfrentarse a la muerte.

También nos conduce a saber que no todos los pacientes moriran asi ni
probablemente querrian hacerlo de ese modo.

No es lineal, lleva a un proceso de “montafa rusa”, con idas y vuel-
tas. Puede haber ambivalencias y oscilaciones.

Es dolorosa, no es agradable, al menos en su toma de decisiones.
Puede ser compatible con momentos de rabia y de tristeza.
No significa aceptar esa realidad como “buena”, sino como “real”.

No supone renunciar a tus valores, tus apoyos, tus afectos, tu rique-
za. La aceptacion de la fragilidad y de la muerte es compatible con la
aceptacion y disfrute de tus fortalezas.

- Anima a contemplar y gestionar tu realidad desde el “aqui y el ahora”.
- Nos ayuda a poner la energia -aunque sea poca- en lo que considera-
mos esencial y no en lo accesorio.

- Invita al paciente a apropiarse de su momento, a convertirse en
dueio de sus dias, porque vivir en la rabia habitualmente nos hace
dano. Se trata de hacernos cargo de la realidad de nuestras vidas.
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- Nos lleva a aceptar el miedo como companero de viaje, como hemos
visto, a no huir de él, porque tiene su funcion adaptativa.

- Es compatible con el derecho a mirar de vez en cuando hacia otro
lado (al sol, a la muerte, no se les puede mirar fijamente durante
largo tiempo...).

- Significa seguir buscando, seguir en busqueda en un territorio ini-
cialmente no reconocible, pero que no es desconocido.

- No es resignarse, porque uno no quiere renunciar a su realizacion
desde su condicion humana.

- No es un fin en si mismo; acaba siendo un medio para transcender.

- Asumir una soledad que aunque posteriormente podra salir al en-
cuentro, es soledad.

- Significa nuestro compromiso de no enviar dobles mensajes a los
pacientes: “cuando te hayas recuperado, te daré cita para revision del
cancer para ver nuevos tratamientos”.

- Implica estar atentos a las resistencias al cambio no sélo en el pa-
ciente, sino también en familiares y en nosotros mismos.

- Invitar al cambio de paradigma en todos los intervinientes.

- Nos exige sostener en el dolor cuanto sea preciso.

- Nos pide la conexién con el deseo, compatible con la asuncion de
esa realidad.

- Exige una actitud de aceptacion incondicional de la persona y de no
abandono, por tanto, de auténtica hospitalidad.

- Supone una apuesta por la humanizacion, en el sentido de facilitar y no
huir de lo nuestro mas interior y mas humano, lo genuino de la condicion
humana, que nace fragil y muere fragil. El ser humano nace desnudo y
muere desnudo. La desnudez permitira el posterior alumbramiento.

- El encuentro con la fragilidad, tan intrinsecamente humana.

- El encuentro con lo comdn, la dimension colectiva de la muerte.
Por eso nos da miedo, porque habla también de nosotros mismos.

- Me sigue permitiendo elegir mi actitud frente a la muerte.

- Me invita a preguntarme acerca de donde esta mi dificultad como
profesional para ofertar explicitamente esta aceptacion, a pacientes
que no tienen criterios de exclusion.

- También me invita a preguntarme por mi culpa al sentirme responsa-
ble del dolor del otro desde la interaccion, cuando es la propia muerte
la que provoca la confrontacion con el dolor.

A MODO DE CONCLUSION

La aceptacion puede ser durisima pero, cuando se ha vivido a fondo, auténtica-
mente gratificante. Es entendida mucho mas facil en linea de proceso, cuando la
sentimos realmente como salida del Caos y como puerta de entrada a la Trascen-
dencia. En el siguiente cuadro intentamos encuadrar esa dificil fase de acepta-
cién, condicion necesaria para la transcendencia.




.4 (TINERARIOS Y PROCESOS
Fase Caos Aceptacion Transcendencia
Estrategia Lucha ggn:]erssi:t/erz_i;'gﬁ{aﬁlzagn- Entrega / Salto
Objetivo Sentido fragitdady o comin tranecondente
e g Merorg o
Dimension Personal Intrapersonal Interpersonal Transpersonal

AR v EGU..NAS., HERRAMIENTAS

e T AT
n e Soaiwin

Habilidad

Comunicativa Respuesta empatica Validacion Mensaje yo
. NP . Aceptacion .

Actitud Psicoldgica Empatia incondicional Congruencia

Actitud Espiritual Compasion Acogida / Hospitalidad Presencia

Nos preguntabamos al principio, desde donde pedirle a alguien de 47 afos, con
tres hijos menores de edad, con una hipoteca pendiente, con muchos proyectos
vitales en la cartera, con probables e inmensas ganas de vivir... pedirle que acep-
te la experiencia probable y cercana de la muerte, que acepte que se muere...

Posiblemente lo Unico que nos legitima a hacerlo es su derecho a no morir en un
caos cuyo Unico destino es la angustia, su derecho a apropiarse de su vida y del
final de la misma, su derecho a despedirse y a calificar su legado, su derecho,
en Ultimo término, a poder vivir sus Gltimos tiempos abierto a la trascendencia y
pudiendo librarse del vacio.

Nuestra labor de acompaiamiento espiritual podra ayudarle, como bien enuncia-
ba Thomas Hart, a...

Tener valor para cambiar aquello que puedo cambiar, serenidad para aceptar
aquello que no puedo cambiar y sabiduria para reconocer la diferencia.
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C10. Trascendencia

Clara Gomis Bofill. Blanquerna, Universitat Ramon Llull. Barcelona.

Bodas con la eternidad

Diego Gracia afirma, con una sugerente expresion, que los humanos tendemos a
la plenitud como los arqueros al blanco. ;Es la muerte el sinsentido, la ruina, el
fracaso final de esa aspiracion tan nuestra? Sabemos que para todas las grandes
tradiciones espirituales la muerte no es el fin, sino el gran paso: la culminacion de
ese anhelo, o como dice el sabio sufi: nuestra noche de boda con la eternidad’.

Morir es un profundo proceso de transformacion fisica, psicolégica y espiritual.
Como nacer, morir no es facil: es un tiempo extenuante, en todas las formas posi-
bles, impregnado de sufrimiento y dolor (por quien creia que soy, por los que dejo,
por a donde voy...), un tiempo de caos y turbulencias que, sin embargo, esta llama-
do a transformarnos en un ser mas amplio, un tiempo que nos impulsa a trascender.

;Trascender qué? cabe preguntarse. Trascender nuestra identificacion con el
cuerpo que duele y la mente que sufre, trascender los limites estrechos de
nuestro pequeno ego, trascender nuestra creencia en la radical separacion res-
pecto a los demas, trascender nuestros miedos... y aprender a confiar, descu-
brirnos mas grandes y capaces, mas unidos y generosos, sabernos sostenidos
por una Realidad que intuiamos y que ha estado siempre presente en nuestro
interior, saber que todos morimos pero que, en realidad, nadie esta muerto.
Kathleen Dowling Singh?, apoyando sus observaciones al acompanar a mori-
bundos en las teorias de la psicologia transpersonal, describe con detalle este
proceso de transformacion. A medida que nos aproximamos a la muerte, dice,
“nuestra mente empieza a vaciarse y nuestro corazon empieza a abrirse”. Ale-
jados de las innumerables distracciones de la superficie, nuestra atencion se
dirige progresivamente al centro y nuestra conciencia e identidad se expanden.
Al dejar de luchar por la vida, ésta aparece increiblemente bella ante nuestros
ojos: percibimos luz en aquello que miramos, y deseos de reconciliacion con
todos los que nos rodean; sentimos paz, gozo, gratitud en nuestro interior.
Morir nos enseiia donde encontrar la gracia: en lo profundo, en lo intimo, en
nuestra maxima vulnerabilidad. La puerta a este jardin del alma es el abando-
no, la rendicion. Antes o después en este proceso de morir, cada ser encuentra
finalmente su fuente y origen, su plenitud.

Tres vias de acceso a la experiencia de la transformacion espiritual

;Podemos también nosotros entender y percibir esa profunda transformacion
espiritual que acontece con la muerte? ;Podemos acompanarla y aun favo-
recerla como profesionales? Pienso que tenemos, si queremos, tres grandes
vias de acceso a la experiencia de la muerte como transformacion psicoes-
piritual y retorno al Ser.




A) Testimonios

El cuidado integral en los primeros hospice, en un entorno marcada-
mente religioso, permitia asistir a experiencias de muerte altamen-
te reveladoras. No hay mas que leer el magnifico libro de Cecily Saun-
ders con el que la organizacion de las jornadas nos obsequia. Hoy dia,
las unidades de CP siguen intentando atender a las personas en su in-
tegridad, pero se han medicalizado en extremo y el contexto social se
ha secularizado. No se respira espiritualidad de una forma abierta y
cotidiana en los equipos, sino en lo intimo, privado y reservadamente.
Los relatos de muerte serena y hasta gozosa de pacientes terminales no son
frecuentes en nuestro entorno, pero tampoco excepcionales. Podriamos
entre todos recordar a muchas personas que han sido nuestros maestros en
el arte de morir; podriamos compartir muchas escenas de profundo amor a
las que hemos tenido el privilegio de asistir, palabras de gratitud y perdén
que hemos tenido el privilegio de escuchar, rostros llenos de luz y sereni-
dad que hemos tenido el gozo de mirar en sus ultimos dias.

Los relatos de muerte serena y hasta gozosa de pacientes terminales no
son frecuentes, pues, pero tampoco excepcionales y si, pienso, muy signi-
ficativos. Nos dan la medida de lo posible, de lo que puede ser el transito
si no nos sentimos desbordados por la angustia. Nos obliga a prestar mas
atencion a los enfermos, a escuchar, observar y reflexionar a partir de lo
que ellos nos ensenan. Probablemente nos limitan aln en nuestra vida el
tabu del sufrimiento y el tab( de la espiritualidad. Probablemente nos de-
jamos seducir la mayoria de las veces por el deseo de que todo sea facil,
rapido... aunque, quizas, superficial. Pero no podemos negar que la muerte
en ocasiones nos sorprende en su triste hermosura: cuando estamos ahi,
presentes, acompanando silenciosos al lado de la cama y parece que to-
quemos el misterio de una Presencia sagrada.

B) Nuestra propia experiencia espiritual

Morir es, dice Singh, la experiencia de vida mas transformadora, po-
derosa y espiritualmente enriquecedora. ;Podemos prepararnos para
acoger esta oportunidad de transformacion? ;Podemos nosotros tener
experiencias espirituales, es decir, de significado, comunion, serenidad
y gozo profundos que anticipen y nos preparen para morir en paz? ;Para
acompanar confiados?

Ciertamente. Nuestra experiencia espiritual interior puede corroborar
esta posibilidad de conciencia transcendida que nos brinda la muerte,
conciencia abierta a una realidad que me conecta con los demas a pesar
de mis dificultades y mi dolor, una realidad serena que me trasciende y
da sentido a mi vida.

Si la muerte tiene mil puertas, como nos recordaba el Dr. Benito, la
espiritualidad también, para que cada uno encuentre la suya. Pero hay
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una via de trabajo interior que numerosos autores destacan por sus
efectos y por sus similitudes con el morir. Se trata de la practica de la
Meditacion, que es a la vez una técnica para centrar nuestra atencion
y un camino para ir de lo exterior a lo intimo en el centro, de la mente
al corazon, del ruido al silencio, de la accion a la contemplacion.

Dice Kathleen Dowling Singh: “Tanto las circunstancias como las conse-
cuencias del proceso de muerte y la practica de la meditacion son idén-
ticas. Esto es: un retiro del mundo, un giro hacia adentro, una profundi-
zacion del sentido de presencia, una postura de humildad, una practica
de silencio, una blUsqueda mas intensa y profunda en la naturaleza de
nuestro propio yo y la experiencia de imagenes, visiones y arquetipos.
Y en cada proceso, de muerte y de meditacion, nos transformamos. En
meditacion, elegimos transformarnos. En el proceso de muerte somos
elegidos. Cada uno mueve el sentido de ‘yo’ mas alla de la identificacion
contraida con el ‘quien’ personal que siempre pensamos que fuimos”3.

C) Guias y Modelos

Esta a nuestro alcance también un espléndido acervo de sabiduria an-
cestral que nos ayuda a vivir y a morir con sentido. Podemos dejarnos
guiar, en nuestra vida cotidiana, por maestras y maestros espirituales
que hicieron o hacen de su busqueda espiritual una prioridad en sus
vidas. Podemos también orientarnos, en nuestro ejercicio profesional,
por el mapa que dibujan las grandes concepciones filosoficas, religiosas
y misticas respecto a la proximidad de la muerte. Podemos asi preparar-
nos para vivir plenamente y también para “vivir la muerte como sujetos
en un mundo que la rechaza”.

Tenemos a nuestro alcance libros como el Bardo Tddrol de la tradicion ti-
betana, o el Ars moriendi de la tradicién medieval cristiana, que son guias
para el transito. Encontramos en las distintas fuentes diferentes expresio-
nes y asombrosos parecidos. Para ellas, toda experiencia transformadora
tiene los mismos elementos. Toda experiencia transformadora involucra
Caos, Rendicion y Trascendencia.

También en la tradicion monastica cristiana se consideraba que morir era
un rito de paso dividido en tres tiempos: Separacién (que corresponderia al
Caos), Umbral y Reincorporacion a la Fuente.

Caos es lo que experimentamos psicolégicamente cuando resistimos lo in-
evitable, cuando debemos separarnos de la vida tal y como la conocemos.
Tendemos hacia lo conocido, y sufrimos ante los cambios. Pero el feto que
éramos ha muerto, “el bebé que éramos ha muerto, el nifo ha muerto, el
adolescente, el adulto joven que éramos ha muerto. Esta adultez madura de
nuestro ego morira también”, dice Dowling Singh?.

Umbral es el periodo de metamorfosis espiritual, de preparacion para la
emergencia del alma en su viaje de retorno al Espiritu. El Ars moriendi (un




texto andnimo de 1492) describe simboélicamente este periodo de lucha
espiritual como el combate interno entre nuestro angel de luz y nuestro
angel de las tinieblas®. Para este texto, las cinco pruebas por las que pasa,
de una u otra forma, el moribundo en su camino hacia la aceptacion son la
duda (“si he de morir ;qué sentido tiene todo?” ), la desesperacion, (“perdido
por perdido jque se acaba ya todo!”); el aferramiento a la vida como posesion;
la impaciencia o célera (“esto dura ya demasiado jque se termine ya de una
vez!”), y finalmente el orgullo (“no necesito a nadie” y la pretension de morir
modélicamente y con todo bajo control, ocultando a los demas y ocultandonos
a nosotros mismos nuestros miedos, nuestro deterioro y nuestra fragilidad).

Asi se llega, segin el Ars moriendi a la Reincorporacion, el equivalente medie-
val de la Trascendencia en el modelo de Dowling Singh. A través de todo este
proceso se van abriendo paso progresivamente una conciencia mas profunda,
la curiosidad y el interés por lo que pueda venir; una humanidad humilde, mas
generosa para consigo mismo y los demas,hecha de aceptacion y paciencia,
expresada con dulzura en el rostro y en las manos; llegan gradualmente la con-
fianza, la serenidad y la paz.

Estas tres vias de acceso a la transformacion espiritual -el testimonio de al-
gunos pacientes, nuestra propia experiencia interior y el conocimiento de las
fases o pruebas que es preciso atravesar para llegar a la Rendicion y a la Trans-
formacion final que nos transmiten la tradiciones de sabiduria- pueden ayudar-
nos a comprender y acompanar mejor a los moribundos, asi como a prepararnos
nosotros mismos para la muerte.

En el modelo de Dowling Singh, el punto en el proceso de enfermedad que a
menudo sefala la llegada a la Trascendencia se sitGa por debajo del 30% en la
Escala de Karnofsky. El paciente ya apenas habla, o lo hace a través de breves
frases a menudo simbdlicas. Tampoco nosotros hablamos ya mucho; sostenemos
la mano, respiramos juntos, rezamos... somos ya mas testimonios que actores;
la familia forma un circulo entorno al ser querido; se percibe un aire de reposo
y misterio. Cuando el cuerpo fisico muestra sintomas de gradual desconexion,
cuando el mundo y la mente se vuelven transparentes, descansamos, dice el
saber budista, en la “gran paz natural”, un estado de profundo bienestar.

Si lo posible, la gracia en el morir, ilumina mi mirada cuando estoy ante un
enfermo fatigado o agonico, si la trascendencia es el horizonte de mi labor, no
solamente voy a poder promover implicitamente la confianza en el paciente
respecto a su proceso, sino que ademas voy a poder asistir a su agonia sin an-
gustiarme ni desesperar. Sé que cada persona hace su camino, que su proceso
de muerte depende mas de sus recursos internos y su biografia que de mis ha-
bilidades, y sé también que, abandonada la lucha y en la fragilidad, la gracia
acudira al encuentro de la persona que muere.

Referencias:
1. Bab’Aziz (2005) Dir. Nacer Khemir. Tunez.

2. Dowling Singh, K. The Grace in Dying: How we are transformed Spiritually As We Die. Harper, San Fran-
cisco, 1998.

3. Kathleen Dowling Singh, entrevistada por Gilles Bédard.
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4. Jean-Yves Leloup, en De Hennezel, M. & Leloup, J-Y. L’art de morir. Tradicions religioses i espiritualitat
humanista davant la mort. Helios: Barcelona ,1998.

5. En el lenguaje tibetano, el Umbral corresponderia al concepto de Bardo, o estado intermedio y transi-
torio. Como explica Sogyal Rimpoché: “La palabra bardo se utiliza corrientemente para designar el estado
intermedio entre la muerte y el renacimiento, pero en realidad los bardos se suceden continuamente tanto
en la vida como en la muerte, y son coyunturas en las que se intensifica la posibilidad de liberacion o Ilu-
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Mesa Debate 3

HERRAMIENTAS DE EXPLORACION YACOMPANAMIENTO
DE NECESIDADES Y RECURSOS ESPIRITUALES EN CLINICA

Moderador: Antonio Pascual
Ponentes: Javier Barbero, Pilar Balbuena, Xavier Sobrevia, Anna Ramio

C11. Moderacion Mesa Debate: Herramientas de explora-
cion y acompahnamiento de necesidades y recursos espiri-
tuales en clinica.

Antonio Pascual Lopez. Unidad De Cuidados Paliativos. Hospital Sant Pau. Barcelona

El bienestar espiritual es uno de los objetivos del proceso asistencial, particular-
mente en pacientes con enfermedades en fases avanzadas y terminales y en sus
familiares. La busqueda de sentido, de plenitud e integridad tiene presencia cons-
tante en la experiencia del final de la vida del ser humano y en cambio, son rara-
mente abordadas en la rutina clinica.

Existen claras evidencias de los beneficios de un acompanamiento profesional que
facilite el potencial innato del paciente para el establecimiento de las llamadas co-
nexiones de sanacion: intra, inter y transpersonales’. Es urgente que la dimension
espiritual, incluida en todas las definiciones de cuidados paliativos, forme parte de
la dinamica asistencial habitual del sistema sanitario y que no quede relegada a
un numero reducido de pacientes atendidos por algunos profesionales “iniciados”.

:Se debe evaluar la espiritualidad? ;Se puede evaluar la espiritualidad?

Desde una optica cientifica simplista se diria que es imposible ya que no disponemos
de instrumentos de medicion fiables. Por otra parte, existe cierta prevencion a que
la introduccion rutinaria de cuestionarios, tests o entrevistas estructuradas adulte-
ren una relacion profundamente humana y solidaria con las personas enfermas.

Posiblemente, la evaluacion de las necesidades y recursos espirituales por parte
de profesionales formados y compasivos representaria un importante avance en
el camino del alivio del sufrimiento.




Un documento de consenso de referencia sobre la calidad del cuidado espiritual
en el final de la vida ha destacado la importancia de la evaluacion de la espiri-
tualidad?. Destacan tres niveles de evaluacion:

a) instrumentos de screening para detectar de forma rapida y sencilla la presencia
de crisis

b) la llamada historia espiritual que recoja informacion sobre la vida interior y locus
de control de los pacientes y

c) la evaluacion experta por un asesor espiritual.

Entre los principios basicos de la evaluacion destacarian, ademas de la adecuacion
del profesional que la realiza, un respeto exquisito a las creencias y valores de
pacientesy familiasy la busqueda de la mayor sencillezy comodidad, ensituaciones
de frecuente agotamiento fisico y mental.

Se han propuesto diversas herramientas de exploracion e intervencién como por
ejemplo el cuestionario FICAy otras que intentan ademas medir posibles cambios
del bienestar espiritual como el FACITsp®. Estas Ultimas, una vez comprobada su
fiabilidad y validez, podrian tener utilidad para valorar la evolucion del paciente
tras intervenciones de ayuda en la busqueda del sentido®.

A modo de conclusion y con las precisiones anteriores podria decirse que evaluar
y medir aspectos tan profundos del ser humano como los espirituales es “casi”
imposible, pero........ intentémoslo.

Los expertos invitados a la mesa de debate nos aportaran ensenanzas y reflexio-
nes sobre sus experiencias de evaluacion espiritual en diversos ambitos. Un valor
anadido es que estas experiencias han sido realizadas en nuestro medio, don-
de hasta ahora han existido muy pocas comunicaciones en este campo.

BIBLIOGRAFIA

1. Mount BM, Boston PH, Cohen R. Healing connections: on moving from suffering to a sense of well-being.
J Pain Symtom Manage 2007; 33: 372-388

2. Puchalski C, Ferrell B, Virani R et (. Improving the quality of spiritual care as a dimension of palliative
care: the report of the Consensus Conference. J Palliate Med 2009; 12: 885-904

3. O Connell KA, Skevington SM. To measure or not to measure?. Reviewing the assessment of spirituality
and religion in health related quality of life. Chronic Illness 2007; 3: 77-87

4. Breitbart W, Rosenfeld B, Gibson C et al. Meaning-centered group psychoterapy for patients with advan-
ced cancer: a pilot randomized controlled trial. Psycho-Oncology 2010; 19: 21-28
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C12. Deteccion, exploracion y evaluacion espiritual’

Javier Barbero. Hospital Universitario La Paz. Madrid

Introduccion

La experiencia espiritual es un universal humano. Hombres y mujeres de todos
los tiempos y todas las culturas han experimentado esta dimension, independien-
temente de como haya sido nombrada o valorada. Al igual que con la experiencia
moral, la experiencia espiritual es Unica de la especie humana.

El interés de los profesionales por el ambito de la espiritualidad en Cuidados
Paliativos (CP) ha ido en aumento' Se han publicado guias*** para discutir las
cuestiones espirituales y religiosas con los pacientes avanzados-terminales, al-
gunos manuales>¢ de CP incluyen capitulos sobre espiritualidad, han aparecido
importantes documentos de consenso, se han realizado distintas categorizacio-
nes de las necesidades espirituales, tanto en el ambito anglosajon’-# como en
el espanol®™... hasta empiezan a aparecer algunas entidades diagnosticas que
incorporan variables espirituales -léase el Sindrome de Desmoralizacion'!, por
ejemplo-, y estrategias de intervencion, como pueden ser la Terapia Grupal cen-
trada en el Sentido' o la terapia de la Dignidad'.

Vivimos, afortunadamente, en una sociedad plural en la que se recoge el derecho
a la diferencia. Una iniciativa para agrupar a las personas por tipos de experien-
cia espiritual y/ o religiosa' identifico los tres grupos siguientes, con el uso de
técnicas analiticas de conglomerados:

1. Personas religiosas, que valoran en gran medida la fe religiosa, el bienestar
espiritual y el significado de la vida.

2. Personas que valoran en gran medida el bienestar espiritual pero no la fe
religiosa.

3. Personas que confieren escaso valor a la religiosidad, la espiritualidad o a
la importancia del sentido de la vida.

Esta realidad plural nos exige ser precisos y respetuosos en la deteccion y evalua-
cion de las variables espirituales. No obstante, la dificultad no puede llevarnos
a la inhibicion, porque la realidad espiritual existe, bien en forma de necesidad,
bien en forma de capacidad potencialmente terapéutica para las personas. En
este sentido, va a ser importante preguntarnos acerca de qué actitud inicial
tener. Lo que nos dice la literatura es que la aproximacion a las inquietudes es-
pirituales de los pacientes puede realizarse mediante los siguientes enfoques:'>1

a) Aguardar a que el paciente mencione sus inquietudes espirituales (enfoque
reactivo).

b) Solicitar al paciente que complete una evaluacion escrita estandarizada.

c) Realizar una entrevista de evaluacion espiritual, con consentimiento
del paciente.




Cada uno de estos enfoques puede tener ventajas y limitaciones potenciales
diferentes. Algunos pacientes pueden rechazar contemplar explicitamente las
cuestiones espirituales; la mayor parte de los instrumentos estandarizados para
la evaluacion son traducciones no validadas del inglés y fueron disefiados con ob-
jetivos de investigacion pero sin perfil clinico; en ocasiones los propios profesio-
nales se sienten incomodos a la hora de mencionar cuestiones espirituales con los
pacientes' en una entrevista. De todos modos, es importante resaltar que en la
literatura cada vez va apareciendo un mayor nimero de modelos y herramientas
disponibles para el uso y para la formacion de esos profesionales®.

1. ;Qué entendemos por espiritualidad? ;Qué entendemos por necesida-
des espirituales?

Obviamente, toda metodologia evaluadora ha de tener suficientemente claro qué es lo
que busca; en nuestro terreno, qué es lo que entendemos por espiritualidad y, a la par,
por las necesidades o recursos espirituales que valen la pena ser detectados. A efectos
de nuestra reflexion, asumimos la definicion que utiliza el Grupo de Espiritualidad de
la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Por espiritualidad entendemos
la aspiracion profunda e intima del ser humano, el anhelo de una visién de la vida y
la realidad que integre, conecte, trascienda y dé sentido a la existencia. El sentido,
la conexion y la transcendencia nos hablan respectivamente de tres dimensiones vin-
culares (intrapersonal, interpersonal, transpersonal), que nos remiten directamente
a la realidad espiritual del ser humano. Lo espiritual también puede estar asociado al
desarrollo de unas cualidades y valores que fomenten el amor y la paz.

Para evaluar esta realidad tan compleja necesitamos, al menos, clarificar qué
pretendemos abarcar. Por tanto, al menos deberiamos de plantearnos las siguien-
tes cuestiones:

* Qué se evalua, el nucleo de la evaluacion (practica religiosa o bienestar
y sufrimiento espiritual, por ejemplo).

« El nivel de la evaluacion (por ejemplo, screening de todos los pacientes
o evaluacion de los que presenten factores de riesgo).

» Modalidad de la evaluacion (entrevista o cuestionario o mixta).

« Viabilidad de la evaluacion (por la carga asistencial del personal o la
situacion clinica del paciente).

2. Niveles de Evaluacion

Desde esta perspectiva, asumimos que la aproximacion a la realidad espiritual
de un paciente al final de la vida puede tener distintos niveles. En una reciente
conferencia de consenso', se planteaban tres, aunque a nuestro entender es
preferible hablar de un previo primer nivel de deteccion* (nivel 0), pudiendo
sistematizar los niveles de la siguiente manera?:
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0) Deteccion.

1) Exploracion espiritual (screening).
2) Evaluacion / Historial espiritual.
3) Valoracién espiritual.

Nos vamos a detener especificamente en los puntos 0-2.
0) Nivel de deteccion*

La deteccion es responsabilidad y tarea de todos los integrantes del equipo, por
lo que precisaran de procesos de formacion comunes y homogéneos para realizar
adecuadamente este objetivo de detectar tanto necesidades como recursos espi-
rituales en la persona. Detectaremos a partir de diversos indicadores o “sefnales
de aviso” -expresién emocional, valores o conflictos éticos, etc. que acompainan
la experiencia espiritual-. Por ello, estaremos atentos a:

a) Las preguntas radicales que surgen de forma mas o menos espontanea en
el paciente.

b) Los comentarios que engarcen con la clasificacion o los ejes presentes
en las distintas categorias o taxonomias de necesidades espirituales y
que pueden estar referidos a lo significativo de lo vincular, al mundo del
sentido o el sinsentido, a la experiencia de desesperacion o esperanza, a
los anhelos de comprender o de trascendencia, a la dificil vivencia de la
temporalidad, etc. Suelen ser indicadores muy validos.

c) Aquellas afirmaciones sin salida que, sin pertenecer exactamente a
las taxonomias referidas, pueden reflejar contenidos similares a los
de las preguntas radicales: “no me siento preparado para hacerme
cargo del final”, “creo que ya es el momento de tirar la toalla”, “me
da miedo preguntarme muchas cosas después de que me suspendieran
el Ultimo ciclo de quimio”, etc. Estas afirmaciones también pueden ir
revestidas, como deciamos, de sefnales provenientes del mundo emo-
cional o axiologico de la persona.

d) Aquellos enunciados que describen potenciales o reales recursos espiri-
tuales: “siempre he sido una persona esperanzada”, “le pido a Dios todas las
noches que me dé fuerzas para sobrellevar esta maldita enfermedad”, etc.

e) Objetos que evocan vinculo con lo espiritual: determinados libros que pue-
da estar leyendo, estampas religiosas en la habitacion, etc.

1) Nivel de exploracion espiritual (Screening)

Estamos hablando de un nivel proactivo en el que se explora para hacer una deter-
minacion rapida acerca de si la persona esta experimentando una crisis espiritual
profunda y si esta necesitada, por tanto, de una derivacion inmediata a un experto
en el asunto. Dicho de otro modo, la exploracion espiritual ayuda a determinar qué
pacientes pueden ser beneficiarios de una valoracion espiritual en profundidad.




Hay algunos modelos que utilizan algunas sencillas preguntas que pueden ser
formuladas en el transcurso de una evaluacion general del paciente y la familia.
Veamos algunos ejemplos: ;Son la espiritualidad o la religion importantes en su
vida? O, jcomo le ayudan estos recursos en estos momentos?”

Otros modelos plantean una sencilla regla nemotécnica que ayude a estructurar
la exploracion espiritual. Es el caso del acrdstico FICA'™:

- F: Fe o creencias.

- I: Importancia e influencia.
- C: Comunidad.

- A: Abordaje (adress).

Para explorar cada area se facilitan un conjunto de preguntas. Por ejemplo: ;Cual
es su fe? ;Cuan importante es? ;Pertenece a una comunidad religiosa? ;Como le
gustaria que yo, como profesional de la salud aborde estos temas en relacion a su
tratamiento?. Si bien se formuldé como un instrumento para la historia espiritual,
utilizable en entornos de Atencion Primaria, es aplicable a cualquier poblacion
de pacientes. La sencillez relativa de este enfoque ha llevado a ser utilizado en
muchas facultades de medicina de Universidades estadounidenses.

Otra herramienta, en el ambito anglosajon, es el conocido como Enfoque eSPIRI-
Tual?. SPIRIT es una sigla para los seis dominios explorados por este instrumento:

« S, sistema de creencias espirituales.

« P, personalizacion de la espiritualidad.

« |, integracién a una comunidad espiritual.
« R, rituales, restricciones y otras practicas.
« |, implicaciones de la atencion médica.

« T, término del ciclo vital y su planificacion.

Los 6 dominios son cubiertos por 22 elementos, los cuales llevan tan solo de 10
a 15 minutos para ser explorados o se pueden integrar en una serie de preguntas
generales en el curso de varias entrevistas. Una ventaja de este instrumento es
la cantidad de preguntas sobre el tratamiento de la enfermedad y la comprension
de la manera en que las creencias religiosas del paciente pueden repercutir en
las decisiones sobre el cuidado del mismo.

Otros autores aportan herramientas sobre como iniciar una conversacion de este am-
bito. Es sugerente el modelo que presentamos -adaptado- de Kristeller et al*' diseha-
do para explorar las preocupaciones espirituales y religiosas de adultos con cancer.
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ACCION DEL P

>

- POSIBLE RESPUESTA

RESPUESTA
DEL PROFESIONAL

Introducir el tema en
forma de pregunta neutra.

Cuando se enfrentan con una enfermedad grave,
muchas personas recurren a las creencias religio-
sas o espirituales que les ayudan a enfrentarse

a la situacion. Me ayudaria saber como se siente
usted en relacion a esto.

Investigar mas a fondo,

la respuesta inicial
del paciente.

Respuesta de fe activo-
positiva

;Qué le ha resultado mas beneficioso en cuanto a
sus creencias o convicciones desde que enfermo?

Respuesta neutral-receptiva

;Como recurriria a su fe o creencias religiosas
para ayudarse?

acomodando las preguntas segun

Respuesta de afliccion espiri-
tual (por ejemplo, expresion
de enojo o culpa)

Muchas personas se sienten asi. ;Qué podria
ayudarle a llegar a aceptar esto?

Respuesta defensiva o
de rechazo

Parece ser que mi planteamiento le ha hecho sentir in-
cémodo. Lo que mas me interesa es conocer como esta
enfrentando todo esto. ;Podriamos hablar sobre ello?

ContinGe averiguando mas
a fondo como se indicé.

Ya veo. ;Me puede contar mas (sobre...)?

cion de paz.

Averiglie sobre formas para en-
contrar significado y una sensa-

;Tiene alguna forma de poder encontrar sentido o
paz en medio de todo esto?

Averiglie sobre recursos.

;Con quién puede hablar sobre este asunto o
asuntos similares?

Ofrezca ayuda segln lo
apropiado o disponible.

Tal vez podriamos buscar a alguien para poder
conversar sobre todo ello. Hay un grupo de apoyo
que podria recomendarle. Hay algunos materiales
para leer en la sala de espera...

Lleve la conversacion
a un cierre.

Le agradezco haber conversado sobre estos temas
conmigo. ;Podemos volver a conversar sobre esto?

Tabla 1. Como iniciar una conversacion. Adaptado de Kristeller et al21.

Otros investigadores? sugieren la pertinencia de que los profesionales hagan pre-
guntas de rutina acerca de la presencia y relevancia de la espiritualidad, en el
contexto de la historia clinica. Desde otro enfoque, el inicio de la exploracion
tendria un planteamiento previo que nos pediria:

a) Establecer una relacion de confianza y un vinculo terapéutico.

b) Identificar el sufrimiento.

) Identificar las causas del sufrimiento, las amenazas percibidas, los limites
en la valoracion de uno mismo, etc.

d) Intentar resolver o desactivar amenazas susceptibles de ser tratadas o resueltas.

En esta parte preliminar lo que hay de fondo es la exploracion de la experiencia
de sufrimiento como problema. Posteriormente se pasaria a evaluar las varia-
bles en la experiencia de sufrimiento como misterio, como condicion existen-
cial, los ejes que atraviesan al hombre como homo patiens.




El estado de animo y las preocupaciones.
. El grado de dificultad para afrontar éstas.
NIVEL GENERAL . La experiencia de malestar o sufrimiento.
Los recursos de ayuda.

Expectativas acerca del nivel de ayuda que nosotros
podemos aportar.

Recursos y/o concepciones que le estén ayudando a vivir
su proceso.

Presencia de determinadas preguntas (que expresan necesidades
sin resolver).

Grado de influencia de estas preguntas en su proceso.

NIVEL INTERMEDIO

Nivel de satisfaccion o insatisfaccion frente a la vida.

Mundo de las expectativas o deseos en su situacion actual.

Mas explicitamente el mundo de lo espiritual o/y religioso.
Los beneficios potenciales.
El deseo de profundizar en todo ello.

La necesidad de busqueda de otro interlocutor.

Tabla 2. Niveles de Evaluacion y contenidos de cada nivel.

2) Evaluacioén / historial espiritual

A continuacién, exponemos algunas orientaciones que estimamos pueden faci-
litar la evaluacion espiritual y que podria ser realizada por un profesional del
equipo suficientemente bien formado y supervisado al respecto. En primer lugar,
decir que sera importante cuidar el marco, estando sentado, en un lugar tran-
quilo, en un contexto empatico, con contacto ocular y dando tiempo para una
escucha activa tan prolongada como sea necesaria.

Consideramos tres niveles* para la evaluacion. En el primero, nos aproxi-
mamos a las preocupaciones, el grado de dificultad para afrontarlas, los
recursos de ayuda y las expectativas que tiene acerca del nivel de ayuda que
nosotros podemos aportar. En el segundo nivel -intermedio- nos acercamos
a recursos y/o concepciones que le estén ayudando a vivir su proceso, asi
como la existencia de determinadas preguntas (que expresan necesidades
sin resolver) y el grado de influencia en su proceso. También indagamos so-
bre su nivel de satisfaccidn o insatisfaccion frente a la vida y sobre el mundo
de las expectativas o deseos. Son cuatro preguntas que conectan de modo
mas procesual lo general con lo especifico y que sirven de apertura mas
incisiva al mundo de lo espiritual. Por Ultimo, existe un tercer nivel (que
denominamos especifico), que evalia de manera mas explicita el mundo de
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lo espiritual o/y religioso, los beneficios potenciales, su deseo de profun-
dizar en ello y la necesidad de busqueda de otro interlocutor. Se puede ver
resumido en la Tabla 2.

Esto es una guia de evaluacion sistematizada, donde aparece lo que, a nuestro
entender, son las variables a considerar. Lo importante es tenerlas en cuenta,
manteniendo siempre con habilidad la fluidez necesaria. Cabe la posibilidad,
por ejemplo, que ya en la primera exploracién general pueden aparecer cues-
tiones del tercer nivel. Por tanto no se trata de pasar un cuestionario, sino de
posibilitar acercarnos al mundo de lo espiritual de manera natural y no ame-
nazante, sin sobresaltos, respetando los ritmos de la propia persona a la que
acompanamos. Exponemos ahora algunas preguntas que pueden ser Utiles para
hacer esa evaluacion:

A) Nivel General:
1) ;Como se encuentra de animos? ;Bien, mal, regular, usted qué diria?

2) ;Hay algo que, en esta situacion, le esté preocupando? ;Qué es lo que mas
le preocupa?

3) ;Hasta qué punto se le hace dificil la situacion en que se encuentra? ;Por qué?
4) En general, jcomo se le hace el tiempo? ;Lento, rapido, usted qué diria?
5) ¢Por qué?

6) En su situacion actual, ;qué es lo que mas le ayuda? / ;Qué es lo que cree
usted que le podria ayudar?

7) ;Hay algo, en este sentido, que crea usted que esté en nuestra mano y que
le podria ayudar?

B) Nivel Intermedio:

8) Otros pacientes, en situaciones parecidas a la suya, nos cuentan que para
poder llevar mejor la enfermedad y todo lo que le rodea les es muy util
tener un determinado sentido de la vida, una manera de entender la en-
fermedad, las relaciones, la historia de cada uno, etc., etc. Dicen que eso
les sostiene, les da fuerzas, les anima a seguir en el dia a dia... ;Le pasa a
usted algo parecido?

9) Por otro lado, otros nos dicen que se hacen muchas preguntas a las que no
encuentran respuesta sobre la vida, la enfermedad,... ;hasta qué punto le
ocurre a usted algo similar? / ;Como le influye en su manera de vivir su
situacion actual?

10) Las personas estamos mas o menos satisfechas con lo que hasta ahora esta
siendo nuestra vida. Si 0 significa estar muy insatisfecho y 10 estar enorme-
mente satisfecho, ;qué nota se pondria usted?

11) En una situacion como la suya todos, probablemente, deseariamos curarnos
de la enfermedad pero, ademas, ;qué otra cosa le pediria usted a la vida?




C) Nivel Especifico:

12) ;Tiene usted algun tipo de creencia espiritual o religiosa?

13) De ser asi, ;como le estan ayudando en su situacion? / ;Cree que le podrian
ser de mas ayuda si lo pudiera abordar con alguien?

14) ;Le parece que hablemos de todo ello?

15) ;Desearia mejor hacerlo con alguna otra persona en concreto? ;Algun ami-
go, un sacerdote, un psicélogo...?

Queremos también expresar que la evaluacién ya tiene, en si misma, un conte-
nido terapéutico y supone -de algiin modo- una potencial intervencion de primer
nivel. Facilitar la clarificacion del mundo interno ya es una manera de intervenir.

Ademas del guion y de las cuestiones expresadas, puede haber otra serie de pre-
guntas que pueden ser Utiles para evaluar. Veamos algunos ejemplos:

* ;Qué es lo que hasta ahora le ha dado valor, sentido a su vida? (Supone
recorrer el itinerario biografico del sentido, hacer un histérico de su
experiencia de sentido).

;Hasta donde considera usted que esta en paz consigo mismo?

;Hasta qué punto se considera en paz con los demas?

;Hasta qué punto sus creencias le ayudan a sentirse en paz?

¢:Se considera una persona que vive mas cercana a la esperanza o a la
desesperacion?

« ;Y en su vida, cuando se ha encontrado en una situacion dificil como la
actual, como lo afrontd?

» ;Qué cosas te ayudaron a superar esa dificultad -si era posible- o a adap-
tarse y aceptarla cuando no podia ser resuelta?

» ;Cuales son las cosas, valores personales o creencias que le han ayudado
a superar las dificultades que ha tenido en la vida?

;Cree que ahora que vuelve a tener una situacion dificil podria ir bien
alguna de las estrategias o valores que utilizé en su momento?

» Etc., etc.

Decir, por Gltimo, que estas herramientas parecen Utiles para ser empleadas
como entrevista semiestructurada; no obstante, en nuestro medio espanol, el
Grupo de Espiritualidad de la SECPAL esta validando la Escala de San Diego de
Evaluacion de Necesidades y Bienestar Espiritual, que aborda también especifica-
mente el Sentido (integracion, coherencia, valor / proposito), la Conexion (amor
y paz / perdon) y Transcendencia (legado, esperanza, Dios).

3. A modo de conclusién

Estamos en los primeros pasos de busqueda de herramientas para una adecuada
valoracion de la dimension espiritual en nuestros pacientes situados al final de la
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vida y sus familiares. Parece necesario seguir intercambiando reflexion, métodos,
experiencias, documentacion, etc., para entre todos ir consensuando herramien-
tas lo mas efectivas posibles para utilizar con nuestros ciudadanos pacientes.

Paree imprescindible contar especialmente con herramientas de screening que
nos permitan discriminar y seleccionar a aquellos pacientes con inquietudes - ne-
cesidades espirituales significativas o con recursos importantes y diferenciarlos
de los que las variables espirituales no tienen -al menos en ese momento- rele-
vancia significativa en sus vidas, aun en presencia de enfermedad amenazante.
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C13. Pilotaje de la escala GES en Andalucia

Pilar Balbuena Mora-Figueroa. Hospital Universitario Puerto Real. Cadiz.

Introduccién

Afrontar el proceso de morir no como un final sino como una parte de la vida.
Esta experiencia de transformacion puede ser vivida por el paciente al final de
la vida desde una dimension transhistorica en la que el paciente integra, co-
necta, transciende y da sentido a su existencia .El sentido de la vida cambia
constantemente pero no deja nunca de existir, nos recuerda Viktor Frankl. En
el momento en que vamos a cerrar el ciclo vital enfrentandonos a una existen-
cia desnuda y provisional emergen de modo evidentisimos estos aspectos es-
pirituales. El como hacerlo es lo que nos ha movido para realizar este trabajo
Se ha trabajado con la escala “GES” elaborada por el grupo de espiritualidad de
SECPAL, que pretende explorar las tres dimensiones que definen la espiritualidad
y pueden ser fuente de sufrimiento: Intrapersonal, Interpersonal, Transpersonal.
Este trabajo se ha llevado a cabo en pacientes de la comunidad de Andalucia. En
este pilotaje se explora las necesidades espirituales en nuestro medio social con
una vision humanista, aconfesional y clinica.

Objetivos

1.- Evaluar la comprension y aplicabilidad del cuestionario elaborado por el
grupo GES-SECPAL

2.- Conocer el grado de facilitacion terapéutica de este.

Sujetos

Pacientes:Lospacientesentrevistados,decuidadospaliativosatendidosporUCPosus
propios equipos, eran previamente conocidos y tratados por el entrevistador,
con un nivel cognitivo y un estado general que les permita entender y atender a
la entrevista de unos 30 minutos.

Antes de comenzar cada entrevista se le ha explicado su objetivo, el tema de que
se trata y su voluntariedad y se les ha pedido su consentimiento de forma verbal.
En algin caso durante la entrevista ante un gesto de fatiga o de contrariedad
hemos repreguntado sobre si queria abandonar, pero una vez iniciada nadie ha
dudado tan siquiera y siempre han continuado. Sin embargo en algun caso no ha
sido posible realizarla.

Profesionales: Este estudio ha sido llevado a cabo por los miembros del grupo
de espiritualidad SACPA.
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MATERIAL: Se usé la escala elaborada por el grupo GES en formato papel o pasada
a cartulinas con escala colorimétrica.

Se evaluaban en esta escala tres dimensiones que definen la espiritualidad y pue-
den ser fuente de sufrimiento:

« Intrapersonal (Sentido, Integridad, valor/proposito)
« Interpersonal (Conexion, amor, paz y perdén)
» Transpersonal (Legado, Esperanza, Dios)

Metodologia

Se inici6 con un trabajo de reflexion en Marzo del 2009, desarrollandose entre
el 2009 y 2010. La entrevista se realiza en un contexto de acogida, confianza
e intimidad. Se optd, para evitar fatigar al paciente, por leerle cada respuesta
usando el diseno convencional del propio grupo GES o bien con cartulinas usando
una escala colorimétrica.

Una vez terminada la entrevista se rellenaron los apartados sobre la percepcion
del entrevistador sobre caracteristicas de la entrevista y del paciente sobre si le
habia sido facil responder y le habia sido de utilidad. Todos respondieron que les
habia sido facil entender la encuesta. Tan solo dos percibieron que no les habia
sido de utilidad.

José Andrés, de 52 afos, con obstruccion esofagica que en un primer ingreso
que se resolvid con una protesis, ingresaba con severas mucositis hemorragi-
cas tras cada sesion de RT. Se alimentaba a través de una sonda PEG, presen-
taba una caquexia bastante acusada y dolor crénico e incidental relacionado
con su enfermedad, no bien controlado. En todos sus ingresos permanecia casi
todo el tiempo solo; un rato en la tarde era visitado por su padre, su madre,
que le traia a su hija menor, Celia, de 12 afos... y mantenia buenas relacio-
nes. Estaba separado, tenia tres hijas y su ex -mujer le habia acogido en casa
a instancias de la psicéloga, cuando no fue capaz de vivir solo por su estado
de salud. En ningiin momento nos llamo para que abordaramos el disconfort,
el dolor, etc. Tan solo cuando nos acercabamos a él y le preguntabamos sa-
biamos de sus problemas. La psicologa tampoco consiguié un cambio en esta
actitud, con la que parecia querer “purgar” el dano hecho a sus semejantes
en una parte anterior de su vida. Muchas veces comento6: “no sabéis como ha
sido yo”. Era un paciente introvertido, callado, siempre amable, educado y
agradecido, siempre con una sonrisa para los demas. No contaba de su vida
a pesar de tener una relacion de confianza con todas sus enfermeras, pero si
decia que habia llevado “una vida que no estaba bien, que habia hecho en su
dia mucho daino”. Nunca mostro rabia, nunca se reprocho6 su mala suerte, ni
se enfadd por nada. Parecia aceptarlo como un castigo merecido. La entrevis-
ta le fue realizada en el antepenultimo ingreso. Unos dia mas tarde, estando
él ingresado, ya muy deteriorado, su segunda hija ingresé en urgencias tras
una ingesta medicamentosa con intencion de autolisis. Por este motivo, para




estar en urgencias con ella pidio el alta voluntaria. Reingresé unos dias des-
pués en estado agonico y fallecié horas después.

Este paciente ha mantenido un infranqueable hermetismo con respecto a sus sen-
timientos, su sufrimiento.

Expresé no haberle sido (til la entrevista ni tan siquiera para la autorreflexion, ni
para ver que en el presente se estaba mostrando como una persona de gran valor
y que a los que le atendiamos nos habia gratificado conocerle y cuidarle, como le
expresé al comentarlo tras ella, pero no le habia molestado realizarla ni le habia
sido dificil, nos dijo. Me parecié que en ningin momento se daba una oportuni-
dad para reflexionar pues se habia juzgado previamente y no estaba dispuesto a
cambiar su juicio.

Sin embargo en la mayoria de los pacientes esto no fue asi:

Maria es una paciente a la que hemos conocido en este ingreso .Se mantiene
acompanada por su familia, y en especial por sus hijas. Mantiene una sonrisa
deslumbrante y procura estar guapa y arreglada. Sufre importantes dolores por
metastasis 0seas en columna, piernas, mandibula y craneo, como ella misma
nos cuenta, que no estan siendo bien controlados pues ella no se queja lo que
debiera para no dar trabajo ni preocupaciones y se empefa en ir al cuarto de
bano “para estar activa”.Sufre una fractura de fémur que tarde en diagnosticar-
se en una de sus idas al bafo. La entrevista la realizamos en los dias en que se
encuentra encamada pendiente de intervenirse y administrarse RT. Conocimiento
de diagnéstico y prondstico: Conoce su diagndstico, conoce que tiene metastasis
oseas responsables de su dolor y fracturas actuales .Reconoce su empeoramiento
pero no ha hablado con nadie de su pronoéstico. En cuanto al cuestionario la pa-
ciente ha expresado como muy Util la entrevista y las preguntas realizadas.”me
he abierto completamente”, y expresa que se ha sentido “muy a gusto pudiendo
hablar de esa cosas”. Tal como iba eligiendo las respuestas comentaba su parecer
sobre ello y como lo relacionaba con momentos de su vida.

Conclusiones

La escala GES se ha mostrado de utilidad clinica como un instrumento de evalua-
cion al paciente

« Puede tener la utilidad terapéutica en si misma: Para mejorar el bien-
estar de los pacientes en la mayoria de los casos - casi todos nuestros
pacientes han expresado sentirse mejor al concluir la entrevista- si bien
debemos contemplar y estar preparados pues en algunos casos puede
ocurrir lo contrario al abrir viejas heridas y fuentes de conflictos inte-
riores que estuvieran encubiertos.

» Como herramienta de acompafamiento.

« Como un instrumento para promover la confianza, apertura al dialogo
sobre estos temas entre pacientes y el personal que lo atiende.

« Para ayudar a pacientes a identificar las fuentes de su sufrimiento-bienestar.
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Francisco, de 60 a., ha sido diagnosticado hace poco de Ca de pulmédn en estado
muy avanzado y acaba de recibir su primer ciclo de Qt.paliativa. Aunque la acep-
to no ha querido conocer su diagnostico ni su pronostico por malas experiencias
(padre y varios hermanos muertos por cancer de pulmon) En los ultimos 26 a.
ha estado jubilado por accidente muy grave por lo que se ha convertido en el
principal cuidador de su hijo, disminuido psiquico desde su nacimiento (también
hace 26 a.) y algo agresivo a veces. Por eso mientras este esta en un centro de
dia a donde acude desde hace unos afnos, Francisco permanece bastante ocioso,
de modo que va a pescar, echa una manita en el taller de su cunado, etc.

Aunque su nivel cultural -apenas lee algunas letras mayusculas y los nimeros
-y de intereses intelectuales no lo hacian prever, el nivel de comprension y re-
flexion ha sido muy bueno, no ha incomodado al paciente y refiere haberse sen-
tido mejor y mas optimista al terminar la entrevista. En cuanto comenzaron las
preguntas percibo que desaparece el recelo que antes del inicio mantenia. Se
ha realizado en presencia de su mujer para eliminar la desconfianza y el miedo
a que se usara para aclararle al paciente el diagnostico que nos ha parecido que
existia, aunque ella se ha mantenido como espectadora sin influir con palabras
ni gestos y también lo he percibido en este caso como acertado. Su mujer refiere
haberse sentido también mejor tras la entrevista. Durante esta Francisco ha te-
nido momentos de reflexion en silencio en las preguntas sobre la coherencia de
vida. En los dias sucesivos el nivel de vinculo de confianza lo he percibido como
muy bueno. Podria decirse que se ha potenciado un nivel de encuentro que faci-
lita el acceso a lo trascendente. Tal vez pueda servir para el paso de la negacion
a la aceptacion de su estado de terminalidad. Ha podido expresar, aunque lo ha
hecho de pasada, su preocupacion por el futuro de su mujer y de su hijo.

» Como una oportunidad para que el paciente, centrado a menudo en el
plano fisico de su enfermedad y en ese momento concreto de su biografia
repase sus logros, el valor que da a lo vivido y a lo que esta viviendo ,su
conexion y lo que ha aportado con la vida vivida. Se muestra como un
instrumento Util para el cierre de la biografia cuando hay algo pendiente.

Francisco es un paciente viudo desde hace muchos afnos, de caracter hurano y
poco agradecido. Sus hijos vivian con él en su juventud pero dos de ellos se hicie-
ron adictos a drogas y contrajeron el VIH. Pasaron por la carcel y cuando salian él
les acogia y atendia, seglin nos relata. Eso no fue bien visto por lo hermanos, que
dejaron de tratarle. En el anterior ingreso, en que se diagnostico el tumor apenas
le visitaron. Finalmente su hija se lo llevo a su casa pero apenas lo atendia por
pasar el dia fuera y por mala relacion, y él debia cuidarse y acudir a su centro de
Salud desde ahi, 4° piso sin ascenso, solo, en innumerables ocasiones, por lo que
volvio a su casa a vivir solo. En esta 22 estancia en el hospital no es visitado por
ninguno de sus hijos, si por algiin hermano y por sobrinos.

La entrevista no es usada por Francisco para relatar diferentes situaciones su-
fridas, sino que se muestra reflexivo y a pesar de las respuestas que muestran
sufrimiento, transmite paz interior a través de su lenguaje no verbal y no ex-
presa en ningin momento rabia ni rencor contra los sufrimientos pasados con
las enfermedades de su mujer, a la que cuidé hasta su fallecimiento, ni la de




sus hijos drogadictos, enfermos, presos, muertos, ni contra el abandono de los
otros. Si que se transmite desencanto, pero aceptando con resignacion la situa-
cion (“yo estoy tranquilo porque he hecho lo que tuve que hacer”).

Alir avanzando en la entrevista y en el dialogo posterior percibimos, y asi nos lo
confirma él que va emergiendo una sensacion de paz interior. Nos relata que en
un tiempo de su vida se sintio amargado por el abandono de sus hijos pero que
ahora lo tiene asumido. De todos modos expresa que la encuesta le ha hecho
ahondar en lo que ha pasado. Declara no haberse sentido incomodo, haberle sido
Gtil y no haberle costado trabajo responder.

« Para promover el dialogo sobre estos temas entre la familia y el pacien-
te al ver como es posible y el enfermo quiere y se siente bien con ello.
Les puede hacer ver que el abordaje de la dimension espiritual resulta
a menudo reconfortante y se muestra como una oportunidad de sentir
una union muy profunda .Puede ser una herramienta Gtil para abordar
la conspiracion de silencio.

Carmen, 63 a., mujer Diagnostico: Ca de Colon IQ en 1998, Artritis reumatoide,
IQ de Bocio nodular en 2001, de recidiva en el 2002; Polipo cerviz en 2002, po6-
lipo endoanal en 2003; en el 2004 histerectomia +doble anisectomia por Ca de
endometrio, espondilolistesis en L3-L4 en 2005, fractura de cadera dcha. con IQ
(protesis) en 2006. En 2007 evisceracion de ojo derecho por ptosis traumatica.
Durante el 2009 consulta por odinofagia y se detecta lesion abdominal, que re-
sulta ser neoformacion maligna de ganglios linfaticos intrabdominales, que se IQ
en Enero/2010 y comienza nuevaQT, ingresando en Mayo tras 4 ciclos, por cuadro
de neutropenia severa y toxicidad digestiva. A su ingreso muy mal estado, se
teme por su vida.Tras 72 h, la antibioterapia y haber sido transfundida (2 pool
de plaquetas + 2 conc de hematies) la paciente se siente muy bien y fuera de
peligro “una vez mas”, nos refiere. Conoce todos sus diagndsticos pero se queja
de que el médico no le habla tan claro como a ella le gustaria de como estan las
cosas. En la actualidad se esta planteando si merece la pena continuar con nueva
quimioterapia, pues “si no va a solucionar nada para que seguir”, aunque refiere
estar dispuesta a luchar si hay que luchar.

La paciente ha percibido que no ha sido dificil contestar, que en ningin momento
le ha hecho sentirse incomoda. Con respecto a su utilidad responde con rotundi-
dad “Si, hombre, claro, ayuda a abrirme, que si no, no se abre una“. Tras esto ha
comenzado a hablar durante casi una hora, que podria haber sido mas tiempo:
“Me siento poderosa y con mucha fuerza “. “No estamos preparados y hay que
estar siempre preparados “repite en varias ocasiones. Me parecié que el tiempo
que paso hablando, ademas de ser un repaso de su biografia y sus relaciones con
sus seres queridos le sirvid para replantearse su situacion con respecto a su enfer-
medad, tomar decisiones sobre ello y también sobre su relacion con su familia,
pues se quejaba de que le abrumaban quejandose de distintos problemas de sa-
lud “cuando la que de verdad estoy mala soy yo”, nos dijo, y que lo usaban para
distanciarse, tanto sus hermanas como su marido. Por nuestra parte abordamos
con la familia las necesidades de Carmen de aumentar el apoyo y la comunica-
cion y les apoyamos para abordar la barrera de silencio que ella no queria sentir.
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Discusion

La aplicacion de la escala en el ambito cultural en que nos movemos es a veces
algo complicada al ser vista con recelo por pacientes y familiares al relacionarlo
a con intervenciones encaminadas a realizar proselitismo de alguna religion o
secta. Nos parece necesario realizar una labor divulgativa sobre el concepto de
espiritualidad adoptado por el GES de la SECPAL y de la SACPA que haga que los
pacientes, familiares y profesionales se acerquen a su conocimiento y lo incor-
poren a su vision de la persona y en especial de la persona al final de la vida.
Necesitamos que haya profesionales preparados en el abordaje de estos temas y
que la atencion espiritual forme parte creciente del cuidado integral de nuestros
pacientes desde el primer momento.

El pase de la escala GES puede abrir una puerta al sufrimiento espiritual de
un paciente que a veces no se puede traspasar y al que entonces no se pue-
de abandonar. Hay que estar preparado para acompanar en esos casos en
que nos encontremos con una experiencia de sufrimiento inevitable cuan-
do emerja y ser capaces de caminar con él hasta el final mostrandole el va-
lor de encararse con el sufrir. En general en los equipos de Cuidados Paliativos
no hay profesionales formados hoy por hoy para el acompafamiento espiritual.
En pacientes con buena apertura puede ser bueno el pase de la encuesta por es-
crito que les permita reflexionar en soledad y con todo el tiempo que se quieran
tomar y realizar una entrevista abierta posteriormente.

En los pacientes que no hayan reflexionado nunca sobre estos conceptos,
puede ser bueno antes de cada bloque de preguntas intervenir a nivel ilus-
trativo, por ejemplo con una brevisima narracion a modo de ejemplo, de las
distintas necesidades espirituales. Vemos interesante desarrollar este pro-
yecto y evaluar si abre un camino para la reflexion de los valores espiritua-
les y el sentido de nuestra vida.

Seguramente el uso de esta escala de un modo abierto ira mostrando nue-
vos caminos para que se aplique de un modo mas cdmodo para el paciente,
abra nuevas perspectivas y ademas familiarice al grueso de los profesionales
sanitarios en el abordaje, esta vez si integral, a nuestros pacientes al final
de la vida.

Seria bueno en un futuro realizar un estudio sobre la conveniencia o no de
volver a pasar la escala a los pacientes para explorar su estado espiritual
conforme avanzan hacia el final de su vida y continuar acompanandolos.




C14. Tres aspectos de la atencion espiritual en el “Progra-
ma para la atencion integral a personas con enfermedades
avanzadas” de la Fundacion ”la Caixa”: Exploracion de

las creencias por los “Equipos de atencion psicosocial”;
Repercusion en los pacientes y familiares de la atencion
espiritual de un “Equipo de atencion psicosocial”; y co-
nexion con los recursos religiosos proximos a los “Equipos
de atencion psicosocial” de Cataluna.

Xavier Sobrevia. Fundacion la Caixa. Sant Boi de Llobregat. Barcelona

Introduccién: La Fundacion ”la Caixa”, desde el afio 2008, ha desarrollado el
“Programa para la atencion integral a personas con enfermedades avanzadas™’ EL
objetivo del Programa es mejorar la calidad de la atencion a las personas que se
encuentran en el proceso final de la vida y a sus familiares.

Este Programa, entre otras acciones, ha creado una red de 30 “Equipos de aten-
cién psicosocial” (EAPS), distribuidos por las 17 comunidades auténomas de Es-
pana, para mejorar la atencion a los enfermos avanzados y a sus familias. Los
EAPS estan constituidos por trabajadores sociales, enfermeras y, principalmente,
por psicologos. Trabajan conjuntamente con los equipos interdisciplinares que ya
existen en las unidades de cuidados paliativos, en los grupos de atencion domici-
liaria, en los centros socio sanitarios, etc.

La atencion integral al enfermo no deja nada fuera y, por lo tanto, también inclu-
ye la dimension espiritual. Muchos enfermos tienen una vivencia espiritual desde
su religion y, en nuestra sociedad, principalmente desde la religion catolica?.
Exponemos, a continuacion, tres lineas de actuacién del Programa relacionadas
con la atencion espiritual.

A) Exploracion de las creencias de los pacientes y deteccion de su valor
por los “Equipos de atencion psicosocial”

El Programa ha elaborado una documentacion asistencial que recoge informacion
sobre aspectos psicologicos, sociales y espirituales del paciente. Para preguntar
sobre aspectos espirituales, en el contexto de una entrevista clinica extensa, se
ha utilizado una adaptacion de las cuestiones del “nivel especifico” que propone
el Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados Paliativos de la SECPAL:.
Son las siguientes:

1.- ;Tiene algln tipo de fe religiosa?

2.- ;Es practicante?

3.- ;Qué religion tiene?

4.- ;Le ayudan sus creencias en esta situacion?
5.- iQuiere que hablemos de ello?

6.- ;Desearia hablarlo con alguna persona en concreto? (Un amigo, un sacer-
dote, alguien del equipo...).
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Las anteriores preguntas no se habian de formular obligatoriamente y la res-
puesta, a la primera de estas seis cuestiones, esta registrada en el 60%* de los
pacientes entrevistados. Es decir, no todos los enfermos fueron preguntados sis-
tematicamente. Presentamos unos resultados iniciales obtenidos durante la pri-
mera evaluacion, realizada por un miembro del EAPS. La muestra utiliza los datos
facilitados por 27 EAPS recogidos durante cuatro meses (mayo, junio y diciembre
de 2010 y enero de 2011).

Los resultados obtenidos los dividimos en dos partes:

Pregunta 1

;Tiene algun tipo de fe religiosa? (n=464) Si 381 (82%) No 83 (18%)

Tener fe religiosa se asocia significativamente a ser mujer (p<0,04; Chi-sq) y
a tener mas edad (p<0,0001; Mann-Whitney).

Respecto a la religion, se declaran: 354 catolicos (incluyen 7 que indicaron
que no tenian fe religiosa), 4 evangélicos, 3 ortodoxos, 4 musulmanes, 11 de
otras religiones (incluyen 3 que indicaron que no tenian fe religiosa), y un
grupo de 88 que no contesta.

Son 164 las personas que han contestado a la primera pregunta y que también
responden a la pregunta: “;Le ayudan sus creencias en esta situacion?“ De
ellas, 152 dicen que si a las dos cuestiones, que representa el 93% de todos
los que han contestado a esta segunda cuestion. Cabe senalar que hay un pe-
queno grupo (n=5) que ha dicho que no tiene fe y también se les pregunta; de

354 Catolicos

4 Evangélicos

3 Ortodoxos

4 Musulmanes

11 Otras religiones
88 Sin respuesta

381 personas

responden 83 personas
afirmativamente (82%) responden
Se asocia a ser mujer negativamente (18%)

y tener mayor edad

*Se excluyen los que figuran sin respuesta.




modo inesperado todos responden que sus creencias si que les ayudan. Del
total de la muestra, responden afirmativamente el 34%, pero hay 300 (65%)
personas que figuran en el apartado de no contestan (NC). No podemos pre-
cisar si se debe a que no responden a la pregunta porque guardan silencio, o
bien, porque no se realizo la pregunta u otra razon.

Son 89 personas las que han contestado a la pregunta 1y que también respon-
den a la pregunta: “;Quiere que hablemos de ello?”, ello representa 19% del
total de la muestra, mientras que el 81% figura como NC. De los que respon-
den, 81 dicen que si a las dos cuestiones, es el 98% de los que habian dicho si a
la pregunta 1. Sin embargo, hay un pequeno grupo (n=6) que habia dicho que
no tiene fe y también se les pregunta, todos responden que si quieren hablar
de las creencias. Es un resultado inesperado.

Manifiestan el deseo de hablar de sus creencias con alguien 68 personas, concreta-
mente: 34 con algin miembro del equipo, entre ellos hay 4 que habian dicho que
no tenian fe religiosa; 24 con un sacerdote, 2 con amigos y 8 con otras personas.

354 Catolicos
4 Evangélicos
3 Ortodoxos

4 Musulmanes
11 Otras religiones
88 Sin respuesta

;Tiene algun tipo de fe religiosa? (n=464)

Si tienen fe religiosa No tienen fe religiosa

;Desearia hablarlo con
alguna persona en
concreto? (n=4)*

;Desearia hablarlo con
alguna persona en
concreto? (n=64)*

30 con algin miembro

del equipo 4 con algin miembro
24 con un sacerdote del equipo

2 con amigos

8 con otras personas

*Se excluyen los que figuran sin respuesta.
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Pregunta 2

¢Es practicante? (n=389) Si 192 (49%) No 197 (51%)

Responden a esta pregunta el 51% de los pacientes en la primera evaluacion por
los miembros de los EAPS. Ser practicante se asocio significativamente a ser mu-
jer (p<0,0001; Chi-sq), a tener mas edad (p<0,002; Mann-Whitney), a tener una
peor situacion economica (p<0,045; Mann-Whitney) y a decir que le ayudan sus
creencias (p<0,038; Chi-sq—Fisher exact test).

Respecto a la religion, se declaran: 324 catdlicos, 4 evangélicos, 3 ortodoxos, 4
musulmanes, 11 de otras religiones (incluyen 3 que indicaron que no tenian fe
religiosa), y un grupo de 43 que no contesta.

Son 159 las personas que han contestado a la pregunta 2 y que también responden
a la pregunta: “;Le ayudan sus creencias en esta situacion?” De ellas, 105 dicen que
si a las dos cuestiones y 2 practicantes dicen que sus creencias no les ayudan. Del
grupo que se declara no practicante (197): 47 que dicen que sus creencias les ayuda
(24%), 5 dicen que no les ayudan sus creencias (2,5%) y 145 figuran como NC (73,5%).

Son 89 las personas que han contestado a la pregunta 2 y que también responden
a: “;Quiere que hablemos de ello?” De ellas, 57 dicen que si a las dos cuestiones
(97%) y 2 practicantes dicen que no quieren hablar de ello (3%). Por otra parte,
todos los no practicantes que son preguntados, 29 pacientes, contestan que si
quieren hablar de ello, es el 15% de todos los no practicantes. Esta respuesta
unanime es un resultado muy llamativo. No hay ninguna respuesta negativa, el
resto de pacientes no practicantes figuran como NC.

324 Catolicos
4 Evangélicos

3 Ortodoxos

4 Musulmanes

11 Otras religiones
43 Sin respuesta

¢(Es practicante? (n=389)

SI 192 (49%)

Se asocia a ser mujer,
mayor edad, peor sit. NO 197 (51%)
econdmica y “le ayudan
sus creencias”.

v v

;Le ayudan sus creencias ;Le ayudan sus creencias
en esta situacion? en esta situacion?

2 (1%) NO
105 (55%) S|

5 (2,5%) NO
47 (24%) S|

85 (44%) NC 145 (73,5%) NC
Finalmente, se compard la puntuacion de la ansiedad, registrada en una es-
cala numérico verbal (0-10), entre los pacientes que dicen tener fe religiosa ;Quiere que hablemos ;Quiere que hablemos
y los que no. La media de la puntuacion de la ansiedad fue inferior entre los de ello? (n=59) de ello? (n=29)*
pacientes con fe religiosa (4,1 DE2,7) respecto a los pacientes sin fe religiosa 37((3‘%%')13' 29 (100%) SI

(4,6 DE2,6), pero la diferencia no es significativa.

*Se excluyen los que figuran sin respuesta.



Las preferencias de los practicantes, respecto al deseo de hablar de sus creencias
con alguien, se distribuyen de la siguiente manera: 17 con alguien del equipo, 20
con un sacerdote, 2 con amigos y 5 con otras personas. Las preferencias de las
personas no practicantes se distribuyen de la siguiente manera: 17 con alguien
del equipo, 4 con un sacerdote y 3 con otras personas.

Por ultimo, la media de la puntuacion de la ansiedad fue significativamente in-
ferior entre los pacientes practicantes (3,6 DE2,7) respecto a los pacientes no
practicantes (4,5 DE2,8), (p<0,008; T-test).

DIFERENCIA
ESTADISTICAMENTE
SIGNIFICANTE
(P<0,008; T-test)

Conclusiones

La ansiedad es inferior en los pacientes practicantes de una religion.

No se pueden suponer las respuestas de las personas que dicen no tener fe
o que dicen no ser practicantes. Todos los enfermos que decian no tener fe
religiosa y que fueron preguntados, deseaban hablar de sus creencias; y todos
los no practicantes que fueron preguntados, también desean hablar de ellas.

Es importante hacer las seis preguntas sobre espiritualidad de la documen-
tacion asistencial a todos los pacientes, porque pueden aparecer respues-
tas inesperadas.

Consideramos normal, en nuestro ambito, el porcentaje de personas que
expresan tener fe religiosa (82%) y consideramos alto el porcentaje de
quienes dicen ser practicantes (49%).

Estimamos que es muy alto el porcentaje de quienes contestan afirmati-
vamente a la pregunta “;le ayudan sus creencias en esta situacion?”, es
el 34% del total de la muestra; especialmente si tenemos en cuenta que
el 65% figura como NC. También valoramos como muy alto que casi todos
los que contestan a la pregunta “;quiere que hablemos de ello?” digan que
si; un 19% de toda la muestra y casi todos los restantes figuran como NC.
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Parece elevado que el 50% de los pacientes que concretan con quien de-
sean hablar de sus creencias, sea con un miembro del equipo. Podria ser
un indicador de la satisfaccion del paciente por la relacion que mantiene
con el miembro del EAPS.

Aunque se han de investigar los motivos de registrar NC, los resultados ob-
tenidos indican que muchas personas pueden beneficiarse de una atencion
espiritual o religiosa si se explora sistematicamente.

B) Repercusion en los pacientes y los familiares de la atencion espiritual de
un “Equipo de atencién psicosocial”

En el Centro San Camilo de Tres Cantos se ha realizado un estudio piloto para
mostrar que una atencion espiritual (AE) adecuada mejora la calidad de la etapa
final de la vida y el afrontamiento de la muerte. La AE influye en la vivencia del
paciente, de los familiares y de los profesionales sanitarios. Para ello se confec-
ciono un cuestionario de 25 preguntas y se recogio informacion durante 6 meses.

Este estudio se realizd con enfermos y familiares que fueron tratados en la Uni-
dad de Cuidados Paliativos del Centro San Camilo. De 253 personas usuarias de la
Unidad se preseleccionaron y se ofrecio participar a 145. Finalmente contestaron
11 pacientes, 22 cuidadores y 33 cuidadores en seguimiento (6 meses después del
fallecimiento del familiar).

Se presenta una seleccion de once preguntas que podian contestarse en una
escala numérica entre el 1(nada) y el 7(mucho). Si hay diferencias significativas
entre los resultados de los tres grupos de la muestra entonces se indica (*).

MEDIA (1-7)

¢En qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a aliviar el sufrimiento?

JEn qué medida siente que la AE le ayuda o ha ayudado a relacionarse
consigo mismo y con los demas?

;En qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a sentirse esperanzado?

¢En qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a sentirse reconciliado con
su historia o con su vida?

sEn qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a ordenar esta escala de valores?

;En qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a sentirse o reconocerse
persona?

¢En qué medida la AE le ayuda o ha ayudado a comprender el sentido
de las cosas que suceden?

;Diria que la AE le ayuda o ha ayudado a... sentirse confortado?

;Diria que la AE le ayuda o ha ayudado a... sentirse perdonado?

10 ;Diria que la AE le ayuda o ha ayudado a...encontrar significado o sentido?

11 iCree usted necesaria la AE en la enfermedad? 95,2 Si 4,8 NO

* El grupo de “pacientes” puntta que la AE le ayuda mas.
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C) Conexion con los recursos religiosos proximos a los cinco “Equipos de

atencion psicosocial” de Catalufia.

Estamos desarrollando un estudio piloto que tiene por objetivo conectar los recursos
religiosos existentes en la sociedad con los EAPS de Cataluna. Se quiere proporcionar,
entre todos, una atencion religiosa de calidad a los pacientes que lo requieran. Para
conseguirlo se estan realizando una serie de acciones, entre las que destacamos:

Difusion del Programa de la Fundacion ”la Caixa” en el territorio: A los res-
ponsables de la atencion a los enfermos, de las principales religiones, en
nuestra sociedad: catolicos, evangélicos, ortodoxos, musulmanes, judios,
budistas, sikhs... Con este fin se ha presentado el Programa a los obispos
de la Conferencia Episcopal Tarraconense, a los Vicarios Generales, a los
sacerdotes en las reuniones diocesanas o arciprestales. También se ha pre-
sentado al Consell Evangelic de Catalunya, a la Comunidad Ortodoxa mas
arraigada en Barcelona, al rabino principal de Barcelona, al Consell Islamic
de Catalunya, a la Coordinadora Catalana d’Entitats Budistes, etc.
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Preparacion de un directorio con los recursos de cada religion cercanos
a las areas de actuacion de los EAPS. Con ello se facilita el nombre de la
persona o institucion con quien el EAPS puede contactar rapidamente, por
teléfono, para atender a un enfermo. Son personas que han sido informa-
das de los objetivos del Programa y del interés por dar una atencion que
valora mucho la dimension espiritual de la persona.

Facilitar el abordaje de los temas espirituales por los miembros de los
EAPS. En esta linea se han organizado o apoyado las siguientes actividades:

« Taller para los responsables de la atencion espiritual/religiosa de los
EAPS. Madrid. Noviembre 2009. Centro de Humanizacion de la Salud.

» Talleres sobre espiritualidad para los responsables de espiritualidad de
los EAPS. SECPAL (octubre 2010, febrero 2011 y junio 2011).

« Jornada sobre “Espiritualidad en clinica”. SECPAL Mallorca. 12-13 mayo 2011.
Formacion para los agentes de pastoral en la atencion integral al enfermo

;;f - Conexién de los agentes religiosos que dan atencion a los enfermos con los y en el trabajo interdisciplinar en el ambito de los Cuidados Paliativos En
y o miembros de los EAPS que trabajan en un determinado centro sanitario o esta linea se han organizado o apoyado las siguientes actividades:

s un determinado territorio. « Curso de formacion para capellanes y agentes de pastoral de la salud:
Wi “Atencion integral al enfermo al final de la vida”. Conferencia Episcopal
g:— Espainola. Madrid, 18-20 mayo 2010.

« Curso de extension universitaria: “Atencion integral al enfermo al fi-
nal de la vida”. Secretariat Interdiocesa de Pastoral de la Salut de Cata-
lunya. CaixaForum Barcelona, 16 y 23 de febrero y 2 de marzo de 2011.

- Difusion del folleto genérico sobre la atencion que ofrecen los EAPS, que
incluye informacion sobre la atencion espiritual que se puede solicitar.
Febrero 2011.

- Elaboracion de un manual de buenas practicas en atencion espiritual
al final de la vida. Centro de Humanizacion de la Salud de Tres Cantos.
Mayo 2011.

Agradecimientos a: todos los enfermos y familiares que han participado, todos
los miembros de los “Equipos de atencion psicosocial”, Bernardino Lozano (Cen-
ang tro San Camilo, Tres Cantos), direccion cientifica del Institut Catala d " Oncologia

EAPS MATARO (Xavier Gomez-Batiste; coord. Maria Pau Gonzalez), Cristian Tebé, Sira Lobo y

EAPS LLEIDA
(Fundacié SAR)

CEHIEAS G S Area de Integracion Social de la Fundacién ”la Caixa” (Verdnica de Pascual, David
i Sta Magdalena) . .
; Velasco, Montserrat Buisan y Marc Simon). .
" EAPS BARCELONA
o (Mutuam Giell)
“Vilanova i la Geltrii
EAPS ST. PERE DE RIBAS
(Hospita| St. Camil) 1. En adelante se nombra como “Programa”

2. El 73,6% de las personas se definen como catolicas en el barometro del CIS de 1/12/2010. Ver pregunta
34 en: http://www.cis.es/cis/opencms/-Archivos/Marginales/2840_2859/2856/e285600.html. (vigente el
27/2/2011)

3. Barbero J, Giré RM, Gomis C. El acompafiamiento espiritual. En: Benito E, Barbero J, Payds A (ed). El
acompanamiento espiritual en Cuidados Paliativos. Madrid: Ardn ediciones, 2008: 109-41.

4. En los porcentajes, los decimales se han redondeado.




C15. Necesidades espirituales y atencion profesional

Anna Ramio Jofre. EUI Sant Joan De Deu. Esplugues de Llobregat. Barcelona.

A través del estudio realizado en cinco unidades de Cuidados Paliativos de la Or-
den Hospitalaria de San Juan de Dios, Provincia de San Rafael, nos aproximamos
a los significados y las percepciones de la espiritualidad de las personas, en una
etapa de sus vidas de extrema vulnerabilidad como es la ultima, la mas cercana
a la muerte. Sus propios protagonistas, y los profesionales de las unidades de
cuidados paliativos nos manifiestan como es entendida, y vivida esta necesi-
dad. Los testimonios expresan a través de palabras y gestos, temas relacionados
con su proceso de vida, y sus relaciones interpersonales; estos relatos muestran
como la espiritualidad esta intrinsecamente enraizada a sus vidas. Comprender
las necesidades espirituales de las personas enfermas puede aportar elementos
de reflexion para la practica profesional.

Los resultados de este estudio muestran las necesidades que son esencia-
les, otras que son transversales, y las que su contenido se diluye en otras
categorias. Las necesidades nucleares o esenciales son: la necesidad de
ser reconocido como persona; la necesidad de dar sentido a la vida; las
necesidades religiosas; y las necesidades ante la proximidad de la muer-
te. Las necesidades éticas son tratadas de forma transversal a las demas
necesidades; la necesidad de esperanza se ubica entre la necesidad de
encontrar sentido a la vida, las necesidades religiosas y las necesidades
ante la proximidad de la muerte. Las necesidades estéticas creemos que
aunque en este estudio no se revelan como fundamentales, pudiera ser
que en otros contextos, se presenten como una entidad en si misma. La
tipologia resultante sobre las necesidades espirituales, esta configurada
por: (1) la necesidad de ser reconocido como persona; (2) la necesidad de
dar sentido a su vida; (3) las necesidades estéticas, (4) las necesidades
religiosas; (5) las necesidades ante la proximidad de la muerte. En la tabla
1 se expone la tipologia del presente estudio, las necesidades espirituales
y el contenido de cada una de ellas.

Los equipos asistenciales de Cuidados Paliativos en general y en particular los
Centros de San Juan de Dios, son sensibles a las demandas de las necesidades
espirituales de las personas enfermas ingresadas. Saben detectar aquellas in-
quietudes y manifestaciones que demandan atencion espiritual, reconocen que
es en esta etapa de la vida donde mas intensamente afloran. El hecho diferen-
cial de esta asistencia esta cerca del trato cercano y relacional con las personas
enfermas y sus familias. Conseguir aumentar la calidad de vida al final de la
vida es su maximo objetivo; solo se consigue tratando de forma holistica a las
personas, integrando las dimensiones fisicas, psicologicas, sociales y espirituales.
Si en toda asistencia sanitaria el trabajo en equipo, es basico, en las Unidades
de Cuidados Paliativos es esencial; la complicidad del equipo asistencial que
les lleva a hablar en una sola voz, hace aumentar la confianza que las personas
enfermas ponen en ellos/as. La seguridad que ofrece esta relacion de ayuda:
personas enfermas-profesionales, es uno de los pilares fundamentales en los que
se asienta la atencion.
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NECESIDADES ESPIRITUALES
TABLA 1

CONTENIDO

Necesidad de ser reconocidos/as

COmo persona

Afecto, amar y ser amado.
Relaciones interpersonales.
Autoestima y reconocimiento.
Cuidar a los demas.

Necesidad de encontrar
sentido a sus vidas

Busqueda de sentido.
Jerarquia de valores.
Esperanza en la vida.

Necesidades estéticas

Expresiones estéticas: musica,
naturaleza, imagenes...

Necesidades religiosas

La religiosidad expresion de espiritualidad.
Esperanza en Dios.

Expresiones de religiosidad: oracion,
sacramentos, silencio...

Necesidades ante
la proximidad de su muerte

Afrontamiento de la muerte.
Relectura de la vida.
Reconciliacion.

Esperanza en el mas alla.
Acompanar la muerte.

Elaboracion Propia.




Del estudio de las necesidades espirituales cabe resaltar los datos mas significativos.
En la necesidad de ser aceptados como personas se manifiesta intensamente la ne-
cesidad de amor, de afecto, de sentirse queridos. La calidad de las relaciones inter-
personales estructura su sentido de pertenencia, seguridad, su vinculacion al mundo,
en un proceso lleno de incertidumbres, como es el del final de la vida de las perso-
nas. También ayuda a construir su autoestima, que cominmente esta deteriorada.
Cuando ingresan en las unidades habitualmente muestran su autoestima baja; varios
factores influyen, como el valor social que se da a lo que hacen las personas, por
encima de lo que son en si mismas; la vulnerabilidad extrema de su situacion impide
el que puedan hacer las actividades, trabajos, papeles sociales que realizaban; la
perdida progresiva de autonomia personal del dia a dia, de las actividades cotidianas
basicas; los procesos de duelo anticipado; los signos de dolor, sufrimiento, nauseas
y demas manifestaciones producidas por sus enfermedades. También manifiestan un
profundo anhelo a sentirse y formar parte de su familia, aunque esta sea minima,
especialmente recuerdan el amor maternal. También en la misma medida que nece-
sitan de los demas, necesitan cuidar a sus personas queridas, a través de gestos, y
expresiones, tienen necesidad de dar, de gratitud hacia los demas.

Las necesidades de encontrar sentido a sus vidas en el contexto en que se en-
cuentran es una de las necesidades espirituales con mas peso especifico. Gene-
ralmente expresan como a través de sus enfermedades han aprendido de la vida,
“una leccion de vida” comentan, no siempre facil, aunque con recompensas per-
sonales profundas. La jerarquia de valores habitualmente se transforma en re-
lacion a sus mundos afectivos y a sus creencias religiosas. Valoran con intensidad
las cosas que antes consideraban pequenas del dia a dia.

Las necesidades estéticas aunque en este estudio no se ha podido mostrar el
valor que ostenta, creemos que se ha de tener en cuenta en la atencion que
damos a las personas enfermas al final de sus vidas. Primero porque son formas
de expresion que conectan directamente con la Trascendencia, y con el mundo.
Potencian la sensibilidad y el bienestar. Identificar el nivel de importancia que las
expresiones estéticas tienen en sus vidas, es substancial. Atender esta necesidad
no requiere un despliegue de recursos extraordinarios, si no mas bien creativi-
dad, y sensibilidad en el cuidado diario.

A través de las necesidades religiosas habitualmente las personas manifiestan sus
necesidades de espiritualidad. En este periodo de la vida, de extrema vulnerabi-
lidad las nociones fundamentales del ser humano, su religiosidad, se manifiestan
mas intensamente. Emerge la transmision de creencias que en la infancia habian
vivido. Y aunque a lo largo de sus vidas las creencias religiosas no se hayan mos-
trado necesarias, en esta etapa vuelven a surgir. Recuperan su sentido, forman
parte del apoyo fundamental, les da paz y serenidad.

Otro dato significativo es la importancia que dan a la oracion y rituales religio-
sos; no Unicamente las personas creyentes, si no incluso personas que se ma-
nifiestan agnodsticas. Las practicas religiosas enraizan con la parte mas profunda
del ser humano, manifestandose en bienestar.

En el presente estudio, a través de los testimonios, se manifiesta una expresion
de religiosidad normativa. La concepcion de enfermedad como castigo divino, y
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el dolor como forma de mortificacion, aln hoy estan latentes. Son nociones que
se han mantenido a lo largo de la historia de la humanidad, aunque no favorecen
la relacion con Dios. Otro rasgo que hemos podido detectar es la concepcion erro-
nea del sacramento de la uncion, que se relaciona solo como signo de muerte.

Las necesidades ante la proximidad de la muerte son especificas y al mismo
tiempo esenciales en el proceso de vida que estamos analizando. Su importancia
radica en su contenido, temas como afrontar la muerte; la relectura de la vida, la
reconciliacién con sigo mismo y con los demas, y las creencias en el mas alla de la
muerte son significativos. Afrontar la muerte personal nunca es facil, influyen di-
ferentes factores: estamos aferrados a la vida; tenemos miedo a lo desconocido,
nuestra muerte es personal e intransferible; la perspectiva es diferente segin la
edad en que se aproxima la muerte. Estas y otras circunstancias especificas nos
pueden dejar entrever la complejidad de la tarea que han de realizar.

El factor edad influye en este proceso. Generalmente a mayor edad mayor
aceptacion y toma de conciencia de la muerte. Acompafar a una persona joven,
que se esta muriendo, es un ejercicio esencialmente dificil, la frase “es ley de
vida” no sirve porque a estas edades “no toca” morirse. También se ha recogido
en este estudio evidencias que muestran que habitualmente las personas enfer-
mas deciden el momento de sus muertes. Esta relacionada con cuestiones que
han de dejar resueltas, como despedidas, nacimientos y otras referidas con “el
permiso a morirse” dado por algun familiar unido a su vida.

Otro tema de vital importancia es la relectura de sus vidas y reconciliacion con-
sigo mismo y con los demas. Generalmente visionar sus vidas lo realizan a través
de criterios éticos. Estos criterios son habitualmente regidos desde la perspectiva
actual, y dificulta su propia reconciliacién de procesos acontecidos en contextos
del pasado. En esos casos necesitan ayuda para comprender sus vidas, y acep-
tarse. Otro rasgo importante es la expresion y busqueda de espacios de soledad
y silencio, que en determinadas circunstancias no es facil, como en el caso de
familias muy protectoras.

Ante la muerte personal surge con mas intensidad la incertidumbre del mas alla
de si mismo. La esperanza en Dios, en reencontrarse con personas significativas
en sus vidas, en prolongarse a través de sus hijos, a través de pensamientos y el
recuerdo de las personas significativas, proporciona confianza y paz.

Ante estas demandas los profesionales planifican la atencion integral. Prime-
ramente valoran las relaciones interpersonales con familia y amistades que en
este proceso puedan ayudar de forma presencial. Adecuan la atencion desde la
suplencia total en casos en que la familia y amistades no puedan dar soporte,
hasta el apoyo en segunda linea. Las familias y amistades son fundamentales
en este proceso, y el equipo sanitario les da respaldo, dado que la implicacion
emocional a la que estan sometidos, dificulta su papel. En la atencién sanitaria
se integra a la familia y amistades como forma habitual de trabajo en las Uni-
dades de Cuidados Paliativos. No siempre es tarea sencilla, son multiples las
situaciones familiares, los problemas, las percepciones, el dolor y sufrimiento
que les produce estos procesos. Comprenderlos desde sus propias perspectivas,
es fundamental; es un trabajo que requiere paciencia y conocimiento. El equipo




profesional intenta que las familias puedan estar en el momento de las muertes
de sus personas queridas. Son momentos nucleares en la vida de las personas, y
el estar acompanados por la familia, o en su caso por un profesional, son expre-
siones y momentos de maxima humanidad.

Otra cuestion prioritaria en la atencion es la construccion de sus identi-
dades, trabajar para que se reconozcan como personas, de ser acepta-
dos, nombrados, es una labor especialmente esencial y no siempre facil.
Ofrecerles confianza plena, tratarles con autenticidad, respeto activo,
con delicadeza, sensibilidad, prodigando cuidados con las manos, acercan-
dose a ellos, son claves para conseguir que se sientan realmente cuida-
dos, para aumentar su calidad de vida, al final de sus vidas. Otro aspecto
fundamental es mantener un buen control de sintomas, en determinadas
circunstancias es una tarea compleja, pero no imposible, es un derecho
de toda persona, y un deber de los profesionales sanitarios. La bUsqueda
de sentido, en determinadas circunstancias, aconseja que se realice con
ayuda profesional. Estar atentos a estas demandas, a veces no explicitas,
es un reto de los profesionales.

Ante las situaciones de gravedad que presentan las personas ingresadas en
las unidades de cuidados paliativos, los profesionales intentan no dramati-
zar, si no acoger, acompanar, estableciendo una relacion de complicidad que
las personas agradecen. Respecto a las diferencias de género, aunque no son
significativas, las mujeres tienden a expresar sin dificultad sus sentimientos,
respecto a los hombres.

Las unidades de paliativos estan socialmente estigmatizadas, se sabe que estan
relacionadas con la muerte. Aunque cuando las conocen observan que es otro tipo
de asistencia centrada en la persona de forma holistica, no en la enfermedad.

Manifestar dos reflexiones finales de profesionales de estas unidades asu-
midas por el equipo investigador: lo espiritual es mucho mds amplio que lo
religioso. Los profesionales han de atender esas necesidades. El enfermo
saca sus inquietudes entorno a lo espiritual, los miedos ante la muerte al
miembro del equipo con el que mds ha conectado v es el que ha de dar la
respuesta adecuada. Por eso ha de estar primero muy sensibilizado y respe-
tuoso para poder respetar profundamente las creencias del paciente. Cada
uno desde sus vivencias y desde su profundizacion, y desde su forma de ver
la vida tendrds quedar respuesta y sin desvalorizar al otro, porque lo que
realmente importa es lo del otro. Y si tu no puedes dar respuesta, si que
tienes que recurrir a la persona adecuada para que atienda.

El segundo profesional que reflexiona sobre su trabajo: estando en esas
unidades te obliga a plantearte tu propia espiritualidad, tu propia vida,
dentro de la dureza que supone el dia a dia, las experiencias vividas te
aportan valor a tu propia vida. Los componentes del equipo asistencial en
un momento u otro de su carrera profesional se plantean su propia espiritua-
lidad, su propia vida. Reviven y reflexionan sobre sus vidas, se replantean
sus valores, ante dureza de situaciones que se viven en estas unidades,
aportan beneficios incalculables.
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Mesa Debate 4

EXPERIENCIA DE SUFRIMIENTO Y ESPIRITUALIDAD
DESDE DIFERENTES PERESPECTIVAS CLINICAS:
LO COMUN Y LO DIFERENCIAL.

C16. Experiencias de sufrimiento y espiritualidad desde
diferentes perspectivas: lo comun y lo diferencial.

losu Cabodevilla Eraso. Consulta. Pamplona.

En todo ser humano convive el abismo de la fragilidad y vulnerabilidad (Torralba,
F. 1999).

Afirmar que el ser humano es vulnerable significa decir que es fragil, que
es finito, que esta sujeto a la enfermedad y al dolor, al envejecimien-
to y a la muerte. La tesis de que el ser humano es vulnerable, consti-
tuye una evidencia factica, no precisamente de caracter intelectual,
sino existencial. La enfermedad constituye una de las manifestaciones
mas plasticas de la vulnerabilidad humana. La vulnerabilidad esta arrai-
gada a su ser, a su hacer y a su decir. Decir que es vulnerable, significa
afirmar que no es eterno, que no es omnipotente, que puede acabar en
cualquier momento. Significa afirmar que lo que hace puede ser indebi-
do, que lo que dice con sus palabras o sus silencios pueden ser equivocos.
Es el sufrimiento el que nos revela y nos pone en contacto con nuestra vul-
nerabilidad. ...Y la espiritualidad surge luminosa a través del tunel frio y os-
curo del sufrimiento. Esta ahi, siempre ha estado, en cualquier circunstan-
cia, en cualquier campo, a cualquier edad, con la capacidad de transformar
esa cueva oscura y sin aire de sombras acechantes en las que nos sumerge
el sufrimiento.

La espiritualidad al final de la vida bioldgica, cuando los afos van agotando
el funcionamiento de los organos, y tomamos consciencia de que llego la
hora de la verdad, que consumimos ya el plazo y que pronto, demasiado
pronto tal vez, tendremos que levantar la tienda con sus remiendos. Y el
latido de nuestro cansino corazén nos recuerda la urgencia de hilvanar cos-
turas, curar heridas en los amores y en los desamores, en los encuentros y
en los desencuentros.

La espiritualidad que nos humaniza en las unidades de cuidados intensivos,
donde la tecnologia se impone en un periodo de crisis con resultado incierto.

Y finalmente, la espiritualidad cuando pensamos que todavia no es tiempo
para morir, y lo irreversible sucede y la infancia se ve truncada.

El sufrimiento conlleva, en el ambito existencial, el escandalo, el grito, la
queja, la protesta. Se nos presenta como algo perturbador, extrano, ajeno a
nosotros mismos, inquietante, monstruoso (Esquirol, J. M. 1996).
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Cuando vivenciamos el sufrimiento tomamos consciencia de lo que finalmente
somos, y esa misma consciencia nos rebobina una y otra vez con obstinada repe-
ticion, los proyectos inconclusos, los suefos abortados, los traspiés de toda in-
dole, las amistades descuidadas, los amores traicionados. Y es posible que estas
sefales nos lleven a imprimir un fuerte golpe de timon, para poder concluir que
incluso en el umbral del morir todavia hay tiempo para crecer.

Cuando la muerte se percibe como cercana e inaplazable, y aqui no importa la
edad bioldgica de la persona, es posible recolectar provechosamente lo mejor de
nuestra experiencia y volver nuestra mirada hacia la propia interioridad, dando
el mayor protagonismo a las fuerzas psiquicas mas hondas, arcaicas y represen-
tativas de lo humano.

;Como detectar la espiritualidad entre las zarzas del sufrimiento en los nifos?, ;y
en una UCI?, ;y en las personas mayores?.

Para ello hay que atravesar desiertos interiores en los que trataremos de recono-
cer lo doloroso y ardiente que hay en ellos, pero también tratando de descubrir la
Fuente oculta, el oasis, la Presencia ignorada (Leloup, J.Y. 1996). El desierto no es
el final, sino un lugar de paso, una travesia que se debe cruzar, y encontrar la tierra
prometida. Ir hacia el desierto consiste ante todo en partir hacia si mismo. Dejar de
lado todo lo conocido que creemos ser, por lo desconocido, lo ignorado que somos.

En el desierto es donde uno siente la dulce presencia del espiritu. En el desierto
cada cual encuentra su secreto, rodeado de un mayor secreto.

De todas formas no escaparemos del desierto, que es lo que permanecera de nues-
tro cuerpo cuando el tiempo lo haya disuelto en polvo, es lo que permanecera de
nuestros amores cuando la muerte los haya liberado de sus tiernos vinculos, es lo que
permanecera de nuestros sublimes pensamientos cuando el olvido los haya borrado.

En el desierto, la carencia y plenitud permanecen indisolublemente unidos, y
los que saben soportar semejantes nupcias, sin duda también moriran, pero no
moriran sin haber antes vivido......

« Leloup, J. Y., Desierto, desiertos, PPC, Madrid, (1996).
« Cabodevilla, I. En vispera del morir, Desclée De Brouwer, Bilbao (2001)

C17. Experiencia de sufrimiento y espiritualidad desde
diferentes perspectivas clinicas: lo comun y lo diferencial

Vicente Arraez Jarque. Hospital General Universitario Elche. Elche.

“El ser humano forma parte de una totalidad, una parte limitada en el tiempo y
en el espacio a la que [lamamos Universo”. “En una especie de ilusion dptica de
la conciencia, se experimenta a si mismo, a sus pensamientos y a sus sentimien-
tos como algo separado del resto. Esa ilusion es una especie de prision que nos
circunscribe a nuestros deseos personales y a nuestro afecto por unas cuentas




personas proximas”. “Nuestra tarea consiste en liberarnos de esa prision y ex-
pandir el circulo de nuestra compasion hasta que llegue a abrazar, en su belleza,
a todas las criaturas vivas y a la totalidad de la naturaleza”. Albert Einstein.

Esa tendencia comun a todos los seres de volver a formar parte de la totalidad, en
sus diferentes formas de expresarse, configuran ese fenémeno que llamamos espi-
ritualidad. La espiritualidad se puede entender como la experiencia de disolucion
del yo que nos conecta con los otros o lo otro, a sea la naturaleza, el ser supremo
o el otro, mas alla de concepciones religiosas o tradiciones, como algo esencial a
cada individuo es por lo tanto dificil de definir, en el potencial de cada persona se
encuentra la posibilidad de elevar su estado de conciencia para que se produzca
esa unificacion que disuelva la experiencia del ser fragmentado que es los que so-
mos durante lo que llamamos vida. Mientras que esta tendencia es comun a todos
los seres y supone un anhelo permanente, los caminos para vivir esta experiencia
son muy diferentes y se enmarcan dentro del modelo social, cultural, educativo
o religioso en que uno crezca. Estos modelos pueden jugar un papel consciente o
inconsciente en esta busqueda y en Ultima instancia es el individuo quien, a través
de su libre albedrio, configurara su propio camino para alcanzar la plenitud.

Hablamos de sufrimiento cuando las dificultades para recorrer ese camino de
disolucion se manifiestan en cualquiera de los niveles que constituyen al ser hu-
mano, ya sea el fisico, emocional o psicologico. Y. Al igual que la espiritualidad,
el sufrimiento es inmanente al ser humano, teniendo sus raices en esa fragmen-
tacion del ser que por un lado vive apegandose a todo aquello que es capaz de re-
conocer y por el otro genera continuamente expectativas que, al no llegar a cum-
plirse se constituyen en fuente de frustracion. Al igual que la espiritualidad, el
sufrimiento tiene dimensiones propias para cada persona, manifestandose dentro
de los patrones que nos caracterizan a cada uno. De alguna forma, la conciencia
del sufrimiento y sus raices nos puede acercar a la dimension de lo que llamamos
espiritualidad y esa situacion surge, especialmente en el proceso de morir.

Aunque la muerte es una realidad incuestionable y, racionalmente, todos podemos
aceptar que existe y que, indudablemente sabemos que, antes o después, vamos a
morir. No es algo corriente que forme parte de nuestra percepcion habitual.

Este aspecto de eludir la existencia de la muerte es especialmente sobresaliente
en nuestra cultura actual, en la que, ademas, y como contraposicion se han acu-
mulado factores que aumentan el protagonismo de todo aquello que niega todo
lo que tiene que ver con el morir: el envejecimiento, la agonia, la enfermedad,
como parte de lo cotidiano. Se trata de evitar que la muerte contamine la vida
cotidiana y de alguna manera que cada individuo solo perciba el morir como una
estadistica o un suceso que les ocurre a los demas.

Asi, esa separacion del morir del que solo el ser humano puede ser consciente, lo
que nos diferencia de los animales que son incapaces de tener conciencia del morir
aunque pueden reconocer la muerte, nos dificulta la posibilidad de vivir plenamente
el momento, aprendiendo de lo que la muerte nos pone delante para reflexionar.

La forma en que se vive el proceso de morir y la muerte tiene una especial rele-
vancia, tanto para el que muere, como para todos los que de una forma u otra se
encuentran ligados a él.
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Nuestro sistema sanitario obvia y niega la muerte, que generalmente es vista
como un fracaso o como minimo como algo que no es de nuestra competencia.
Esta es una perspectiva erronea que nos dificulta su atencion. Dice el editorialis-
ta del BMJ de enero de 2000: Cuando la muerte es vista como un fracaso en lugar
de una parte importante de la vida, los individuos tienden a evitar prepararse
para ella y la medicina no presta la atencion que deberia para ayudar a las per-
sonas a vivir una buena muerte.

Curiosamente, en la construccion del lenguaje, identificamos la muerte como
algo que se encuentra en el futuro, mas alla de una linea que nos imaginamos y
dotamos de unas caracteristicas que en realidad no conocemos y hablamos de la
vida como de aquello que se encuentra en nuestra memoria, que ya ha sucedido
y de alguna forma reconocemos. Y sin embargo todo lo que ya ha pasado esta
muerto y de eso si podemos ser conscientes, y todo lo que esta por venir hay que
crearlo, no existe y es en realidad donde reside la esencia de la vida, en la creati-
vidad de construir cada momento como nuevo a partir de lo que se ha muerto, de
lo que aprendemos con lo que abandonamos para crear el futuro, que es ultima
instancia el sentido de la vida que tan solo se puede vivir como un instante fugaz
entre lo que es y ya no es.

Cuando vivimos la experiencia de acompanar a otro al final de la vida, esta pre-
sencia del morir nos refleja la realidad de la propia impermanencia, esta co-
nexion que nos permite reconocer en nosotros mismos los procesos que ocurren
en la persona en trance de morir, este fenomeno al que definimos como empatia
es lo que nos va permitir tanto ayudar al otro al ser capaces de reconocer sus
necesidades como aprender, para integrar en nuestra vida lo que estamos com-
partiendo en esta situacion en que se pueden romper todas las defensas que, en
ocasiones, hemos construido para ignorar la presencia constante e inevitable de
la muerte en cada momento de la vida.

En una entrevista a Elisabeth Kubler-Ross, una mujer que ha sido referencia en
todo lo que conocemos en torno al acompanamiento al final de la vida y el pro-
ceso del duelo, le preguntaban acerca de que le parecia mas dificil “aprender
a vivir o aprender a morir”. Su respuesta era que le parecia lo mismo. Que una
persona que ha sabido vivir no teme a la muerte, mientras que si nunca has vivido
el miedo a morir es terrible.

En la fase final de la vida se pueden manifestar diferentes dificultades que nos mues-
tran nuestras vulnerabilidades, todos estos aspectos nos pueden permitir aprender
algo. Cada uno de ellos va a tener su protagonismo en mayor o menor medida y tanto
para el que muere como para el que acompana pueden ser trascendentales.

Cuando la muerte esta cerca, esta situacion genera tres escenarios diferentes en
los que cada uno tiene un papel y en el que todos tenemos que estar en algln
momento. Ese momento, con sus particularidades, nos ofrece la oportunidad de
aprender y comprender. Hay un papel diferente para el que muere, otro para
la familia y allegados y otro para los profesionales o cuidadores. En cada uno
de estos escenarios podemos describir cuatro diferentes niveles, el nivel de lo
practico, lo que corresponde al territorio emocional, hay otro espacio para lo
intelectual o racional y un ultimo aspecto que seria el espiritual.




Las herramientas con las que podemos abordar las dificultades que se presen-
ten van a ser, la empatia, la compasion, la ecuanimidad, todo ello enmarcado
en lo que podemos considerar el amor global, aspecto esencial y que se basa
en la aceptacion de la perdida, la del otro y la de todo lo que vamos dejando
por el camino. El acto de morir es un acto de disolucion, de desprendimiento
de todo lo que somos y de todo lo que hemos ido construyendo, vivir con sen-
tido es crear a partir de lo que se muere.

Cuando una persona entra en la etapa final del proceso de la muerte se encuen-
tra sometido a dos dinamicas intimamente relacionadas e independientes. En el
plano fisico, el cuerpo comienza el proceso, que acabara con la parada de toda
funcion, y durante el cual se van apagando las funciones de los sistemas vitales.
Usualmente este proceso ocurre de forma paulatina y ordenada y sin dramatis-
mo, con cambios fisicos progresivos que no requieren tratamientos invasivos ni
intervenciones agresivas. Estos cambios fisicos del cuerpo son normales y es la
manera natural por la cual el cuerpo se prepara para terminar su funcionamiento.

La otra dinamica que interviene en el proceso de la muerte se desarrolla en el
plano mental - emocional - espiritual, y su desarrollo es diferente. El espiritu de
la persona moribunda comienza el proceso final de desapego o desinterés por: el
propio cuerpo, por sus condiciones sociales (trabajo, familia, amigos, etc.)

Estos dos procesos tienen que ocurrir de una manera apropiada, Unica y propia de
la entidad, creencias y estilo de vida de la persona moribunda.

Por todo ello es importante trasmitir a la familia la conveniencia de que ellos
también acepten lo que esta pasando, que aprovechen este tiempo para cerrar
la relacion, perdonando, reconociendo los aspectos positivos de la relacion, y
sobretodo, dando permiso, al moribundo para irse. Esta es también una interven-
cién que promueve el desapego y facilita la fluidez de la partida.

Al dejar de luchar desaparece cualquier dicotomia, cualquier separacion, es vol-
ver a lo esencial, y mas que trascender, solo se trata de iluminar lo que es, lo que
ha estado fragmentado y oculto, es el retorno al origen.

Mientras llegamos a esta fase, tenemos algunas practicas que le dan sentido al
acompanar para descubrir y facilitar el camino. Para aquellos que nos dedicamos
a ayudar a los demas, a través del ejercicio de la medicina, o simplemente para
todos aquellos que tienen la oportunidad de tomar conciencia de la posibilidad
de ayudar a otros, el término que implica esta practica se denomina, desde an-
tiguo, Compasion, que podriamos definir como la experiencia decidida, activa y
voluntaria de ayudar, implicandose, a evitar el sufrimiento en el otro y aun mas
profundamente, en todos los seres.

En nuestra unidad de intensivos hemos desarrollado, en los Gltimos afos, una se-
rie de practicas que incluyen e intentan integrar los diferentes niveles de los que
hemos hablado, realizandose un trabajo especifico sobre cada uno de los planos
practico-racional, emocional o espiritual.

Anivel de los profesionales, en el plano de lo pragmatico, se discute diariamente
sobre los pacientes que se encuentran en situacion de extrema gravedad, cuando
el médico responsable se plantea que no hay respuesta al tratamiento, se valora
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en sesion clinica la limitacion del esfuerzo terapéutico, dando prioridad a los cui-
dados de la persona y centrando el tratamiento en la analgesia y las medidas de
higiene. Siempre es preciso para llegar a esta etapa que todos los médicos estén
de acuerdo y si no lo estan que lo justifiquen con argumentos sélidos. Cuando
se decide la limitacion se deja constancia en la evolucion diaria y se explica a
la enfermeria el plan de trabajo, en la evolucion se marca una casilla que deja
constancia de que se ha comentado el cambio en el tratamiento. En las sesiones
se informa de los razonamientos y aspectos concretos referentes a cada paciente
y a la informacion de los familiares. Se intenta evitar hablar de aspectos fisiopa-
tologicos con la familia para centrarse en los aspectos humanos.

En los aspectos emocionales y espirituales para el personal de intensivos, la acti-
tud ante la muerte se ha ido modificando en los Ultimos anos, pasando de ser la
aceptacion de un fracaso a la experiencia de ser un momento que le da sentido
a la vida. Cuando se habla de alguien que se va, se plantea como era su vida y su
momento. Todo esto se refleja mucho en los comentarios en torno al como vivir.
Trae al presente el sentido de la impermanencia y la riqueza de ser conscientes de
nuestro proceso de vivir-morir, reflejado en los pacientes a los que acompanamos.

En lo que respecta al paciente, una vez que esta claro que la relevancia la toma
el proceso de morir y no el tratamiento de una enfermedad, se modifican los
tratamientos de forma que se da prioridad a la evitacion del dolor y a cuidados
basicos de higiene. Se retiran medidas de monitorizacion y se intenta modificar el
aspecto del entorno evitando que suenen alarmas o que los monitores habituales
en una unidad de intensivos estén encendidos. En muchos casos, los enfermos de
las unidades de criticos, se encuentran bajo efecto de sedacién o con bajo nivel
de conciencia. En todos los casos se hace hincapié en mantener un contacto a
nivel sutil, cuidando no solo lo que puede llegar a través de los sentidos tradicio-
nales si no también lo que implica el contacto emocional que puede aparecer en
todos los que estan alrededor. En esta etapa se procura crear un entorno de si-
lencio y, en ocasiones se utiliza musica en la cabecera de la persona en trance de
morir, el tipo de sonidos que utilizamos procede de otras tradiciones con amplia
experiencia en el acompanamiento al final de la vida, son sonidos que utilizan
unas frecuencias caracteristicas y repetitivas que ayudan a evitar las tensiones
que pueden acompanar los momentos que preceden a la muerte.

A nivel de las familias y amigos, la actitud es integrarlos como parte del proceso
del morir, a ellos se les ofrece la posibilidad de estar presentes en todo momen-
to, se les facilita todas las comodidades posibles y se les plantea el papel que
les toca asumir durante la agonia del familiar. Se mantienen conversaciones con
ellos seglin las demanden, explicando lo que va sucediendo. Siempre se intenta
evitar dar horas o fechas sobre el tiempo que queda, haciendo énfasis en darle
sentido a lo que esta ocurriendo y no a lo que se teme que pueda ocurrir. En este
sentido es importante tener en cuenta que todo el tiempo que dura una agonia
es un tiempo valioso del que hay mucho que aprender, la muerte no deja de ser
un espejo en el que todos nos reflejamos y acompanar a morir a otro quizas nos
pueda ayudar a contactar con nosotros mismos. A eso puede ayudar el tiempo
que la situacion nos ponga delante. De cada uno depende si se aprende en esta
ocasion o habra que esperar a la proxima oportunidad.




A los familiares se les explica que una manera de acompahar haciendo mas
facil esta etapa es la de estar presentes sin intentar retener al que se va.
Les sugerimos que se mantengan en contacto colocando la mano del fami-
liar que esta muriendo sobre la propia, sin cerrarla, de manera que esta
solo quede apoyada y que en ese gesto se ponga la intencion de dejar que
se vaya, con el pensamiento y el corazén aceptando lo que esta pasando
y sintiendo que todo esta bien. El poder de este gesto, que inicialmente
puede ser dificil ya que hay una lucha establecida con la no aceptacion
racional de lo que esta ocurriendo y el rechazo a la perdida, es tremendo y
conforme el gesto relajado de la mano con la palma extendida hacia arriba
aparece, la aceptacion de la muerte llega y la lucha cesa, de forma que el
familiar comprende que es el momento de la disolucion y lo hace sin trans-
mitir su tension y sus miedos al moribundo, creandose un ambiente de paz
que envuelve la situacion y que es muy evidente para todos los presentes,
generandose un estado de conexion, comprension y agradecimiento dificil
de expresar con palabras.

En todo el proceso, las herramientas empleadas se pueden categorizar
como cualidades de lo que llamamos el amor global, cualidades como la
empatia, que nos permiten la conexion sutil con los que sufren, tomando
conciencia de lo tenemos en comdn y nos une en ese momento. La nece-
saria ecuanimidad, para reconocer de forma equilibrada el papel en el
que estamos implicados en esta fase, sin renunciar a nuestra parte y sin
dejarse arrastrar por el momento del otro, intentando hacer lo que nos co-
rresponde con humildad, presencia consciente y respeto comprensivo y sin
juicios a lo que una crisis asi nos pone delante. Y por ultimo la compasion,
base y sentido profundo que da contenido a la relacién entre los seres hu-
manos, como intencion decidida de ayudar al otro. Cultivar estos valores
es la via para darle sentido a la vida y a lo que la muerte nos ensefa desde
la aceptacion de nuestra impermanencia y el cultivo del amor.

Una propuesta en nuestro entorno para facilitar el camino es la practica
de la meditacion, entendida como un medio para explorar y tomar con-
ciencia de los procesos que ocurren en nuestro interior y para aprender a
canalizar nuestras reacciones creando un espacio de silencio que facilita
la emergencia de todo el potencial que llevamos dentro. La practica per-
severante de la meditacion se ha demostrado eficaz tanto para el manejo
de la atencion como para el desarrollo equilibrado de nuestras emociones
y nuestra espiritualidad. Independientemente de cualquier creencia o tra-
dicion. En la actualidad estan aumentando las investigaciones cientificas
en nuestra cultura sobre lo que ahora se conoce como mindfullness y poco
a poco se esta incorporando a nuestra practica diaria su uso. Aquellas tra-
diciones que han integrado en su manera de vivir el sentido del morir son
también las que han desarrollado la herramienta de la meditacion, seguro
que podemos aprender mucho de ellas e incorporar sus ensefianzas a las
peculiaridades de nuestro conocimiento cientifico y nuestra cultura.
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C18. Sufrimiento y demencia avanzada

Javier Gomez Pavon. Hospital Central De La Cruz Roja. Madrid

El perfil de un paciente con demencia en fase avanzada' suele ser el de
mayores de 80 afos, con alta comorbilidad, con marcado deterioro cogni-
tivo que afecta entre otros a una dificultad severa del lenguaje (mutismo,
ecolalia, quejidos, sonidos guturales,...), con dependencia funcional que
progresa hasta la inmovilidad completa, con sindromes geriatricos (dolor-
disconfort, doble incontinencia, estrefimiento, trastornos de la deglucién,
inmovilismo con rigidez espatica de las cuatro extremidades, Ulceras por
presion,...). Todo ello matizado por la presencia practicamente constante
de trastornos conductuales tales como agitacion, agresividad, alucinacio-
nes, actividades propositivas, trastornos del ritmo suefo-vigilia, gritos,...
que son el principal determinante de la sobrecarga del cuidador (75% de
los cuidadores). La demencia avanzada progresa como un “continuum?”
dificil de definir, hacia el final de vida, extremo ultimo del escenario cli-
nico expuesto previamente?. En todo este proceso de duracion variable en
anos, el sufrimiento es constante con condiciones para suponer que esta
presente practicamente en todos los pacientes y especialmente en las fa-
ses mas cercanas al final de la vida?3*

El sufrimiento de estos pacientes se mezcla y se interrelaciona con el de sus fa-
miliares, sus cuidadores y el del personal sanitario®. Los dominios del sufrimiento
en estas situaciones son®’:

- La pérdida progresiva de autonomia y de control.

- Los miedos (a la enfermedad, al abandono social y sanitario, a la pérdi-
da de la dignidad y autoestima), al propio proceso del morir, a la situa-
cion de agonia, miedos espirituales (sin sentido, porqué permite llegar
a estos extremos de la vida,...).

- La presencia de graves complicaciones (trastornos conductuales, de-
liriums, inmovilidad, dolor, estrenimiento, anorexia, fiebre/infeccio-
nes, Ulceras por presion) que estan presentes durante un largo tiempo
(ahos) y con alta frecuencia de ingresos hospitalarios (uno, dos, si no
mas, al afo).

- La frustracion y los sentimientos de fracaso (estrés y sobrecarga de
familiares-cuidadores, cambio de roles, abandono profesional, senti-
mientos de fracaso e inutilidad profesional).

- La gran complejidad, dificultad y ambivalencia en las decisiones a to-
mar (traslado hospitalario, nutriciéon e hidratacion, uso de antibidticos
parenterales, limitacion del esfuerzo terapéutico, sedacion en la ago-
nia, etc.).

La demencia en sus Gltimos estadios presenta sintomas de dificil control® (des-
critos anteriormente), pero a diferencia del paciente oncoldgico dichos sinto-
mas no son tan intensos, por lo que la familia y el equipo cuidador habitual-
mente no tienen la misma percepcion de gravedad como en las oncoldgicas. Sin




embargo son mucho mas prolongados, minando lentamente al paciente pero
especialmente a la familia y al equipo cuidador incluyendo a los profesionales
sanitarios y sociales. A la vez los sintomas suelen ser dificiles de reconocer por
la comorbilidad, polifarmacia y atipicidad presentes en el paciente geriatrico
y que interfiere en la habitual presentacion sintomatica. Por Gltimo la com-
plejidad del tratamiento® es maxima debido al elevado riesgo de iatrogenia
medicamentosa propia de la demencia avanzada con una minima o ya inexis-
tente reserva cognitiva y de homeostasis, en los que con una minima dosis far-
macologica presentan grandes efectos secundarios, condicionando una mayor
dificultad a la hora de evaluar la eficacia de los diferentes tratamientos para
el control de los sintomas que mas causan disconfort como el dolor'®' y los
trastornos del comportamiento.

Sin duda aliviar dicho sufrimiento es el gran reto final y que compartimos todos
aquellos profesionales que atienden todas las fases del vivir, del dia a dia, de
los ancianos con demencia, pero adquiere especial relevancia en sus Ultimas
fases, las del morir.

Su manejo comprende el habitual enfoque interdisciplinar y multidimen-
sional de:

- Paciente: Conservar su dignidad. Conocer los valores y deseos previos
del paciente o identificar persona delegada respecto de sus preferen-
cias sobre tratamiento y medidas de soporte global'>'4.

- Familia: Atencion global, con ayuda en la experiencia del morir del fa-
miliar afecto al que estan cuidando, ayuda psicosocial a la sobrecarga
de cuidados con formacioén especifica de manejo no farmacoldgico ante
los trastornos conductuales', apoyo espiritual.

- Profesionales: Formacion especifica'®'”-'®. Proximidad, accesibilidad,
compromiso de atencion, control intensivo de los sindromes geriatricos
y de las complicaciones médicas, proporcionando bienestar y confort en
todo momento.

- Recursos: Proporcionado a las necesidades del paciente y de la familia.
Pero sobre todo coordinados y continuados'.

- En este sentido el modelo de asistencia de “Geriatric end of life” debe
de basarse en>7:12:19;

- Asistencia centrada en los problemas detectados a través de la valora-
cion geriatrica integral de las diferentes necesidades de la persona, con
una toma dinamica y cambiante de decisiones.

- Tratamiento de la enfermedad junto con control adecuado de sintomas.

- Objetivos de confort y calidad de vida, ademas de la curacién y de la
supervivencia.

- Manejo sistematico de las complicaciones psicosociales familiares.

- Y sobre todo conseguir una continuidad y coordinacion de cuida-
dos entre los diferentes niveles asistenciales (domicilio-residen-
cia-hospital).
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C19. “Experiencia de sufrimiento y espiritualidad desde
diferentes perspectivas clinicas: lo comuny lo diferencial”

Miguel Martin Rodrigo. Hospital Sant Joan De Déu. Barcelona.

No resulta facil hablar sobre sufrimiento. Y algo mas dificil todavia cuando hay
que hacerlo sobre el sufrimiento de los nifos y los jovenes.

Ante todo porque, ya en si, el sufrimiento, vecino inseparable de la existencia hu-
mana Yy, en muchos momentos, huésped propio, siempre resulta dificil de describir
y analizar. Es un mundo mas cercano a la experiencia humana propia que al discurso
racional y objetivo que busca definir y transmitir. No es un concepto sino una de las
experiencias humanas mas intrinsecas e incapaz de ser transmitidas tal cual. Por
todo ello no haré sino una simple lectura de mi experiencia personal en un ambito
en el que el sufrimiento es “men0 del dia”. Bien es cierto que dicho plato va unido,
también, al de la ilusion, la esperanza, la salud. Uno y otros, todos ellos componen-
tes inseparables de toda vida humana y en todos y cada uno de sus momentos.

Y es que mi observatorio no es otro que el de un hospital materno-infantil de Bar-
celona, el Hospital St. Joan de Déu en el que durante el pasado ano 2010 nacieron
4001 ninos y murieron 121 dentro de sus instalaciones. Nifios comprendidos entre los
primeros dias de vida y los dieciocho afos. En su propio domicilio, y gracias a la aten-
cion dispensada por el equipo de Cuidados Paliativos, en combinacion con los PADES,
murieron 7 (22 fueron acompanados en su domicilio, pero en el tramo final prefi-
rieron venir al Hospital a morir). Comprenderan que un observatorio como éste da
para observar, gozar, sufrir y, en cualquier caso, acompanar situaciones especiales,
momentos cumbre en la existencia de un buen nimero de personas, de familias...

He de reconocer mi limitacion. A pesar de mi experiencia en este ambito, sigue
costandome valorar el sufrimiento del nifo, sobre todo el de mas corta edad.
Aquel que todavia no es capaz de conceptualizar y, consecuentemente, no nos
puede decodificar en dicha clave el mundo de sus sentimientos. Es evidente
cuando manifiesta su dolor fisico, su miedo frecuente a la aplicacion de determi-
nadas terapias, etc. Pero no me resulta, al menos a mi, facil introducirme en ese
mundo interior en el que se fragua el sufrimiento, aspecto éste ya mas cercano
al ambito de la espiritualidad.

En este sentido resulto para mi plenamente aleccionadora la entrevista que para
la revista que dirijo tuve la oportunidad de sostener, ni mas ni menos, que con
la recordada E. Kubler-Ross. Comentando concretamente este punto con ella, su
afirmacion era contundente:

“No hay ningun nifio que no se dé cuenta de su muerte inminente. Vuestro tra-
bajo es saber leer entre lineas lo que los nifos dicen...Se trata de ensefar a todo
el mundo que trata con nifos enfermos un lenguaje simbolico...es un lenguaje
universal. La manera mas sencilla de hacerlo es dejarles que pinten con lapices
o ceras de colores sobre un papel en blanco...Lo Unico que queda por hacer es
comentar el dibujo con ellos y, de repente, nos estaran hablando de la misma
manera que hablan consigo mismos”. (Dra. E. Kiibler-Ross, Entrevista en Labor
Hospitalaria, nn.225-226, pg. 258-261, 1992)
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Uno de los aspectos que personalmente subrayaria sobre la vivencia del dolor y
sufrimiento en el nifo es su fortaleza para asumirlo asi como su resiliencia. Algo
que inicialmente, desde cualquier analisis ajeno a la experiencia, nos indicaria lo
contrario: el niflo es un ser muy débil y, por lo tanto, incapaz de asumir la menor
dosis de dolor y sufrimiento.

Al margen de otras observaciones que uno puede hacer en la vida ordinaria, he
de manifestar mi gran sorpresa, en un primer momento, ante la capacidad que el
nifo tiene para asumir la enfermedad con todo el bagaje de dolor y sufrimiento
que ella arrastra. En mis comienzos hospitalarios me quedaba impactado obser-
vando como en plena Unidad de Cuidados Intensivos los niflos -muchos de ellos
casi bebés- mantenian una actitud de serenidad que me resultaba totalmente
inexplicable. Logicamente salteada de momentos de llanto y rabia, sobre todo
cuando se le realizaban determinadas acciones terapéuticas. Ello me llevaba a
mi a reflexionar sobre la extrema plasticidad que entraia la personalidad del
nifo capaz de integrar situaciones y vivencias no siempre faciles.

Por otro lado, y en el reverso de la moneda de esa fortaleza seialada, situaria
la frecuencia con la que un significativo nimero de nifos enfermos ejercen so-
bre sus seres queridos una férrea dictadura y a veces tirania. Enfrascados en su
trinchera del dolor obligan a montar guardia continua a determinado familiar;
logicamente es la madre quien habitualmente es requerida para ello, pero tam-
bién he visto con alguna frecuencia al padre como “rehén afectivo” del hijo.
Necesidad de compaiia para no afrontar desde la soledad la batalla contra la
enfermedad; blUsqueda de seguridad afectiva... Y por otro lado, unos padres no-
queados y, no pocas veces, culpabilizados...incapaces de poner limites siempre
necesarios, aun cuando especialmente dolorosos en determinadas situaciones
como las que describimos.

Y, finalmente, en linea con lo anteriormente descrito, subrayaria el “sexto sen-
tido” que los nifos enfermos tienen y que les equipara en ello a todos los demas
enfermos. Si nosotros, segiin comentaba la Dra. Kibler-Ross podemos acceder a
su mundo mediante la decodificacién de su lenguaje simbélico, también ellos nos
“decodifican” a nosotros. Nos penetran, nos detectan, nos huelen... Y conocen
nuestros miedos, y nos pillan en nuestras mentiras “piadosas”, y nos descubren
nuestra incapacidad para movernos en la verdad. Nunca olvidaré a este respecto
la confidencia de un pequeno de 7 anos: “mis padres me han ido a comprar una
entrada para la final del Barca (jugaba un mes mas tarde en Basilea la final de
la Recopa). Estan tontos; yo entonces ya estaré muerto”. Insisto: el nifio tenia 7
anos. Y, efectivamente, murio antes que el Barca ganase aquel trofeo.

¢Y qué hacemos con la espiritualidad?

Tampoco es facil acceder a este terreno y menos en un contexto como éste: el
nino. Una vez mas sera la mencionada doctora suizo-americana, Kiibler-Ross,
quien apostara por la vivencia profundamente espiritual del nifo en el proceso
de su enfermedad terminal. Hablara ella del verdadero miedo del nifio no a la
muerte, sino a ser sepultado (lo que él ha visto en sus familiares o en la TV).

Y de ahi que nos mostrara ella, en la famosa entrevista, la sugerente crisalida
que habia confeccionado de tal forma que, dandole la vuelta, se transformaba en




una hermosa mariposa. Ahi cabra enraizar la inspiracion de uno de sus libros mas
atractivos: “La muerte, un amanecer”.

Es mas, la Dra. Kiibler-Ross hace una afirmaciéon contundente: tanto en el
nino enfermo como en cualquier otro enfermo terminal, la dimension es-
piritual invade todo el resto de las dimensiones del hombre (fisica, social,
psicologica). Cabra, eso si, volver a manejar lenguajes no estrictamente
racionales, sino simbdlicos.

Mi experiencia personal -lejos del dominio de estos lenguajes-, me lleva mas a
conectar con el camino espiritual de quienes acompanan al nifo en su proceso
terminal, fundamentalmente los padres.

Es una fractura traumatica del sentido de la vida. Si el nacimiento de un hijo
suele llenar y dar plenitud al mismo, parece logico que su muerte ponga en crisis
todo el entramado de valores sobre el que dicho sentido se constituye. Es una
bofetada a toda ldgica, a toda ley natural...y sobre todo es una lanza clavada en
pleno corazon. “Sin él mi vida no tiene sentido” es la frase tantas veces repetida,
las mas intuida, de madres y padres ante el hijo “herido de muerte”.

Proyectos personales, de pareja, aspiraciones profesionales, planes de ocio...la
propia salud, todo se resquebraja, no encuentra suelo donde sustentarse. La
persona, generalmente, hace aguas, naufraga. Hay que estar cerca de todo ese
derribo; pero con un talante respetuoso. A veces, hay que dejar sucumbir todo el
edificio para empezar luego a construir poco a poco nuevos cimientos sobre los
que levantar de nuevo a las personas.

A veces, un proceso como éste, deja a la pareja inane. Cada vez con mas fre-
cuencia uno se encuentra en nuestra sociedad con personas “ligth”, carentes
de ideologia, de creencias, y con una escala de valores poco integrada y apenas
estructurada. Gente que no tienen a nadie sobre quien descargar su ira, sus pre-
guntas, sus quejas. Personalmente me infunden una profunda pena.

“El hombre actual -depredador audiovisual- se desliza por las superficies. Nues-
tra prisa, amante de las mascaras, nos deja en la piel de lo que acontece”. (José
M? Fernandez Martos S.J., “Sacerdote, puente entre dos orillas. Cazando raposas
culturales”, en el libro “Ser sacerdote en la cultura actual”, Sal Terrae, Santan-
der, 2010, p. 90)

Hay parejas que se rompen. Normalmente son procesos que ya venian de una u
otra forma lastrados por la convivencia diaria y que el mazazo recibido acaba por
descoyuntar. Frecuentemente el diferente posicionamiento tanto ante la enfer-
medad como ante la muerte del hijo mantenido a lo largo del proceso hace que,
después del desenlace mutuamente no se reconozcan. Alguna mujer ha llegado
a confiarme en tal situacion: “ya no reconozco a mi esposo. Es otra persona”.

Por el contrario, y mas veces de las que parece, hay parejas que se unen
como antes nunca lo habian estado. Vivir y acompafar, mano con mano, el
proceso de la enfermedad y muerte de un hijo ofrece una consistencia a esa
relacion que dificilmente se podra cuartear. Son revalidas que pone la vida y
que cuando se superan con nota ofrecen una consistencia nueva; es un amor
madurado en el sufrimiento.
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Y es que, como escuché una vez, a Mons. José Vilaplana, Obispo de Huelva: “El
sufrimiento no pasa por la vida como un viento, sino como un arado: deja surco;
bueno o malo”.

Y Dios tampoco es de los que queda en pie. Habitualmente es uno de los primeros
en caer. Compaginar lo que siempre se nos ha ensefiado de él -omnipotencia y
bondad- con la muerte de un nifo, de un hijo, no suele ser facil. Objetivamente
la incoherencia es clara: jes necesario que muera tu hijo para poner en crisis a
Dios? ;y mientras morian los de los demas?. Pero no son éstos momentos de cohe-
rencia y menos de logica racional. De la misma forma que no solemos llegar a la
fe por un camino estricto de demostracion racional, la pérdida de ésta tampoco
la implica.

Es un golpe a la “linea de flotacion” de unas creencias heredadas y no siempre
suficientemente maduradas, confrontadas y forjadas en la realidad. Es la “casa
construida sobre arena”; vino la tempestad y acabo6 con ella. He percibido no
pocas despedidas de la fe en este marco. Moverse en ese espacio, y en esos
momentos, como sacerdote o agente de pastoral no es nada facil. En una de las
paginas de la famosa novela “La sombra del viento”, el autor pone en boca del
protagonista, refiriéndose a la relacion de lo religioso con la enfermedad ante el
moribundo alli presente: “Merceditas, no mentemos a la industria del misal, que
es parte del problema y no de la solucion”. Mas adelante volvera a incidir: “Cuan-
do un cura rapaz aparecio para prodigar sus Ultimas bendiciones, lo ahuyenté a
alaridos”. (C. Ruiz Zafon, “La sombra del viento”, Planeta, Barcelona, 2003).

Fracasada la ciencia -”se ha hecho todo lo que se ha podido”- la pregunta, mas
bien la acusacion, se dirige a EL. Y, como nos tememos que no habra respuesta, se
opta por renegar de todo aquello que pueda representarlo, significarlo. Si existe,
Dios es absolutamente inutil.

Y es precisamente, desde esa “absoluta inutilidad” cuando se puede empezar
a reconstruir todo el edificio de la fe. Arrancarle a Dios del paradigma de lo
atil, situarlo en el contexto de lo in(til, se hace imprescindible para comenzar
a vislumbrar un nuevo panorama. Por ser tan “inutil” quiza sea el que verdade-
ramente pueda dar sentido a la realidad: a la salud, a la vida y, como no, a la
enfermedad y la muerte.

El Dios Util se parece mucho a ese que las diferentes civilizaciones, a lo largo de
la historia, se han ido construyendo en funcién de sus intereses. Eran los idolos,
idolos siempre con pies de barro. A cambio del culto que se les rendia, ellos res-
pondian con sus favores. Era un dios fabricado a nuestra medida. Ya lo afirmaba
Voltaire: “Dios cred al hombre a su imagen y semejanza y el hombre le pag6 con
la misma moneda”.

Se trata ahora de reconstruir sentido, se trata ahora de volver a recrear un pa-
radigma de sentido. Personalmente suelo escenificar este proceso como cuando
a alguien se le cae al suelo un anfora de gran valor y se destroza en mil pedazos.
Es mision del agente espiritual dejar que quien ha visto rota esa obra de arte,
acompane en un primer momento en silencio el llanto de interesado para, inme-
diatamente a continuacion, agachandose junto a él, comience, como si de un
puzzle se tratase, a recomponer pieza a pieza el anfora original.




Aparentemente, sera menos ostentosa y mas fragil. No se lo crean. Los fragmen-
tos de la vida que se han unido por el dolor, movido desde el amor, son los mas
fuertes. Los que se han unido desde el amor por el dolor de la muerte de un hijo,
son indestructibles.

Permitanme, aunque pueda resultar extrano, acabar con una cita de un estudioso
de S. Juan de la Cruz que creo puede iluminar mi anterior afirmacion:

“Cuando se ama, se descubre en el dolor el medio para amar mas y mejor. Podria
decirse que es el dolor el instrumento mas dificil de tocar. Solo saben interpretar en
él melodias inefables, las almas tocadas por el genio del amor. Y el dolor es lo que
ayuda a la melodia a poner el acompanamiento adecuado”. (Tomas Vergés, “Por las
sendas espirituales de S. Juan de la Cruz”, ed. Claret, Barcelona, 1981, p. 162)

Taller 1
C20.COMPASION EN ACCION

Tew Bunnag

Taller 2

C21. FATIGA DE LA COMPASION. CUIDANDOSE
PARA PODER CUIDAR.

Concepcion Ruiz Pau. Hospital Universitario Puerto Real. Cadiz
Eva Jiménez. Pades Granollers (ICS). Granollers. Barcelona

Introduccién

Los profesionales que proporcionamos cuidados al final de la vida afrontamos
muchos retos.

El continuo contacto con el sufrimiento y la muerte, la ansiedad de la familia, la
frustracion por no poder sacar al paciente del pozo del sufrimiento...

En este contexto, uno de los mas apremiantes retos, es permanecer abiertos y
responder positivamente a las necesidades de las personas a las que acompana-
mos sin volvernos indiferentes a ellas ni vernos abrumados por su sufrimiento.
Cuando lo logramos, acompanar a los moribundos y a sus familias se convierte
en fuente de satisfaccion profesional y personal.
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Conocer nuestras carencias y potenciar nuestras fortalezas, nos acercan al auto-
cuidado y a la necesidad de adquirir herramientas que nutran dichas capacidades
y contrarresten nuestros miedos y debilidades.

Objetivos

- Integrar los conceptos de fatiga de compasion y satisfaccion de la compasion.

- Reconocer el riesgo de trabajar con el sufrimiento sin actitudes ni habi-
lidades para el autocuidado.

- Explorar nuestras propias fortalezas como terapeutas

- Adquirir herramientas de auto cuidado que equilibren y potencien nues-
tras capacidades y habilidades.

Contenido

En Cuidados Paliativos tenemos muy presente el sindrome de Burnout, estar
“Quemado”. Existen para ello muchas definiciones. En este taller, nos centrare-
mos en conceptuar este sindrome como el resultado del estrés que surge de la
interaccion de los profesionales con el entorno de trabajo y se caracteriza por
un estado de agotamiento fisico, emocional y mental causado por involucrarse
en situaciones emocionalmente demandantes durante un tiempo prolongado, la
despersonalizacion y el bajo sentimiento de autorrealizacion y se asocia con baja
calidad de la atencion, insatisfaccion de los pacientes, aumento de los errores
médicos y consecuencias personales y profesionales.

Para Cristina Maslach, el Burnout: Representa una erosion en valores, dignidad,
espiritu y voluntad, una erosién del alma humana”.

Una vez definido este sindrome, nos centraremos en un cuadro con una etiologia y
sintomas diferentes pero que finalmente, puede conducir igualmente al Burnout:

La FATIGA DE LA COMPASION: Se desarrolla especificamente de la relacién entre
el profesional y el paciente.

M. Kearney define la fatiga de compasion como el “coste de cuidar” a los demas
que sufren dolor emocional que conduce a los profesionales de ayuda a abando-
nar su trabajo con personas traumatizadas.

Este cuadro esta bien estudiado en psicologia y algunos investigadores lo des-
criben similar al trastorno por estrés postraumatico y auque los profesionales
siguen llevando a cabo su trabajo con entrega y dedicacion, sino toma medidas
efectivas, puede conducir al Burnout.

Los sintomas de la fatiga de compasion son paralelos en 3 esferas de la sintomato-
logia clasica del TEPT: excitacion, problemas de suefo, irritabilidad o estallidos de
ira, e hipervigilancia; evitacion, “no queriendo volver ahi otra vez” y deseo de evitar
los pensamientos, sentimientos y conversaciones asociadas con el dolor del paciente




y el sufrimiento, y reexperimentacion, pensamientos o suefos intrusivos, y distress
psicologico o fisiologico en respuesta a los recuerdos del trabajo con los moribundos.

Segun Danieri: “Cuando la tension y angustia que genera el relato de las ex-
periencias del consultante nos provocan un malestar insoportable tendemos
a cambiar de tema, a intentar minimizar o consolar, o a tener conductas de
distraccion con lo que se obstaculiza la posibilidad de relato y experiencia re-
paradora en el paciente”.

Como contrapunto y en muchas ocasiones simultaneamente, los profesionales
expertos en cuidados paliativos describen sentimientos de satisfaccion y grati-
tud y una apreciacion aumentada del ambito espiritual y existencial de la vida,
como resultado de su trabajo con las personas que mueren. Esto incluye una
comprension del proceso de sanacion reciproco, que se da a través de relacio-
nes significativas cuidador-paciente; una autorreflexion interna, conexion con
los semejantes, la familia y comunidad; y un sentido aumentado de la espiri-
tualidad. (M. Kearny)

Figley, 1995, matiza los condicionantes de nuestro trabajo con sentimientos
opuestos y explora la compasidn con sus vertientes positivas y negativas.

“Sentimiento de profunda empatia y pena por otro que esta sufriendo, acompa-
nado por un fuerte deseo de aliviarle el dolor o resolverle sus problemas”.

El sentimiento de empatia y compasion esta en el centro mismo de nuestra ca-
pacidad para realizar el trabajo con nuestros pacientes, y al mismo tiempo en
nuestra capacidad para ser lastimados en el trabajo.

Asi pues, ya podemos conceptuar, el siguiente punto que da vida a este taller y
es la definicion de SATISFACCION DE COMPASION:

Satisfaccion que se deriva del trabajo de ayudar a otros.

Factor que contrarresta los riesgos de fatiga de compasion y explica la extraordi-
naria resiliencia del espiritu/temple humano.

Estos conceptos estan muy bien definidos en psicologia, de forma que podemos
extrapolar la satisfaccion de compasion al crecimiento postraumatico y al creci-
miento postraumatico vicario CRECIMIENTO POSTRAUMATICO.

El crecimiento postraumatico no es poco corriente y puede aparecer concurren-
temente con secuelas negativas de un trauma.

El crecimiento postraumatico se caracteriza entre otros por:
- Cambios positivos en las relaciones interpersonales.
- Sentido de si mismo o autoconciencia.

- Filosofia de la vida subsiguiente que remueve las bases de la propia
vision del mundo.

Con mucha frecuencia tenemos el privilegio de acompanar a pacientes y familia-
res que en medio del sufrimiento, del cambio, de los reveses por los que estan
atravesando, son capaces de sacar lo mejor de ellos mismos, son capaces de tras-
formar el sufrimiento y la angustia , en una experiencia de plenitud e integridad,
es decir en vivencias SANADORAS.
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Balfour Mount, en un estudio para analizar la calidad de vida, definida esta
como presencia de bienestar subjetivo interno, en pacientes con enfermeda-
des terminales, constato que aquellos que encontraron un sentido, un signifi-
cado a lo que estaban viviendo, eran capaces de encontrar una sensacion de
bienestar y plenitud al enfrentarse a una enfermedad seria, mientras que un
sentido de ‘ausencia de significado’ fue comdn en aquellos que experimenta-
ban sufrimiento y angustia.

Asocio el bienestar con una capacidad de formar lazos de conexién.
Describio 4 tipos de conexiones sanadores:

- Conexiones sanadoras con uno mismo.

- Conexiones sanadoras con los demas.

- Conexiones sanadoras con el mundo de los sentidos: la naturaleza, mu-
sica, arte...

- Las Conexiones sanadoras con el Significado Supremo.

Hoy en dia, gracias a la neurociencia y al descubriendo de las neuronas espejo,
que nos proporcionan la base bioldgica a partir de la cual podemos comprender
qué sucede en el mundo interno del profesional cuando una persona manifiesta
sufrimiento y demanda ayuda. De una manera involuntaria, el cerebro activa y
refleja, de ahi la denominacion de neuronas espejo, la emocion del interlocutor
transformandola en una experiencia propia e interna.

Atendiendo a estos conceptos , podemos comprender y sobretodo sentir, expe-
rimentar, como los profesionales sanitarios y voluntarios al acompanar, al pre-
senciar, el crecimiento, la conexion sanadora que vive el paciente, recibe esa
informacion, ese regalo, ese legado y a través de la activacion de sus neuronas
espejo, de su ser, crece, crece internamente y es lo que se describe como:

CRECIMIENTO VICARIO POSTRAUMATICO

Fendémeno de crecimiento clinico que resulta de presenciar las secuelas positivas
de las experiencias traumaticas de otros.

Incluye sentimientos de que la vida (de los profesionales) se ha enriquecido,
profundizada, o potenciada por el testimonio del crecimiento traumatico del
paciente o familia.

Suelen provocar cambios positivos en las relaciones interpersonales. En el senti-
do de la vida de uno mismo, de los demas, del mundo.

Cuando los pacientes experimentan significado y serenidad en relacion a la proxi-
midad de su muerte, esto enriquece las vidas de los clinicos que se implican.

Lo que Cicely Saunders denomina “el legado” de confianza y coraje que nos
dejan los que acompanamos, cuando atravesando la incertidumbre y el miedo
alcanzan un estado de serenidad y gozo.

LA RECOMPENSAS DE CUIDAR PACIENTES AL FINAL DE SU VIDA.

Y este continlo estar en contacto con pacientes que aportan serenidad, creci-
miento, valor a nuestra vida, se traduce en:




- Compromiso en el trabajo, energia, eficacia.
- Un sentido de competencia, satisfaccion y control.
- Mayor estrategia de afrontamiento para los profesionales en CP.

A pesar de los retos, los profesionales de CP describen sentimientos de satisfac-
cion, gratitud y valoracion de la esfera espiritual y existencial de la vida como
resultado del trabajo con las personas que atienden.

Esto incluye una comprension del proceso autocurativo reciproco, que se da a
través de establecer una relacion significativa de cuidado entre profesional-pa-
ciente, una autorreflexion, sentido de conexion entre iguales, familia y comuni-
dad. Ademas de un intenso sentido de espiritualidad.

Como ha observado M Kearney, el modelo desde donde trabaja el profesional
también influye Los profesionales que se centran en aspectos biomédicos, tienen
una relacion mas distante con el paciente, con sentido de fracaso y de no ser ca-
paz de alterar el curso de la enfermedad. En contraste con los que atienden con
un modelo (integral) bio-psico-socio-espiritual.

EL PROFESIONAL COMO INSTRUMENTO

Siendo conciente de ser el propio profesional el instrumento mas importante en
la atencidén del paciente, debemos procurar abrirnos sin miedo a la experiencia
del otro, crear con nuestra actitud compasiva, un espacio de seguridad y confian-
za donde el otro se encuentre confortablemente acogido. (HOSPITALIDAD)

Facilitar con nuestra presencia plena (mindfulness) una escucha empatica y com-
pasiva del otro, de modo que pueda sentirse entendido y acompanado en este
espacio de incertidumbre que se abre ante él. (PRESENCIA)

Delosmuchoscaminosparaeldesarrolloespiritualunodelosmasconsistenteseselde
LACOMPASIONporlosquesufren, esdecir, elquepodemospracticarennuestrotrabajo.
Esta practica nos permite: mejorar nuestra comprension, aumentar la empatia,
madurar, y al compartir, abrirnos a nuestra propia profundidad y crecer como
seres humanos.

Este puede ser el premio a nuestro trabajo.
AUTOCUIDADO

Hemos expuesto los aspectos dificiles y duros que conlleva acercarse al sufri-
miento, con el riesgo de padecer fatiga de compasion e igualmente hemos sabo-
reado el crecimiento, la satisfaccion y paz que acontece al acompaiar a nuestros
pacientes, cuando encuentran sentido a la experiencia que les esta tocando vivir,
a presenciar como conectan con ellos mismos, con los demas y con Todo lo demas
y aunque no haya curacién, puede haber SANACION, convirtiéndose esta en una
de las claves, en uno de los objetivos de nuestra intervencion.

;Que mecanismos, que herramientas debemos conocer, que habilidades debemos
desarrollar para evitar la fatiga y fortalecer la satisfaccion de compasion?

Todos somos concientes que en las diferentes disciplinas que configuran los cui-
dados paliativos, no hay formacion especifica en acompanar a los pacientes y
familiares con una actitud empatica y compasiva, con el corazén abierto para
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acogerles (hospitalidad), ademas en la caotica sociedad que nos ha tocado
vivir, es dificil mantenerse “presente”.

Por lo cual nos conviene que prestar atencidn a todas nuestras facetas ser
persona, integrandolas adecuadamente.

Es fundamental atender a nuestro cuerpo con una alimentacion coherente,
ejercicio fisico y participar en actividades tipo yoga, tai-Chi, Chi-Kun, o
cualquier actividad realizada con conciencia.

Adquirir herramientas de autogestion emocional: entender la prioridad
de aprender a escucharse, entenderse y atenderse y en asumir el com-
promiso de cuidarse, desarrollando la atencion, la autoconciencia (E.
Benito; P. Arranz)

Y finalmente adquirir el compromiso de aprender, ciertas practicas de au-
tocuidado, que permiten mantener la ECUANIMIDAD sean cuales sean, las
circunstancias de la vida: respiracion conciente, técnicas de relajacion, téc-
nicas de visualizacion y técnicas de meditacion, adaptadas a las caracteris-
ticas y necesidades de cada uno, que nos permitan mantener nuestra aten-
cién y nuestra conciencia en el momento presente, en el “AQUI Y ELAHORA”

M Kearney, recomienda las estrategias que se citan a continuacion para pre-
venir la fatiga y el Burnout:

Carga de trabajo sostenible,.Formacion en Habilidades de comunicacion.
Reconocimiento y recompensas adecuadas. Meditacion .Escritura reflexiva.
Supervision y tutela .Desarrollo de habilidades de autoconciencia. Practica
de actividades de autocuidado. Actividades de formacién continuada. Parti-
cipacion en investigacion. Uso de rituales. Programas de reduccién de estrés
para el equipo basados en mindfulnes (atencion plena) Intervencion para el
equipo basada en potenciar el sentido del trabajo. Retiros especializados.
Talleres especificos de autocuidado.

Balfour Mount, recomienda a los profesionales de cuidados paliativos el de-
sarrollo de cualidades internas que faciliten un estado interno de equilibrio
e integridad, es decir de sanacion: Estar verdaderamente presente en cada
momento. Confiar. Cuidar de las necesidades de tu persona completa. Es-
tar abierto a un relacionarse mas profundo. Escuchar a tu intuicion. Ser
creativo. Desarrollar tus habilidades de auto-reflexion. Ser amable contigo
mismo. Pensar en pequeno, céntrate en ti. Celebra la vida.

Metodologia

Interactiva, en todo momento reflexionando entre todos, sobre los conceptos an-
tes expuestos.Teorica a través de presentaciones en power-point, para analizar
las materias. Practica a través de técnicas de anclaje y técnicas de visualizacion,
centrada en el legado que nos dejan los pacientes y nos ayudan a crecer; con una
pequena introduccion a la meditacion, para tener la atencion presente y plena
en cada momento.
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Taller 3

C22. RITOS DE ACOME’ANAMIENTO DESDE
LA PERSPECTIVA CATOLICA

Xabier Azkoitia. Centro de humanizacion de la salud y del posgrado de pastoral de la salud. Madrid.

En el marco de las IX Jornadas de la SECPAL que se celebran en Mallorca y en el
que el tema que se aborda es “La espiritualidad en clinica” se propone un taller
que aborde los “Ritos de Acompanamiento desde la perspectiva catolica”.

Acompanar no es cualquiera cosa. Acompanar a quien se encuentra al final de su
vida, facilitando a vivir el morir de una manera digna, procurando estar ademas
junto a quienes caminan junto al enfermo desde la pertenencia a la familia, la
amistad o el desarrollo de la tarea profesional, es encontrarse con quien “esta a
punto de perderlo todo: la vida, las cosas que ya no podra hacer y las cosas que
le disgusta haber hecho y que ya no podra cambiar.”’

El vocablo “acompanar” en su sentido etimoldgico se deriva del latin “Cum pane”,
sugiere ponerse al lado de alguien y partir (fraccionar) y compartir con él el pan.
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Sobre esta base etimologica se construyen otros significados de acompaiar como
son compartir el camino, caminar junto a otro, ofrecerle compaiia.

Quien acompana es compafero y companero es quien comparte. Comparte
el pan, el alimento. El alimento esencial, lo sencillo y lo originario. Es el
hambre el primer enemigo del hombre, aquello que le recuerda su radical
indigencia, descubrimos que “ante el riesgo de la actitud centripeta de
apropiacion egoista”? el hombre es capaz de ser centrifugo, es capaz de
compartir, de compartir el alimento, el pan, la vida.

El ser humano descubre que para subsistir necesita alimentarse, descubre
que para vivir necesita vivir recibiendo, es asi como el hombre descubre su
no auto-fundamentacion. El hombre no se fundamenta en si mismo. Solo en
la comunion con el cosmos (la creacion) y con todo aquello que lo conforma,
apoya y construye la verdadera existencia humana.

Quien se hace companero es quien comparte habitualmente el pan, y si
comparte el pan, comparte la vida, la conversacion, los desafios. En otro
sentido, compartir el pan, la comida y el alimento simboliza compartir la
vida intima y escondida. Comer del mismo pan supone también afirmar que
del mismo modo que es responsabilidad mia alimentar el cuerpo, aquello
que ingiero no depende de mi que se convierta en parte de mi mismo. Lo
que ingiero, lo que como, pasa del orden de mi tener, al orden de mi ser.

Todo lo hasta ahora dicho en referencia al acompafamiento en cuanto com-
partir el mismo pan y las consecuencias que de ello se extraen pueden ser
aplicadas a la comunicacion interpersonal en el amor y en la amistad.

El encuentro de estas dos lineas simbdlicas se representa de alguna manera
en la fraccion del pan, en el banquete eucaristico que se produce en la tar-
de de Emads. Tres caminantes, dos que van desolados y uno que les sale al
encuentro, hacen el camino juntos, participan de una profunda comunica-
cion interpersonal, en un dialogo intimo de amor y amistad, en el que dos de
los acompanados-acompanantes llegan incluso a decir: “;No estaba ardiendo
nuestro corazon dentro de nosotros cuando nos hablaba en el camino y nos
explicaba las Escrituras?” (Lc 24,32). Esa interioridad mutua entre los dos
de Emaus y JesUs, es la relacion de interioridad que se produce entre Cristo
y el/los creyentes por medio del pan de vida. A Aquellos que tenian los ojos
cerrados se les abrieron cuando Aquel con quien habia compartido el camino
(interiorizacion de la vida) les invita a compartir el pan (interiorizacion del
alimento). Participar de la mesa les dotd de un proyecto (“levantandose al
momento se volvieron a Jerusalén”) (Lc 24,33).

a) La Relacioén pastoral de ayuda

La fraccion del pan de la tarde de Emadus, el banquete eucaristico de JesUs con
sus dos discipulos esta precedido de un encuentro en el que se producen los ele-
mentos claves de la relacion pastoral de ayuda.




Como decia S. Pellicer “la Relacion pastoral de ayuda al enfermo es un proceso
que se desarrolla entre tres: quien busca (el enfermo), el Sefior y quien ayuda.
Tanto quien busca como quien ayuda reciben su fuerza del Senor.

JesUs aparece en los evangelios no como alguien que tiene una actitud paterna-
lista y directiva respecto a los discipulos, en el camino a Emauls vemos como no
los deja a su suerte; en otros muchos lugares se ve como camina con ellos, com-
parte con ellos la vida, les suscita preguntas (;Quién dice la gente que soy yo?...
Y vosotros quien decis que soy yo?)(Mt 16,13-17). Pero ante todo y sobre todo,
al modo que hizo con el joven rico “fijando en él su mirada, lo amé” (Mc 10,21).
Tal como mira a Zaqueo, su mirada es positiva, es de afecto y de amor. Busca el
crecimiento interno y que los cambios se produzcan de dentro hacia fuera. No le
pide nada, ni siquiera le persuade de nada. En la medida en que el cambio ha sido
interno, desde lo mas profundo de él se produce el cambio.

Como dice J.C Bermejo “el fundamento metodologico de la relacion pastoral de
ayuda es la reflexion sobre la experiencia. La experiencia ya no es concebida
como aplicacion de una verdad doctrinal o tedrica... sino como objeto de la re-
flexion cristiana, como vivencia interpretada a la luz de la fe”?

La relacion pastoral de ayuda es un ministerio y su especificidad viene dado por
distintos elementos tal como indica Szentmartoni:

1. Por sus efectos: el resultado debe ser un crecimiento en las relaciones inter-
personales.

2. Por su filosofia (reconoce a Dios como Ultimo agente del proceso de sanacion.
3. Por sus instrumentos (se desarrolla en un contexto de Agape).
4. Por sus fuentes (se inspira en la tradicion cristiana).

5. Por sus miembros (miembros de la comunidad cristiana que desarrollan su mi-
nisterio en nombre del Senor y como miembros de la Iglesia).

6. Por su finalidad (tiende a profundizar la relacion con la persona de Dios).

Una Gltima cosa sobre la relacion pastoral de ayuda. Ninguno de quienes ejer-
cen/ejercemos este ministerio puede atribuirse a sus capacidades, ni a las ha-
bilidades o estrategias utilizadas el éxito de de la relacion de ayuda. Es la
accion del Espiritu, el ruah creador quien sana. Es la relacion con el Sefor lo
que sana.

b) La Oracion

La oracion en la enfermedad tiene las caracteristicas comunes a toda oracion.
Como dice Jesus Burgaleta, “la oracion siempre es dialogo, relacion, encuentro,
contemplacion, experiencia mistica, salir de si, existir en el otro, por lo tanto, es
siempre y solo un acto de amor, de comunion, de entrega. Podra haber mil modos
de vivir y de expresar esta realidad, pero si no hay amor de benevolencia, o el
movimiento de salir de si para entregarse desinteresadamente a Dios buscando
solo su bien, no hay oracion cristiana”.
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Las proclamacion del “Santificado sea tu nombre” (Mt 6,9) que un dia
aprendimos en el Padrenuestro y que este se haga carne de nuestra carne
incluso “en la hora de nuestra muerte” es el punto de partida y meta de
toda plegaria.

Pero la enfermedad trastoca la vida y crea una realidad condicionada. La en-
fermedad te arrastra, te desborda y te anega. Todo lo que eres y sofaste ser
amenaza con no ser. Todo esta lleno de profundos valles y altas cimas, de frios
intensos y calores desérticos. Todo se convierte en desierto y uno pregunta: ;Qué
he hecho yo para merecer esto?.

Apunto algunos elementos de la oracion en la enfermedad pueden ser los siguientes:
- Confianza en la soledad del abandono (Sal 31,10-11; Sal 38, 2-23)

- Vivencia de la ternura de un Padre/madre que te busca y sale a tu en-
cuentro (Sal 2,12) (Rom 8,39)

- La reminiscencia de la propia vida (Sal 77; Sal 43)

- Oracion de identificacion o la contemplacion de la cruz. La cruz no se
mira desde el pie, sino desde la mirada del crucificado. Orando al padre.

- Aceptar la mirada de Dios que te reconoce como persona en el misterio
del sufrimiento y del dolor.

- Pedir en la oracion de peticion.

- Aceptar la vida.

- Orar con todos aquellos que rezan conmigo.

- Orar con todos aquellos que rezan por mi.

- Escuchar mi esperanza y discernirla de mi ilusion.

Como dice Mello “Se llega al pais del amar pasando por el pais de la muerte. Y su
corazon lo llevara aunvasto desierto. Alcomienzo padecera la soledad... pero el de-
sierto florecera a causa de suamor... y habra musica... sera primavera para siempre.
Dese a si mismo un alimento adecuado... muera para su necesidad. Y cuando no
desee nada, ni a nadie, jestara libre para la fe!

Venga, después, y camine sobre las aguas”

La oracion es el lenguaje del amor que no se alimenta del deseo, ni de la apro-
piacion, sino del agape. De la donacion.

c) Los sacramentos

Uncién

El encuentro de amor misericordioso con Dios, nucleo central del significado del
sacramento de la Uncion hace que la celebracion del mismo tenga como objeto
“vivir cristianamente la enfermedad”, es decir, reconocer y acoger en comunidad

el don de la gracia de Dios en medio de la dificultad impuesta por la enfermedad
y presentar a Dios el profundo deseo de una curacion total®.




Este es el nucleo de la celebracion:

“Un sacramento que, como los demas, actualiza el misterio Unico y central de
la Pascua, pero que en la situacion de enfermedad vivida por los hermanos, les
permite, no tanto sufrir el dolor con paciencia y resignacion, sino luchar contra él
y vencerlo con actitud pascual. Pero un sacramento que expresa y testimonia una
comunidad que, con signos y palabras, hace presente el misterio de la curacion
recibido de su Sefor™>.

El Sacramento de la Uncion es signo de como la comunidad cristiana lucha contra la
enfermedad. Ello se representa tanto en su celebracién individual como comunitaria.

En la celebracion del sacramento, se ora por el enfermo, se le unge con oleo
sagrado, se ruega para que no le falte la gracia de Dios en este momento de en-
fermedad, fragilidad y vulnerabilidad.

Tal como dice Anselm Griin “en la uncion de los enfermos nos encontramos
con Jesus como con la persona maternal y paternal, como aquel que nos col-
ma de su fuerza viril y, al mismo tiempo, como aquel que nos abraza en su
abrazo maternal.

La realidad hospitalaria en cambio nos dice otras cosas. Mirando los datos
propios del Centro San Camilo podemos decir entre el ano 2009/2010 que uno
de cada tres pacientes recibe la Uncion en la Unidad de Cuidados Paliativos.
Nuestros datos son similares al estudio que cita Anna Rami6 cuando dice “de
los 1256 pacientes fallecido durante cuatro anos en una de nuestras unidades,
la inmensa mayoria de unciones se celebra estando el enfermo en estado ago-
nico o preagonico, y casi en la totalidad de los casos inconsciente o sedado.
En contadas ocasiones se administra este sacramento por peticion del propio
paciente o encontrandose este con plena conciencia”® , aunque diferimos
cuando comentan que “tampoco es frecuente que sea la familia la que se
adelante a solicitarla”.

Coincidimos al afirmar que la “Uncion de enfermos sigue siendo un sacramento
inadecuadamente comprendido”.

Viatico

Es probable que quien haya llegado hasta este punto del articulo se encuentre
ante la tesitura de no saber siquiera de que se le esta hablando. Muchos ni siquie-
ra han oido hablar de esta practica pastoral.

;Qué se entiende por viatico? Segin la R.A.E el viatico es el “Sacramento de
la eucaristia, que se administra a los enfermos que estan en peligro de muer-
te”. Es decir, a los enfermos que se encuentran en una situacion de enfermedad
avanzada, a los cuales no se puede curar pero siempre se puede “cuidar, aliviar,
acompanar, apoyar, no solo en el ambito fisico, sino también en el psicoldgico,
social y espiritual”’

Siendo cierto lo anterior, ;quién conoce a alguien que haya participado en una
eucaristia de viatico?.
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Tal como dice el Ritual de la Uncion y Pastoral de Enfermos, en su n°® 77 el Viatico
es el sacramento del transito de la vida mientras que la Uncidn esta dirigida hacia
la salud y el restablecimiento del enfermo.

Cuando hablamos de viatico no estamos hablando de la Ultima comunion recibida
por el paciente. El rito puede celebrarse tanto dentro como fuera de la misa y lo
que se pretende resaltar en la celebracion es el transito hacia la salud definitiva
que nos da el Senor. En el n° 1524 del Catecismo de la Iglesia, refiriéndose al
viatico nos dice que la Eucaristia es aqui sacramento del paso de la muerte a la
vida, de este mundo al Padre (Jn 13,1).

El Papa Benedicto XVI en la Exhortacién apostolica sobre la Eucaristia Sacramen-
tum Caritatis afirma: “puesto que el santo Viatico abre al enfermo la plenitud del
ministerio pascual, es necesario asegurarle su recepcion.

La realidad es bien distinta. Son muchas y diversas las razones por las cuales el
viatico es un gran desconocido y un recurso pastoral casi inutilizado a pesar de
que el “fin primario y prioritario de la reserva de la Eucaristia fuera de la Misa es
la administracion del Viatico™®.

El miedo a morir. La falta de verdad en la comunicacion de las malas noticias. La
conspiracion de silencio de las familias. El desconocimiento del viatico por parte
de pastores, agentes de pastoral y fieles. La reflexion teoldgica mas centrada en
la muerte que en el proceso de morir. El miedo a ser rechazados... son muchos
de los motivos que nos llevan a silenciar la posibilidad de esta practica pastoral
cuando, por otra parte, manifestamos la centralidad de la eucaristia en la vida
espiritual de los cristianos.

Concluyo estas lineas con esta oracion que es recogida en la Liturgia de las Horas:

TG, Senor, que asumiste la existencia,

La lucha y el dolor que el hombre vive,
No dejes sin la luz de tu presencia
La noche de la muerte que lo aflige.
Cuando la noche llegue y sea el dia

De pasar de este mundo a nuestro Padre,
Concédenos la paz y la alegria
De un encuentro feliz que nunca acabe. Amén.°

1 DELEGACION DIOCESANA DE PASTORAL DE LA SALUD, Asistencia integral al enfermo terminal en los hospi-
tales y en los domicilios. Idatz. Donostia 1993

2 BASURKO, X., Compartir el pan. Idatz. Donostia 1987
3 BERMEJO, J.C., Relacion pastoral de ayuda al enfermo. San pablo. Madrid. 1993

4 DELEGACION DIOCESANA DE PASTORAL DE LA SALUD, Asistencia integral al enfermo terminal en los hospi-
tales y en los domicilios. Idatz. Donostia 1993

5ALVAREZ, C., El sentido teologico de la Uncion de los enfermos, Pontificia Universidad Javeriana. Bogota 1983.

6 RAMIO JOFRE, A., Necesidades espirituales de las personas enfermas en la Gltima etapa de sus vidas. PPC.
Madrid 2010

7 RAMIO JOFRE, A., Necesidades espirituales de las personas enfermas en la ltima etapa de sus vidas. PPC.
Madrid 2010

8 Ritual de la Sagrada Comunion y del culto a la Eucaristia fuera de la misa, n° 5
9 Del himno de visperas del Oficio de difuntos




Taller 4
C23. RECURSOS DE ACOMPANAMIENTO EN CLINICA

Vicente Arraez Jarque . Hospital Gral. Universitario Elche. Elche.

Objetivos

Experimentar sobre las diferentes dificultades que aparecen en el trabajo y la vida
cotidiana con pacientes al final de la vida. En este sentido, los hospitales son es-
pacios que priman la tecnologia y los aspectos de tratamiento de la enfermedad,
ignorando en ocasiones, los aspectos humanos que se ponen de manifiesto en las
personas cuando se tiene contacto con la cercania de la muerte. Esta circunstancia
afecta por igual al moribundo a su entorno familiar y a los profesionales, y las difi-
cultades para darle sentido a dicha etapa son comunes se encuentre uno en el lugar
que sea. En este taller abordaremos los diferentes patrones con que cada uno se
acerca a este momento y trataremos de descubrir desde las dificultades los medios
con que podemos abordarlas con el potencial que cada uno lleva dentro de si.

SE TRABAJARA SOBRE TRES ESCENARIOS INTEGRADOS:
EL ENFERMO,
LA FAMILIA
EL PROFESIONAL

Cada uno viviendo el rol que le corresponde, siempre interaccionando con el otro
y enfatizando las cualidades y dificultades que pueden aparecer. Reconociendo
las reacciones que aparecen y lo que se puede aprender profundizando en el
sentido de una crisis que muestra las vulnerabilidades de cada uno y el poder
creativo de iluminar los aspectos esenciales que siempre aparecen.

En el trabajo a realizar se abordan tres aspectos clave para darle sentido al
momento, y conectar con los aspectos esenciales que nos permiten transformar
el sufrimiento y aprender del proceso de morir viviendo el sentido de la perdida
como experiencia de disolucion y de contacto con lo esencial del ser humano: La
capacidad de amar. Nos centraremos en los aspectos de:

LA EMPATIA, la conexion con el otro desde el reconocimiento profundo.
Trabajando sobre la actitud de escuchar y escucharse.

LA ECUANIMIDAD, la conexion sin perder el propio centro y sin proyec-
tarse hacia el otro. Observando lo que nos arrastra o nos ata.

LA COMPASION, la actitud activa, decidida y consciente de ayudar a otro.

Metodologia

Se trabajara de forma interactiva e introspectiva, de forma practica y explo-
rando conscientemente los mecanismos a nivel fisico, emocional y psicoldgico
que se ponen en marcha ante la conciencia del morir-vivir.
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Taller 5
C24. NOTAS PARA ACOMPANAR CON ARMONIA

Miguel Angel Marin Chamorro. Centro De Humanizacion De La Salud. Madrid.

Introduccion

Para acompanar momentos dificiles, a menudo necesitados de comunicacion
y expresion que hay que potenciar, resulta muy conveniente complementar
nuestra formacion con la utilizacion de herramientas en el entorno del arte,
la musica y la creatividad para conseguir el acercamiento, la simetria, la
altura de miras desde la que miramos y a donde miramos. También incorpo-
rar el humor como un elemento mas de nuestro encuentro con la persona,
el momento y el entorno. Todo desde la conciencia de querer conseguir con
cada momento de nuestro proceso juntos, un eslabon de ayuda y sanacion
para la persona en dificultad y en debilidad.

Objetivos

- Como hacer de cada momento de encuentro, un momento de ayuda.

- Incorporar la musica, el arte y la creatividad a nuestra tarea como he-
rramientas de acompanamiento.

- Reflexionar sobre el acompanar, sobre nuestro ritmo al acompanar, so-
bre nuestra armonia...

- Buscar nuestro estilo, nuestros propios “mantras”, nuestras propias notas.

Contenidos

NUESTRA PRESENCIA

Desde el maximo respeto a la persona con la que nos encontramos, y desde
la actitud decidida de escucharla en profundidad, la musica y el arte ayudan
a quitar la barrera mental que nos coloca en ambitos lejanos, y nos une y nos
permite iniciar cosas importantes juntos.

Existe toda una musica de valores para compartir mis valores sin tener que
dar charlas, y para ayudarnos a colocar nuestro punto de mira desde los valo-
res de la otra persona, desde sus intereses.

Mantenernos a la distancia terapéutica puede ser regalarles, sin agobios ni
controles, nuestra presencia, nuestra disponibilidad, nuestra sombra.




Te regalo mi sombra
para el sol del camino,
para andar a tu lado rendido.

Te regalo mi sombra
pa que sigas conmigo,
para hacerte mas leve el camino.

Te regalo mi sombra
y mi amor, y mis vicios:
lo que soy, lo que tengo de amigo.

Te regalo mi sombra
si te sientes perdido.
No soy guia, pero quiero ir contigo.

Te regalo mi sombra
en tu duro destino,
porque enfermo el temor es de ninos.

Te regalo mi sombra
porque a veces insisto
en ser yo quién perdi mi sentido.

Te regalo mi sombra,
todo lo que es atraso,
pa también, reposar en tus brazos.

Te regalo mi sombra
humilde en tu castillo,
porque a veces son frios los pasillos.

Te regalo mi sombra
si te sientes perdido,
no soy guia, pero quiero ir contigo.

TRANSMITIR COMPRENSION

Las grandes dosis de estrés que vive la gente en los hospitales y la naturalidad
con la que la vivimos nosotros y nosotras crean una distancia y a veces una in-
consciencia sobre dificultades por las que pasan las personas. Eso hemos de escu-
charlo. Caer en la cuenta y darle importancia es un inicio fundamental de nuestro
acompanamiento. Describirlo, ponerle palabras e iniciar la expresion para que
pueda ser expresado/desahogado por quien lo esta sufriendo, puede ser el inicio
de un trabajo mucho mayor. Meter dentro de nuestros ambitos de funcionamien-
to los sentimientos que tiene la gente; y poder contarselos, cantarselos, transmi-
tir confianza, empatia...
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DONDE HAY UNA MANO

dénde hay una mano
donde hay una mano
donde hay una mano
donde hay una mano,

entre tanto ruido,
y términos raros,
rodeada de batas
de ciencia y boato
entre tanta lucha
no corre una brisa
entre tanta gente
tan llena de prisa

donde hay una mano
donde hay una mano
donde hay una mano
donde hay una mano,

que me calme un poco

que me diga hermano
que toque mi frente
y me relaje un rato

con tanta ignorancia
guardo mi descaro
y aqui pa mi adentro
yo pido, yo pido una mano

donde hay una mano

donde hay una mano

a la que agarrarme
cuando me cuesta ver algo

donde hay una mano
de enfermo o de sano
yo sin prescripcion
me tomo un abrazo
y entre tanta espera
YO espero
YO espero una mano...

dénde hay una mano
dénde hay una mano




ACOMPANAMIENTO A LA PERSONA (A toda ella!)

El acompanamiento a personas con problemas sociales severos, en los que con fre-
cuencia la salud es uno de ellos, es importante y apasionante. Requiere conciencia y
decision de acompanar los momentos, y también cercania y humor para que nuestra
presencia e informacion sean manantiales de salud a tiempo real, en directo.

Perfiles de consumo de drogas con padecimiento de VIH y multitud de problemas
de salud anadidos, con realidades de carcel, de abandono familiar, en muchos
casos con problemas asociados de salud mental. Ojala esos perfiles no nos anulen
la capacidad de ver a una persona con sus luces interiores, su inteligencia, su
sensibilidad y su autonomia, y en todos los casos, una experiencia y una valia per-
sonal de la que podemos recoger frutos, y por supuesto, tratarla de igual a igual.

MANUE

El Manué volo,
volo por los aires
volo por las casas
aceras, esquinas

las calles, los bares.

El Manué partio

se fue a su aire

con su libertad
que es lo que traia
el dia de quedarse.

El Manué marcho,
se fue como un angel
que se aparecio
un dia en nuestra vida
diciendo alegrarse.

Que es mejor vivir
contento y feliz
sin tener un sitio
donde reclinarse
con un tetrabrik
de vino y un sandwich
que habia en un container.

El Manué es del mundo
se lo dijo a alguien
que se equivocod
diciendo, en la calle
no se encuentra a nadie.
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El Manué es un punto
yo soy de la calle
no deja pasar

ni a un nino, ni a un chucho

sin acariciarles.

Un beso nos dio
“dabuten compadres”
ya sé donde estais
si me necesitais
vosotros, buscadme.

Donde haya un rincén
para un campeon
de sonrisa facil
abierto a la luz
al ralente y al baile
y que no tenga fondo
donde terminarse.

El Manué es la risa
le falla una pierna
los ojos de luz
con pifnos picados
la mirada tierna.

El Manué es un “pinta”
con pinta serena

o, tal vez, un tranqui

que se ha vuelto loco
con la luna llena.

El dia que cumplio
justo 33
va el tipo y se abre
nos dejo colgados
sin felicitarle.

Pero hubo una nota
en la que ponia
abierto con hache
y en la que decia
abierto a vosotros
ponedme una foto
pa’ sentirme alguien.




TODOS SOMOS MUY IMPORTANTES (Igual de importantes)

Jugamos papeles distintos. Tenemos roles diferentes pero estamos condenados
a entendernos, a acercarnos, a apreciarnos para que los procesos tengan éxito,
(se entienda lo que se entienda por éxito en cada caso). Para ello es necesario
hacer en paralelo algunos ejercicios de valoracion del propio trabajo, del propio
curriculum y también un ejercicio posterior, mucho mas definitivo, de recuperar
la importancia de mi persona, NO a partir de los titulos que tengo, y SI desde mi
capacidad personal para gestionar mi poder, y también los momentos delicados
que se generan durante los procesos de acompanamientos, y transformarlos en
descansos de una larga peregrinacion.

TITULITIS

Alli al terminar, en el Juicio Final,
se presentaba un alma a dar cuenta de su edad
el Padre preguntd, ;amaste querida?
y tras suave carraspera empezd el alma a cantar.

Estudie un mogollon, estudié un mogollon

fui magistrado, fisico, psicélogo, inspector,
gane muy bien las pelas, pero me acordé de Dios

y colaboré con gente desde mi condicion.

Fui experto de drogas, asesor de integracion
leia y leia sobre marginacion
realizaba gestiones, llené el ordenador
tenia un gran despacho para dar impresion.
Porque con gente pobre ya sabe mi Sefior

la importancia que tiene hablar desde otra posicion
... otros, otros, otros,... jotros! Tenian el contacto
con cada realidad, o mi cualificacion perderia veracidad.

Y Dios se levant6 lo mir6 con carifo
de pronto se volvio y a todos lanzé un guiio
sus ropas remango descorono el triangulo
y bailandole al alma, con garbo le canto.

... Yo tengo un culo, yo tengo un culo
y podéis pasar por él, tuy tus titulos.

El alma entristecida se deshacia llorando
y Dios la consolaba, jvenga, no es para tanto!
si pasaras el tiempo en nuestra eternidad,
pero para que te acuerdes y nadie lo piense mas
un grupito de angelotes por siglos te cantaran
Este nuevo versiculo que el mensaje aclarara.
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“Yo tengo un culo, yo tengo un culo
y podéis pasar por él, tu y tus titulos”.

EL PROFESIONAL SANADOR

Vamos a imaginarnos a nosotros mismos enfermos, seguramente muy enfermos,
y vamos a hacer una lista de cosas que quisiera oir de los profesionales que van
a hacerse cargo de mi caso durante todo este proximo tiempo. Podemos intentar
incorporar esos items que nos surgen para que sean los mensajes que resuenan
detras de nuestras intervenciones. Nos ayudara a intentar jugar con ese reper-
torio de ideas, de versos, de notas, para mantener los roles en la relacién, para
mantener la satisfaccion alta en nuestro trabajo y también para aportar confian-
za y seguridad, condiciones que donan salud. (a todos y todas!).

QUIERO QUE SEPAS.

Quiero que sepas
que creo profundamente en lo que hago
Que poco me equivoqué
supero bien un mal trago

Quiero que sepas
Que no me asusta encontrarte
Que estoy aqui porque quiero
Que mi vida es ayudarte

Quiero que sepas

Que creo en la luz de mi ciencia
En mi intuicion, mis desvelos

Y también en tu experiencia

Quiero que sepas
que sé bien lo que te pido
Que quiero que tu lo sepas
quiero discernir contigo

Quiero que sepas
Quiero que sepas
Que floreceran las dudas
Que el viento soplara duro
Que solo nunca te curas
Que solo nunca te curo
(ojala que seamos Uno)




Quiero que sepas
Que me siento muy cercano
También quiero ver de lejos
Sin perder nunca tu mano

Quiero que sepas
Que soy valioso, valiosa
Que soy parte de tu historia
Y tu el alma de mi prosa

Quiero que sepas
Que tengo mis opiniones
Que quiero que las conozcas
que se haran tus decisiones
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Humaniza con “te quieros”,
Dar una rosa de vida:
eso es humanizar.

Humaniza para crecer
y no parar.
Humaniza y tu vida no coge
olor a humedad.
Humaniza los dolores
con caricias, colores
de un momento: una sonrisa.
Eso es humanizar.

Una vuelta de tuerca,
un abrazo que dar,
una cara mojada,

4

& Quiero que sepas 1tma egtrgga total
4;'; . Que también tengo dolores otra gota de sangre,
Yy . estar hasta el final
A Calores sudor cansancios sin pasarme de rosca:
- Mis ratos de amor y llanto np . )
- . eso es humanizar,
e Que me encuentro con tu vida

HUMANIZAR

Y que en este intenso trance
Los dos nos vamos sanando

Quiero que sepas
Quiero que sepas
Que floreceran las dudas
Que el viento soplara duro
Que solo nunca te curas
Que solo nunca te curo
(ojala que seamos Uno)

Un ratito de escucha,
la sonrisa pa estar,
una mano extendida,
vuelvo a verte sin mas;
mantener la esperanza,
no rendirse jamas,
poner toda la carne
y en silencio esperar.

Humaniza y ya veras

todo cambiar.
Humaniza y a esperar
sin anestesia ni “na”.
Ten confianza en los encuentros
pinta rayos, pinta cielos,

Aportar ese plus de humanidad que le falta a nuestros sistemas sanitarios, y ese
plus que no estamos obligados ni obligadas a dar, pero que sabemos que sera el
lubricante para que todo el sistema funcione sin problemas y para que nuestros
encuentros sean de vida, nuestro trabajo reparador y realizante y nuestros re-
sultados optimos.

un trocito de tu vida:
eso es humanizar.

Lo que des, sea con calma;
lo que quites con paz;
lo que llores, bien cerca;
Humaniza sin piedad lo que olyides, sin.r~nés;

cada ciudad. corregir con carino
Humaniza sin parar y hasta el fin perdonar.

donde no hay paz. Expresar lo que siento
y saber respetar.



La mirada es aliento
cuando no puedas mas;
lo que vale la pena:
saber acompanar.
Carino sin medida
y animo hasta el final...
Ver todo aquello que hago
cuando no humanizar...

Dejar solo a quien lucha
sin dejar de acompanar...
caricias sin reparos,
dulce complicidad,
jugar con mano izquierda,
persuadir sin mostrar
que tienes muchas ganas

de algin cambio notar.

Medios en la pobreza,
gente en la soledad,
vivir lo que uno sabe,
saber tiempo gastar,
caminar a tu lado
y hunca ser tu rival,
ni tu profe o tu aliado,
siempre en son de amistad.

Vivir aqui y ahora
transmitir realidad,
calidez en el trato

y Horizonte al mirar;
reirse de uno mismo,
cantar en funeral,
valorar bien mi historia,
dan gracias y tocar.

Silbar cuando nos cueste
las noticias que dan,

cantar cuando el ambiente

no sabe qué cantar,
desmontar con carifo,
acoger, confrontar,
y en silencio y si toca
a tu lado llorar.
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Compartir lo que tengo,
informar, gestionar,
comprender que este ambiente
te suele bloquear,
sentir sin decir: lo siento,
disculparme y mirar,
descubrir que te importa,
no temer nunca hablar.

Aflojar las tensiones
y saber disfrutar,

respirar pa que el otro

aprenda a respirar...
Respirar los momentos,
disfrutar las personas,
derrochar los alimentos
y animar las hormonas.

Y calamar los dolores
y traer bien abajo
el sonido de tonos
que me llega de lo Alto...
Lo que des, sea con calma;
lo que quites, con paz;
lo que llores, bien cerca;
lo que olvides, sin mas.

Decir facil: te quiero,
confianza y afan,
compartir casa y mesa
y a lo tonto triunfar...

Seguir con dos guevarios!!!
sin llegar a olvidar
que otros ya por nosotros
vienen pa humanizar...

Metodologia:

Participativa, interactiva y con sentido del humor
Dinamicas de conexion, reflexiones.

Breves exposiciones de conceptos con apoyo musical
Hablaremos, compartiremos y cantaremos.



Conferencia de Clausura

PRESENTACION DE LIBRO Y CONFERENCIA DE CLAUSURA
Edicién Castellana de “Velad conmigo. Una inspiracion para
toda una vida en un Hospice”. De Dame Cicely Saunders.

La espiritualidad en los fundamentos y la evoluciéon de los
cuidados paliativos.

Moderadora: Maria Nabal
Ponente: Prof. David Clark

C25. David Clark

Maria Nabal . Hospital Universitario Arnau De Vilanova. Lleida.

David Clark es un claro ejemplo de lo que en cuidados paliativos llamamos tra-
bajo interdisciplinar. El es una muestra de que las aportaciones de diferentes
disciplinas nos enriquecen a todos.

David Clark es en la actualidad Director del Campus universitario de Dumfries que
pertenece a la Universidad de Glasgow: En este campus se cursan estudios de
grado en Humanidades, historia, literatura y filosofia y salud aplicada y politica
social. Este campus desarrolla, ademas, Masters en: Administracion del Carbon,
Gestion de Salud y Bienestar entre otros.

David Clark realizo sus estudios universitarios en las Universidades de Newcastle-
upon-Tyne y Aberdeen. Curso estudios de postgrado en sociologia de la religion.
Sus focos de interés se centraron posteriormente en aspectos relacionados con la
familia: matrimonio, divorcio y segundas relaciones.

En la década de 1980, mientras trabajaba en la Unidad de Sociologia Médica, en
Aberdeen, se interesé por los aspectos sociologicos de la salud y la enfermedad y
este foco de interés se ha mantenido en el tiempo.

Fue nombrado profesor de Sociologia de la Universidad Sheffield Hallam, en 1993
y en 1995 se convirti6 en catedratico de Sociologia Médica en la Universidad de
Sheffield.

Fundé el Observatorio Internacional sobre Atencion al final de la vida en la Uni-
versidad de Lancaster en 2003 y en octubre de 2009 se mudo a la Universidad
de Glasgow. Es ademas profesor visitante en Estudios de Hospice en el Trinity
College de Dublin y la Universidad de Dublin, donde trabajé en la creacién del
Instituto “All Ireland Institute for Hospice and Palliative Care”.

Actualmente esta inmerso en estudios relacionados con la evaluacion de las pres-
taciones de cuidados al final de la vida y las cuestiones de politica de desarrollo
y el crecimiento internacional de los cuidados paliativos.

Siempre ha expresado un especial interés por el desarrollo historico de los movi-
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mientos relacionados con la atencion al final de la vida.

Ha participado como miembro de la directiva de diversas organizaciones interna-
cionales relacionadas con los cuidados paliativos, entre otras la Sociedad Euro-
pea de Cuidados Paliativos.

Sonnumerosas sus publicaciones enformade libros, capitulosy articulos cientificos.
Esta tarde nos acompafa porque David Clark es un gran conocedor de la vida y la
obra de Dame Cicely Saunders sus conocimientos nos pueden ayudar a compren-
der mejor los origenes y el desarrollo de un movimiento que tiene mucho que
aportar a la medicina del siglo XXI. El es el editor de una obra que compila las
conferencias y memorias de Cicely Saunders que en estas jornadas se presenta
traducido al castellano. En su conferencia de clausura nos ofrecera una revision
del rol de la espiritualidad en cuidados paliativos: sus comienzos y las perspecti-
vas de desarrollo y proyeccion.

Bibliografia de David Clark:

- Clark, D Small, N Wright, M Winslow, M Hughes, N (2005) A Bit of Heaven for the Few? An oral history of the
hospice movement in the United Kingdom. Lancaster: Observatory Publications, pp240.

- Winslow, M and Clark, D (2005) St Joseph’s Hospice, Hackney. A century of caring in the East End of London.
Lancaster: Observatory Publications, pp 152.

- Wright M, Clark D (2006) Hospice and Palliative Care in Africa: A Review of Developments and Challenges
Oxford; Oxford University Press, pp516 .

Bingley, A.F. and Clark, D. (2008) Palliative Care Developments in the region represented by the Middle East
Cancer Consortium: A review and comparative analysis. National Cancer Institute: Bethesda, MD, pp122.
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tive Care. Maidenhead: Open University Press, vi-iix.
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1945-2000. Journal of Pain and Symptom Management 29(1): 14-2
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physician-assisted death: A systematic literature review. Mortality 10(1):43-52.

- Clark, D (2005) Series Editor’s Preface. In J Ling and L O’Siorain (eds) Palliative Care in Ireland. Maidenhead:
Open University Press, vi-vii.

- O’Brien, T and Clark, D (2005) A national plan for palliative care - the Irish experience. In J Ling and L
O’Siorain (eds) Palliative Care in Ireland. Maidenhead: Open University Press, 3-18.

- Paz, S Clark, D (2005) Palliative care in Colombia. Progress in Palliative Care 13(2): 75-83.

- Clark, D (2005) Series Editor’s Preface. In D Waller and C Sibbett (eds) Art Therapy and Cancer Care.. Mai-
denhead: Open University Press, xv-xvi.
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Open University Press, ix-X.

- (2005), J and Clark, D The modern history of morphine use in cancer pain. European Journal of Palliative
Care 12(4): 152-55.




- Graham, F and Clark, D Definition and evaluation: developing the debate on community participation in
palliative care. Indian Journal of Palliative Care. 11(1): 2-5.

Clark, D (2005) The International Observatory on End of Life Care: a ‘community of effort’ for global impro-
vement. Medicina Paliativa. Vol 12. No. extraordinario: 13-14.

- Clark, D (2005) An interview with Cicely Saunders: da Oxford alla cura dei morenti, un viaggio professionale
e spirituale. La Rivista Italian di Cure Palliative 3 (Autumn): 10-20.

Materstvedt, LJ Clark, D Ellershaw, J Ferde, R Gravgaard, A-M

- Muller-Busch, HC Porta i Sales, J Rapin, C-H (2005) Eutanasia ja laakariavusteinen itsemurha: EAPC:n eet-
tisten kysymysten tyoryhman nakemys. Suomen Laakarilehti 40/2005, vsk 60: 4027-31.

- McDermott, E Bingley, AF Thomas, C Payne, S Seymour, J and Clark, D (2006) Viewing patient need through
professional writings: a systematic ‘ethnographic’ review of palliative care professionals’ experiences of
caring for people with cancer at the end of life. Progress in Palliative Care 14(1): 9-18.

- Clark, D (2006) Introduction. In Saunders, C Selected Writings 1958-2004. Oxford: Oxford University Press,
ppxiii-xxvii.

- Clark, D Centeno, C (2006) Palliative care in Europe: an emerging approach to comparative analysis. Clinical
Medicine 6(2): 197-201.

- Winslow, M Clark, D (2006) St Joseph’s Hospice, Hackney: documenting a centenary history. Progress in
Palliative Care, 14(2) 68-74.

- Bingley, AF McDermott, E Thomas, C Payne, S Seymour, J Clark, D (2006) Making sense of dying: a review
of narratives written since 1950 by people facing death from cancer and other diseases. Palliative Medicine
20:183-195.

- Clark , D (2006) The development of palliative medicine in the UK and Ireland. In E Bruera, | Higginson, C
Ripamonti, C von Gunten, Textbook of Palliative Medicine. London: Hodder Arnold, pp3-9.

- Storey, L., Wood, J. and Clark, D. (2006) Developing an evaluation strategy for ‘Preferred Place of Care’.
Progress in Palliative Care 14(3) 120-123.

- O’Brien, M Clark, D (2006) Online illness narratives about living with motor neurone disease: a quantitative
analysis. British Journal of Neuroscience Nursing 2(8): 410-414.
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Cancer Experiences Research Collaborative (CECo): building research capacity in supportive and palliative
care. Progress in Palliative Care 14(6): 265-70.

- Clark D (2007) From margins to centre: a review of the history of palliative care in cancer. The Lancet
Oncology 8(5): 430-38.

- Winslow, M Paz, S Clark, D Seymour, J Noble, B (2007) Pharmacogenetics and the relief of cancer pain.
International Journal of Technology, Knowledge and Society 2: 2(7):29-34

- Callaway, M Foley, KM de Lima, L Connor, SR Dix, O, Lynch, T Wright, M Clark, D (2007) Funding for palliative
care programs in developing countries. Journal of Pain and Symptom Management 33(5):509-513.

- Clark, D Wright, M (2007) The International Observatory on End of Life Care: a global view of palliative care
development. Journal of Pain and Symptom Management 33(5):542-546.

- Clark, D Wright, M Hunt, J Lynch, T (2007) Hospice and palliative care development in Africa: a multi-
method review of services and experiences. Journal of Pain and Symptom Management June 33(6):698-710.

- Clark, D (2007) End of life care around the world: achievements to date and challenges remaining. Omega
56(1) 101-10.

- Wood, J Storey, L Clark, D (2007) Preferred place of care: an analysis of the ‘first 100’ patient assessments.
Letter. Palliative Medicine 21 (5): 449-450.

- Centeno, C Clark, D Lynch, T Rocafort, J Praill, D de Lima, L Greenwood, A Flores, LA Brasch, S Giordano,
A (2007) Facts and indicators on palliative care development in 52 European countries of the WHO European
region: results of an EAPC task force. Palliative Medicine 21: 463-471.

- Centeno, C Noguera, A Lynch, T Clark, D (2007) Official certification of doctors working in palliative medici-
ne in Europe: data from an EAPC study in 52 countries. Palliative Medicine 21: 683-687.

- Graham, F Clark, D (2008) The changing model of palliative care. Medicine 36(2): 64- 66.
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nursing programmes. Nurse Education Today 28(2): 163-70. doi:10.1016/j.nedt.2007.03.008
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81-92.

- Clark, D Graham, F (2008) Morphine, cocaine and nineteenth century cancer care. The Lancet Oncology
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C26. Learning from the legacy of Cicely Saunders

David Clark. University of Glasgow. Glasgow.

As modern palliative care moves forward with its ambition to deliver ‘evidence-
based’ interventions within a ‘public health’ framework, certain challenges and
contradictions begin to appear. In such a context it may be difficult to identify
the spaces for deeper attention to ‘holistic’ care at the end of life. There may
also be compromises to the delivery of localised, culturally appropriate care. In
particular, questions emerge about how ‘spiritual care’ can be maintained when
the primary goal is ‘palliation’. In this lecture, | shall examine the life and work
of Dr Cicely Saunders as a source of continuing inspiration for palliative care in
the face of such concerns. There is evidence that her contribution is losing re-
cognition in the ‘field’ of palliative care. Yet continued access to her thinking and
writing should be important to the palliative care community, as it grows and de-
velops. The publication of Watch with Me in a Spanish edition is one encouraging
step in this direction. | shall conclude by explaining how the book came about
and the impact it has had since it was first published in English in 2003.
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o Comunicaciones posters

Tema: Atendiendo el sufrimiento desde la hospitalidad, pre-
senciaycompasion. Delastradicionesdesabiduriaalaclinica

PO1. Profesionalizacion del servicio de pastoral en
la asistencia hospitalaria: Integracion en una unidad
de cuidados paliativos.

Walter Eladio Acuna Estela. Maria Teresa Fuente Redondo. Maria Gonzalez Billalabeitia. Alberto Noriega Ortiz. Miguel
Angel Gandarillas Valle. Ana Maria Rodriguez Valcarce. Hospital Santa Clotilde Orden Hospitalaria. Santander.

Objetivos

Describir el proceso de integracién de la atencién espiritual en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Santa Clotilde mediante la incorporaciéon de un
profesional cualificado en Filosofia y Teologia.

Material y Métodos

Descripcion de la puesta en marcha del Servicio de Pastoral profesionalizado en
el Hospital y de la actividad llevada a cabo desde enero de 2011, en la Unidad de
Cuidados Paliativos. Revision de las demandas de atencion espiritual recibidas, y
de las intervenciones realizadas.

Resultados

La inclusion del profesional del Servicio de Pastoral se desarroll6 en tres fases.
Primero, su incorporacion al centro y present cion a los profesionales, integran-
dose en el Equipo interdisciplinar de Cuidados Paliativos. Seguidamente, parti-
cipacion activa en las sesiones de equipo y en la visita al paciente recopilando
informacion sobre necesidades espirituales. Finalmente intervencion directa a
demanda del paciente y/o de la familia.

De los 44 pacientes atendidos en la Unidad desde enero de 2011, el 100% recibieron
una primera visita del Responsable de Pastoral, de presentacion y disposicion de
este recurso con independencia de su creencia religiosa. En un 50% acogieron el
servicio de forma continuada, demandando las visitas periddicas, siendo todos cato-
licos practicantes. En un 13% la demanda fue realizada por la familia del paciente.




En el 100% de los pacientes atendidos se han recibido muestras de satisfaccion
verbales y no verbales, expresadas directamente o a través de sus familiares.

Conclusiones

La asistencia espiritual ha sido bien acogida por los profesionales sanitarios que
la han integrado como un apoyo disponible con el que cuentan diariamente.
Existe buena disposicion por parte de pacientes y familiares al acompaifamiento
espiritual.

Se trata de un recurso coste - eficiente en relacion a los buenos resultados de
bienestar, confort y satisfaccion del paciente y la familia.

Palabras Clave: Equipo Atencidn Psicosocial. Cuidados Paliativos. Espiritualidad, Ser-
vicio Pastoral.

PO2. Adab (actitud islamica) de acompafamiento a la muerte

Isidre Lara i Llobet"?? , Manuel Gutiérrez Ontiveros +°

El Islam, como forma de espiritualidad emergente y poco conocida en nuestro con-
texto sociocultural, plantea dudas y retos al profesional y al voluntario encargados
de la atencion al paciente al final de la vida. Esta comunicacion pretende disipar
esas dudas, informando de las practicas espirituales fundamentales alrededor de
la muerte dentro de la tradicion islamica.

El modelo de atencion espiritual isldamico, basado en las ensefanzas y actos del
profeta Muhammad y sus companeros, establece una normativa sobre la actitud y
el comportamiento adecuados (adab) en el trato con el enfermo en general, y en
especial al final de la vida, y con el recién fallecido hasta su sepultura, es decir,
mientras el cuerpo del difunto esta presente. Esta normativa es vinculante para
cualquier musulman, aun sin vinculos de parentesco, amistad o vecindad, con el
fallecido, y sin que jerarquia o autoridad espiritual alguna deba asumir el liderazgo
o la sustitucion en el desempefo de las practicas pertinentes.

Estas practicas islamicas de adab consisten fundamentalmente en visitar al en-
fermo expresandole palabras de bondad y animo, invocaciones para levantarle el
animo, suplicas y recitacion de palabras sagradas y fragmentos del Coran. También
incluyen una forma especifica de trato hacia el cuerpo del moribundo y el cadaver.
Practicas todas ellas orientadas a confortar y consolar al enfermo, aliviar su sufri-
miento, despedirse de sus allegados, y facilitar el transito de la muerte.

Estas practicas dentro del Islam no se consideran solo actos voluntarios loables de
caridad o compasion entre prosélitos, sino deberes y derechos del ser humano en
relacion a sus semejantes, siendo una parte importante del testimonio de compro-
miso espiritual individual, y que se han perpetuado como costumbres sociocultura-
les a lo largo de generaciones.

“El es quien hace vivir y morir“
(Cordn 53: 45)

7 « COMUNICACIONES POSTERS

1. Residencia Geriatrica Novaedat Inca (Mallorca).

2. Asociacion Solidaridad Islamica de Mallorca.

3. Centre de medicina homeopatica de Mallorca (Palma de Mallorca).
4. Consulta privada de homeopatia (Sevilla).

5. Yama’a Islamica de Al-Andalus de Sevilla.

P0O3. Autorreflexion sobre la experiencia de intervencion:
Del vivir al existir.

Barbara Malagon Solana'. Elisa Romero Montero?. Sabina Pareja Campos.® Consuelo Perpiiia Fortea'.

En mis sélo 10 afos de experiencia en Cuidados Paliativos, he asistido a cam-
bios en las Relaciones de Ayuda entre los profesionales sanitarios y las per-
sonas enfermas. Estos cambios han motivado la busqueda de modelos de in-
tervencion que fueran mas eficaces para aliviar la experiencia de sufrimiento
ante la enfermedad y la muerte.

En la bisqueda, se incorporan con mas frecuencia enfoques que rescatan y
dan valor a la espiritualidad de la persona y técnicas de trabajo mas usuales
en el mundo no occidental. Son opciones muy valiosas pero que nos exigen
dar un gran salto personal para no estar trabajando en la incoherencia. Estos
modelos necesitan que seamos capaces de comprender y aceptar que la en-
fermedad y muerte son parte inherente al hecho de vivir.

Si integraramos el significado de “vivir”, en el sentido de “existir” metafisi-
camente, no hablariamos de “afrontar el sufrimiento”, de la misma manera
que no hablamos de “afrontar la alegria”. Vivimos la alegria y esa vivencia
nos ocasiona emociones placenteras que son pasajeras, pero grabamos para
el recuerdo. Comprender y aceptar la vida es saber del sufrimiento, de la
enfermedad, de la muerte; vivirlos como parte de la existencia, como lo con-
sustancial al “estar vivo”. No hay nada que afrontar.

Vivimos de manera “local”: necesidades y vivencias fisicas y de relacion muy
limitadas a nuestra realidad conocida. El reto para nuestra estructura con-
ceptual occidental sera trascender (trasformar) el vivir en existir y mas que
aceptar, VIVIR que alguna vez amaré, odiaré, enfermaré... me amaran, me
odiaran, moriré...

Asi, modelos de intervencion no limitados al sufrimiento son posibles y ne-
cesarios pero las “técnicas espirituales” no sirven si estamos vacios de amor.

“Compasion es amor incondicional en accion”.

1. C.Salud Torre Del Mar. Vélez. Malaga.
2. CUDECA. Malaga
3. C.Salud Vélez Norte. Vélez. Malaga.




P04. Atencion espiritual al final de la vida segun
las creencias religiosas de los pacientes

José Ruiz Orta. Antonio Noguera Tejedor. Hospital Centro De Cuidados Laguna. Madrid

Introduccioén

La demanda de ayuda espiritual es algo habitual dentro de la cultura y religiosidad
de los espanoles, mayoritariamente catolicos. En nuestro hospital la asistencia es-
piritual forma parte de la atencion integral, y es realizada por el equipo multidisci-
plinar, que valora las necesidades del paciente. La demanda de atencion religiosa
especifica aparece frecuentemente. La integracion de un sacerdote catolico en
el equipo ha permitido atender esta demanda y coordinar con ministros de otras
religiones/confesiones.

Metodologia

Estudio descriptivo sobre la atencion religiosa en una unidad de cuidados palia-
tivos de media estancia. Entre julio de 2007 y diciembre de 2010 recogemos las
siguientes variables: atencion religiosa (si/no), religion/confesion de los pacien-
tes, actitud de la familia. Consideramos atencion religiosa aquella proporcionada
por un ministro de la confesion del paciente, ejerciendo como tal.

Resultados

Durante el periodo citado fueron atendidos 847 pacientes, 702 (83%) de los cua-
les fallecieron ingresados. A todos se les ofrecio atencion espiritual adecuada a
sus creencias, valores y preferencias. De los fallecidos, 694 (99%) eran catoli-
cos y 8 (1%) de otras confesiones (un musulman y siete cristianos no catolicos).
De los pacientes catolicos, 636 (91%) recibieron atencion religiosa, y 58 (8%) no la
demandaron. De quienes no la demandaron las razones fueron: 20 (35%) rechaza-
ron explicitamente, en 17 (29%) la familia deniega el planteamiento de esta ofer-
ta al paciente y en 21 casos (36%) no se llego a proporcionar por diversas causas.

De los pacientes pertenecientes a otra religion o confesion el 100% fue asistido
por un ministro propio.

Conclusiones

La mayor parte de los pacientes al final de la vida (93%) solicitan atencion reli-
giosa especifica de acuerdo con sus creencias. La mayor parte de los familiares
colaboran con el ministro de la religion correspondiente.
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Tema: La espiritualidad en clinica: su fundamentacion
y su espacio entre la psicologia, la religion y la bioética.

P0O5. La experiencia de enfermedad amenazante genera
cambios en la dimension espiritual.

Javier Barbero Gutiérrez. Rocio Rodriguez Rey. Maria Herrero Biarge. Mirian Prado Redondo. Helena Garcia Llana.
Ana Rodriguez de la Rua. Hospital Universitario La Paz. Madrid.

La enfermedad grave amenaza a la persona en todas sus facetas incluida la es-
piritualidad, sin embargo apenas existen estudios que analicen la relacion entre
enfermedad y espiritualidad. En este trabajo analizamos esta relacion y los cam-
bios que se producen en la dimension espiritual a raiz de la enfermedad.

Material y método

El estudio es de medida Unica. Se utilizd un instrumento elaborado ad hoc adap-
tado de Riley(1998) que considera tres grupos de identificacion en relacion con la
espiritualidad: religiosos, espirituales no religiosos y no espirituales. Se adminis-

tré en diferentes escenarios formativos.

Muestra

N=476. Media edad 44(Dt=15,47).79%mujeres. Dividimos la muestra en cuatro gru-
pos en funcion de la presencia de enfermedades en ellos mismos o sus familiares.

Resultados

51,3%del total se consideran espiritual no religioso y 40%religiosos. Existen dife-
rencias significativas en funcion de haber estado en contacto con una enfermedad
amenazante en el sentido de que quienes la han padecido personalmente son con
mayor probabilidad religiosos. Con respecto al cambio de grupo, encontramos que
las personas no espirituales tienden a mantenerse en su grupo sin cambios, los
religiosos tienden a intensificarse en su fe y el grupo espiritual no religioso tiende
a cambiar de grupo.

Concluimos que la espiritualidad esta presente en la mayoria de las personas,
aunque no necesariamente vinculada a la religiosidad. Ademas, parece que la
presencia de enfermedad en uno mismo, independientemente de la presencia de
enfermedad en un familiar, incrementa la probabilidad de que la persona se de-
fina como religiosa. Es para estas personas para quienes la espiritualidad parece

un recurso especialmente importante en momentos de enfermedad.

PO6. Enfermeria y Espiritualidad

Maria Nelida Fernandez. Universidad Nacional del Noroeste de la Provincia de Buenos Aires (UNNOBA).

Para brindar el cuidado espiritual y estar presente cuando las personas luchan
por encontrar sentido a la vida, debemos reflexionar acerca de la Espiritualidad.




Saber que el género humano nace dotado de grandes y nobles virtudes que lo
diferencia del resto de las especies.

Que nace con inteligencia y puede relacionar habilidades: entender, comunicar,
razonar, aprender, planificar, solucionar problemas.

Que trae consigo amor, sentimiento y razon para discernir lo bueno de lo malo.

AMOR universalmente relativo a la afinidad entre seres, le sirve para acercarse a
las personas y a las cosas en general.

SENTIMIENTO como resultado de una emocion; parte dinamica cerebral del ser hu-
mano, le permite percibir las diferentes vivencias internas - externas trasmitidos
por los sentidos, ideas y sensaciones de alegria, dolor, placer, angustia, ternura,
satisfaccion......

LA RAZON orienta sus ideas, dandole direccién, objetivo y aptitud para determi-
nar el porqué fundamental de las cosas; mas que para descubrir certezas; para
establecer o descartar nuevos conceptos concluyentes o conclusiones.

Que la INTELIGENCIA, caracteristica de la personalidad; secundada por la razon,
forma una fuerza psiquica de gran valor, base firme y consciente del potencial
moral: la conviccion y el caracter.

Que el PENSAMIENTO , facultad de la inteligencia domina la idea, depende di-
rectamente del sentimiento, amor y razon, es agente activo de la vida psiquica,
potente en velocidad como un rayo, transforma lo malo en bueno y viceversa,
dependiendo de las valoraciones generales del individuo.

El conjunto de estos valores psiquicos, constituye la esencia del espiritu; factor
determinante de la personalidad, que se hace cuerpo ante la experiencia de su-
frimiento o por la sensacion de pérdida de la propia integridad.

ENFERMERIA al reflexionar asi, aceptara como verdad indiscutible que la
espiritualidad atraviesa todas las dimensiones de la persona y, que, ademas
posee caracter universal.

PO7.Reflexion sobre creencias espirituales
de los profesionales en una UCP

Noelia Ferndndez, Mertixell Naudeillo, Anna Escola, DolorsQuera, Neus Saiz. CSS Mutuam Gtiell, Barcelona

Introduccioén

Los profesionales que atendemos a personas que se aproximan a la muerte de-
bemos comprender el origen del sufrimiento como proceso que ocasiona males-
tar emocional. Nuestras creencias espirituales pueden ayudarnos a mejorar esta
comprension, facilitando la atencion prestada.

Objetivos
- Explorar las creencias de los profesionales de una UCP.
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- Valorar la influencia en el trabajo diario de las creencias de dichos profesionales.

- Determinar qué aspectos de las creencias de los mismos han sufrido cam-
bios sustanciales debido al trabajo cotidiano con personas en situacion de
final de vida.

Metodologia

Analisis descriptivo transversal mediante una encuesta semiestructurada con
campos abiertos. Hemos administrado la encuesta a un total de 14 profesionales
de distintas categorias; médicos, psicologos, enfermeras, logopeda, trabajadora
social y auxiliares de clinica.

Resultados
ELl 100% de los profesionales ha diferenciado religion de espiritualidad, enten-
diendo la religion, como un camino hacia la espiritualidad.

En 13 de los profesionales encuestados, no se han detectado cambios respecto a
sus creencias, por su dedicacion profesional al campo de la atencion de personas
al final de la vida, verbalizando un afianzamiento de las mismas. Destacamos al-
gunas de las aportaciones de los encuestados; “Mis creencias me ayudan a enten-
der mejor el sufrimiento y a paliarlo”, “Desde que me planteo mi espiritualidad
los problemas que antes me agobiaban ahora me resultan sencillos”.

Conclusiones

» La realizacion de este estudio ha mejorado el conocimiento acerca del concep-
to de espiritualidad de los profesionales.

« Entre los profesionales hay una clara diferenciacion entre religion y espiritualidad.

« La mayoria refiere no haber experimentado cambios significativos respecto a sus
creencias espirituales tras el acompanamiento con personas al final de la vida.

P0O8. “Por los cuerpos a las almas: Integracion del equipo
de pastoral en el ambito sanitario mds alla de la liturgia”

Ifigo Santisteban Etxeburu. Inés Becerra Cruces. Jose Maria Larr(i Burdiel. Jose Luis Martin Saez-Miera. Hospital
San Juan De Dios de Santurtzi

Considerando que la dimension espiritual del enfermo y del personal del centro
en muchas ocasiones precisa algo mas que la mera participacion en las acciones
liturgicas habituales, se ha potenciado la busqueda de otras propuestas donde
ambos puedan participar de sus creencias.

Encuentros conjuntos profesionales - pacientes:

- Realizacion de encuentros en tiempos litlrgicos concretos para explicacion y
lectura comunitaria de un texto u oracion




- Eucaristia en la UCP, fomentando la participacion de los familiares y pacientes
en las lecturas y peticion de los fieles

- Celebracion mediante acciones compartidas en dias especiales como la Festivi-
dad de San Juan de Dios, la Cruz de los Jovenes, Miércoles de Ceniza, etc

- Encuentros ludicos (ensayo de cantos, actuaciones ludicas, etc)

Acogida al enfermo:

- Visita individual cuando se solicita por cualquiera de los miembros de la pasto-
ral, identificandose como tal.

- Creacion de un marcapaginas explicativo con los objetivos y modo de contactar con
el equipo de Pastoral, que se entrega al paciente que permanece mas de 48 horas.

- Celebracion de los Sacramentos para quien lo desee.
- Festejamos el Dia del Enfermo

Presencia entre el personal:

- Creacion de un equipo Pastoral multidisciplinar integrado laboralmente en dife-
rentes departamentos del Hospital.

- Visita a las diferentes secciones del Hospital informando personalmente de las
diferentes acciones del equipo.

- Informacion en paneles de las actividades.

Potenciacion de la propia fe:

- Encuentros en el hospital donde se reflexiona sobre los valores de la Orden,
documento marco de Pastoral y otros

- Participamos en la formacion especifica en Pastoral, relacion de ayuda y espi-
ritualidad tanto organizada por el Centro como la ofrecida por otros organismos
(Didcesis, otras provincias de la OH, etc)

Tema: Itinerario del paciente en el proc so terminal y mo-
delo de intervencion. Del caos a la trascendencia a través
de la aceptacion.

P09. Sentido de la dignidad en los cuidados al final
de la vida. Contribuciones desde un estudio empirico.

Virginia Carrero Planes'. Cristina Santamaria Campos?. Ramon Navarro Sanz’. Ernesto Armananzas Villena’.

La investigacion realizada tiene como objetivo identificar las dimensiones mas
relevantes del sentido de la dignidad en los cuidados al final de la vida (CFV)
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desde una perspectiva empirica. Para ello se explora la importancia que tiene
para los pacientes en los CFV distintos aspectos del acompanamiento. La apli-
cacion de un diseno de investigacion mixto integrando técnicas cuantitativas
y cualitativas de obtencion de datos, ha permitido comprender, mas alla de
las respuestas individuales de los pacientes, el contexto y los procesos psi-
cosociales emergentes en el ambito de los CFV. A partir de una muestra de
30 pacientes ingresados en el Area Médica Integral del Hospital Pare Jofré de
Valencia se realizaron entrevistas semiestructuradas a pacientes/familia y
equipo interdisciplinar (EID), analisis de documentacion (historias clinicas) y
cuestionario estructurado de las distintas esferas del cuidado paliativo (esfe-
ra fisica, emocional, social y espiritual). Los resultados indican que el aspecto
mas valorado por los pacientes es el referido a la esfera social, sobre todo
aquellos relacionados con el cuidado y apoyo del EID y con la posibilidad de
expresar y comunicar el amor que sienten a sus seres queridos. Por otro lado
el aspecto menos valorado es, entre otros, el control del dolor, en lo que
hemos denominado el “efecto del buen cuidado”. La conclusion fundamental
del estudio define la dignidad como un cuidado integral en el que interaccio-
nan tres dimensiones: adaptacion, esperanza y apoyo. Recursos que permiten
a las personas reconstruirse desde la conciencia, aceptacion, integridad y
amor que conforman el sentido del cuidado con dignidad y que necesariamen-
te influyen en la calidad de los CFV.

1. Universidad Jaume |
2. Centro de Salud L’Alguer. Valencia. Agencia Valenciana de Salud. Conselleria de Sanidad
3. Area Médica Integral. Hospital Pare Jofré. Valencia. Agencia Valenciana de Salud. Conselleria de Sanidad.

P10. Arteterapia: Una estrategia de intervencion en la
dimension espiritual a través de la funcion simbdlica

Nadia Collette Birnbaum’. Antonio Pascual Lopez'

Introduccion y definiciones

El arteterapia es una intervencion mente-cuerpo que respeta la integridad del
paciente o el familiar, en el sentido holistico de considerar en primer lugar la
persona y su biografia, antes que su enfermedad o problema vital. Propone el uso
de los materiales artisticos para facilitar la autoexpresion en una obra artistica
personal asi como la reflexion sobre esta creacion, en compania de un profe-
sional experto (el arteterapeuta), con el cual se establece un vinculo seguro y
validante. En todo momento, éste orienta a la persona en su proceso creativo y
su bUsqueda de interpretacion.



Mecanismos

Buena parte del potencial terapéutico, aparte del aspecto relacional transferen-
cial, reside en la posibilidad de enunciacion simbdlica en un lenguaje metaférico
alternativo a lo verbal: dibujo, pintura, collage, escultura, aliados puntualmente
a musica, cuento, poesia, narrativa, voz o movimiento corporal en un modelo
de intervencion fenomenologico y transdisciplinar. Resulta particularmente Gtil
en la exploracion de la dimension existencial y las vivencias internas profundas,
para las cuales las palabras con frecuencia no llegan a expresar con suficiencia o
exactitud toda la fuerza de la experiencia vital espiritual.

En el proceso arteterapéutico, el paciente-artista despliega recursos personales
saludables (imaginacion, fantasia, autocontrol, entre otros) como fuerzas sana-
doras que coexisten con la enfermedad fisica, en lugar de apuntar a las necesi-
dades como expresion de carencia. ;Qué se consigue?

A través de la emision de simbolos individuales y/o arquetipicos en sus obras, por
extension, la persona puede encontrar nuevos significados personales a la situa-
cion que atraviesa. Representa una poderosa oportunidad de aportar respuestas
de sentido a las preguntas existenciales sobre la enfermedad, el sufrimiento y la
finitud que surgen inevitablemente, contribuyendo asi a encontrar un camino de
aceptacion en el dificil proceso de morir.

Se mostraran imagenes de obras artisticas ilustrativas realizadas por pacientes.

1. Unidad De Cuidados Paliativos, Hospital Sant Pau.

P11.El Perdon en el Final de la Vida

Noemi Alicia Diaz. Unidad De Cuidados Paliativos Hospital Tornu-Femeba, Buenos Aires, Argentina.

Dentro de las necesidades espirituales en la enfermedad y final de la vida, el ba-
lance existencial, la necesidad de reconciliacion con la propia historia y también
la necesidad de perdonar y perdonarse aparecen con intensidad. Su no atencion
puede generar sufrimiento espiritual.

El tema del perdén merece ser considerado tanto desde el area psicologica como
desde la espiritual, ya que esta profundamente integrado en ambas.

Se expondran algunas herramientas facilitadoras para ayudar al enfermo (y fami-
lia) y asi aumentar su bienestar y vivencia de paz interior.
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P12. Intervencion psicosocial con el paciente: Preocupaciones,
adaptacion, estado de animo y dimensiones espirituales.

Maria Del Puerto Gomez Martin'. Maribel Carreras Barba'. Jordi Valls | Ballespi'.Beatriz Garcia Garcia?.
Alfredo Dominguez Cruz?. Toni Berrocal®.

Objetivos

Analisis intervencion psicosocial EAPS: 1 Psicologo Clinico y 1 Trabajador Social.
Atencion integral e interdisciplinar a pacientes y familiares.

Método
Estudio descriptivo, prospectivo.

El estudio analiza el periodo de los 6 Ultimos meses, variables: sexo, edad, es-
tado civil, situacion laboral, tipos de ayudas, diagnostico, lugar de intervencion,
informacion enfermedad, adaptacion a enfermedad, preocupaciones, estado de
animo, y dimensiones espirituales.

La intervencion se realiza con un equipo de atencion domiciliaria (ESAD area 10)
y un equipo de soporte de hospital (ESH) Hospital de Getafe.

Resultados

Actividad asistencial, seis Ultimos meses, (Agosto 2010- Enero 2011). Muestra 112
pacientes y 265 intervenciones.

Variables analizadas sobre los pacientes:

52% mujeres, 67% son mayores de 65 anos, edad media 69 anos, 63% casados, 20%
viudos, 7% solteros, 13% dispone ayuda externa, convivencia: 11% viven solos,
47% con otra persona, 93% cuenta con cuidador principal, 29%ingresos 1.400-625
euros.

90% enfermedad oncologica, diagndsticos prevalente cancer de: pulmoén 24%,
colorectal 17%, mama 8% y cancer de pancreas7%.

Lugar primera intervencion 33% ESAD (domicilio) 57% ESH (hospital): 13%consulta
externa, 44% ingresados.

Intervenciones: Informacion enfermedad: 26% total, 23% conoce diagnostico, 24%
conoce dx y piensa en muerte.

Adaptacion: 12%escasa, 39% moderada, 28% buena, 9% excelente.
Preocupaciones: 3% siempre, 6% casi siempre, 44% a veces, 11% casi hunca.
Percepcion de estado de animo: 52% bien, 22% regular, 16%mal,

El 46% reconoce sintomas de ansiedad en escala de 1a10.
Sufrimiento/paso del tiempo: 45%largo, 28%corto
Dimensiones espirituales:

Sentido/Vida: 25% se siente motivado.
Relaciones: 12% Relaciones/areas importantes ordenadas




Necesidad de paz/perdon: 20% no temas importantes pendientes
Esperanza: 14%confianza en futuro
Creencias religiosas: 76%.

Conclusiones

La valoracion e intervencion social y psicologica especifica, permite completar la
atencion integral, a pacientes y familiares con enfermedad avanzada.

La formacion del equipo para la exploracion de dimensiones espirituales, facilita
la compresion de las necesidades espirituales del paciente y la colaboracion con-
junta para la resolucion.

1. Ohsjd Fundacion Instituto San Jose
2. ESH- Hospital Universitario de Getafe
3. ESAD Area 10

P13. Intervencion psicosocial (EAPS): Soporte familiar
y dimensiones espirituales.

Maria Del Puerto Gomez Martin'. Maribel Carreras Barba'. Jordi Valls y Ballespi'. Yolanda Honrado?. Isabel Ro-
mero?. Carmen Peinado®.

Objetivos

Andlisis de intervencion psicosocial EAPS: 1 Psicologo Clinicoy 1 Trabajador Social.
Atencion integral y abordaje interdisciplinar con pacientes y familiares

Método
Estudio descriptivo, prospectivo.

Analisis variables: sexo, edad, estado civil, situacion laboral, ayudas externas,
cuidador principal, convivencia, comunicaciéon y soporte familiar, diagnostico,
informacion, adaptacion, lugar de intervencion, y dimensiones espirituales.

Intervencion con (ESAD area 10) y (ESH) Hospital de Getafe.

Resultados

Actividad asistencial, seis Ultimos meses, (Agosto 2010- Enero 2011). Muestra 112
pacientes y 265 intervenciones.

Variables analizadas:

48% hombre, 52% mujer, 67% >65 anos, 37 TEXT 75 anos, rango edad (22-94),
edad media 69 anos, 63% casados, 20% viudos, 7% solteros, 10%invalidez,
8%baja laboral, 16% derivacion ayudas a SSSS, convivencia: 11% solos, 47%
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90% enfermedad oncoldgica, diagnoésticos prevalente cancer: pulmén 24%, colo-
rectal 17%, mama 8% y cancer de pancreas 7%.

Lugar primera intervencion 33% ESAD (domicilio) 57% ESH (hospital): 13%consulta
externa, 44% ingresados. Intervenciones, resultados sobre informacion, adapta-
cién, comunicacion y soporte familiar:

Informacién enfermedad: 26% total, 23% conoce diagnostico, 24% conoce dx y
piensa en muerte.

Adaptacion: 12% escasa, 39% moderada, 28% buena, 9% excelente.

Comunicacion con familia: 65% Siempre, 12% casi siempre,10% a veces, 1% casi
nunca.

Soporte familiar: 65% siempre, 7% casi siempre, 7% a veces, 2% casi nunca.
Dimensiones espirituales:

Sentido/Vida: 25% se siente motivado.

Relaciones: 12% Relaciones/areas importantes ordenadas

Necesidad de paz/perdon: 20% no temas importantes pendientes
Esperanza: 14% confianza en futuro

Creencias religiosas: 76%.

Conclusiones

La valoracion e intervencion social y psicologica especifica, permite completar
la atencion integral, a pacientes con enfermedad avanzada y familiares.

La formacion del equipo para la exploracion de dimensiones espirituales, facilita

la compresion de las necesidades espirituales del paciente y la colaboracion con-
junta para su resolucion.

La comunicacioén paciente- familia, favorece el soporte al paciente y el abordaje
de dimensiones espirituales.

1. Ohsjd Fundacion Instituto San Jose.
2. ESH- Hospital Universitario Getafe.-
3. ESAD- Area 10.

P14. Ars vivendi: La contemplacion estética
del enfermo terminal

Font Martinez. CAP Mutua Rubi / RACC Servei Medic. Barcelona

La investigacion que aqui se presenta nace de una intuicion fraguada a pie de
cama, en centros dedicados al cuidado de enfermos en final de vida. Aprove-
chando la brecha espacio-temporal que nos abre la fructifera primavera ma-




llorquina, me gustaria discernir con ustedes los entresijos de una experiencia
paradojica que acaso les resulte cercana.

;Han experimentado en alguna ocasion algo parecido a la plenitud existen-
cial ante un ser, el enfermo terminal, que para las tanatofobicas sociedades
occidentales remite sobre cualquier otra consideracion a la idea de muerte
y vacio? Si, como yo, han vivido alguna vez esta experiencia que, siendo efi-
mera, alude a lo infinito y eterno, les planteo una arriesgada hipodtesis: la
posibilidad de contemplar el acompanamiento al enfermo terminal en tanto
que experiencia estética.

Dado que muchos de ustedes estan en contacto diario con enfermos paliativos,
es posible -e incluso probable- que hayan dedicado algin tiempo a reflexionar
acerca de tal acompanamiento a partir de las implicaciones fisicas, psiquicas,
emocionales, espirituales, sociales o éticas que éste acarrea. No en vano, existe
una ingente bibliografia al respecto. En cambio, quiza les resulte dificil aceptar
de entrada que ese mismo acompanamiento al enfermo terminal pueda ser con-
siderado “estético”, y concluir que cuidar de un moribundo con todo el rigor y
excelencia que la ciencia permite no sélo no se contradice, sino que se perfec-
ciona, con una aproximacion artistica / estética a ese proceso. Tal es el desafio
de esta comunicacion.

Les invito a superar las preconcepciones sociales que restringen el campo de lo
estético a una hermética idea de belleza, no solo para validar la hipotesis, sino so-
bre todo para mostrar las implicaciones espirituales de ésta para el arte y la cien-
cia de cuidar, razon de ser de la enfermeria y -por ende- del enfoque paliativo.

P15.La experiencia transformadora de los cuidados
paliativos en los profesionales sanitarios.

Angela M Ortega Galan'. Olivia Ibafez Masero'. Raquel Marin Morales2.Fernando Relinque?. Pedro Cid Cabezas®.

Aunque la mayor parte de las veces pensamos, que nuestras intervenciones pro-
fesionales producen un gran cambio en el proceso de adaptacioén al proceso de
morir (y esto es cierto), las entrevistas en profundidad realizadas a los profe-
sionales, nos han revelado algo significativamente complementario. El contacto
con la muerte y con la experiencia personal del morir provoca una profun-
da transformacion interior que implica la conceptualizacion sobre la muerte,
la manera de vivir el presente y de trascender la realidad. Es decir de vivir
la espiritualidad. Para ello es necesario, ser sensibles y estar abiertos a esta
transformacion, y no todos los profesionales lo estan. No por conviccion o mala
voluntad, sino por resistencias, experiencias del pasado, etc. La capacitacion
para acompanamiento de las necesidades espirituales, pasa por esta transfor-
macion, que requiere asi mismo ser tutelada. Este trabajo, extrae conclusiones
de 6 entrevistas en profundidad en las que se les pregunta a los profesionales
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sobre su transformacion interior desde su incorporacion al trabajo en el mundo
de los Cuidados Paliativos.

1. Hospital Juan Ramén Jiménez. Huelva.
2. Escuela Trabajo Social. Huelva.
3. Hospital Infanta Elena. Huelva.

P16. Propuesta de intervencion espiritual enmarcado
en Cuidados Paliativos.

Diana Carolina Rodriguez Mora. Unidad De Cuidado Paliativo De Alajuela. Costa Rica.

Existe una necesidad de concluir asuntos pendientes en los pacientes terminales,
durante el proceso de enfermedad los pacientes piden perdon, se acercan a sus
seres queridos, evaluan su vida, y los paliativitas, tenemos el honor de escribir al
lado del paciente los Ultimos capitulos del libro de su vida.

Se propone un método de intervencion basado en el abordaje las necesidades
espirituales de los enfermos en fase terminal; propuestas por Thieffrey.

Metodologia

Utiliza técnicas vivenciales, ejercicios de relajacion e imageneria, y narrativas
como lo son cuentos, observacion y entrevista semiestructurada para el abordaje
de cada necesidad.

Proponiendo abordar las necesidades:
1. Ser reconocido como persona

2. Releer su vida: Se hace un recuento entre lo que debi hacer y lo que hice
y se pone en una balanza.

3. Busqueda de sentido: unir los diferentes momentos de la existencia y de
apreciar lo que se ha vivido. Encontrar sentido a la muerte, a la vida y al
sufrimiento.

4. Liberarse de culpabilidad: se realiza un analisis de la vida y sopesa valo-
res, principios y los re-jerarquiza contra la historia de vida, evidenciando
las incoherencias, o reafirmando los valores y generando un juicio propio
de si mismo.

5. Reconciliarse: reaceptarse a de si mismo recobrando armonia interior.

6. Establecer su vida mas alla de si mismo: interés en la trascendencia, me-
diante la naturaleza, el arte, el culto y el reencuentro.

7. Continuidad de un mas alla: continuidad en creencias como la reencarna-
cion, el ciclo energético y el ciclo vital, creencias religiosas o ninguna.




Este abordaje busca devolver al paciente el papel de protagonista, para que sea
éste, el responsable de su proceso y que sea él, quien fije objetivos, prioridades
y tareas a desarrollar.

Siendo la espiritualidad vivenciada en las dimensiones de solidaridad, compasion,
cuidado, comunion y amorizacion.

P17;Qué es lo que les ayuda a afrontar esta situacion?

Maria Rufino Castro'. Noélia Fernandez Garcia'. Meritxell Naudeillo Cosp'. M. Salut Gonzalez:. Neus Saiz Anton?

Objetivos

Conocer qué recursos son los que ayudan al paciente a sobrellevar su situacion
final. Y, a la vez, saber si en los casos en los que las creencias sea uno de esos
recursos explorar si se han modificado o no debido a la situacion en la que el
paciente se encuentra.

Pacientes y método: Estudio prospectivo en el que se le preguntaba al paciente
en la primera entrevista: ;Qué es lo que te ayuda a sobrellevar esta situacion?
Si la respuesta estaba relacionada con algln tipo de creencias se le preguntaba:
iEstas creencias las has tenido siempre?

Datos recogidos: Género, edad, ubicacion, pregunta 1y 2.

Resultados

La duracién prevista del estudio es de tres meses (31 de Enero al 30 de Abril
2011). Sin embargo, presentaremos los resultados preliminares del primer mes.
Desde el inicio del estudio se han atendido a 28 pacientes paliativos nuevos. La
edad media fue de 64,7 anos siendo el 53,5% hombres.

Respecto a la ubicacion, el 60,7% de los pacientes estaban ingresados en un CSS.
Lo que mas les ayudaba a los pacientes a sobrellevar su situacion era la familia
(46,4%). EL 25% hicieron referencia a las creencias. Hubo una persona que expre-
sO que tanto la familia como las creencias era lo que mas le ayudaba. El 3,5% (un
solo caso) verbalizo que no habia nada que le ayudara. Y, por Gltimo, en 7 casos
(25%) dieron otras respuestas no coincidentes.

Respecto a la segunda pregunta que realizabamos, a todos los pacientes que les
ayudaban las creencias refirieron que siempre las habian tenido y que ahora, en
el final de su vida, las seguian manteniendo.

Conclusiones

Parece que lo que mas les ayuda a los pacientes a afrontar su situacion final es el
soporte que le da la familia.

1. EAPS Mutuam-Gell
2. Mutuam- Giell
3. Mutuam
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P18. Manifestacion de la dimension espiritual en personas
con enfermedad avanzada en una carta destinada a los
familiares de un enfermo fallecido.

Ifhigo Santisteban Etxeburu. Rosa Rebollo Frias. Vanesa Machado Saiz. Jacinto Batiz Cantera. Hospital San Juan
De Dios Santurtzi.

La muerte en el entorno del enfermo ingresado ofrece la oportunidad de poner de
manifiesto reflexiones propias del paciente vinculadas a su dimension espiritual:
transcendencia de la muerte, sentido de la enfermedad y del sufrimiento y vinculo
interpersonal entre pasado-presente y futuro.

A raiz del fallecimiento de un enfermo con el que otros 18 enfermos compartie-
ron espacio y tiempo en nuestro Hospital, se trabajo la pérdida con diferentes in-
tervenciones. Una de ellas consistio en crear un espacio intimo e interpersonal de
encuentro individual entre enfermo-profesional para facilitar la expresion libre
de pensamientos y emociones de las personas que habian sostenido un vinculo
significativo con el fallecido y su familia. Cada uno escribié una carta personal
destinada a los familiares del fallecido a modo de “despedida” Se enviaron todas
las cartas con imagenes del fallecido y su familia de momentos pasados de cele-
bracion conjunta.

Analizando el contenido de 13 cartas, se observa la presencia de aspectos vincu-
lados con la dimension espiritual:

- consideracion de la muerte como un alivio ante el sufrimiento.
- transcendencia a la muerte.

- referencia al sufrimiento.

- transmision de esperanza a los dolientes.

- conexion interpersonal manifestada a través de la transmision de recuer-
dos interpersonales y de afioranza por el vinculo perdido.

- valoracion positiva del acompanamiento realizado por los familiares.

La conclusion de la experiencia es que la escritura libre dentro de un encuadre
de intimidad facilita la expresion de pensamientos y emociones relacionados con
la dimension espiritual, ayudando a la elaboracion de la pérdida y siendo un
método de “despedida” hacia el enfermo y familiares del mismo por parte de
otros enfermos que no tuvieron oportunidad en el momento del fallecimiento de
“despedirse”.




Tema: Herramientas de exploracion y acompafiamiento
de necesidades y recursos espirituales en clinica.

P20. Influencia de variables sociodemogrdficas sobre la
experiencia espiritual y diferencias entre profesionales
y poblacion general.

Javier Barbero Gutiérrez. Maria Herrero Biarge. Mirian Prado Redondo. Rocio Rodriguez Rey. Helena Garcia
llana. Ana Rodriguez de la RGa. Hospital Universitario La Paz.

Analizamos la relacion de distintas variables sociodemograficas con la dimension
espiritual. Por otro lado, estudiamos la diferencia en esta dimension entre profesio-
nales sanitarios y poblacion general.

Material y método

Instrumento elaborado ad hoc adaptado de Riley (1998) que considera tres gru-
pos en relacion con la espiritualidad: religioso, espiritual no religioso y no es-
piritual. El estudio es de medida Unica. Se administrd en diferentes escenarios
formativos.

Muestra

N=476. Media edad 44(Dt=15,47).79% mujeres.51% son casados, 38% solteros. El
45% tienen hijos. El 72%tienen estudios universitarios. El 49% son profesionales
sanitarios, el 27% pacientes, el 17% familiares de enfermos y el 6% poblacion
general.

Resultados

Encontramos relacion entre edad y grupo de identificacion espiritual: las personas
religiosas tienen mayor edad (media 49 anos) que los otros dos grupos. Aunque
nivel de estudios esta relacionado con la edad, si controlamos el efecto de esta
variable existe una relacion entre tener estudios universitarios y pertenecer al
grupo de personas espirituales no religiosas y no tener estudios y definirse como
religioso. Encontramos que las personas divorciadas tienden a ser espirituales
no religiosas mientras que las casadas tienden a ser religiosas. No encontramos
diferencias significativas en funcién de ser profesional sanitario o poblacion ge-
neral, aunque si una tendencia por parte del personal sanitario a definirse como
espirituales no religiosos.

Conclusiones

Existe un importante efecto de variables sociodemograficas sobre la dimension
espiritual. Los profesionales, son sensibles a la dimension espiritual (religiosa o
no religiosa) lo que nos lleva a plantear que no habra excesivas resistencias para
poder trabajarla con sus pacientes.
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P21. Aportaciones cualitativas a un grupo de encuestados
sobre la dimension espiritual.

Javier Barbero Gutiérrez. Mirian Prado Redondo. Rocio Rodriguez Rey. Maria Herrero Biarge. Helena Garcia
Llana. Ana Rodriguez de la Ria. Hospital Universitario La Paz. Madrid.

En otro estudio exploramos la dimension espiritual en distintos grupos. Al final
del instrumento incluimos la pregunta abierta “;Le gustaria anadir algln detalle
o comentario a alguna de las preguntas anteriores?”. Presentamos el analisis de
las respuestas.

Material y método

Estudio de medida Unica. El cuestionario se responde en diferentes escenarios
formativos. Se utilizo un instrumento elaborado ad hoc adaptado de Riley (1998)
al que se anade una pregunta abierta. Categorizamos las respuestas utilizando
acuerdo interjueces.

Muestra

72 personas (15% de la muestra total) responden a esta parte. 78% mujeres.
Medida edad 47 ahos (Dt=16,69). 49%casados. 72%tienen estudios universitarios.
44% son profesionales sanitarios, 36% pacientes, 15% familiares y 4% poblacion
general. Entre los profesionales encontramos 18 psicélogos, 5 enfermeros, 3 au-
xiliares, 2 médicos, 1 fisioterapeuta, 1 farmacéutico, 1 arteterapeuta y 1 agente
pastoral. Con respecto a la presencia de enfermedad el mayor porcentaje de
quienes responden han padecido enfermedad en un familiar pero no propia (36%).

Resultados
Las respuestas a la pregunta abierta se categorizan en 7 grupos:

- Gratitud por explorar la dimension espiritual (18%)

- Dificultades y oposicion al cuestionario (11%)

- Sugerencias de cambio en el cuestionario (6%)

- Explicaciones sobre el concepto de espiritualidad (28%)

- Necesidad de formacion en profesionales y familiares (11%)
- Experiencia de cambio en la dimension espiritual (14%)

- Otros (13%)

El mayor porcentaje de quiénes responden (51%) se consideran espirituales no
religiosos.

Conclusiones

La tasa de respuesta de la parte abierta habla de una predisposicion y necesidad
de expresarse en este ambito, asi como de una necesidad de formacion. Aiadir
metodologia cualitativa aporta elementos imprescindibles al estudio de la espi-
ritualidad.




P22 Estudio sobre la atencion espiritual en cuidados paliativos.

Jose Carlos Bermejo Higuera. Bernardino Lozano Gonzalez. Marta Villacieros Durban. Milagros Gil Vela. Centro
Humanizacion De La Salud. Tres Cantos. Madrid.

Realizamos un estudio para valorar la utilidad de la atencion espiritual ofre-
cida en nuestra unidad de Cuidados Paliativos (UCP). Para ello confeccio-
namos un cuestionario de 18 preguntas y recogimos informacion durante 6
meses.

De 253 personas usuarios de UCP se preseleccionaron y ofrecio participar a 145;
contestaron 11 pacientes, 22 cuidadores y 33 cuidadores en seguimiento (6 meses
después del fallecimiento del familiar).

Destacamos la dificultad que entrana este tipo de estudios por la poblacion que
trata y por la tematica que aborda. Debido al tamano muestral obtenido no se
pudieron realizar los analisis estadisticos inicialmente planteados, aun asi, debi-
do a sus diferencias cualitativas, hemos mantenido los tres grupos.

Se deduce que durante el ingreso, mas cuidadores que pacientes, se encuen-
tran en lucha; no estan tan tristes como en la fase de seguimiento, pero si mas
intranquilos y desesperanzados. Tienen mas necesidad de perdon, su sistema
de valores se ve mas comprometido y en este sentido se acercan al agente
espiritual, que les ayuda a valorarse como personas y a sentirse perdonados.
En un segundo momento (6 meses después), los cuidadores dan cuenta de to-
dos los puntos en los que la atencion espiritual realmente les ayudo; en cuan-
to a sus necesidades psicoafectivas y espirituales, y en cuanto a su relacion
con la familia y con la enfermedad. En la fase de seguimiento, casi por una-
nimidad, los sentimientos preponderantes son tristeza y tranquilidad. Se vi-
vencian también con algo mas de esperanza que al momento del ingreso.
Todos han valorado como necesaria la ayuda de la atencion espiritual en los
momentos de enfermedad por lo que concluimos que una atencion espiritual
adecuada mejora la calidad de la vivencia de la fase terminal de la vida y el
afrontamiento de la muerte del paciente y del cuidador en la unidad de Cuidados
Paliativos.

P23.Busqueda con enfermos oncoldgicos avanzados del
sentido de la vida: Un E.A.P.S. en la region de Murcia tras
las ideas de Viktor Frankl

M?Rosa Castellano Alvarez'. Alejandra Pefiaranda Garcia'. Antonia Esteban Nicolas'.Lidia Vicente Marti'. Alberto
Carmona Bayonas?. Jordi Valls i Ballespi'.

La idea de sentido de la vida que consideramos, parte de la logoterapia de
Viktor Frankl.
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Un propdsito o una funciéon que realizar, a la vez que se intenta proporcionar un
soporte interno a la existencia, en un Servicio de Oncologia, Hospital Morales Me-
seguer, Murcia.

Estudio Descriptivo

Se presenta el analisis de la percepcion del sentido de la vida en una muestra de
40 enfermos oncologicos avanzados (estadios Il y IV) con conocimiento de enfer-
medad, mayores de edad, en tratamiento RT y/o QT. Sin psicopatologia previa
(Hospital Morales Meseguer, n= 40) Mujeres =25, Hombres =15

Instrumento

Test PIL (Purpose in Life Test) de Crumbaugh y Maholick (1968, 1969) (Validacion
espanola Noblejas, 1994).

Resultados
La media en este estudio (91,5)

Conclusiones:

La puntuacion obtenida (91,5) se sitla por debajo de la media de la poblacion
general espafola. Parece indicar que los enfermos que respondieron al test tie-
nen un bajo sentido de la vida.

Media poblacion espaiola: 104,8.
Media poblacion psicopatologia: 90 (Noblejas, 1994).

» Dentro de esta perspectiva, cada persona puede buscar su propio signifi-
cado, y descubrir cual es el sentido en funcion de las diferentes situacio-
nes en su vida, mediante la comprension de uno mismo para saber cual
puede ser su actitud ante la vida o ante una situacion determinada.

« Desde hace algo mas de un afno colaboramos, como Equipo de Atencion
Psico-Social (EAPS), desde la experiencia de acompahamiento a enfermos
avanzados a través de una mision que cumplir y respondiendo a cada si-
tuacion de la vida de estos enfermos, de una manera responsable. Donde
el deseo de significado nos sirve para ayudar a traer al presente las po-
tencialidades de estos seres humanos a los que el cancer impone un nivel
de cambio y disrupcion que no se asimila facilmente.

1. Fundacion Instituto San Jose (FISJ) -
2. Servicio Oncologia, H. Morales Meseguer Murcia




P24. El sentido ante la pérdida

Rebeca Diego Pedro. Omayra De la Torre-Herrero. Miriam Julian Sanchis. Sheila Pintado Cucarella. M* Antonia
Pérez Marin. M* Pilar Barreto Martin. Universitat De Valéncia. Facultat De Psicologia

Introduccion

En el bienestar emocional pueden influir factores como el equilibrio entre recur-
sos y necesidades que reflejan el verdadero sentido de la espiritualidad, “tras-
cendencia, esperanza, proposito y significado” (Flannelly, 2004). “Por espiritua-
lidad entendemos la aspiracion profunda e intima del ser humano a una vision
de la vida que integre, conecte, trascienda y de sentido a la existencia (Benito,
Barbero y Payas, 2008).

La busqueda de sentido es un elemento nuclear que se incluye en la dimension
intrapersonal de la espiritualidad. El sentido, segun la guia de acompanamiento
espiritual de la SECPAL, es la “Tendencia de las personas a vivir de forma congruen-
te, aplicando sentido a lo que somos y hacemos” (Benito, Barbero, Payas, 2008).

Relevantes pensadores expresan como el sentido de la vida puede considerarse
“la primera fuerza motivante del hombre” (Frankl, 1979) y se anade en la actua-
lidad el conocimiento aportado por estudios empiricos sobre el papel modulador
que el sentido puede ejercer en duelos intensos (Neimeyer, 2009).

En un estudio previo realizado por nuestro grupo de investigacion (De la
Torre, Pintado, Blascoetal., 2010)comprobamos, aligualqueotrosautores,
que elamor esunode los significados mas importantes que aportan sentido.
Dadalarelevanciade este dato, planteamos estudiar lainfluenciaquesobre
esteresultado podia tener el estar en duelo sobre el contenido del sentido.

Objetivo

Profundizar en el hallazgo previo (De la Torre, Pintado, Blasco et al., 2010) para
determinar con mayor rigor la influencia ejercida por el duelo en el contenido
otorgado al sentido.

Metodologia

Descriptiva y comparativa, reflejando semejanzas y diferencias entre dos grupos
de personas a las que se pregunta por el sentido de sus vidas, explicitando con-
tenidos y situacion vital (con - sin pérdida reciente).

Resultados
Muestran la importancia otorgada al amor por ambos grupos de sujetos.
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P25. Elaboracion del protocolo BMMV de atencion
a la espiritualidad en cuidados paliativos.

M? Pilar Barreto'. Rebeca Diego-Pedro’. Amparo Oliver'. Miguel Fombuena?. Antonio Pascual’. Enric Benito®.

El grupo GES (SECPAL), ha profundizado en aspectos que en su experiencia como
clinicos y estudiosos entienden claves en un acercamiento doble a la espirituali-
dad: como recurso y como sufrimiento (Benito, Barbero y Payas, 2005).

Paralelamente, diferentes profesionales han contribuido desde nuestro entorno
con protocolos y planteamientos de atencion al sufrimiento (Arranz, Barbero,
Barreto, Bayés, 2003).

Ahora avanzamos una investigacion empirica basada en esta experiencia, evolu-
cionando hacia un protocolo de accion con fiabilidad y validez cientifica. Se con-
figura un grupo multidisciplinar con médicos, enfermeras y psicologas del area
clinica y metodologica, radicados en hospitales y universidades de Barcelona,
Mallorca y Valencia y Madrid (BMMV).

Fases de elaboracion y disefio de investigacion para su validacion. Referente con
reuniones de coordinacion:

1) Contacto de miembros del grupo SECPAL con representacion de la Univer-
sidad de Valencia (UV).

2) Grupo ST. Pau, G° Dr Moliner y UV. Explicitacion de objetivos, criterios
de inclusion y exclusion; variables relevantes y medidas; adaptacion de
escalas, generacion de indicadores ad hoc donde no consten medidas
especificas.

3) Personal médico de H ST Pau, Dr. Moliner y H J March de Mallorca junto
con personal de la Universidad de Valencia. Revision critica de propues-
ta de protocolo, obtencién de permisos, inicio del estudio piloto y plan
muestra.

Dada la complejidad y delicadeza del tema, necesitamos medidas no intrusivas,
breves, monitorizar momentos idoneos, etc...

Las fases siguientes, exigen un exhaustivo estudio de fiabilidad y validez (de
constructo, factorial y criterial) usando procedimientos exploratorios y confir-
matorios. El analisis multivariante, centralizado en Valencia, intentara validar
un modelo explicativo de relacion entre las variables en la apreciacion del su-
frimiento y calidad de vida/muerte. Posteriormente nuestro equipo tras validar
cientificamente este protocolo-guia, intentara monitorizar su uso en hospitales,
relacionandolo también con parametros de salud laboral.

1. Universitat De Valéncia. Facultat De Psicologia. Valencia.
2. Unitat de Cures Pali-liatives. Hospital Dr. Moliner. Valencia.
3. Unitat de Cures Pali-liatives. Hospital Sant Pau. Barcelona.
4. Unitat de Cures Pal-liatives. Hospital Juan March. Mallorca.




P26.Complejidad asistencial en la atencion al final
de la vida: Criterios de complejidad espiritual.

Manel Esteban Pérezﬂlmmacu!ada C. Grau Farrus?. Gisela Castells Trilla®. Antonio Aranzana Martinez*. M. Im-
maculada Besora Torradeflot®.Ingrid Bullich Marin®.

En relacion con la complejidad derivada de las necesidades espirituales se plan-
tean los siguientes

Objetivos
Definir la complejidad asistencial relacionada con la espiritualidad.
Identificar los probables indicadores de complejidad espiritual.

Establecer diferentes niveles de complejidad espiritual mediante su agrupacion

Metodologia

Procedimiento cualitativo tipo Delphi. Consenso interdisciplinar de expertos de
atencion primaria y de equipos especificos de atencion paliativa. Coordinacion:
Sociedad Catalano-Balear de Cuidados Paliativos. Colaboracién: Sociedad Cata-
lana de Medicina Familiar y Comunitaria. Direccion: Plan director sociosanitario
del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

Se identifica la complejidad en las diferentes areas de necesidades y tres niveles
en cada una. En el area espiritual, se relaciona la complejidad con las variables:

Presencia de sufrimiento (dolor espiritual, dolor espiritual severo).
Sistema de valores y creencias
Existencia de soporte externo

Resultados
Conceptos: Indicadores y criterios.

Dolor espiritual: presencia de culpa, miedo, impotencia, enojo, incertidumbre o
falta de sentido vital.

Dolor espiritual severo: alienacion, ira hacia otros, ambivalencia curacion - euta-
nasia, conflicto de valores o soledad por rechazo.

Criterios y niveles de complejidad espiritual en atencion comunitaria y hospita-
laria:

Baja complejidad
Ausencia de indicadores de dolor espiritual ante condiciones favorables para ex-
presarlos

Presencia de indicadores, pero sistema de valores bien estructurado
Lo anterior, con soporte externo afin

Complejidad media

Persistencia de indicadores a pesar de la intervencion practicada
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Viraje a dolor espiritual severo
Alta complejidad
Dolor espiritual severo

Conclusiones

Cualquier modelo de intervencion en la atencion al final de la vida debe contem-
plar la dimension espiritual como determinante de complejidad asistencial.

La exploracion y el abordaje del dolor espiritual resultan imprescindibles para
una estrategia asistencial verdaderamente integral y adecuada.

NOTA: Este proyecto ha sido financiado por el Plan director sociosanitario del De-
partament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

. Equipo PADES Reus. Hospital Sant Joan De Reus.

. Oncologia. Hospital Sant Joan de Reus.

. CAP Pare Claret. Barcelona.

. CAP Pg. Sant Joan. Barcelona.

. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya.

. Otros: PADES Granollers, PADES Matard. Institut Catala d’Oncologia de Barcelona.

o Ul AN WN -

P27.Género e Identidad en el final de la vida: Percepcion
de los protagonistas

Esperanza Begoia Garcia Navarro'. Sonia Garcia Navarro. Rosa Perez Espina’. Angela Ortega Galan'. Miriam
Araujo Hernandez*. Marian Diaz Santos*.

La atencion integral al paciente y a la familia por parte de los profesionales
sanitarios requiere un conocimiento integral de la enfermedad terminal y del
impacto emocional, social y espiritual que ésta provoca en todos los actores que
intervienen en el proceso. La percepcion del actor principal recobra gran impor-
tancia en la planificacion de los cuidados al final de la vida. La presente comuni-
cacion quiere plasmar las necesidades reales planteadas por los pacientes en su
proceso de enfermedad asi como las diferencias existentes respecto al género y
cultura de los sujetos a estudio.

Objetivo
Conocer la percepcion del paciente en fase terminal. Identificar las necesidades

de éstos en este tramo final de su proceso. Identificar la influencia del género en
la percepcion la finalidad del proceso.

Material y método
Diseno cualitativo descriptivo. Historias de vida.




El nimero de entrevistas realizadas estan sujetas al principio de saturacion del
discurso que plantean.

Analisis de datos: modelo Taylor-Bodgan

Resultados y Conclusiones

Aligual que en el trayecto de la vida, los hombres y las mujeres perciben el final
de ésta de forma distinta, encontrando caracteristicas dispares en las mismas
categorias. La mujer es mas emocional también en el momento final de su vida
preocupandose mas por las vivencias familiares del proceso que por las suyas
propias. Respecto a la planificacion familiar, los hombres y las mujeres las per-
ciben de forma diferente, preocupando principalmente la parte econémica en
el hombre y la situacion emocional de la familia a la mujer. La expresion de los
sentimientos favorece la liberacion de la ansiedad ante la muerte, lo cual se ve
influenciado por el género ya que el hombre es poco expresivo frente a la mujer.
La conspiracién de silencio en las familias es el mal de la enfermedad terminal,
no estando influenciado éste por el género.

P28 ;Es necesario abordar la espiritualidad? ;Qué opinan
nuestros profesionales sanitarios?

Soledad Gomez Cano' Blanca Herrador Fuentes'. Rita Fernandez?

Objetivo
Conocer qué entienden los profesionales hospitalarios por espiritualidad y su
abordaje.

Disefio
Estudio descriptivo, en el que se emplearon cuestionarios autoadministrados de
forma anénima.

Ambito
Hospital comarcal.

Resultados principales

Solo un 20% de los encuestados, respondieron. De los profesionales que respon-
dieron, el 36,84% eran médicos, el 31,58% enfermeros, 10,52%, auxiliar de en-
fermeria y el resto otros profesionales. Un 63,16% da varias definiciones de es-
piritualidad, Mas de la mitad, lo entienden como un necesidad de esperanza; un
47,37% como una bUsqueda de sentido; algo mas de la tercera parte como una
necesidad de continuidad, un mas alla, un 31,58% una necesidad religiosa y un
10,53% una necesidad de amar y ser amado o perdonarse y ser perdonado. El
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84,2% cree que deberia abordarse en la practica clinica, mas de la mitad refieren
que no estamos formados al respecto. Para su abordaje, un 73,68% opina que es
necesario establecer confianza, un 31,58% tener una actitud expectante, y un
15,79% que es necesario saber sostener el dolor. El 78.95% escucha activamente
al paciente, solo una persona de las encuestadas no lo hace, el resto, a veces.
El 36,84% opina que no se debe mantener la conspiracién de silencio, un 15,79%,
que si, y el resto, que dependiendo de cada situacion.

Conclusiones

Dado el alto porcentaje de no respuesta, se deduce que la espiritualidad no es
una cuestion que interese a nuestros profesionales. Para la mayoria es una nece-
sidad esperanza, una blUsqueda de sentido Aunque es una cuestion importante,
no estamos lo suficientemente formados, siendo necesario para su abordaje es-
tablecer una relacion de confianza con herramientas como la escucha activa por
parte del profesional. La conspiracion de silencio no debe mantenerse aunque
dependera del caso en cuestion.

1. Hospital San Juan De La Cruz - Ubeda
2. Hospital De Antequera - Antequera -

P29.Acompanantes en un viaje espiritual. Dimensiones
del acompanamiento.

Julio Gémez Caiedo. Elsa Del Pozo Garcia. Pilar Ruda Montano. Hospital San Juan De Dios. Santurce.

La realidad
No podemos vivir sin sufrir...

Tareas del acompanante:

- Ayudar a profundizar en el conocimiento y valoracion de la situacion que le
toca vivir:

« Situaciones y relaciones.

« Implicaciones en su conciencia, sentimientos, proyecto de vida...

« Valoracion, desde ahi, de otras realidades que forman el contexto perso-
nal, familiar y social en que se mueve.

Las esperanzas y la esperanza
No podemos sufrir sin esperar...
Tarea del acompanante:

- No limitarse a preguntar ; Qué le pasa?... sino...
- ¢ Quién es? ;Qué espera? ;Qué espera de nosotros? Qué teme? ...



- Porque en toda experiencia de sufrimiento hay un punto en comun “la espera de
hospitalidad”. Hospitalidad a la experiencia de sufrimiento.

De esta espera nacen otras esperanzas:
- Poder hablar
- Ser escuchado
- Ser respetado en sus valores
- Ser ayudado en este trance y no sera abandonado.

Las relaciones y afectos
No podemos esperar sin abrirnos a la relacion.

Tarea del acompafnante:

Satisfacer las necesidades relacionales: (Tomado de Alba Payas)
Seguridad:

Validacioén e importancia:

Aceptacion por parte de una figura de referencia:

Confirmacion de la experiencia.

Autodefinicion:

Necesidad de tener impacto:

Necesidad de que el otro tome la iniciativa.

Necesidad de expresar amor.

Ordenar la vida
Tarea del acompafante:

Acoger los cuestionamientos que la experiencia provoca.
Sostener las preguntas.
Las instancias transcendentes
Y finalmente recorrer el viaje espiritual que permita trascender y asi pasar:
- Del hacer al ser.
- Del ayudar al amar.
- Del trabajar al vivir.
- De la autosuficiencia a la experiencia de limite.
- De la soledad interior a la relacién comunicativa.
- De la relacion personal a la comunidad de los hermanos.
- Del “Dios - fantasma” a una experiencia de Dios personalizada.
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P30. Elaboracion y propuesta de un Instrumento
de Evaluacion e Intervencion sobre las Necesidades
v Recursos Espirituales en Cuidados Paliativos.

Clara Gomis Bofill'2. Jorge Maté?, Ramon Gir6?, Monica Dones?, Eva Jiménez?, Javier Barbero?.

El GES (Grupo de Espiritualidad SECPAL), tras revisar y consensuar un modelo
antropoloégico de persona y sufrimiento, los modelos de adaptacion psicoldgica
y espiritual al proceso de morir y las estrategias de acompanamiento en el final
de la vida, detectd la necesidad de disponer de herramientas adaptadas a esta
visién que permitieran:

a) la exploracion de recursos y necesidades espirituales de los pacientes en
proceso de final de vida, y

b) una intervenciéon centrada fundamentalmente en la promocion del
bienestar espiritual y la adaptacion al proceso final de la enfermedad
y la vida.

El GES entiende que la persona es, basicamente, un Ser en relacion del que se
derivan e identifican una red de relaciones, es decir, consigo mismo, con los
demas y con lo que se halla mas alla de uno mismo. De ahi que distingamos tres
dimensiones en el Ser humano:

Intrapersonal, Interpersonal y Transpersonal. Entendemos “Espiritualidad” como
nuestra naturaleza esencial de donde surge el inagotable anhelo de felicidad y
plenitud existencial, que se vive en cada una de las dimensiones relacionales de
la persona y se expresa como:

« bUsqueda de SENTIDO en nuestra relacion con nosotros mismos;
« busqueda de CONEXION en nuestra relacién con los demas;

« y anhelo de TRASCENDENCIA en nuestra relacion con una realidad mas
alla de mi mismo, que me superay a la vez me contiene e incorpora.

Desde el reconocimiento de estas tres dimensiones (Intra., Inter. y Trans.) inte-
grantes de la persona, y de la aspiracion a valores definitorios de la busqueda
espiritual (como el Sentido, la Conexion y la Trascendencia), el GES decidio ela-
borar un cuestionario que explorara la Espiritualidad del paciente en términos de
Recursos y Necesidades.

Este proceso ha seguido varias etapas, que resumimos a continuacion:

« Inicialmente se construyd un cuestionario con 3 niveles (Sentido, Co-
nexion y Trascendencia) con variables en cada una de ellas, donde se
recogian ademas cinco posibles categorias para cada una.

Como ejemplo, el nivel Sentido incluia las variables de Integracion, Coheren-
cia y Valor / Proposito. En cada variable se formulaban distintas expresiones
distribuidas en 5 categorias posibles- que cubrian el espectro entre la maxima
satisfaccion por un lado (Recurso espiritual), y sufrimiento o angustia, por el otro
(Necesidad espiritual).




Ejemplo:

Nivel: Sentido; Variable: Valor / Propésito:
Necesidad de encontrar valor y sentido a la propia existencia.

La vida esta llena de sentido. Ha valido la pena vivir. A veces me pregunto qué
sentido tiene todo esto; quizas algun dia llegue a entenderlo. Tanto sufrimiento
es absurdo.La vida no tiene ninglin sentido.

Este cuestionario ha sido utilizado por el Grupo de Espiritualidad SACPA (Sociedad
Andaluza de Cuidados Paliativos) y los resultados del mismo se muestran en un
poster adjunto.

o Posteriormente el GES ha simplificado el cuestionario a 8 items con 5
categorias de respuesta en cada uno. Actualmente esta en fase de eva-
luacion de las propiedades psicométricas por la Universidad de Valencia.

1. Blanquerna, Universitat Ramon Llull.
2. GES- Grupo Espiritualidad SECPAL.

P31.Control de sintomas y exploracion de necesidades
espirituales: a propdsito de un caso

Carlos Ibars Terés'. Imma Lillo Rodriguez?. Dolors Miret Arbos®.Iciar Ancizu Garcia®.

La atencion integral en cuidados paliativos requiere la exploracion, valoracion
e intervencion sobre todas las dimensiones de la persona. El modelo de Maslow
(1943) constituye un referente valido en cuidados paliativos, ya que sin un ade-
cuado control de sintomas es dificil intervenir en las areas emocionales, sociales
y espirituales de los pacientes.

Metodologia

Desde el EAPS FSAR utilizamos el estudio de caso como metodologia valida tanto
para identificar areas de practica clinica relevantes como oportunidades de me-
jora en nuestras estrategias de intervencion.

Descripcion del caso

Mujer de 67 anos, diagnosticada de carcinoma de recto (febrero 2009) que inicia
tratamiento paliativo domiciliario en diciembre 2009. Recibe apoyo de sus fami-
liares. Derivacién al EAPS procedente de PADES la segunda semana de Diciembre.

Resultados

Primera entrevista: DME = 15 + expresion facial y alteraciones del suefo
/ HADS = 13 / ENV estado de animo = 4, asociado a oscilaciones de dolor en
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la zona del recto. Acepta su proceso de finitud con resignacion y ambivalen-
cia (Escala San Diego; Sentido 4; Paz/perdon 4; Relaciones 3; Esperanza 4).
Presenta focalizacion en la presencia del dolor, que agrava su sufrimiento.
Segunda entrevista: Disminucion de episodios de ansiedad asociados a picos de
dolor (HADS = 7) (ENV estado animico= 7). Discurso: aceptacion de proceso de
finitud, percepcién adaptativa de narrativa vital, de valoracion de sentido, paz y
cercania en la vinculacion con los cuidadores. (Escala San Diego; Sentido 3; Paz/
perdon 2; Relaciones 2; Esperanza 3)

Conclusion

El sufrimiento fisico esta estrechamente relacionado con el sufrimiento existen-
cial. Las necesidades de la persona no se relacionan de forma lineal, sino simul-
tanea, por lo que la incidencia en aspectos espirituales puede favorecer que la
experiencia de sufrimiento se valore de forma menos disruptiva por parte del
paciente y sus familiares.

1. Fundacion SAR-PADES Lérida.

2. Fundacién SAR-Centro Sociosanitario Jaume Nadal.
3. Fundacion SAR-Centro Sociosanitario Terraferma.
4. Fundacion SAR.

P32. La atencion al sufrimiento desde la busqueda del sen-
tido en la experiencia del cancer. Adaptacion de la Dignity
Therapy a nuestro contexto a través del Proyecto Zahori

Nuria Javaloyes Bernacer. Manuel Sureda Gonzalez. Hospital USP San Jaime. Plataforma De Oncologia. Santa
Pola. Alicante.

Introduccioén

El Proyecto Zahori tiene como punto de anclaje los trabajos de Chochinov, quién
desarrollé una intervencion psicoterapéutica individual, la Dignity Therapy (DT).
La DT se plantea tras constatar que en los enfermos oncoldgicos avanzados y/o
terminales, existe una fuerte asociacion entre la pérdida de sentido y la depre-
sion, la ansiedad, el deseo de morir, la desesperanza, la sensacion de ser una
carga para los demas, y la peor calidad de vida general.

La validez de la DT fue refirmada por los trabajos recientes de Hall y cols. (2009).
En ellos se corrobora que la DT es una terapia breve, aceptada por pacientes
oncologicos en situacion avanzada y/o terminal y sus familias y ademas, es eficaz
aliviando del sufrimiento.

En la Plataforma de Oncologia nos planteamos aprovechar las oportunidades que
ofrecia la DT para extender sus beneficios a todos los enfermos oncologicos, inde-




pendientemente de su estado y expectativas, aprovechando asi el impacto emo-
cional de la enfermedad para un analisis en profundidad del planteamiento vital.

De aqui surge el Proyecto Zahori, un proyecto de intervencion psicooncoldgica
que propone modificar algunas preguntas de la DT y realizar la terapia en cual-
quier momento del proceso oncologico.

Objetivo
El objetivo es presentar los resultados obtenidos en 6 aplicaciones completas de
la DT modificada en el Proyecto Zahori.

Metodologia
Cada intervencion contiene:
* Pre-evaluacion
« Aplicacion
- Grabacion en audio
- Trascripcion
- Entrega en audio y/o papel.
« Post-evaluacion

Resultados e implicaciones clinicas

Los resultados nos muestran que el instrumento utilizado es eficaz en el alivio
del sufrimiento.

Asi, si facilitamos que el enfermo dote de significado, sentido, proposito o fina-
lidad a su vida de forma que encuentre un sentido a la experiencia del proceso
oncologico que esta viviendo, atenderemos a sus necesidades espirituales y por
tanto aliviaremos su sufrimiento.

P33. Valoracion de los profesionales de un instrumento
para la evaluacion del nivel bdsico en la exploracion de
las necesidades espirituales.

M? Angeles Jurado Martin1. Rosa Maria Cazorla Gonzalez1. Ménica Lopez Rodriquez1 Pablo Carralero Garcia1
Josefina Mateos Rodriguez1,2. Cristina Loring Cafarenat. Alvaro Deblas1.

Introduccioén

La guia SECPAL de aspectos espirituales recomienda, en el nivel basico, la detec-
cion y realizacion de preguntas de screening sobre espiritualidad en la entrevista
clinica. Registrandola mediante instrumento de evaluacion comun que permita
revision, transmision entre los profesionales y fijacion de objetivos asistenciales.

7 « COMUNICACIONES POSTERS

Objetivo

Valorar la opinion de los profesionales sanitarios sobre utilidad, y especificidad
del instrumento disenado por Jurado, Mateos, Lopez, Cazorla y Martin para la ex-
ploracion espiritual del nivel basico. Comprobar si existen diferencias en funcion
de su uso y/o experiencia profesional.

Método

Estudio descriptivo. Muestra ciega multidisciplinar, 17 profesionales sanitarios,
con amplio rango en tiempo trabajado: 5 utilizaron el instrumento, 10 utilizaron
las escalas incluidas. Mediante encuesta valoraron: “utilidad”, “deteccion nece-
sidades”, “criterios ético” y diferencias del “termometro-EVA”. Todas variables
dicotomicas, salvo “valoracion global de utilidad” (escala 0-10) y “necesidades
detectadas” (repuestas categorizadas por los investigadores). Analisis con SPSS
v.19:x2 y Correlacion de Pearson.

Resultados

El 82,5% considera el instrumento Util, teniendo media 7,41 (+ 1,9). El 100%,
considera que detecta necesidades; de estos el 77% senala que “todas incluidas
las espirituales”, mientras que el 15% sehala “todas menos las espirituales”. El
76,5% afirma que cumple criterios éticos, el 23,5% se define como dudoso. Segin
el analisis c2 las variables “utilizacion previa del instrumento” y “experiencia
profesional” sin independientes del resto. Son correlaciones significativas entre
“utilidad” con “valoracion global” (r=0,58, p<0,05).

Conclusiones

Teniendo en cuenta las limitaciones de una muestra pequefa y segin la opinion de
los profesionales que la componen, parece que el instrumento podria ser (til para
la deteccion de necesidades, resaltando las espirituales y emocionales. Asi mismo,
el termometro facilita la valoracion y la herramienta cumple los criterios éticos.

1. Fundacion Cudeca.
2. Hospital Regional Carlos Haya.

P34. Grupos focales de profesionales sobre una herra-
mienta de evaluacion del nivel bdsico en la exploracion de
las necesidades espirituales.

M2 Angeles Jurado Martin1. Mdnica Lopez Garcia1. Rosa Maria Cazorla Gonzalez1. Josefina Mateos Rodriguez.1,2
Pablo Carralero Garcia'. Cristina Loring Cafarena’.

Introduccién

Los pacientes presentan una serie de necesidades espirituales que requieren ser
detectadas y evaluadas. Segun la guia SECPAL de aspectos espirituales en cuida-




dos paliativos, en un nivel basico, los profesionales deben hacer preguntas de
screening sobre la espiritualidad en el marco de la entrevista clinica. Esta explo-
racion debe quedar registrada, mediante instrumento de evaluacién comdn que
permita la revision, la transmision entre los profesionales implicados y la fijacion
de objetivos asistenciales.

Objetivo

Valorar la opinion de los profesionales sanitarios sobre la utilidad del instrumento
disenado por Jurado, Mateos, Lopez, Cazorla y Martin para la exploracion espiri-
tual en el nivel basico. Comprobar si existen diferencias en las valoraciones antes
y después de su uso.

Método

Estudio cualitativo con metodologia de grupos focales. Muestra multidisciplinar
de 17 profesionales sanitarios, dividido en tres grupos ciegos: los que utilizaron
el instrumento (grupo 1), no lo utilizaron (grupo 2) y equipo psicosocial que con
formacion especifica aunque no han utilizado el instrumento (grupo 3). Recibie-
ron sesion de formacion sobre sufrimiento, proceso de adaptacion y criterios
éticos que deben cumplir los instrumentos de evaluacion. En grupos analizaron el
valor del instrumento en términos de ventajas e inconvenientes de su aplicacion
al trabajo. Con las conclusiones de cada grupo se realiz6 un analisis comparativo.

Resultados

Los tres grupos indican como ventaja la capacidad del instrumento para hacer una
valoracion cuantitativa de aspectos subjetivos. Existen diferencias, destacando
el grupo 1 que considera la herramienta Gtil y agil para el abordaje de aspectos
espirituales y emocionales que no se harian explicitos de otra manera; frente a
los grupos 2 y 3 que la consideran larga y de dudosa utilidad en la practica diaria.

Conclusiones

La percepcion de los profesionales sobre el instrumento cambia tras su uso en la
practica, considerandolo facilitador para el abordaje de aspectos espirituales y
emocionales.

1. Fundacion Cudeca.
2. Unidad de cuidados paliativos, Servicio de Medicina Interna. Hospital Regional Carlos Haya.
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P35. Disefio de herramienta para la evaluacion del nivel
basico en la exploracion de las necesidades espirituales de
los pacientes en fase paliativa de la enfermedad.

M® Angeles Jurado Martin. J. Mateos Rodriguez. M. Lopez Garcia. RM. Cazorla Gonzalez. M. Martin Rosello.
Fundacion Cudeca. Benalmadena. Malaga.

Introduccién

Las necesidades espirituales del paciente requieren ser detectadas y evaluadas.
SECPAL sugiere que los profesionales hagan preguntas screening dentro de la en-
trevista clinica. Se consideran tres niveles, en nivel basico se exploran: preocu-
paciones, grado de dificultad para afrontarlas, experiencia de sufrimiento, esta-
do de animo, recursos de ayuda y expectativas de ayuda sobre los profesionales.

Objetivo

Disefiar una herramienta de valoracion espiritual del nivel basico para uso en
entrevista clinica, que facilite el abordaje de esta dimension, transmision de
comunicacion entre profesionales, fijacion de objetivos asistenciales y, registro
y revision de resultados.

Método

Revision en Medline, Psyc-info, manuales de referencia y busqueda manual en re-
vistas relacionadas, sobre los instrumentos utilizados en cuidados paliativos para
valoracion de variables del nivel basico. Se seleccionaron aquellos instrumentos
que cumplian criterios éticos propuestos por Bayés y ayudaban a cuantificar, ob-
jetivar y contrastar en el tiempo dichas variables.

Resultados

El instrumento consta de 4 escalas, lleva un tiempo minimo de 5° y maximo en
funcion de las necesidades del paciente. Para la valoracion de la experiencia de
sufrimiento y la preocupaciones se selecciono la escala “Paso del tiempo” de Ba-
yes et. al (1997). y el “Termometro de distrés emocional” de Gil et. al (2005). El
estado de animo se valoré en primer lugar preguntando, segin propone Chochi-
nov et al. (1997), por la presencia de tristeza o nerviosismo. En caso afirmativo,
se le mostraba el termémetro para cuantificarlo. Cada pregunta va seguida de
un espacio para explicar ;Por qué se siente....? Se afadieron las dos preguntas
abiertas sobre los recursos de ayuda propuestas en la guia SECPAL.

Conclusion

En un tiempo breve, permite el desahogo emocional y el abordaje de temas espi-
rituales elegidos por el paciente al tiempo que facilita al profesional la atencién
integral estructurada.




P36. Asistencia y espiritualidad

Clara Gomis. Assumpci6 Ros Florensa. Pilar Loncan Vidal. Fundacié Residéncia Sta Susanna. Barcelona.

El personal sanitario tiene muchos conocimientos técnicos, pero suele tener tam-
bién informacion mas limitada sobre la vivencia de la enfermedad que tienen las
personas. Con el objetivo de entender algo mas sobre qué necesitan los pacientes
con respecto a aspectos espirituales y cdmo podemos ofrecerlos se ha propuesto
un estudio. Se trata de un cuestionario para conocer las necesidades que los pro-
fesionales identifican y proponer las formaciones mas indicadas.

Se utilizd la encuesta que del Grupo Espiritualidad SECPAL adaptada, es anonimo
autoadministrado, contiene 6 preguntas (tres tipo Likert y 3 abiertas). De las 125
personas que tienen contacto con los usuarios responden 54 (43.5%).

Sobre la valoracion de las necesidades de los pacientes se plantean aspectos cua-
litativos y cuantitativos relacionados con las expresiones de los pacientes que los
profesionales han identificado como cuestiones espirituales, la dificultad en res-
ponder la cuestion anterior y el porcentaje de enfermos a los que han escuchado
expresar “necesidades espirituales.

Por lo que respecta a la identificacion de los recursos y necesidades de los pro-
fesionales se pregunta sobre las ocasiones en las que se han sentido con recursos
para dar respuesta a las necesidades espirituales que ha detectado y que explici-
ten las necesidades de formacion que consideren.

La lectura de los resultados informa que se detectan necesidades mayoritaria-
mente a través de los dominios intrapersonales y transpersonales relacionados
sobre todo con el sufrimiento que causa la enfermedad y las practicas religiosas

La conclusion que se extrae de los resultados lleva a pensar que hay una identifi-
cacion intuitiva de los dominios espirituales a pesar de la dificultad para recoger
expresiones textuales; una polaridad clara en cuanto a la cuantificacion de las
personas que formulan o no dichas necesidades; la percepcion mayoritaria de
falta de recursos y una necesidad de formacion para el 80 % de los profesionales.

P37. Resultados y Protocolo de Atencion Espiritual en una
Unidad de Cuidados Paliativos.

Ruth Martin Lopez. Eva Maria Tejedor Rodriguez. Juan Manuel Sanchez Fuentes. Hospital Los Montal-
vos. Salamanca.

Introduccion

Actualmente la realidad social de Castilla y Ledn esta cambiando, las dinamicas
familiares, la educacion y los valores etc., todo esto hace que cada vez nos
encontremos con un mayor nimero de personas no creyentes. Este analisis, se
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realiza con el fin de conocer la pluralidad religiosa en nuestra unidad y presentar
el protocolo de espiritualidad.

Objetivos

« |dentificar la diversidad religiosa, desde la que los pacientes se acercan a
su espiritualidad, en nuestro ambito de trabajo.

« Presentacion del protocolo de atencion espiritual.

Metodologia
Cualitativo:

« Revision de las historias psicosociales para conocer las creencias de las
personas que ingresan en la unidad.

« Utilizacion del protocolo de atencion espiritual.

Conclusiones

Aparecen nuevas religiones pero la predominante sigue siendo la religién Catdlica.
Aumenta progresivamente el nimero de personas no creyentes.

Se observa que la mayoria de los pacientes afrontan su espiritualidad siguiendo
como modelo el aprendido desde sus creencias religiosas.

El protocolo de atencién espiritual:
1. Nos sirve para identificar las diferentes religiones de nuestros pacientes.
2. Llevar a cabo una atencion espiritual mas eficaz.

3. Resulta una herramienta util para homogeneizar las intervenciones de los
distintos profesionales.

P38.Prevalencia de dolor espiritual detectado en atencion
domiciliaria paliativa.

Trini Martinez Serrano. Rosa M. Boira Senli. Gisela Castells Trilla. Manel Esteban Pérez. Equipo PADES Reus.
Hospital Sant Joan De Reus. Reus.

Objetivo
Conocer la prevalencia de dolor espiritual en atencién domiciliaria paliativa, sus
caracteristicas y factores implicados.

Material y método

Metodologia: Estudio descriptivo retrospectivo Inclusion: Pacientes paliativos
atendidos en un ano sin trastorno cognitivo, de la expresion. Fuente: Historia
clinica. Variables: Edad, sexo, diagndstico, duracién de la atencion, presencia de




indicadores de dolor espiritual y de dolor espiritual severo, sistema de valores y
creencias, existencia de grupo de soporte y adhesividad.

Resultados

De 211 pacientes paliativos atendidos (118 afectos de neoplasia) se descarta-
ron 73 segun los criterios de exclusion. Resulto una muestra de 138 pacientes,
un promedio de edad de 58 anos (mujeres: 52%) y una media de seguimiento
de 2,5 meses. Se detectd sufrimiento relacionado con dolor espiritual en 48
pacientes (34.8%), verbalizado solo en 17 casos (35.4%) y en todos ellos mas
alla del primer mes de atencion. Los indicadores mas prevalentes fueron: in-
justicia - enojo (19 casos), impotencia (17 casos) y miedo nocturno (12 casos).
En 12 casos (8.7%) se percibieron indicadores de dolor espiritual severo: miedo
de predominio nocturno y conducta ambivalente curaciéon-abandono en todos
ellos, e ira contra los cuidadores en 4 casos. En ninguno de los 12 se aprecid
un sistema de valores o creencias estructurado aunque eran religiosos no prac-
ticantes todos ellos. No se cont6 en ninguno de los 12, con grupo de soporte
externo y se requirio ingreso hospitalario en 10 de los casos.

Conclusiones

Se ha percibido sufrimiento relacionado con dolor espiritual en el 34.8% de los
pacientes, si bien, éste podria estar infradiagnosticado.

La verbalizacion del dolor espiritual parece tener relaciéon con la duracion de la
atencion.

El dolor espiritual severo puede derivar de un sistema de valores y creencias poco
estructurado.

La dificultad en el control de sintomas debida a dolor espiritual puede ser deter-
minante de ingreso hospitalario.

P39. Experiencia espiritual en el final de la vida. ;Se vive
mejor el proceso de morir cuando se cuidan las necesida-
des espirituales?

Angela M* Ortega Galan'. Begofia Garcia Navarro'. Sonia Garcia Navarro?. M Miriam Araujo Hernandez'. Mariam
Diaz Santos'. Rosa Pérez Espina’.

Introduccion

Para alcanzar el objetivo de una buena muerte para los enfermos oncologicos, es
imprescindible llevar a cabo una vision panoramica de las innumerables facetas
que presenta el proceso de morir. Y entre ellas esta la faceta espiritual.
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La persona estructura su vida a partir de ambitos diversos. Uno de éstos es el que
pertenece a las convicciones filosoficas, espirituales y religiosas.. En la situacion
de enfermedad terminal, estas convicciones van a determinar significados par-
ticulares para cada persona. Es importante conocer las necesidades espirituales
para poder ofrecer elementos de ayuda que mejoren el afrontamiento al proceso
de morir.

Este estudio de investigacion esta enmarcado en un proyecto de investigacion
subvencionado por la Junta de Andalucia titulado: La ultima parte de la vida.
Percepcion de los protagonistas. (P1-0204/2008).

Objetivo
Investigar las necesidades espirituales de los pacientes al final de la vida y su
influencia en el afrontamiento del proceso de morir.

Metodologia
Estudio Cualitativo Descriptivo de caracter Fenomenolégico.

Emplazamiento. Poblacion de estudio:

Pacientes incluidos en el Proceso Asistencial de Cuidados Paliativos del Area Sa-
nitaria de Huelva.

Recogida y analisis de datos

La recogida de datos se realizara usando la entrevista en profundidad. La selec-
cion de los participantes se hara mediante un muestreo intencional. El nimero
de entrevistas a realizar vendra determinado por el criterio de saturacion de la
informacion. El analisis del contenido de los discursos de las entrevistas se reali-
zara segun el método de Taylor-Bogdan.

Resultados. Conclusiones

En este momento la investigacion se encuentra en la fase de conclusiones. Por
el momento las entrevistas en profundidad realizadas relacionan el sufrimiento
espiritual con un peor afrontamiento y una experiencia espiritual positiva con
una mayor capacidad para afrontar el proceso, sin ser relevante si el desarrollo
espiritual tiene concrecion religiosa o no.

1. Hospital Juan Ramon Jiménez. Huelva
2. Centro Salud Los Rosales. Huelva




P40. Los Procesos en el Hospital de Dia.

Angela M* Ortega Galan. M* Carmen Dominguez Augusto. Susana Conde. Antonia Gomez Gomez. ManoliParralo
Ortiz. Amparo Pefia. Hospital Juan Ramon Jiménez. Huelva.

En el Hospital de Dia de un Centro Sanitario se atienden de de manera paralela
dos procesos experienciales absolutamente diferente. En un mismo entorno, es-
pacio y tiempo, conviven interaccionan y a veces se proporcionan ayuda mutua
personas enfermas con diagndsticos semejantes, pero con pronosticos absoluta-
mente diferentes. Unos pueden estar sometidos a tratamientos de gran dureza
que fisicamente les deja bastante machacados, pero tiene puesta la esperanza
en que al final del camino esta la curacion y hace falta la lucha, la positividad.

Otros, se les trata para mejorar su calidad de vida, pero ya no hay posibilidad de
curacion, sino de vivir lo mejor posible el mayor tiempo posible. Son procesos
muy distintos y las necesidades emocionales que se desprenden de uno y de otro
son genuinamente diferentes. A veces, en el ambiente del hospital de dia se ge-
neralizan las intervenciones. En esta comunicacion intentamos desgranar las ne-
cesidades espirituales y emocionales y las posibles intervenciones de enfermeria
a proposito de un caso de un enfermo paliativo al que se le realizé una entrevista
en profundidad sobre su proceso de acompanamiento.

P41. Identificacion de necesidades y recursos espirituales
en entrevistas registradas en video.

Antonio Pascual Lopez'. Tania Zertuche'. Maria Rufino Castro?. Adelaida Ramos Fernandez' Ernest Giiell Pérez'.
Oscar Farinas Balaguer'.

Hemos comprobado que pacientes que se encuentran en el periodo final de su
vida aceptan que se realicen entrevistas registradas en video con el fin de trans-
mitir sus experiencias a estudiantes y profesionales sanitarios.

Objetivo
Identificar necesidades y recursos espirituales en las narraciones realizadas por
los pacientes.

Método

Tras consentimiento informado se registra en video una entrevista semiestructurada
realizada por un miembro del equipo, que contiene preguntas abiertas sobre el diag-
nostico, la informacion, la vivencia de la enfermedad y la adaptacion a la situacion.

Resultados

En un ambiente sereno los pacientes expresan numerosas referencias a las co-
nexiones intra, inter y transpersonales.
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Se mostraran detalladamente transcripciones de expresiones de dos pacientes.
La identificacion de estas expresiones tras visualizar los videos permite un inter-
cambio positivo de reflexiones entre los miembros del equipo y es una potente
herramienta docente tanto para estudiantes como para profesionales sanitarios.

Un efecto inesperado inicialmente es la elevada satisfaccion expresada por los
pacientes porque sus experiencias sean (tiles a los demas. Ademas de indicar su
altruismo y generosidad, esta satisfaccion podria tener un efecto terapéutico.

Asi mismo el video supone con frecuencia un valioso legado para los familiares.

1. Unidad De Cuidados Paliativos Hospital De Sant Pau, Barcelona -
2. Eaps Mutuam-Sant Pau.

P42. Expresiones transcendentes de pacientes atendidos
por un equipo de Cuidados Paliativos

Adelaida Ramos Fernandez'. Maria Rufino Castro?. M. Luisa Prada Jaimez'. Oscar Farifias Balaguer'. Ernest Giiell
Pérez'. Antonio Pascual Lopez'.

Introduccion

Conseguir mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes implica atender de
forma holistica sus necesidades, es decir, valorar la dimension fisica, social, emo-
cional y espiritual.

Atender la dimension espiritual genera controversia, entre los profesionales de los
equipos de cuidados paliativos, por la dificultad conceptual del término espirituali-
dad y por la dificultad de abordaje de estas necesidades, como consecuencia de
la falta de formacion especifica para ello.

Objetivo

Nos planteamos comprobar la incidencia de expresiones de satisfaccion o insa-
tisfaccion, relativas a la dimension espiritual, con referencias trascendentes (en
relacion a Dios o con algo Superior) comparadas con la incidencia de las expre-
siones relativas a la conexion con los demas y con uno mismo durante la vivencia
de la enfermedad.

Para ello, hemos recogido las expresiones realizadas por nuestros pacien-
tes, a cualquier miembro del equipo, con referencia espiritual, y las he-
mos categorizado, siguiendo la clasificacion realizada por el Grupo de Es-
piritualidad de la SECPAL, en los dominios Interpersonal, intrapersonal y
transpersonal.

Detallaremos en el poster ejemplos de verbalizaciones correspondientes al domi-
nio transpersonal y a sus subdominios.



Discusion

La incidencia de las expresiones relativas a aspectos espirituales (dominio
transpersonal) con referencia a Dios, a otro Ser Superior o al Mas Alla, es del
19,9% de las verbalizaciones que podemos identificar como expresiones espi-
rituales, siendo de un 70% las relativas al dominio intrapersonal y del 45,3% al
interpersonal.

Esta proporcion nos indica que cualquier profesional debe poder abordar el sufri-
miento que en esta fase vital se genera en los pacientes. No debemos excusar su
atencion vinculandolo exclusivamente a representantes religiosos.

Es esencial el abordaje del sufrimiento existencial para aumentar la calidad
de vida y mejorar el control sintomatico. La atencion al sufrimiento conlleva
una aproximacion a las necesidades existenciales y espirituales de nuestros
pacientes.

1. Unidad De Cuidados Paliativos Hospital De Sant Pau, Barcelona.
2. EAPS Mutuam. Sant Pau.

P43. La familia ante la muerte de un ser querido
y los escenarios que construyen

Diana Carolina Rodriguez Mora. Unidad De Cuidado Paliativo De Alajuela. Costa Rica.

El proceso de enfermedad terminal y muerte hace emerger una crisis, un dra-
ma que se escenifica en la familia, cada miembro hace su aporte a la escritura.
Ante esta crisis, vivenciada a nivel familiar, personal y espiritual se desprende el
objetivo: describir la dinamica interpersonal de la familia oncoldgica desde una
perspectiva sistémica y espiritual.

La metodologia fue cualitativa de corte exploratorio, un estudio casuistico y a
profundidad de tres familias. Utilizando la observacion participante y la entre-
vista semi estructurada.

Se empled la metafora para la elaboracion conceptual del material clinico; esta-
bleciendo una metafora de la inminencia de la muerte, del proceso que lleva el
vivir hasta morir, como un escenario, en el cual se desenvuelven “obras”, deter-
minadas por una historia. Sintetizando en la metafora de la muerte, una escena
familiar dramatizada, dando vida a esa escritura familiar mediante los “escena-
rios de la muerte”, que se reconstruyeron a partir de las interacciones con las
familias. Siendo los escenario atravesados por concepciones de la impotencia/
omnipotencia, el logro/fracaso en la vida, la justicia/injusticia.

Morir es un hecho social y espiritual, constituido por quienes lo acttan, los pro-
tagonistas, (el paciente y su familia). El escenario, el contexto y la utileria son
determinados por la historia contraida entre las partes.
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El “escenario de muerte”, depende de factores, como de quien muere y sus
caracteristicas. Siendo los principales: castigo: victima- victimario, liberacion:
autonomia, desahucio: dependencia, prueba: muerte del inocente.

Concluyendo la vivencia de la muerte como un desenlace de la vida mediante
los escenarios, los cuales estan claramente determinados por la vivencia de la
espiritualidad del paciente y su familia. Asimismo mediante dichos escenarios se
propone un posible abordaje de intervencion.

P44. Seguimos caminando....

Elisa Romero'. Rocio Ordonez'. Veronica Romero'. Cristina Loring?. Charo Rodriguez'. Alicia Gomez'.

Resulta ya ampliamente reconocido que la atencion a la dimension espiritual
es un factor que contribuye a la salud de las personas, (MSOP Report Ill: Spi-
rituality, Cultural Issues and End of Life Care Association of American Medical
Colleges, 1999).

Por tanto no podemos desentendernos de las dimensiones existenciales y espiri-
tuales inherentes al sufrimiento de las personas.

Asi, la Fundacion Cudeca consciente de todo ello, apuesta por el desarrollo y
formacion de sus profesionales para mejorar la calidad en la atencion a las nece-
sidades espirituales, desde una aproximacion humanista aconfesional, que per-
mita a nuestros profesionales afrontar cotidianamente la muerte y el sufrimiento
desde una actitud de respeto, apertura, humildad y comprension empatica.

Para tal fin ha elaborado un protocolo de funcionalidad que permita a sus profe-
sionales y voluntarios, en contacto con pacientes y familiares a los que prestan
cuidados paliativos, acercarse a la valoracion, abordaje y actuacion sobre la di-
mension espiritual al final de la vida.

Los objetivos de dicho protocolo son:

“Tomar conciencia de la necesidad de atender las necesidades espirituales al
final de la vida.

“Reflexionar e interiorizar sobre las actitudes y habilidades propias del acompa-
namiento espiritual.

“Tomar conciencia de la necesidad de interiorizar los conceptos, significados e
implicaciones propios del acompanamiento espiritual.

“Favorecer el acompanamiento espiritual personalizado tanto en el enfermo
como a su familia, facilitando el didlogo sobre cuestiones éticas, religiosas, mo-
rales y filosoficas.

“Derivar la atencion a otro profesional del equipo: psicolégo, religioso, conseje-
ros miembros de diferentes confesiones o miembro especializado del grupo de
espiritualidad, interviniendo asi desde un equipo multiprofesional.




“Favorecer la formacion del profesional y del voluntario en habilidades de comu-
nicacion y de relacion de ayuda, realizando un trabajo de desarrollo personal y
afrontamiento de las propias pérdidas y de acercamiento a su propia dimension
espiritual”.

1.Gde CUDECA. Malaga.
2.Proyecto Caixa.CUDECA. Malaga.

P45. Proceso de creacion y validacion de una herramienta
de medida de los principales temores en el cuidador prin-
cipal del paciente incluido en cuidados paliativos.

Victoria Romero Gabino'. Teresa Galea Martin'. Florencia Bonino Timmermann?. Mercedes Gil Sierra3. Eulalia
Alonso®.

Introduccion

Sabemos que es importante atender a la familia del paciente paliativo en sus
dudas y miedos, de esta forma la familia sera mas resolutiva, mas autonoma, e
intervendra mejor en la disminucion del sufrimiento del paciente.

En el caso de los temores, no existe una escala validada que mida los miedos
del cuidador principal, el nimero o la intensidad de la misma forma que existen
escalas para valorar sintomas.

Objetivos
Describir los principales temores del cuidador principal, evaluar como se relacio-

nan ciertos factores con la aparicion de temores y conseguir la validacion de la
escala.

Material y métodos

Un grupo nominal formado por profesionales de Cuidados paliativos de Extremadu-
ra (2 asistenciales y 3 investigadores) disefid un cuestionario formado por 60 pre-
guntas, divididas en 6 bloques. Para analizar la validez y fiabilidad del cuestionario,
se ha procedido en primer lugar a un analisis de validacion del contenido mediante
un grupo de expertos nacionales (23) y 3 Cuidadores principales, quedando sobre
el cuestionario inicial un total de 25 preguntas. La fiabilidad del instrumento se
comprobo con un estudio piloto con una muestra de 126 familiares.

Resultados

Dentro de la fase de validacion de la herramienta, se ha realizado un analisis des-
criptivo a partir de las 126 encuestas realizadas, los resultados seran expuestos
en este poster en las IX jornada Nacional de la SECPAL.
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1. Hospital San Pedro De Alcantara. Caceres.

2. Hospital Perpetuo Socorro. Badajoz.

3. Hospital Campo Aranuelo. Navalmoral de la Mata.
4. Hospital Villanueva. Don Benito.

P46. El cuadrante espiritual dentro de la historia clinica.

Francisca Maria Ros Martinez'. Fuensanta Sanchez Sanchez'. Cristina Lope Mateo'. Magina Blazquez Pedrero'.
Juan Francisco Martinez Garcia'. Rosa Virtudes Serrano Paya’.

El modelo de atencién en cuidados paliativos comprende el atender al ser hu-
mano en su totalidad, incluyendo aspectos fisicos, emocionales, intelectuales y
espirituales.

Para explorar este modelo de atencion en los pacientes incluidos en el Programa
de Cuidados Paliativos del Servicio Murciano de Salud, elaboramos un cuestio-
nario semiestructurado, revisando las Historias Clinicas: Hoja de Extraccion de
Informacién que evalua el grado de exploracion y registro de estas cuatro dimen-
siones en los pacientes.

El estudio se desarrollé en los Equipos de Atencion Domiciliaria del Servicio Mur-
ciano de Salud (14 distribuidos en 6 Areas).

La poblacion diana han sido los pacientes fallecidos desde Junio 2009 a Mayo
2010 (total 860).

Se realiza un muestreo para una “p” del 50% y un IC 95 % obteniendo una n de
260. La seleccion de la muestra se realiza eligiendo uno de cada tres pacientes
de la lista de pacientes incluidos en programa.

En el cuadrante espiritual se pregunta si aparecen reflejadas por escrito en la
Historia Clinica la existencia de informacion explicita sobre los significados que
dan tanto el paciente como su familia a la vida, a la muerte, la enfermedad, al
vinculo parental, a las creencias espirituales, a la trascendencia en el mas alla,
realizandose la trascripcion literal de las frases.

Se revisaron 270 Historias Clinicas, recogiéndose expresiones sobre la espiritua-
lidad en el 15,9%.

Se deducen tres categorias:

Primera categoria: “Expresiones de confesionalidad Catélica” con referencia a
sacerdotes y ritos concretos en un 38%.

Segunda categoria: “La conexion con la familia en la trascendencia”, con refe-
rencia a los antepasados y a los vinculos parentales actuales un 31%.

Tercera categoria: “Ideas de transformacion y cambio de estado” ideas de liber-
tad, de transito, evolucion, cese de la vida, filosofia de la muerte, con un 29%.

1. Direccion General Asistencia Sanitaria SMS.
2. Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos Domiciliarios Area 6 SMS.




P47. Verbalizaciones espirituales de pacientes atendidos
por un equipo hospitalario de cuidados paliativos.

Maria Rufino Castro'. Adelaida Ramos Fernandez'. Tania Zertuche'. Oscar Farifas Balaguer'.Ernest Giiell Pérez'
Antonio Pascual Lopez

Objetivo
Conocer las expresiones espirituales que transmiten espontaneamente los pa-
cientes durante el proceso asistencial en cuidados paliativos.

Pacientes y método

Estudio prospectivo de registro textual de comentarios con referencias espiritua-
les que los pacientes verbalizaron.

Datos recogidos

Ubicacion del paciente, contenido del comentario/s, fecha del comentario, pro-
fesional al que se le transmite, género y localizacion tumoral.

Resultados

La duracion del estudio fue de seis meses (Noviembre 2009 hasta Mayo 2010).
Durante ese periodo el equipo de paliativos atendié a 276 pacientes nuevos de
los cuales 86 (31,2%) verbalizaron 119 comentarios espirituales La localizacion
tumoral mas frecuente fue la de neoplasia de pulmon. La edad media de la mues-
tra fue de 68,8 afos siendo el 58% hombres. Los médicos fueron los profesionales
que mas comentarios espirituales identificaron y la interconsulta hospitalaria la
ubicacion donde mas se registraron.

Respecto a los dominios espirituales, el 70% de los pacientes hicieron referencia
al dominio intrapersonal, el 45,3% al interpersonal y el 19,8% al transpersonal.

El subdominio intrapersonal al que mayor referencia hicieron los pacientes (43%)
fue el de “Desesperanza, sinsentido y deseo de morir”. Dentro del subdominio
interpersonal el 24,4% de los pacientes expresaron referencias tanto positivas
como negativas acerca de la satisfaccion, valor, logro, sentido y plenitud en la
vida sin referencia a un Ser superior. Y, por Ultimo, en el subdominio transperso-
nal el 12,8% se refirieron a las “Expresiones de plenitud espiritual, de paz y de
sentido de la vida en relacion con un Ser superior”.

Respecto a las necesidades espirituales el 25,6% de los pacientes hicieron refe-
rencia a la necesidad de encontrar sentido a la existencia.

Conclusiones

En un tercio de los pacientes atendidos hemos detectado expresiones con refe-
rencia espiritual sin haber utilizado una herramienta especifica.

1. Eaps Mutuam-Ucp Sant Pau
2. Unidad de Cuidados Paliativos, Hospital Sant Pau, Barcelona
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P48. Pilotaje de la escala “GES” (sufirimiento/bienestar
espiritual) en pacientes de Andalucia

Concepcion Ruiz Pau'. Pilar Balbuena Mora-Figueroa'. Nieves Campos Sanchez? . Elisa Romero Montero®. Ana
Amor Cruceira.*. Montserrat Parejo Oliver'.

Introduccién

En este pilotaje se exploran las necesidades espirituales (Intrapersonal, Interper-
sonal y Transpersonal) con una vision humanista, aconfesional y clinica, emplean-
do la escala elaborada por el G. Espiritualidad SECPAL (GES).

Objetivos

1.- Evaluar la comprension, aplicabilidad del cuestionario GES para explorar el
sufrimiento/ bienestar espiritual.

2.- Conocer el grado de facilitacion terapéutica.

Material y método

Se aplica el cuestionario a un total de 42 pacientes en programa de cuidados
paliativos, atendidos por equipos paliativos/ referencia.

Antes de comenzar cada entrevista se han explicado los objetivos y se ha pedido
el consentimiento de forma verbal.

Metodologia

Investigacion cualitativa basada en entrevista clinica con cuestionario “Ad Hoc”,
realizada en un contexto de acogida, confianza e intimidad.

Para evitar fatigar al paciente se lee cada una de las respuestas ya sea usando
el disefo convencional del grupo GES o usando cartulinas a través de una escala
colorimétrica.

Conclusiones

La escala GES se ha mostrado de utilidad para la evaluacion de los recursos y
necesidades de sentido, conexién y trascendencia del paciente.

« Puede tener la utilidad terapéutica en si misma: mejorar el bienestar de
los pacientes

» Ayuda a pacientes a identificar las fuentes de sufrimiento-bienestar.

» Oportunidad para que el paciente, centrado a menudo en su enfermedad
se centre en su biografia.

» Promover la confianza, el dialogo sobre estos temas entre la familia y el
paciente, Util para abordar la conspiracion de silencio.

Discusion
Nos parece necesario realizar una labor divulgativa sobre el concepto de espiri-
tualidad adoptado por el Grupos espiritualidad SECPAL y SACPA.




Formar profesionales para en el abordaje de estos temas.

El pase de la escala GES puede abrir una puerta para mejorar el sufrimiento
y potenciar el bienestar espiritual.

1. Hospital Universitario De Puerto Real (Cadiz) -
2. R Geriatrica Santa Justa Sevilla -

3. Cudeca Malaga

4. Hospital Universitario Puerta del Mar Cadiz

P49. Pilotaje de la escala “GES” (Sufrimiento/bienestar
espiritual) en profesionales y voluntarios de cuidados
paliativos.

Nieves Campos Sanchez'. Monserrat Parejo Oliver?. Elisa Romero Montero * Veronica Romero Montero 3. Ana
Amor Cruceira®. Asuncion Vera Coines?.

Introduccion

En este pilotaje se explora entre los profesiones/voluntarios de cuidados paliati-
vos, las necesidades espirituales (Intrapersonal, Interpersonal y Transpersonal)
con una vision humanista, aconfesional y clinica, empleando la escala elaborada
por el G. Espiritualidad SECPAL (GES).

Objetivos
1.-Reflexionar nuestra propia espiritualidad, como puerta de entrada al mundo in-
terior del paciente.

2.- Reconocer en nosotros, el grado de facilitacion terapéutica.

Material y método

Se recogieron 150 encuestas, entre profesionales sanitarios y volunta-
rios que trabajan en cuidados paliativos, realizadas en cursos y talleres
de formacion en materias de espiritualidad de todo el territorio nacional.
Una vez terminada la entrevista se evalua la percepcion del entrevistado.

Conclusiones

Destaca la utilidad de la encuesta como REFLEXION para explorar nuestra espi-
ritualidad en sus 3 dimensiones.

Es fundamental explorar :nuestro sentido de la vida, la coherencia de nues-
tros actos, las relaciones con los demas y nuestra conexién con el Todo,
nuestras esperanzas...para comprender y poder realizar una intervencién
compasiva.
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Los profesionales han percibido su utilidad para emplearla con los pacientes y
ponerse en disposicion de poder abordar esta dimension.

Discusion

Destaca entre los comentarios tras la entrevista de los profesionales y vo-
luntarios, la similitud con los comentarios de los pacientes en cuan-
to al autodescubrimiento de facetas internas que estaban solapadas.
Igualmente destaca la semejanza con el bienestar y la liberacién encontrada tras
la encuesta, asi como de profunda reflexion.

1. R. Santa Justa. Sevilla.

2. Hospital Universitario De Puerto Real. Cadiz.
3. Cudeca. Malaga.

4. Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz.

P50. Mi busqueda de la espiritualidad

Rosa Virtudes Serrano Paya. ESAD Vega Media Del Segura Zarandona. La Alberca. Murcia.

En mi trabajo me encuentro con el sufrimiento y la muerte, donde esta el aspecto
espiritual de mi tarea.

Es facil explorar en el cuadrante fisico, intelectual e incluso emocional cuando
somos capaces de identificar los sintomas, que nos dicen que algo va mal. Pero
cuando toca identificar las necesidades a nivel espiritual, me pierdo.

Aun asi pienso e incluso noto que nuestra parte espiritual forma parte de
todas nuestras acciones y pensamientos, de forma distinta en cada persona
claro. Pero inseparables del ser humano. Y es precisamente esa manifesta-
cion, de maneras diversas, las que me confunden en la identificacion de dicho
aspecto.

En mi busqueda de la espiritualidad he indagado en lecturas, cursos y distintas
actividades, que junto con mis experiencias vitales me han llevado a preguntarle
a una compafera antropdloga, que esta trabajando en la revision de historias
clinicas , si me podia informar desde los datos objetivos sobre lo que éramos
capaces de registrar los profesionales de los paliativos y su respuesta fue que se
recogen el 15,9% de expresiones sobre la espiritualidad en las historias clinicas,
me tranquilizd, aunque pienso que si desarrollamos mas nuestra parte espiritual
individual, estaremos mejor al servicio de los demas, y los porcentajes en los
registros se igualaran.

Pero a pesar de todo, hay experiencias tan sumamente gratificantes como la de
estar junto a una enferma, coger su manos, acariciar su cabeza y espalda hasta
que se duerma mostrando una gran dosis de amor, paz y compasion.




;Creéis que se podria encuadrar esta accion en un acompanamiento espiritual?
donde el profesional que conoce sus capacidades y recursos, y también sus heri-
das, pone a disposicion sus valores que junto a las habilidades, presencia total,
compasion y hospitalidad, hace una verdadera accion terapéutica al alivio del
sufrimiento.

P51. Evaluacion de necesidades y bienestar espiritual en
personas con enfermedades avanzadas al final de la vida.

Marta Sancho Arbiol'. Pepa Signes Costa?. Angela Taverner Torres'. Mireia Zaragoza Estela’. Rosario Baydal
Cardona'.

Introduccioén

En la Unidad de hospitalizacion a domicilio del Hospital de Denia, en el trabajo
con enfermos paliativos, se ha ido evolucionando en la atencion de las necesida-
des de los pacientes y sus familias.

Las necesidades fisicas desde su inicio han sido atendidas, mas recientemente se
le esta prestando atencion a los aspectos sociales y emocionales pero se conside-
ra que las necesidades espirituales es un ambito que nos queda por cubrir.

Objetivo

Objetivo principal:

Conocer cuales son las inquietudes espirituales de las personas enfermas al final
de la vida

Objetivos secundarios:
- valorar nuestra capacidad para dar cobertura a esas necesidades

- valorar la utilidad de la herramienta de recogida de informacion

Metodologia: Pacientes y método
Pacientes:
Muestra de 30 pacientes paliativos de la unidad de hospitalizacién a domicilio.

Métodos:
SeutilizaralaescaladeSanDiegodeevaluaciondelbienestarynecesidadesespirituales
que explora 4 dimensiones:

SENTIDO/ ESPERANZA/PAZ-PERDON/RELACIONES

Asociada a esta escala se valoraran una serie de variables y preguntas abiertas

(preguntas del “Nivel especifico” extraidas de la guia basica para la exploracion
de necesidades espirituales elaborada por Ramoén Bayés (2008)
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-Variables sociodemograficas: edad, sexo, poblacion residencia, nacionalidad,
principal cuidador, acompanado, diagnostico, nivel de escolarizacion, econdémi-
co, religion y duracion entrevista.

-Preguntas abiertas acerca: de la ayuda de las creencias en esta situacion, de
necesidad de hablar sobre ello y con quien hacerlo.

Utilizado por EAPS en el registro de informacion elaborado por La Caixa en su
proyecto de atencion a personas con enfermedades avanzadas.

Se pasara a los pacientes previo consentimiento por, enfermera, médica o psico-
loga de la Unidad desde el 1 Febrero - 15 de Marzo 2011

Resultados

Verificar:
1. La existencia de las inquietudes espirituales de estas personas
2. La necesidad de ofrecer un soporte a las mismas
3. La capacidad del equipo de dar cobertura a esas necesidades

1. Hospital de Denia, Marina Salud. Denia.
2. Asociacion Carena. Valencia.

P52. Aproximacion a las preocupaciones existenciales
al final de la vida

Silvia Viel Sirito. Enric Soler Labajos. Olga Arenas Lopez. Dolors Soriano Pujol. Consorci Sanitari Del Garraf -
Hosptial Sant Camil. Sant Pere de Ribes. Barcelona.

Objetivo
Explorar las preocupaciones existenciales que presentan los enfermos que pade-
cen una enfermedad avanzada.

Material y método

Se administro a pacientes ingresados en una UCP, un cuestionario adaptado del
instrumento de evaluacion de Richard Grove, St. Charles Medical Center, Bend,
OR. integrado por las dimensiones: busqueda de sentido; paz/perdon; relaciones
y esperanza.

Se obtuvieron los estadisticos descriptivos de cada subescala y se obtuvo la me-
dia, que se establecié como indicador del sufrimiento existencial (SE).

Resultados

Respondieron al cuestionario un total de 194 personas, con una media de edad de
68,67 anos, y DT = 15,23. La distribucion por sexo fue de 93 mujeres y 101 hombres.




Las cuatro dimensiones evaluadas tienen una distribucion normal; excepto los
items 1 de las subescalas “Relaciones” y “Paz perdon”.

El 6,70% de la muestra evidencia un sufrimiento existencial severo.

Conclusiones

Los hallazgos referentes a las subescalas “Relaciones” y “Paz perdén” se podrian
comprender como falsos positivos explicables por la tendencia cultural a pro-
yectar una imagen idealizada de si mismo y de su grupo familiar, hipotesis que
proponemos verificar en futuros estudios.

Evaluar la intensidad de las preocupaciones existenciales de los enfermos al final
de la vida permite identificar y priorizar la atencién psicosocial de aquellas per-
sonas que presentan dificultades para poder morir en paz (SE= 6,70%).

Las intervenciones psicosociales se proponen contrastar los resultados psicomé-
tricos con las respuestas emocionales verificadas en la practica clinica, para asi
optimizar los recursos de soporte internos y externos del enfermo.

Tema: Experiencia de sufrimiento y espiritualidad desde
diferentes perspectivas clinicas: lo comun y lo diferencial.

P53. Coordinacion interniveles: una mirada mads alla de lo
biolaogico...

Benita Ardaiz Flamarique'. Antonia Gonzalez Quifiones?. Concha Ruiz Pau?. Mercedes Baron Crespo'. Eugenia de
la Hoz Adame?. Antonio Garcia Ejido?.

Desde la puesta en marcha del Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos (ESCP)
de nuestra area hace 4 anos, la coordinacion interniveles con un equipo referen-
te en Atencion Primaria (A.P.) ha sido una de las claves fundamentales para la
atencion integral al paciente y su familia en el ambito domiciliario.

Este ESCP ha llevado a cabo una actividad docente dirigida a los profesionales de
A. P. abordando no solo la dimension biologica, sino una formacion centrada en
la persona, con el objetivo de ayudar a que ésta consiga cerrar su biografia con
SENTIDO, CORAJE y PAZ .

La conexion y colaboracion entre ambos equipos ha facilitado la continuidad
asistencial, pero sobre todo poder ir mas alla de lo bioldgico, prestando cuidados
al paciente en su dimension espiritual.

En esta experiencia conjunta, los profesionales de ambos equipos hemos ido cre-
ciendo en el proceso de acompafamiento al paciente y familia. “Un viaje que
constituye un aprendizaje para todos”.
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Interviniendo desde el respeto, la escucha, el apoyo emocional y la actitud com-
pasiva, hemos intentado conseguir que los pacientes mueran en su cama, DIGNA-
MENTE y en PAZ.

La presencia y la escucha favorecen y facilitan la deteccién de necesidades y
que el paciente y familia no se sientan solos. Cuando las necesidades afloran, si
somos capaces de mantener esta linea de atencion, facilitaremos el ACOMPANA-
MIENTO ESPIRITUAL y el PROCESO de MORIR.

1. Centro De Salud Atencién Primaria Chiclana El Lugar. Chiclana de la Frontera. Cadiz.
2. Hospital Universitario de Puerto Real. Puerto Real. Cadiz.

P54. La espiritualidad de una persona moribunda

Jacinto Batiz Cantera. Inés Becerra. José Maria Larrii. Vanesa Machado. ifiigo Santisteban. Hospital San Juan
De Dios. Santurce. Vizcaya.

Este aspecto de la espiritualidad, tan importante en el planteamiento holistico
de los Cuidados Paliativos, nos lo ensefid una mujer anciana que tan solo nos so-
licitaba que le acompanaramos, ahora que se estaba muriendo.

En una de sus Gltimas conversaciones con nosotros, junto a la cabecera de su
cama, nos entregod una cartulina con una oracion y nos rogoé que la recordaramos
siempre porque para ella significaba el concepto que tenia de Dios y que en los
Gltimos dias le estaba reconfortando:

“Si nadie te ama, mi alegria es amarte.
Si lloras, estoy deseando consolarte.
Si eres débil, te daré mi fuerza y energia.
Si nadie te necesita, yo te busco.

Si eres inutil, yo no puedo prescindir de ti.
Si tienes miedo, te llevo en mis espaldas.
Si quieres caminar, iré contigo.

Si me llamas, vengo siempre.

Si te pierdes, no duermo hasta encontrarte.
Si quieres conversar, yo te escucho siempre.
Si no quieres a nadie, me tienes a mi.

Si quieres ver mi rostro, mira una flor, una fuente, un nifo”.

Para esta enferma la fe hizo que no se sintiera sola. Era una enferma muy intro-
vertida. Su enfermedad la transformé en una persona mas extrovertida y a sus
ochenta y tres afos nos continué ensefiado, serenidad, aceptacion y fe en todas
sus consecuencias (ella no se agarraba a la fe para salvarse de la muerte, ya
que para ella la muerte era su liberacién). Nos solia confesar desde su cama su




preocupacion de que el Dios Padre le perdonara aquello que no habia hecho bien.

Fuimos testigos de su muerte. Se murié en paz, con un control de sintomas ade-
cuados y emocionalmente placida. Seguro que el Padre que le estaba esperando
no solamente le perdond sino que la acogio.

P55. Acompafamiento en la Agonia: Una experiencia de vida

M? De Las Nieves Campos Sanchez. M® Inmaculada Gomez Lopez. Residencia De Mayores SAR Santa Justa.
Sevilla.

Las Hermanita de los Pobres, fundadas en 1839, abren sus puertas a personas
mayores solas y pobres para cuidarlos hasta el final de sus dias y acompanarlos
en su Ultima etapa de la vida.

Realizar un acompanamiento espiritual con cada uno de ellos es ejercer el don
de la hospitalidad, la virtud de la compasion y la gracia de la presencia en todos
los momentos pero especialmente en la agonia.

Objetivo
Presentacion de dicha Congregacion y como a través de su mision cumplen las

actitudes del acompanamiento espiritual ejerciendo un beneficio a aquellos que
acompanan hasta la muerte.

P56. Acompanamiento espiritual en nifios

Elena Cata Del Palacio. Asuncion Fillol Cuadrado. Carolina del Rincon Fernandez. Ricardo Martino Alba. Hospital
Infantil Universitario Nifo Jesus.

Introduccién

Los cuidados paliativos pediatricos (OMS) incluyen el cuidado del espiritu del
nifo. En la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Nifio JesUs se
tiene sensibilidad para contemplar las necesidades espirituales como parte del
acompafnamiento profesional: “Toda la actividad que, conscientemente, reali-
za el equipo humano que atiende al nifo para que él y su familia no se sientan
solos, puedan mantener, intensificar o fortalecer los vinculos entre ellos y se
preparen a recibir e integrar el hecho de la muerte de la forma mas tranquila y
humana posible, respetando y apoyando sus convicciones éticas y religiosas.”
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Objetivo
Analizar la atencion espiritual de los nifos y familia. Se expondran situaciones
concretas de pacientes, identificando el tipo de necesidad y la participacion del
equipo.

1) Necesidad de despedirse.

- “Reencuentro en Colombia”
- “Compartiendo creencias ortodoxas”

2) Necesidad de trascender.
- “La boda”
- “Con mis cenizas un arbol he plantado; “Algunos recuerdos nunca se borran”

3) Necesidad de continuidad, de un mas alla.
- “El cuento de la libélula”.

4) Necesidad de encontrar sentido a la existencia.
- “Crean una asociacion de padres”

5) Necesidad de experimentar sus creencias religiosas.
- “Pide a su madre hacer la comunién”
- “Experiencia con una familia evangelista”

6) Necesidad de pedir perdon.
- “Pido perdon”

Conclusiones
Los profesionales que trabajan en cuidados paliativos de nifios deben integrar en
la practica profesional el acompafiamiento espiritual.

Para valorar las necesidades espirituales del nifio hay que conocer cual es el
desarrollo evolutivo y su capacidad cognitiva para adaptarnos a su realidad per-
sonal. También es necesario conocer las creencias, valores y sentido de la vida
de cada familia.

Consideramos necesario elaborar un documento que clarifique cuales son las ne-
cesidades espirituales de los cuidados paliativos en ninos y facilite su registro en
la historia clinica.

P57. El proceso de morir en un hospital de agudos.

Lourdes Chocarro Gonzalez. Universidad Rey Juan Carlos (URJC). Las Rozas. Madrid.

Introduccién

La muerte es un proceso cuyo significado debemos encontrar en los contextos
sociales. La individualizacion, la anomia, y el énfasis en la juventud asi como los
vertiginosos cambios en las relaciones cotidianas, son algunos de las caracteris-




ticas de las actuales sociedades occidentales que propician el enmascaramiento
de la muerte. La ciudadania ha depositado el cuidado de sus moribundos a los
profesionales sanitarios, habiéndose desplazado su atencion hacia los hospitales

Objetivos

Describir las posiciones discursivas de los profesionales sanitarios en torno a la
muerte.

Metodologia

Cualitativa. Disefo transversal, descriptivo y explicativo. Sujetos: enfermeras
y médicos de un hospital de agudos del SERMAS en Urgencias, Unidades de hos-
pitalizacion y UCI de adultos. Criterios exclusion: Unidades Cuidados Paliativos.
Muestreo: opinatico y teorico hasta alcanzar la “saturacion del discurso”, Instru-
mentos de evaluacion: Grupos discusion, entrevistas semidirigidas. Estrategias
de analisis: analisis del discurso y teoria fundamentada.

Resultados

Los médicos hablan mas desde la posicion del poder y las enfermeras desde el
lado del deseo. La principal preocupacion de los médicos es no restarle posibi-
lidades al enfermo y la de las enfermeras proporcionar bienestar y confort. Los
médicos hablan con la maxima distancia y esgrimen la evidencia cientifica como
garantia mientras que las enfermeras hablan muy pegado a lo cotidiano y la ex-
periencia es su principal argumento de garantia asistencial. La familia constituye
un mundo aparte del de los sanitarios con el que se convive y mantiene una pru-
dente distancia social.

Conclusiones

Los profesionales sanitarios niegan la muerte, entendiendo por ello la orienta-
cién negativa de la accién social clinica hacia el moribundo y hacia la muerte en
si misma, ligada a un cambio de valores sociales. Es necesario plantear nuevas
organizaciones del trabajo que favorezcan un cambio en los discursos de la Ges-
tion Sanitaria.

P58. Buscando las palabras magicas frente al horizonte
de la muerte

Nuria Diaz-Regaiidn Anechina’. Rosalia Lorenzo Gonzalez?. Maria JesUs Tornero Gomez'. Maripaz Castillo Alarcon'

Como psicologa residente en formacion descubri como la sobre implicacion que
se da con algunas familias puede obstaculizarnos al orientar, apoyar y acompa-
narles emocionalmente cuando se ven obligados afrontar el camino de la enfer-
medad y la muerte.
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Cuando en el horizonte se vislumbra la posibilidad de muerte, deseamos formu-
lar las “palabras magicas” que calmen el dolor de aquellos que acompanan a su
familiar en este trance, acentuandose cuando es un padre el que se enfrenta a la
posible muerte de un hijo.

Mi busqueda de estas palabras se refleja en la exhaustiva y especial intervencion,
mas que con otros pacientes, que realicé con la familia de un pequeno de afo y
medio ingresado en una unidad de oncologia pediatrica. Tras un encuentro con el
padre, y motivada por la psicologa que me superviso, redacté una autorreflexion:
(fragmentos) “Reconoce que le gusta que le deje hablar” “creo que estoy refor-
zando notablemente la queja”, “cada vez, me es mas dificil pararle o cambiarle
la conversacion”.

Tras esta reflexion descubri que el silencio en mi intervencion resulto de la ne-
cesidad de buscar la palabra magica que calme y de esperanza o, quizas, resulto
del temor a no encontrarla.

El trabajo de autorreflexion nos ayuda, principalmente a los que empezamos, a
descubrir que no existen formulas magicas que eviten el dolor ante la muerte de
un ser querido; Igual que somos conscientes de esto, lo somos de lo dificil que es
cuantificar el valor de las reflexiones, no obstante, al igual que la espiritualidad,
es una de las herramientas que nos permite conocer y sosegar nuestras angustias
para poder apoyar y ofrecer, como profesionales, un acompafamiento emocional
pleno (mental y espiritual) a aquellas familias que emprenden el camino de la
enfermedad y la muerte.

1. Hospital General De Elche. Elche.
2. Hospital Infanto-juvenil Nifio JesUs. Madrid

P59. Conspiracion de silencio y Sufrimiento Espiritual
ante la muerte

Miguel Duarte Rodriguez'. Angela Cejudo Lopez'. Begona Lopez Lopez'. Concepcion Coronado lllescas?. Pilar
Crespo Servan'. Carlota De la Fuente Rodriguez’

Las necesidades espirituales inherentes a la persona humana se alteran profun-
damente al final de la vida. En estos momentos, pueden emerger necesidades
espirituales latentes como son las: necesidad de sentido, reconciliacion, reco-
nocimiento de identidad, orden, verdad, libertad, orar, soledad-silencio, cum-
plir el deber y gratitud. Cuando estan alteradas requieren de la intervencion
adecuada, competente y profesional de quienes ejercen la labor de cuidar.
La comunicacion al final de la vida entre paciente en cuidados paliativos, fami-
liares y profesionales sanitarios es dificil, puede aparecer la Conspiracion de Si-
lencio y llevar a mal afrontamiento ante la muerte, favoreciendo el “Sufrimiento
Espiritual”, como muestra de necesidades espirituales no satisfechas.




Con metodologia cualitativa y método de entrevista en profundidad audio-grabada,
exploramos la comunicacion y necesidades espirituales de una familia con paciente
en situacion terminal y conspiracion de silencio, siendo su esposa la cuidadora.

Resultados:
1°: unidad de significado, 2° frase de la entrevista y 3° necesidad espiritual

- Comunicacion confusa/“ahora lo que tenéis que hacer los dos es disfrutar,
no os preocupéis de nada” / verdad.

- Ocultamiento de diagndstico y prondstico/“Tenéis que hacer un gran teatro,
delante de él no podéis mostrar lo mas minimo...”/ identidad.

- Morir en el hospital solo/*A mi marido agonizando lo dejaron el observa-
cién, solo”/ arraigo.

- Fallecimiento inesperado/“Al final no me pude despedir de mi marido”/re-
conciliacion.

- Trastorno de los procesos familiares/he faltado muchisimo al trabajo,...
queria estar con él, porque a lo mejor le faltaban dos horas...”/ orden.

- Agradecimiento de la cuidadora, el paciente no tiene oportunidad/“Le doy
las gracias a todas las enfermeras y los médicos porque me han tratado
amablemente, ..."/gratitud.

La conspiracion de silencio, como muestra de comunicacion deficiente, entre
profesionales sanitarios, paciente y familiares, favorece la aparicion de necesi-
dades espirituales no resueltas, pudiendo prevenirse y mejorar el afrontamiento
ante la muerte.

1. Distrito De Atencion Primaria De Sevilla
2. Hospital Universitario Virgen del Rocio
3. Dispositivo de Apoyo Distrito Bahia de Cadiz-La Janda

P60. Significado de espiritualidad de los profesionales
de la salud en funcion de los distintos servicios hospitalarios.

Silvia Fernandez Peris'. Josefa Signes Costa?. Amparo Martinez Simarro®. Carmen del Barrio Porto*.

El Equipo de Atencion Psicosocial de la Asociacion Carena (Valencia) forma parte
del Programa de atencion integral a enfermos avanzados de la Obra Social Funda-
cion La Caixa. Colaboramos con las Unidades de Hospitalizacion Domiciliaria de
los hospitales La Fe, Clinico, Dr. Peset y Denia-Alicante (Comunidad Valenciana).

En nuestro trabajo asistencial encontramos personas que se enfrentan a su propia
muerte, que les lleva a plantearse y plantearnos cuestiones relativas a la dimen-
sion espiritual.
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Nos preguntamos, ;somos los profesionales conscientes de esta dimension?, ;es-
tamos preparados para detectar las necesidades espirituales de los enfermos?,
;sabemos qué hacer en tales casos?.

Pero alin queremos ir mas alla, y nos preguntamos ;tienen la misma concepcion
de esta area los equipos de paliativos que los equipos de oncologia, medicina
interna, o urgencias? El Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad
Valenciana hace una apuesta por la atencion a los enfermos al final de vida in-
tegrando los distintos profesionales y los niveles asistenciales segin niveles de
complejidad.

Es nuestro objetivo conocer si la proximidad de la muerte (segn entorno laboral)
repercute en:

- Posicionamiento frente a la espiritualidad propia y del enfermo
- Necesidad del profesional de formacion en esta area

Hemos elaborado un cuestionario con el cual sondear qué entienden los sanita-
rios, de distintos servicios, sobre la dimension espiritualidad, en torno a tres ejes
centrales:

a) qué entendemos por espiritualidad a nivel personal.

b) cual es nuestra consideracion de esta dimension en nuestra practica
asistencial.

c) qué necesidades de formacion en esta area tenemos a nivel pro-
fesional.

Nuestra expectativa es extraer 2 conclusiones:

1-dar una primera definicion estimada del concepto de espiritualidad
en sanidad.

2-valorar la necesidad formativa en esta dimension en nuestro contexto laboral.

3-valorar la relacion entre el entorno laboral y la experiencia de espi-
ritualidad.

. UHD H. Dr. Peset. Valencia
. UHD H. Dénia. Alicante
3. Asociacion Carena. UHD H. La Fe. Valencia.

1. Asociacion Carena
2. Asociacion Carena

4. Asociacion Carena. UHD H. Clinico. Valencia.




P61. Sufrimiento psicoldgico y sedacion en una Unidad
de Cuidados Paliativos

Teresa Fluxa Egea. Teresa Saez Vaquero. Gerardo Garcia Melcom. Florencia Pérez Rojas. Librada Lucas Fernan-
dez. Balbino Vina Carregal. Hospital Virgen De La Torre. Madrid

Introduccion

“Una persona sufre cuando acontece algo que percibe como amenaza importante
para su existencia personal u organica, y al mismo tiempo siente que carece de
recursos para hacerle frente” (Bayes y col). Su presencia al final de la vida es
consustancial a la naturaleza humana.

Objetivo
Estudiar los pacientes ingresados en una UCP que han precisado sedacion en la
agonia por sufrimiento psicologico (SP).

Metodologia

Registro de pacientes ingresados durante 18 meses. Se considerd SP cuando el pa-
ciente lo expresaba como intenso y mantenido, y esta percepcion era compartida
por familia y equipo terapéutico.

Estadistica: X2 de Pearson, t Student. Regresion logistica. SPSS.

Resultados

De los 258 ingresados, 117 (N) (45.5%) precisaron sedacion. La media del PPS
fue 30% (DE 15). En el 34.7% la causa principal o secundaria fue SP. Edad media:
73.7 (DE9.7). Un 82.9% fue valorado por Psicologo, y 63.4% por Trabajo social. Un
73.2% conocia su diagndstico y 67.6% su pronostico. No se registro ninglin caso
con Instrucciones Previas. Se encontrdé mayor sufrimiento a menor edad (NS), y a
menor grado de conocimiento diagndstico (41% vs 25%, NS) y pronostico (50% vs
17.9%, p=0.005). No hubo asociacion estadistica con otras variables. El tiempo de
sedacion hasta el éxitus fue significativamente mayor en este grupo

Conclusiones

El alto porcentaje de pacientes sedados por SP senala la necesidad de capacita-
cion de los profesionales para una correcta atencion a la dimension espiritual.
Implementar un modelo de intervencion en atencién espiritual facilita la busque-
da de una muerte tranquila. El conocimiento de la enfermedad por el paciente,
promueve su autonomia y la participacion en la toma de decisiones sobre el final
de su vida. El dialogo explicito sobre la muerte es ineludible en el acompana-
miento espiritual de paciente y familia.
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P62. Crecimiento personal en el final de la vida:
descubrimiento de la espiritualidad.

Maria Gonzalez Billalabeitia. Maria Teresa Fuente Redondo. Ana Maria Rodriguez Valcarcel. Hospital
Santa Clotilde San Juan De Dios. Santander.

Objetivos

Describir la experiencia de crecimiento personal y descubrimiento de la espiri-
tualidad en una paciente al final de su vida.

Método

Estudio descriptivo de caso Unico, relativo a la experiencia de crecimiento perso-
nal y descubrimiento de su propia espiritualidad en una mujer de 35 anos profe-
sional sanitario con enfermedad subsidiaria de tratamiento paliativo.

Para ello hemos realizado una revision de la historia clinica, diferenciando dos
momentos en el proceso de enfermedad: antes de la confirmacion de fase avan-
zada de la enfermedad con abordaje paliativo, y después de esta confirmacion.

Resultados

Los temas principales abordados han sido la dignidad como persona, la interpre-
tacion que realiza de la enfermedad y del cuidado paliativo, la aceptacion de la
propia vulnerabilidad y de la propia finitud, la expresion emocional y la capaci-
dad para elegir como afrontar-vivir esta etapa de su vida.

Los principales resultados obtenidos han sido una disminucién de sintomas psico-
légicos, un aumento de la confianza en el cuidado emocional por parte del equipo
médico, un aumento del afrontamiento activo de su situacion de enfermedad y
muerte, una mejor adaptacion, un aumento de su calidad psicoemocional, y una
toma de consciencia de sus propias necesidades espirituales.

Conclusiones

A medida que aumenta su confianza en su capacidad de afrontar su propia rea-
lidad segln sus valores, comienza a tomar consciencia de una vision mas amplia
de si misma y de su espiritualidad.

Estos resultados sugieren que la funcion del psicologo en Cuidados Paliativos no
se limita al diagnostico, la evaluacion y la intervencion psicologica, sino que debe
proporcionar un espacio de crecimiento en el que la persona elabore y de sentido
a su experiencia de enfermedad y muerte desde sus propios valores, y continlie
desarrollandose como persona.

Palabras Clave: Espiritualidad, Atencion psicologica, cuidados paliativos




P63. Espiritualidad y creencias religiosas en una cohorte de
enfermos paliativos que verbalizan solicitud de eutanasia

Ernest Giiell Pérez'. Adelaida Ramos Fernandez!. Maria Rufino Castro?. Oscar Farifias Balaguer1. Tania Zertu-
che'. Antonio Pascual Lopez'.

Objetivo y metodologia

Estudio prospectivo de un aino de duracion sobre el concepto de espirituali-
dad y las creencias religiosas de la poblacion de enfermos atendida por un
equipo de cuidados paliativos oncoldgicos (ECPO) que verbaliza solicitud de
eutanasia (VEU).

Resultados

El 2.6% (18/701) realizo VEU. EL 50% (9) presentaba al menos un criterio de ex-
clusion (estado fisico deteriorado, minimental alterado o dificultades para la
comunicacion) que impedia realizar la entrevista en profundidad.

La edad media de los 9 enfermos incluidos fue de 77.2 anos (mediana 77, rango
59-99) siendo el 67% (6) varones. Un 33% (3) tenia creencias religiosas; ninguno
era practicante. El 44% (4), todos varones, se consideraba una persona espiri-
tual. EL 67% de los religiosos (2/3) se consideraba espiritual por el 33% de los no
religiosos (1/3). Afirmaban que solicitarian la eutanasia si estuviera legalizada 7
pacientes (78%); el 50% de los que se consideraban espirituales frente al 100% de
los que no.

Se pregunto ;qué entiende usted por espiritualidad? recogiendo la 12 expresion.
Fueron categorizadas en la dimension intrapersonal: “emocionarse escuchando
musica, sentimientos profundos”, “mirar mucho hacia el interior”, “ningun senti-
do, igual que la religion, que todo es mentira”, “bondad”, “el bien y el mal”. En
la transpersonal: “nos transformamos en algo”, “nuestro nlcleo, nuestra esen-
cia, lo que es Dios, ser decente, tener sentimientos”, “rezar a Santos, a Santa

Rita”. Un paciente respondié “no sé”.

Conclusiones

El 2.6% de los pacientes con cancer avanzado atendidos a lo largo de un afo por
un ECPO realiz6 VEU. Casi la mitad se consideraba una persona espiritual (siendo
todos ellos varones) y la tercera parte afirmaba tener creencias religiosas. El
concepto de espiritualidad en estos pacientes es muy heterogéneo.

*Proyecto becado por la Fundacio Victor Grifols.

1. Unidad De Cuidados Paliativos, Hospital De Sant Pau, Barcelona.
2. Eaps Mutuam-Sant Pau.
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P64. Morir en una Unidad de Cuidados Intensivos

Maria José Navarro Lizcano. Cristina Huertas Linero. Vicente Arraez Jarque. Nelia Garcia Gomez. Anunciacion
Verd( Pastor. Hospital General Universitario. Elche.

Introduccién

Las UCls tienen caracteristicas que las diferencian de otras unidades de hospita-
lizacion; en ellas se aplica gran especializacion y alta tecnologia. A lo largo de la
historia este cuidado tan especifico no ha incluido a la familia dentro del proceso
de atencion del paciente.

El cuidado al final de la vida genera una gran demanda de atencion y soporte para
mejorar el bienestar de las personas que estan muriendo y dar apoyo a los familia-
res. Cuando el proceso es irreversible es necesario basar el cuidado de la persona
en su dimensioén espiritual.

Objetivo
Con el objetivo de mejorar el cuidado y atencion durante el proceso del buen morir,
nos planteamos aplicar una serie de estrategias en nuestra unidad.

Método
Definimos tres niveles de actuacion:

1. Dirigidas a la familia:

- Incorporar a la familia en el acompahamiento y cuidado del paciente.
Facilitar un horario de visitas abierto.

- Transmitir a la familia la importancia de no luchar en contra del proce-
so, facilitando su aceptacion. Utilizar rituales especificos: contacto sin
retencion.

2. Dirigidas al entorno y los profesionales:

- Favorecer la comunicacion con el paciente y familiares. Centrados en la
empatia, ecuanimidad y compasion.

- Toma de decisiones conjunta y clara (sesiones para determinar limitacion
del esfuerzo terapéutico, etc). Trabajo en equipo.

- Transmitir la informacion al paciente y familia de forma clara. Asegurarse
que la informacion se ha asimilado.

- Favorecer un ambiente tranquilo en el box, facilitando la comodidad de
la familia Posibilidad de utilizar musica en esta fase.

3. Dirigidas al paciente:
- Proporcionar cuidados basicos.

- Garantizar el tratamiento del dolor y el aporte de liquidos.
- Limitacion del esfuerzo acordado, discutido y explicado.

- Contacto sutil y desapegado.




Conclusiones:
- SENSACION DE PAZ
- MANIFESTACIONES DE AGRADECIMIENTO
- GRAN CONTENIDO DE ESPIRITUALIDAD EN ESTA FASE

P65. El abordaje de la dimension espiritual de la persona:
instrumentos vy su eficacia

Carlos Ibars Terés'. Imma Lillo Rodriguez?. Dolors Miret Arbés? Iciar Ancizu Garcia*

La atencion al paciente paliativo es compleja. La intervencion del EAPS FSAR de
Lleida tiene como objetivo principal ofrecer apoyo y acompanamiento emocional
a pacientes con enfermedades avanzadas y sus familiares, procurando abordar
todas las dimensiones del sufrimiento humano. El modelo de relacion terapéuti-
ca establecido para el acompanamiento espiritual es el desarrollado por Henry
Nowen (1998) conocido como “sanador herido”, en el que tanto el acompanante
como el acompanado estan en condiciones de simetria, desde la perspectiva es-
piritual, como encuadre para el encuentro terapéutico.

Metodologia

En el marco del proyecto para la atencion integral a personas con enfermedades
avanzadas y sus familiares, los instrumentos para llevar a cabo la deteccion y
evaluacion de las necesidades espirituales utilizados por el EAPS FSAR son:

1. Pregunta para evaluar el sufrimiento, de Ramon Bayes, basada en la per-
cepcion subjetiva del paso del tiempo.

2. Escala de San Diego: Evalla cuatro necesidades espirituales basicas: sen-
tido, relaciones, paz y esperanza.

3. Formulacion de preguntas abiertas: Existencia de creencias y utilidad de
las mismas.

Resultados

Durante el ano 2010, el EAPS FSAR ha atendido a 250 pacientes y realizado un
total de 816 evaluaciones de la dimension espiritual. Se observa una gran es-
tabilidad en los resultados evaluados a través de la Escala de San Diego en las
diferentes sesiones. Los datos muestran que los instrumentos no son sensibles al
cambio en esta dimension y que requieren una adaptacion a las caracteristicas
de la poblacion atendida.

Conclusion

La vision holistica de los cuidados paliativos tiene como objetivo facilitar que las
personas encuentren una oportunidad de desarrollo espiritual. Es necesario vali-
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dar instrumentos mas adecuados que permitan medir evolucion y eficacia en esta
dimension y que, por lo tanto, sean utiles en la intervencion clinica.

1. Fundacion SAR-PADES Lérida -

2. Fundacioén SAR-Centro Sociosanitario Jaume Nadal Meroles
3. Fundacion SAR-Centro Sociosanitario Terraferma

4. Fundacion SAR

P66. El reencuentro al final de la vida. Caso Clinico

M2 Angeles Martin Sanchez. José Martin de Rosales Martinez. Yolanda Romero Rodriguez. Fatima Lopez Tapia.
Juan Romero Cotelo. Rafael Galvez Mateos. Unidad Del Dolor Y Cuidados Paliativos. Hospital Virgen De Las
Nieves. Granada

Introduccién

Uno de los signos de los cuidados paliativos es la atencion integral de la persona,
sin olvidos ni reduccionismos de cada una de sus dimensiones. La necesidad espi-
ritual de la vida humana debe ser vista como un componente integrado junto con
los componentes fisico, psicologico y social.

Caso clinico

Paciente de 48 afos y nacionalidad senegalesa, diagnosticado de Ca de Pulmén
Estadio IV con metastasis oseas. Lleva 10 anos viviendo en Espaia. Casado y pa-
dre de 3 hijos que viven en Senegal y cuya hija pequefia de 3 meses no conoce.
Consciente de su situacion médica, expresa su deseo de volver a su pais de ori-
gen, reencontrarse con su familia y conocer a su hija pequefa.

Objetivos

ELl EAPS se marca como objetivo intentar cubrir las necesidades espirituales del
paciente: retornarle a su pais y asi cerrar el ciclo vital-biografico de manera ar-
moniosa y serena junto a su familia.

Intervencion

Se detectaron las necesidades espirituales del paciente. Posteriormente se contac-
to con los coordinadores del “Programa para la Atencion Integral de Pacientes con
Enfermedades Avanzadas” de la Fundacion La Caixa, haciéndose cargo de todos los
gastos del traslado del paciente a Senegal y de los gastos del acompafamiento de
un sanitario durante el traslado e instalacion del paciente en su lugar de origen.

Conclusiones

Se cubrieron las necesidades de establecer su vida mas alla de si mismo, por
estar junto a su familia, su pais y su cultura. Proporcionar continuidad mediante




el reencuentro con sus hijos, de manera que pueda volver a leer y dar sentido a
su vida. Se intentd cubrir el aspecto espiritual que engloba lo demas, resumido
brevemente en una frase: “amar y ser amado”.

P67. Buscando el lado humano

Maria Requena Meana'. Ascension Soto Sanchez.?.

Justificacion

Cuidar y curar, son dos vocablos que en las Ciencias de la Salud caminan
unidos. Como enfermeras, profesionales del cuidado, vemos necesario hacer
algunas reflexiones: ;solo curando avanza la Ciencia?, ;se puede decir que
ésta ha fracasado cuando no hay curacioén posible?, diriamos que si, si no tu-
viéramos en cuenta a quién curamos, por eso debemos concretar; CURAMOS
al HOMBRE, CUIDANDO de todas sus dimensiones: fisica, psicologica, afectiva
y espiritual.

Objetivos
Conocer si la profesion enfermera ha progresado en el cuidado del paciente cuan-

do ya curar no es posible, utilizando valoraciones, diagndsticos y planes de cui-
dados profesionales.

Material y método

La investigacion ha sido realizada mediante encuesta individual, con preguntas
abiertas, buscando conocer la actitud de los profesionales que desempenan su
trabajo en las distintas residencias de personas mayores de Cartagena sobre los
cuidados paliativos. Para ello se investiga sobre la dimension que reclaman mas
los pacientes, el grado de formacion y satisfaccion que tienen en este tipo de
cuidados, y su postura ante la eutanasia.

Resultados

EL 90,38 % de los profesionales esta interesado en formarse mejor en este campo.
En un 80,76 % los enfermos reclaman mas la dimension afectiva. Un 19,23 % es-
taria a favor de la eutanasia, y el 53,84 % en ningun caso. Un 28,84% piensa que
para morir no hay que sufrir. Al 80,76 % les gustaria ser cuidados de la manera
que ellos mismos cuidan.

Discusion
A la vista de estos resultados valoramos muy positivamente la inclusion de la

asignatura de Cuidados Paliativos en los estudios de Grado, no sélo para formar
mas y mejor en este campo, sino también para despejar posiciones contradic-
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torias entre como quiero que me cuiden y si deseo que terminen con mi vida,
para utilizar la misma técnica con los pacientes.

1. Hospital Universitario Virgen De La Arrixaca. Cartagena. Murcia
2. Asido. Cartagena. Murcia

P68. Muere un olivo

Real Rodeles Del Pozo. Pilar Enciso Angulo. Roberto Moreno Mateo. Ana Forcé Blasco. Pilar Mainar Garcia. Pilar
Torrubia Atienza. ESAD Sector Zaragoza |l. Zaragoza

Enero 2003: una pediatra llama al ESAD (Equipo de Soporte de Atencion Domici-
liaria) para pedir colaboracion.

Es unanina -13 afos- con un sarcoma indiferenciado de partes blandas en un muslo.
En casa nos espera Cristina con su madre Pilar; durante la entrevista habla tam-
bién de su padre y hermano, a los que nunca conocimos. Triste, asustada, con
dolor: «tengo una herida». Monosilabos. No le gusta que la cuide su madre, re-
chaza sus atenciones.

Volvemos; empatiza con la enfermera, se ducha con ellay, asi, la madre aprende a
manejarla. La analgesia se ajusta; disminuyen dolor y miedo; Cristina sonriey llora.
Hablemos ahora sobre los protagonistas, el entorno.

El padre consigue sacarla de casa cada tarde y la lleva a una finca, donde guisa
para ella; la nifa, con ayuda, consigue entrar en la piscina; el hermano flota al-
rededor con una rueda grande.

Su madre planto un olivo al nacimiento de cada hijo; el de Cristina se va murien-
do mientras lo hace la nifa.

Un maestro Reiki tres veces por semana. Una terapeuta ocupacional de ASPANOA
(Asociacion de Padres de Niflos Oncologicos de Aragon).

Y nosotros, el equipo que se acerca a Cristina y su madre: escuchamos lo que
dicen y lo que no, lo que demandan... Recomendamos un Walkie-Talkie para no
gritar de noche.

La nifia quiere ir a Disneyland-Paris. Organizamos el viaje (chandales, camisetas,
gorras, muletas, silla de ruedas, analgesia, Ilusion, Esperanza, Miedo). jConsegui-
do! La vuelta entusiasmada: regalos, fotos....

Nos dibuja su enfermedad -como Hadas de colores- y fabrica con abalorios mu-
fiequitos moviles.

Diez dias después agoniza; en la television ponen Rock y Cristina dice:
«ellos cantan y yo muero~. La madre no puede mas y llama a una ambulan-
cia. Necesita que un sanitario conocido la abrace mientras muere su hija.
No puede soportarlo.




P69. ;Tiene sentido la enfermedad terminal?
La interioridad como paso previo a la espiritualidad

Juan Santos Suarez. Unidad de Apoyo de C.P. de Avilés.

Estudio fenomenologico, cualitativo, realizado a personas en final de vida me-
diante entrevista personal, grabada, en estos siete Ultimos afos, en Asturias,
preguntando: “;Cual es el sentido que la enfermedad ha dado a su vida?”.

Se entresaca lo mas significativo: “ninguno, ningln sentido” (CIM); “...la enfer-
medad no te da (un) porque” (BP); “..bueno,... no lo se” (JAGG); “Yo no en-
cuentro sentido ya a la vida, como se que no voy a poder...” (AVRJ). Se expresan
también las limitaciones que conlleva la enfermedad: “...tenia otras perspectivas
y ahora me han cambiado” (MTA); “... cortar todo lo que hacia” (AP). En oca-
siones se menciona el sufrimiento: “...parezme que no merecia esto,...a los 59
anos.” (EM); “lo veo como sufrimiento no solamente fisico sino psiquico...” (CRL).
Solo una persona expresa: “mirar hacia arriba...si, hacia Dios... jestar dispuesta a
todo!” (ME)

Lavidainterioresaquellaparte delserhumanoqueabarcalossentimientos, losafec-
tos, las emociones, que apareceny se desarrollan en la personaa lo largo de su vida.
Esta vida interior puede ser enormemente rica o por el contrario muy pobre en
funcion de la experiencia personal, del desarrollo cultural, de la capacidad para
integrar todo el conocimiento adquirido y su forma de entenderlo: puede ser
autosuficiente en si misma sin tener relacion con la vida espiritual que capacita
a la persona para la experiencia de trascendencia, para una apertura hacia otros
o hacia algo superior.

Aun cuando la enfermedad interpela al ser humano sobre el sentido de su vida
y el que la propia enfermedad tiene para ella, no todas las personas sienten ese
cuestionamiento ni la necesidad de responder ante él. Este estudio sugiere que
para la inmensa mayoria de los entrevistados la enfermedad no aporta un sentido
vital o de trascendencia.

P70. ;Que piensan los profesionales de CCPP acerca de la
atencion espiritual y religiosa al final de la vida?

Enric Soler Labajos. Silvia Viel Sirito. Dolors Soriano Pujol. Olga Arenas Lopez. Consorci Sanitari Del Garraf -
Hosptial Sant Camil. Sant Pere de Ribes. Barcelona.

Objetivo

El interés por los aspectos espirituales en la atencion al final de la vida es
cada vez mayor entre la comunidad cientifica. Sin embargo, son escasos los
estudios que aporten datos sobre el valor que los profesionales asistenciales
otorgan al acompanamiento espiritual y religioso. Nos proponemos conocer
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qué piensan los profesionales sobre la importancia del soporte espiritual al final
de la vida.

Material y método

Estudio observacional descriptivo transversal realizado en 2010 a una muestra
multidisciplinar de profesionales de cuidados paliativos. Se administré un cues-
tionario adaptado de la propuesta de BAYES (*1) a partir de una reflexién sobre
la propia muerte.

Resultados

Respondieron al cuestionario un total de 133 personas con una media de edad de
34,33 afos (DT=7,59). La distribucion por sexo fue de 121 mujeres y 12 hombres.
Cuestionarios validos: 122. Cuestionarios nulos: 11. Un 48% declararon tener ex-
periencia en CCPP y un 52% se estaban formando para llegar a trabajar en este
sector.

La busqueda de sentido es la segunda dimension mas valorada como factor
que ayuda a morir en paz (8,77/10), incluso mejor que el control sintomatico
(8,66/10). El aspecto menos apreciado es la posibilidad de contar con atencion
espiritual y religiosa (5,77/10).

Conclusiones

Los resultados obtenidos con puntuaciones tan contradictorias en referencia a
las variables estudiadas hacen inferir que los constructos espiritualidad-religion-
busqueda de sentido no quedan muy claros para los participantes en el estudio.

¢Es posible que los profesionales de cuidados paliativos confundan estos términos?

Se perciben diferencias conceptuales entre las necesidades espirituales y las re-
ligiosas, que pueden condicionar las propuestas de intervencion.

(1%) BAYES, Ramon; LIMONERO, Joaquim T.; ROMERO, Eva, ARRANZ, Pilar. (2000). ;Qué puede ayudarnos a
morir en paz?. Medicina Clinica; 115, 579-582

P71. Experiencia del Acompahamiento espiritual del ser-
vicio religioso de una unidad de Cuidados Paliativos
hospitalaria: Ventajas e inconvenientes

Pedro Ciprian Masa'. Maria De Los Angeles Sotto Claude’. Rafaela Garibay'. Amador Fernandez?

Introduccién

La atencion de las necesidades espirituales de los pacientes es prioritaria dentro
de un equipo multidisciplinar, el abordaje del control de sintomas clinicos, las




necesidades sociales y psicologicas. Espiritualidad y religion son términos afines
y complementarios pero no sinénimos. Reconocer, acoger y dar espacio al dialogo
de aquel que sufre nos ayuda a dar voz a las preguntas y dar vida a las respuestas
propias de la busqueda interior.

Objetivos

Conocer las ventajas y dificultades mas frecuentes del acompanamiento espiri-
tual, durante sus diferentes fases: deteccion de necesidades, exploracion de re-
cursos, conocimiento del proceso por el que transcurre el enfermo e intervencion
por niveles.

Método

Registro del trabajo realizado por el servicio religioso de los pacientes ingresados
durante el ano 2010 en la unidad de Cuidados Paliativos del hospital desde el
contacto de acogida- ingreso y seguimiento hasta el alta médica o fallecimiento.

Discusion

El no prestar atencion a las necesidades espirituales es fuente de sufrimiento
adicional que se manifiesta en desesperacion y angustia ante el acercamiento del
final de la vida. Muchos pacientes asocian lo espiritual a lo religioso con rechazo
a esto ultimo (simbologia) por malas experiencias previas. Otros tienen temor a
indagar en cuestiones no resueltas o carecen de herramientas personales para
enfrentar la situacion de terminalidad, la vulnerabilidad o el deterioro fisico.

Conclusiones

Consideramos que crear un espacio de seguridad y confianza es primordial para
que el paciente pueda acercarse a exponer y sanar sus heridas libremente y con
serenidad; teniendo en el que sirve de guia, valores como empatia, compasion,
esperanza; intentando que el propio paciente sea capaz de responder al porqué
de la existencia y del sufrimiento, de reflexionar sobre su capacidad de amar,
perdonar y ver mas alla de las circunstancias para orientar la vida y sobreponerse
a la enfermedad.

1. Unidad De Cuidados Paliativos Hosp. San Rafael. Madrid.
2. HSJD Hosp. San Rafael. Madrid.
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Tema: La Espiritualidad en los fundamentos y la evolucion
de los cuidados paliativos

P72. Espiritualidad

Maite Valencia Cabodevilla. Miren Martinez Marro. Ainara Oroz Mtz. de Murguia. M® Soledad Garralda.
Manoli Hurban. M2 Jesus Arizcuren. Hospital San Juan De Dios. Pamplona.

Introduccion

En cuidados paliativos se da una atencion integral y como tal hay una necesidad
de encontrar respuestas clinicas al sufrimiento.

Aceptamos espiritualidad como la aspiracion profunda e intima del ser humano a
una vision de la vida y la realidad que integre, conecte, trascienda y dé sentido
a la existencia y asi aceptamos que esto aflore al final de la vida.

Objetivos

Valorar en nuestros pacientes el aspecto espiritual dentro de la fase de la vida en
la que se encuentran.

Método

Secogeunamuestratotalde 15 pacientesentrelosmesesdeeneroyfebrerode2011.
Se realiza un cuestionario teniendo en cuenta el tipo de paciente, mediante
entrevistas entre enfermo y profesional (servicio religioso, equipo medico, en-
fermeras y psicologos).

La muestra total seleccionada ha sido en base a un buen estado cognitivo del
paciente para obtener resultados fiables.

Resultado

Los items mas significativos son los que atienden a: creencia o valor espiritual,
motivacion y/o sentido de la vida, reconciliacion y ayuda de los profesionales.

Vemos que hay un 81% de creyentes y el 19% no creyentes.

Donde mas variedad de opinion hay es respecto al sentido de la vida y motiva-
cion, en el cual el 53% ven sentido a su vida, el 40% en determinados momentos
y el 7% no.

Nos llama la atencion que el 100% de los pacientes estan en paz consigo mismo y
con los demas. Asimismo el 93% se siente ayudado por el personal de la unidad.

Conclusiones

- Creemos que es muy dificil de conocer esta faceta de las personas, porque se
dan muchas variantes, como el momento en el que se hace la entrevista, la in-
formacion que tengan sobre su enfermedad...

- Todos han reflejado su agradecimiento hacia el equipo profesional por la ayuda,
nuestro trato humano, alegre y carinoso.




Tema: Autocuidado

P73. Estudio sobre Fatiga de la Compasion, Burnout
y Satisfaccion Compasiva.

Elsa Maria Del Pozo Garcia. Pilar Ruda Montafo. Julio Gomez Caiedo. Hospital San Juan De Dios. Santurce.
Vizcaya.

El Equipo de Atencién Psicosocial del Hospital San Juan de Dios de Santurce
(EAPS), en su insercion en uno de los Centros en los que colabora, ha llevado
a cabo una investigacion sobre Burnout, Fatiga de la Compasion y Satisfaccion.
Para ello se ha ayudado de la siguiente prueba diagnostica: ProQol-vlV. Profes-
sional Quality of life. Compassion Satisfaction and fatigue Subscales- Version IV.

Objetivos

- Medir la situacion de Burnout, Fatiga de la Compasion y Satisfaccion de
los diferentes profesionales con los que el EAPS colabora.

- Tomar consciencia de cémo nos cuidamos en el puesto de trabajo.
- Tomar consciencia de donde estamos en cuanto a estos tres items a valorar.

- Elaborar un protocolo de formacion e informacion referente a las tema-
ticas planteadas.

Material y método

- Prueba diagnostica: ProQol-vIV. Professional Quality of life. Compassion
Satisfaction and fatigue Subscales-Version IV.

- Explicacion y correccion de la prueba.
- Comentarios tras la correccion.

Conclusiones

Tras una muestra de 185 profesionales dedicados al cuidado de personas ancianas
y personas al final de la vida, concluimos:

- Burnout, la puntuacion obtenida es de grado medio, teniendo en cuenta
mediciones en cada uno de los profesionales y diferenciando por profe-
siones. Hablamos de excepcion en cuanto a la direccion que es de grado
minimo.

- Satisfaccién, aqui la puntuacion obtenida esta en grado medio en todos
los profesionales.

- Fatiga de la Compasion, roza la puntuacion maxima.

Tras la obtencion de estos resultados nos proponemos a elaborar un plan de tra-
bajo y actuacion coordinados con las partes responsables de la organizacion y a
peticion de las mismas.
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P74. Evaluacion y medicion de los factores: Fatiga
de la Compasion, Burnout y Satisfaccion Compasiva.

Elsa Maria Del Pozo Garcia. Pilar Ruda Montafo. Julio Gomez Cafnedo. Hospital San Juan De Dios.
Santurce. Vizcaya.

El Equipo de Atencion Psicosocial del Hospital San Juan de Dios de Santurce
(EAPS), en su insercion en uno de los Centros en los que colabora, ha llevado
a cabo una investigacion sobre Burnout, Fatiga de la Compasion y Satisfaccion.
Para ello se ha ayudado de la siguiente prueba diagnostica: ProQol-vlIV. Profes-
sional Quality of life. Compassion Satisfaction and fatigue Subscales- Version IV.

Objetivos

- Medir la situacion de Burnout, Fatiga de la Compasion y Satisfaccion de
los diferentes profesionales con los que el EAPS colabora.

- Tomar consciencia de cémo nos cuidamos en el puesto de trabajo.
- Tomar consciencia de donde estamos en cuanto a estos tres items a valorar.

- Elaborar un protocolo de formacion e informacion referente a las tema-
ticas planteadas.

Material y método
- Prueba diagnostica: ProQol-vIV. Professional Quality of life. Compassion
Satisfaction and fatigue Subscales- Version IV.
- Explicacion y correccion de la prueba.

- Comentarios tras la correccion.

Conclusiones

Tras una muestra de 185 profesionales dedicados al cuidado de personas ancianas
y personas al final de la vida, concluimos:

- Burnout, la puntuacion obtenida es de grado medio, teniendo en cuenta
mediciones en cada uno de los profesionales y diferenciando por profe-
siones. Hablamos de excepcion en cuanto a la direccion que es de grado
minimo.

- Satisfaccion, aqui la puntuacion obtenida esta en grado medio en todos
los profesionales.

- Fatiga de la Compasion, roza la puntuacion maxima.

Tras la obtencion de estos resultados nos proponemos a elaborar un plan de tra-
bajo y actuacion coordinados con las partes responsables de la organizacion y a
peticion de las mismas.




P75. Estudio descriptivo sobre fatiga y satisfaccion
por compasion

Lourdes Corredera Parra. Borja Mugica Aguirre. Esther Martin Molpeceres. Deborah Nobrega S. Leal. Carmen
Quintas. Maria Claver. Hospital Centro De Cuidados Laguna. Madrid.

Objetivo
Identificar las diferencias de fatiga, satisfaccion por compasion y burnout que se
establecen entre diferentes categorias profesionales en cuidados paliativos.

Método
Estudio descriptivo.

Se utiliza la herramienta: ProQOL -vlV, professional quality of life, Com-
passion Satisfaction and Fatigue Subscales, Version IV, con sus subescalas:
Compasssion-fatigue, compassion-satisfaction y Burnout, aplicando los pun-
tos de corte de Stamm.

Utilizando una hoja de calculo, se agruparon las respuestas en las tres sub-
escalas, y se calcularon las frecuencias de respuestas dentro y fuera de
rango, y las medias.

Resultados

Participaron 30 profesionales, que se agruparon en 4 categorias: 7 médicos, 9
enfermeras, 8 auxiliares de enfermeria, y 4 “otros profesionales” (1 psicélogo, 1
trabajadora social, 1 asistente espiritual, y 1 fisioterapeuta).

« Los resultados revelan, en la subescala de Burnout (con riesgo min. 22 -
max. 23), se ha calculado un promedio de 20,89 para enfermeria; 18,00
para medicina; 15,63 para auxiliares de enfermeria y 17,50 para catego-
ria otros.

« Subescala de Fatiga de compasion (con min. 13 - max. 18), se ha calcu-
lado un promedio de 11,44 para enfermeria; 10,00 para medicina; 11,63
para auxiliares y 9,83 para otros;

« subescala de Satisfaccion por compasion (con min. 32 - max. 37), se ha

calculado un promedio de 39,22 para enfermeria; 42,57 para medicina;
42,13 para auxiliares y 43,83 para categoria otros;

Conclusiones
Las medias observadas se encuentran fuera de los rangos de riesgo en todas las
categorias y subescalas.

Se aprecia una tendencia cercana al riesgo mayor en enfermeria que en el resto
de las profesiones. Por lo demas, las respuestas son bastante homogéneas y se
observan puntuaciones especialmente elevadas en la escala de satisfaccion.
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P76. Fatiga por compasion en un servicio de pediatria:
Nadie puede ayudar sin cuidarse a uno mismo.

Angela Tavera Tolmo. Jose Antonio Salinas Sanz. Isabel Hernandez. Mercedes Guibelalde. Hospital Son Espases.
Palma de Mallorca.

La fatiga por compasion o estrés traumatico secundario (STS) es el conjunto de
emociones y comportamientos que resultan de ayudar a personas que sufren o
que viven una situacion traumatica (Figley 1995).

Los profesionales de algunas unidades de pediatria viven diariamente situaciones
de alta carga emocional en las que de manera brusca (accidentes, sepsis...) 0
cronica (cancer...) se ve amenazada la vida del nino, siendo especialmente vul-
nerables a la fatiga por compasion.

En enero de 2010 evaluamos a través del cuestionario de calidad de vida profe-
sional ProQOL-V el grado de Fatiga por Compasion y burn out que presentaba el
personal de unidades donde la mortalidad infantil es elevada y su relacién con
una serie de variables. Se analizaron las tres sub-escalas de satisfaccion por com-
pasion (SC), fatiga por compasion (FC) y burn out (BO). El analisis estadistico se
realizo6 con SPSS.

Se analizaron las encuestas de 90 participantes de cuidados intensivos pedia-
tricos, neonatales, oncologia pediatrica y urgencias pediatria. Los resultados
de las escalas muestran una SC media-alta, con BO y STS medio-bajo. En el
analisis de variables presentaban puntuaciones mas altas de SC las personas
mayores de 50 afos, las que llevaban mas de 20 afnos trabajando y las separa-
das. Las personas con actividades artisticas como via de escape tenian menos
STS y BO y las que empleaban el deporte menos SC. Las personas con pareja,
los que tenian hijos y los que no tenian apoyo de sus amigos obtuvieron pun-
tuaciones mas altas de BO y STS.

El personal sanitario debe ser consciente de que el trabajo con pacientes que
sufren puede afectarnos personal y profesionalmente. Se deberian desarrollar
métodos de evaluacién constante del riesgo desde el momento en que se empie-
za el trabajo en unidades con alto sufrimiento para poder disehar estrategias de
prevencion y superacion de este problema.




Tema: Duelo

P77. La terapia de aceptacion y compromiso (ACT) como
modelo de intervencion y prevencion del duelo patoldgico.

Esther Diéguez Perdiguero’. Ana Isabel Vera Martinez'. Maria Jesus Torralba Valiente'. Fatima Roger Buenache'.
Begoia Cebrian Valladolid'.Celia Charro Gajate?

Introduccioén

La terapia de aceptacion y compromiso (ACT) es una forma de psicoterapia expe-
riencial conductual y cognitiva basada en la teoria del marco relacional del len-
guaje y la cognicion humana. Esta terapia aporta una filosofia de vida y una pers-
pectiva cultural sobre la que entender y tratar los trastornos psicologicos. Ademas,
considera el duelo patoldgico como una forma de Evitacion Experiencial.

Objetivos
Presentar un caso clinico que propone la aplicacion de ACT como forma de pre-

vencion del duelo patologico en el conyuge de una paciente de la Unidad de
Cuidados Paliativos Domiciliarios de Cuenca (UCPD).

Método

Las personas incluidas en el presente estudio fueron una paciente de 44 anos de
edad, con diagndstico de Colangiocarcinoma Intrahepatico irresecable estadio |l
y su marido de 46 afos. Iniciaron valoracion en junio de 2010 y el fallecimiento
se produjo el 15 de septiembre 2010.

Las sesiones con el conyuge se iniciaron en el mes de junio 2010, frecuencia
semanal y duracion aproximada de 30-40 minutos. Se abordan las distintas fa-
ses planteadas en ACT (Hayes, 1999): Desesperanza Creativa, el control es el
problema, construyendo la aceptacion, yo como contexto y no como contenido,
Valorando y Compromiso.

Resultados

Actualmente se esta realizando una valoracion cualitativa, psicopatolégicay lon-
gitudinal del caso. Se continuara la evaluacion y tratamiento en los proximos 6
meses, prosiguiendo una valoracion trascurrido un ano.

Conclusiones

Consideramos que ACT podria ser una terapia de gran utilidad como prevencion
del duelo patoldgico en los familiares de los pacientes de las Unidades de Cui-
dados Paliativos. Se necesitarian mas investigaciones de tipo experimental para
evaluar la eficacia de esta terapia en este contexto.

1. Hospital Virgen De La Luz. Burgos
2. Complejo Asistencial de Burgos. Burgos.
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P78. Terapia narrativa en espiritualidad y duelo.
Una propuesta terapéutica.

Laura Espinas Olvera. Raquel Rodriguez Quintana. Ana Maria Daviu Puchades. Nicolas Flaquer Terrasa. Hospital
Sant Joan De Déu. Palma de Mallorca.

Con el objetivo de dar sentido a la vida, las personas organizan su experiencia en
secuencias temporales a través de historias a fin de obtener un relato coherente
de si mismas y del mundo. Las narrativas son un vehiculo para describir como las
personas utilizan las historias para entender, organizar e integrar la experiencia
de vida y para asimilar y reconstruir la experiencia de pérdida.

En el presente trabajo pretendemos, en primer lugar, entender la narratividad como
un vehiculo en la construccion de sentido y significado en las experiencias de vida,
pérdida y duelo; y en segundo lugar, presentar una propuesta terapéutica que con-
templa el uso y posibilidades de la terapia narrativa en el trabajo espiritual en duelo.

A partir de la revision bibliografica de investigacion y de la experiencia clinica
en narratividad y pérdidas, planteamos un modelo conceptual inicial basado en:
a) la narratividad como marco constructor e interpretativo sobre la experiencia;
b) la ruptura del trauma: disrupciones biograficas e incoherencia narrativa; y c)
pérdida y reconstruccion narrativa.

Basado en este marco conceptual presentamos una propuesta terapéutica basada
en: a) perfil de las practicas en Terapia Narrativa y duelo; y b) uso de los docu-
mentos terapéuticos en el trabajo de espiritualidad y duelo.

Finalmente, se exponen un conjunto de reflexiones sobre el uso y posibilidades
terapéuticas de la Terapia Narrativa en el trabajo espiritual en duelo.

El analisis realizado contribuye a considerar una aproximacion narrativa en la
practica profesional en duelo como una importante fuente de progreso y cambio
en la reconstruccion de la pérdida.

P79. Acompanamiento profesional en el proceso final de
la vida: Factor Protector del duelo.

Esperanza Begofia Garcia Navarro'. Sonia Garcia Navarro?. Angela Ortega Galan'. Rosa Pérez Espina®. Fernando
Relinque Medina“.

El duelo humano se define como una reaccion adaptativa natural, normal y
esperable ante la pérdida de un ser querido. La fase previa a la muerte deja
una huella importante en la memoria de todos los familiares. La finalidad del
equipo que los acompana debe ser la de ofrecer al paciente y a la familia se-
guridad, confort y confianza suficiente para vivir esa experiencia de un modo
constructivo que haga entender el proceso como cierre de lo vivido y favorez-
ca el enriquecimiento y maduracion personal y familiar.




Objetivo
Conocer la percepcion de los familiares en duelo. Identificar la influencia del
acompanamiento profesional en el duelo posterior de los familiares atendido.

Material y método

Para conocer la percepcion de los protagonistas utilizaremos la metodologia cua-
litativa. La técnica empleada es el grupo focal, ya que nos ayudara a conocer qué
piensan los participantes respecto a la influencia del acompanamiento profesio-
nal en su duelo posterior.

Se han realizado dos grupos focales, uno de ellos han sido acompanados por pro-
fesionales sanitarios en la fase de duelo anticipado y el otro grupo focal no ha
tenido este acompanamiento durante esta primera fase del duelo. Posteriormen-
te se compararan las categorias resultantes de los dos grupos para objetivar las
diferencias existentes en las fases posteriores del duelo.

Resultados
Matriz de Categorias resultantes

Conclusiones

El acompanamiento profesional al final de la vida ofrece a los dolientes seguri-
dad y confort suficiente para mejorar y entender el proceso de morir, ayudando
también a la maduracion de todos los implicados en el proceso y favoreciendo
el duelo familiar posterior. El control de sintomas, la facilitacion de la expresion
emocional, la comunicacion y el apoyo a la unidad familiar seran parte funda-
mental de los recuerdos familiares que favorecen la elaboracion del duelo.

1. Hospital Juan Ramon Jiménez. Universidad De Huelva.
2. Distrito Huelva-Costa. Universidad de Huelva.

3. Hospital Juan Ramén Jiménez. Huelva.

4. Universidad de Huelva.

P80. Espiritualidad en el duelo en clave narrativa

Beatriz Ogando Diaz. Cs Casa De Campo. Sermas y Femyts. Madrid.

Todas las penas pueden soportarse si las ponemos en una historia o contamos una
historia sobre ellas. (Isak Dinesen).

Algunas narraciones son una ventana para asomarse a la realidad de los
otros; un espejo que refleja aspectos que no se ven con facilidad; una ra-
diografia que desvela zonas ocultas; un sacacorchos que exterioriza partes
del interior.
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Vivir puede doler cuando perdemos las riendas, cuando no encontramos sen-
tido, cuando el sufrimiento nos atraviesa y paraliza, cuando sentimos ame-
nazada nuestra vida bioldgica y aun mas la biografica; duelen las pérdidas
de las personas significativas y duelen otros naufragios vitales (abandonos,
desamores, la propia muerte...).

En una reaccion genuinamente humana, buscamos el sentido trascendente del do-
lor, de la injusticia y la rabia que acompahan a lo perdido para siempre. Repensa-
mos el horizonte de la propia existencia y aln mas alla de ella, podemos proyec-
tarnos en el infinito como seres espirituales.

Algunas experiencias pueden ayudar a entender los pesares propios escuchando el
discurrir de los ajenos y las respuestas de otros a nuestras mismas preguntas.

Propongo la lectura de unas historias escritas sin duda con vocacién de consuelo y
que, de forma narrativa, desde la voz personalisima de la experiencia vital, puedan
servir de luz en el recorrido y acompanamiento espiritual de las personas en duelo.

« El aflo del pensamiento magico (Joan Didion, 2007): la inesperada muerte
del marido.

« Tiempo de vida (Marcos Giralt Torrente, 2010): la pérdida del padre.
« Te lo contaré en un viaje (Carlos Garrido, 2002): al morir la hija.

« La mujer que me escucha (Pedro Alcala, 2010): el poder curativo
de la palabra.

» Cuando muere el hijo (Abel Posse, 2009): el suicidio del hijo adolescente.

« Azul serenidad o la muerte de los seres queridos (Luis Mateo Diez, 2010):
suicidio y muerte en la familia.

Tema: Formacion

P81. Comunicacion en situaciones dificiles y apoyo
emocional. Curso para personal hospitalario

Maria Clavel Claver. Elena Carrascal Garchitorena. Esther Martin Molpeceres. Borja Mlgica Aguirre. Lourdes
Corredera Parra. Javier Rocafort Gil. Hospital Centro De Cuidados Laguna. Madrid.

Introduccién

Es un hecho basado en la literatura que los profesionales en ambito sanitario,
como los cuidados paliativos, corren un mayor riesgo de sufrir alteraciones emo-
cionales, problemas de adaptacion y burnout. Los profesionales desarrollan res-
puestas de estrés ante su exposicion continuada a emociones intensas como el
sufrimiento de los pacientes al final de la vida y sus familiares. Este estrés, unido



a las dificultades que surgen en la relacion con pacientes y sus familias y en el
ambito laboral, aumenta el riesgo de psicopatologia asociada y burnout (Peter-
son, 2010).

Objetivos

« Descripcion del Curso de Formacion y su aplicacion en el Hospital Centro
Cuidados Laguna, en Madrid.

Desarrollo

« Objetivo: Apoyar, formar e investigar la utilidad de un curso de formacion
en comunicacion para facilitar el afrontamiento y solucion de situaciones
dificiles derivadas de la relacion con el paciente y su familia, asi como
con el propio equipo sanitario.

« Estructura: 6 sesiones de una hora de duracion, divididas en una sesion al
mes durante 6 meses.

» Tematica:
- Sesion 1: Informacion y justificacion del programa. Bases de la inves-
tigacion, firma de consentimientos informados y test de HHCC

- Sesion 2: Importancia de la comunicacion. Distorsiones Cognitivas
- Sesion 3: Introduccion al Counselling. Meditacion/relajacion.

- Sesion 4: Intervencion en la ansiedad y hostilidad del paciente
y familia

- Sesion 5: Manejo de la negacion, miedo y desbordamiento emocional
- Sesion 6: El duelo del paciente/familia y del equipo profesional

Conclusiones

Es necesario investigar no solo la deteccion de los sintomas de sobrecarga emocio-
nal sino la creacion de programas Utiles de prevencion y apoyo de los profesionales
para su cuidado que al tiempo favorezcan la calidad de la atencion sanitaria.

P82. Creencias sobre la espiritualidad y el sentido de transcendencia
en estudiantes universitarios.

Monica Cunill Olivas. Bernat Carles Serda i Ferrer. Maria Aymerich. Sara Malo Cerrato. Eugénia Gras Pérez.
Montserrat Planes Pedra. Universidad de Girona. Girona.

Resumen

Este estudio tiene como finalidad identificar las percepciones de los estudiantes
universitarios, futuros profesionales de la salud, hacia el tema de la espiritualidad
y el sentido de transcendencia. La muestra esta compuesta por 251 participan-
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tes, con edades comprendidas entre los 17 y los 41 afnos (media= 22,46 sd= 4,20).
EL 84,3 % son mujeres. Se utilizd un cuestionario semiestructurado para recopilar
los datos. Los resultados muestran que la dimension espiritual es ignorada o des-
conocida por un 20% de los participantes. Asi mismo, las definiciones realizadas
se centran en su mayoria en las dimensiones intrapersonal y transpersonal de la
espiritualidad, aunque un 64,3% cree que no existe nada después de la muerte.
Seria importante profundizar en futuros trabajos en cuales son los motivos que
sostienen tal desconocimiento hacia esta area fundamental del ser humano.

Tema: Formacion

P83. Garantizar el respeto a la individualidad del paciente.
Etica y Formacion.

Maria Pilar Latre Romero. Anna Giralt LLadanosa. Noelia Diaz Charles. Teresa Calafell Navau. Zoraida Capufiay
Zamora. Lourdes Giménez Daza. Hospital Universitario Arnau De Vilanova. Lleida.

Tradicionalmente las Unidades de Cuidados Intensivos (UCl) han perseguido como
meta restaurar la salud y curar enfermedades. Esta meta ha evolucionado, desde
la ETICA, para asegurar al paciente una muerte digna, teniendo en cuenta, no solo
al enfermo sino también a su familia que debe aceptar y adaptarse a los cambios.

Estas familias experimentan gran ansiedad y estrés, por ello, es fundamental
proporcionar a todos los profesionales de enfermeria (auxiliares y diplomados)
que atienden a los pacientes y allegados, instrumentos sistematicos y Gtiles para
afrontar situaciones dificiles y contribuir a la consecucion de una muerte digna.

Nuestro objetivo primero sera adquirir los conocimientos necesarios para
proporcionar cuidados de calidad y soporte emocional al enfermo termi-
nal (ET) y su entorno, conociendo los recursos existentes relacionados con
las necesidades del ET y familia potenciando el trabajo interdisciplinar.
Y como metodologia, realizamos talleres con sesiones dinamicas adaptadas a las
necesidades sentidas y expresadas por los enfermeros y realizadas por profesio-
nales especificos del equipo de CP y Etica de nuestro hospital.

La formacion y el trabajo coordinado con los especialistas en CP hacen que en la
mayoria de ocasiones, y en medida en que los recursos se adecuen a las necesi-
dades, la respuesta de los enfermeros de UCI sea mas efectiva, eficaz y eficiente.

Es importante cubrir las necesidades garantizando el respeto a la individualidad
de forma holistica.

El trabajo continuo junto a la muerte supone un estrés emocional anadido a los
profesionales de UCI. Una buena formacion y el desarrollo de habilidades de de-
fensa disminuyen la ansiedad y el estrés.




Los talleres permiten al profesional unificar criterios asistenciales y contribuyen
a la formacion e investigacion enfermera.

P84 ;Se puede formar en acompanamiento espiritual den-
tro del sistema sanitario?

Angel Lépez Triguero'. Carlos Fernandez FragaZ.

En “espiritualidad”, como concepto y como parte de la esencia humana, inter-
vienen miedos y valores, tanto personales como sociales. También la desinfor-
macion, las costumbres aprendidas y el desconocimiento social hacen que con-
fundamos espiritualidad con religion. Es, en muchos casos, un tema tabu que
no hay que tocar, y mucho menos incluir dentro del sistema de trabajo o en la
organizacion sanitaria, mas alla de la existencia de capellanes en los hospitales

Con todos estos inconvenientes, ;es posible organizar un curso de formacion en
acompanamiento espiritual sin que te tachen de “rarito”?

Pues si, y ademas en Galicia lo hemos conseguido con el apoyo del Servicio Galle-
go de Salud (SERGAS) y con acreditacion oficial.

En 2010 el Plan Gallego de Cuidados Paliativos acordoé con el Grupo de Trabajo so-
bre Espiritualidad de la SECPAL realizar una edicion en Galicia del taller que ya se
habia realizado en Barcelona, en formato presencial-residencial, con el objetivo
de formar en acompanamiento espiritual a los profesionales que trabajan mas
directamente con pacientes en situacion de cuidados paliativos.

La acogida fue sorprendente ya que, en quince dias desde el anuncio del curso,
se doblaron las expectativas de profesionales interesados. Por este motivo hubo
que planear una segunda edicion.

El futuro es prometedor ya que poco a poco va calando en la sociedad, en los
profesionales, en los gestores y en los politicos mismo, el mensaje de que la
espiritualidad es inherente al ser humano y que al final de la vida puede ser ne-
cesario que los profesionales sanitarios tengan que acompanar en el sufrimiento,
acogiendo, estando, dando la mano.

Para ello, incluir el acompafamiento espiritual dentro de la formacion conven-
cional de cuidados paliativos, o de forma mas especifica, es necesario para crear
una red de profesionales compasivos.

1. Servicios Centrales Sergas. Santiago de Compostela.
2. Centro de Salud Burela. Lugo.
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P85. Impacto de la formacion en acompanamiento espiri-
tual: primeros resultados en Galicia.

Angel Lopez Triguero'.Eva Jiménez Zafra?. Monica Dones Sanchez®. Clara Gomis Bofill*. Concepcion Ruiz Paus.
Carlos Fernandez Fraga®.

La formacion en Acompanfamiento Espiritual tiene como principal objetivo
promover que los profesionales de cuidados paliativos adquieran niveles de
consciencia, compasion, competencia y compromiso que les permitan ayudar a
trascender la experiencia de sufrimiento al final de la vida y a transformarla en
una experiencia compartida de crecimiento.

El Grupo de Espiritualidad de la SECPAL, a través de talleres, intenta que los profe-
sionales revisen sus actitudes ante el sufrimiento, identifiquen sus estrategias para
acompanar y detectar necesidades, se reconozcan como herramienta para cuidar,
detecten la fatiga de compasion y emprendan actividades de autocuidado.

Para evaluar el efecto producido en los 49 profesionales que asistieron a los
dos talleres realizados en Galicia en 2010 se realizd una “encuesta de trans-
ferencia” para recoger informacion sobre el impacto, tiempo después de rea-
lizado el curso.

Los primeros resultados encontrados son muy positivos ya que la mayor parte de
los alumnos que respondieron a la encuesta (61%), enviada por e-mail, conside-
raron que:

- Tienen mas conocimientos: 93%

- Disponen de mas herramientas: 90%

- Identifican mejor las necesidades: 63%

- Intentan aprovechar los propios recursos del paciente: 90%

- Se sienten mas seguros ante el sufrimiento: 93%

- Han realizado actividades de autocuidado: 66%

- Han practicado alguna disciplina encaminada a mantener la ecuanimidad: 60%

Estos resultados son un incentivo para continuar trabajando en la mejora del
taller incidiendo, sobre todo, en la deteccion de las necesidades y transmi-
tiendo la importancia del autocuidado.

De las respuestas de los alumnos de los talleres se puede deducir que la forma-
cion en Acompanamiento Espiritual es importante y Gtil para los profesionales
que trabajan con personas que se encuentran en el final de la vida.

. Servicios Centrales Servicio Gallego de Salud. Santiago de Compostela.
. PADES. Granollers. Barcelona

. Fundacion Instituto San José. Madrid.

. Facultad Psicologia Universidad Ramon Llull. Barcelona

. Equipo de Soporte de Puerto Real. Cadiz
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. Centro de Salud de Burela. Lugo.




P86. Significados atribuidos por enfermeria al cuidado del
adulto mayor moribundo posterior a un curso de educacion
continua no convencional

Ma. Guadalupe Ojeda Vargas. Universidad De Guanajuato. México.

Antecedentes

El cuidado de enfermeria requiere para alcanzar calidad, formacion humana y
técnica del equipo de salud. Por lo cual emergi6 la inquietud de realizar la inte-
gracion de un grupo de enfermeras que se dedican al cuidado del adulto mayor,
con la finalidad de contribuir de manera sencilla a la creacion de un conocimien-
to sistematico sobre el cuidado del adulto mayor moribundo.

Propésito
Comprender la vivencia de las enfermeras en el cuidado al adulto mayor mori-

bundo, posterior a su participacion en un curso de educacion continuada Camino
metodologico: investigacion cualitativa, fenomenologica

Resultados

El acceso a los 13 sujetos de estudio se realizo a través entrevistas fenomenolo-
gicas, partiendo de la pregunta norteadora ;Qué significa cuidar al adulto mayor
moribundo después de haber participado en el curso de educacién continuada
no convencional”, se integro un manual de cuidado al adulto mayor moribundo
como producto del curso, La Construccion de los Resultados, utiliza la meto-
dologia fenomenoldgica de Martins, Boemer y Ferraz, emergiendo significados
como: “No estar llorando”, “Me salian las palabras mas natural”, “Ya no me daba
miedo hablar de la muerte ni preguntarles nada”, “Aprender a no tener miedo”,
”Aprender a acompanar”, “Aprender a sanarme a mi”. ldentificando las unidades
tematica: aprendizaje para mi cuidado, aprendizaje para acompanar al pacien-
te, aprendizaje para acompanar a la familia. Continuar profundizando el tema.
Este estudio permitio planear, disefar e integrar un laboratorio para el cuidado al
final de la vida, lugar de encuentro con la muerte del adulto mayor acompanado
por su familia.

Palabras Clave: educacion continua, adulto mayor moribundo, fenomenologia.
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Tema: Miscelanea

P87. Repercusion de la ley de muerte digna de Andalucia.

Ezequiel Barranco Moreno'. José Antonio Pérez de Ledn Serrano?. Maria Carmona Gonzalez Lucia®. Fernandez
Rendon'. José Manuel Caraballo Roldan'. José Luis Royo Aguado'.

El Parlamento andaluz ha aprobado la Ley de Muerte Digna. Para analizarla plan-
teamos una encuesta que repartimos a los médicos y ATS-DUE del Area Sanitaria.
Dicha encuesta tenia tres bloques: La forma como se informaron, su repercusion
y el conocimiento que tienen de ella.

De los encuestados, un 85’2% la consideran necesaria, solo un 33’6% han seguido
el debate previo a su aprobacion y de ellos, solo el 22’1% lo han hecho por medios
profesionales y solo el 14’7% conocen las principales alegaciones al proyecto. Un
9’6 leyeron el proyecto y un 20’2 leyeron la ley aprobada. S6lo un 9’6% recibieron
alguna informacion institucional o por sociedades cientificas.

Un 15’4% no ha notado que haya repercutido en su trabajo, aunque un 32% piensa
que si va a tenerla. Solo a 3 de los 92 la han consultado. Sélo 4 refieren que le
algiin paciente le ha preguntado algo sobre la ley, 3 han notado algiin cambio en
la actitud y 6 han recibido desde entonces solicitudes de Voluntades Anticipadas.

En el conocimiento de la ley, destacamos que so6lo responde un 52%. Piensa que
regula la eutanasia un 37°2%, de ellos 73’4% creen que no deja clara su aplica-
cion. De los que creen que no la regula, un 28’1% piensan que deja una puerta
abierta para su aplicacion. Un 32’9% saben que regula la objecion de conciencia,
83’1% que regula las voluntades anticipadas, 65’4% el derecho de menores e inca-
paces, 68’9% el lugar deseado de fallecimiento, 46’1% el derecho a la habitacion
individual, 55’3% responden que si sanciona el incumplimiento de los profesiona-
les y el 75% que regula el desarrollo de los Cuidados Paliativos.

Creemos que es necesaria mayor difusion y discusion y mayor esfuerzo de los
profesionales para su conocimiento y aplicacion.

1. Hospital San Lazaro. Sevilla.
2. Hospital Virgen Macarena. Sevilla.
3. Hospital de Osuna. Sevilla

P88. Las Necesidades Espirituales en las residencias Geriatricas

M2 De Las Nieves Campos Sanchez. Residencia SAR Santa Justa. Sevilla

Las necesidades espirituales forman parte de nuestra vida y de nuestra
existencia. Ser creyente o no puede ayudar, pero tener unos valores en
la vida y ver como estos se han cumplido calma la ansiedad ante una vida




sin sentido o vacia de ideales y ante un trance tan importante como es la
propia muerte.

Este trabajo pretende demostrar la importancia de estas necesidades vy, so-
bre todo, como el hecho de que existan profesionales preparados para ello,
lamese psicdlogos o sacerdotes, ayuda a los enfermos a llevar este trance y
a afrontarlo de otra manera. Por otra parte, el que los profesionales de la sa-
nidad, médicos y enfermeros ,sobre todo, valoremos este aspecto y tratemos
de cubrirlo ayuda a que nuestros pacientes se sientan confiados en que respe-
tamos sus decisiones y que nos importan de forma integral, como hombres y
mujeres, y no solo como enfermedad.

Objetivo
- El primer objetivo seria contestar a la siguiente pregunta: ;Tener las ne-

cesidades espirituales cubiertas ayuda a aceptar la muerte y por tanto a
morir en paz?

- Demostrar que los centros que atienden a estos pacientes deben de estar
preparados tanto a nivel de instalaciones como a nivel de profesionales
para cubrir estas necesidades.

Metodologia

Encuesta a directores, psicologos, sacerdotes y residente en base a estas nece-
sidades.

Conclusiones
Segln el estudio

P89. La malentendida autonomia del paciente paliativo

Freddy Manuel Chilan Santana. Porfirio Cérdoba Reina. Juan Jesus Garcia Mohedano. Ester Lopez Luna. Alejan-
dro Pardo Sanchez. Gemma Urbizu Serrano. CSS Mutuam Giiell. Rubi. Barcelona.

Introduccioén

“La Sra. Lucia no quiere seguir el tratamiento de radioterapia” “La hija de la
Sra. Cristina no quiere que su madre sepa que tiene cancer”; ;como aceptar la
decision del paciente?, ;donde tenemos el limite de tolerancia en el respeto
a las decisiones de las personas? Hoy en dia, el gran reto de la enfermeria es
mejorar los servicios y dotarlos de un aire ético humanista, imprescindible para
que usuarios y profesionales, puedan compartir la experiencia de afrontar la
muerte de la mejor manera posible, en relacion con la autonomia fisica y moral
de la persona.
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Objetivo

Divulgar y promover a los profesionales de enfermeria que la autonomia del pa-
ciente es imprescindible para que los enfermos de la UCP (Unidad de cuidados
paliativos) puedan sentirse autorrealizados hasta el final de su vida, dandoles la
oportunidad de afrontar la muerte con sentimiento de reconciliacion y unidad,
de realizacion y cumplimiento, de asentimiento y de paz.

Material y método

Se realizara un estudio descriptivo observacional, durante un periodo de dos
meses en la UCP Mutuam Giiell, mediante cuestionario validado, realizado a los
pacientes, para evaluar la capacidad de toma de decisiones en la etapa final de
su vida.

Resultado

Obtenidos los datos del estudio realizado, esperamos constatar que en la UCP
Mutuam Giell se proporcionan las condiciones esenciales para ejercer la autono-
mia del paciente en este ultimo proceso de la enfermedad y, con ello permitirle
colaborar en el proceso de su enfermedad y tratamiento, obteniendo de esta
manera su autorrealizacién y sentimiento de paz.

Conclusion
Esperamos concluir:

« La autonomia del paciente se ve favorecida cuando fomentamos una re-
lacion terapéutica basada en la comunicacion/informacion.

» Nuestro mayor reto es ayudar al enfermo a encontrar la paz.
« Nuestra tarea va mucho mas alla de la biologia y el control de sintomas.

P90. Arteterapia y Terapia Asistida con Animales (T.A.C.A.)
en Cuidados Paliativos. Dos caminos espirituales para el
Bienestar

Noemi Alicia Diaz. Adriana Fernandez Méndez. Unidad De Cuidados Paliativos Hospital Torn(-Femeba. Buenos
Aires. Argentina.

Objetivo

Presentar experiencias terapéuticas complementarias e innovadoras que han de-
mostrado ser eficaces en la asistencia a pacientes y familias en una Unidad de
Cuidados Paliativos. Ambas disciplinas facilitan la expresion de emociones y la ver-
balizacion de ideas, cogniciones, creencias, recuerdos y vivencias, cuyos registros
pueden ser luego trabajados en profundidad por otros profesionales del equipo.



Desarrollo

La terapia artistica es la utilizacion de la plastica y otros medios visuales en un
contexto terapéutico. El uso de lenguajes expresivos no verbales ayuda en los
procesos psicoldgicos y emocionales que experimentan dificultades en la expre-
sion logica racional. En cuidados paliativos es especialmente valioso porque faci-
lita en el paciente la expresion de intensas emociones realizando una experiencia
que refuerza su capacidad de sentirse activo y lo conecta con su espiritualidad.

La Terapia Asistida con Animales es un conjunto de intervenciones con objetivos
determinados, en el cual un animal que relne criterios especificos, constituye
una parte integral del proceso de tratamiento. Esta dirigida por un profesional
de la salud humana, dentro del ambito de su practica profesional. Permite el uso
de una unica herramienta de tratamiento, en esta experiencia el perro, con el
objetivo de favorecer aspectos fisicos, espirituales, sociales, emocionales y/o
cognitivos del paciente, aumentando su bienestar.

Conclusiones

Arteterapia y TACA son actividades mediadas por elementos externos (lapices y
papel y animales respectivamente) que incorporan algo diferente al mundo per-
sonal del paciente, con un alto grado de significado segln su historia, sus valores
y sus creencias personales. Ambas disciplinas complementan los tratamientos y
hacen foco en los aspectos sensoriales, emocionales y espirituales de la persona,
fortaleciendo la autoestima y contribuyendo a mejorar su calidad de vida.

P91. ;Estamos suficientemente atentos a la dimension
trascendental al final de la vida?

Emma Gispert Lafuente’. Carmen Solanes Soto?.
La OMS propone medir las dimensiones fisica, psiquica, emocional, social y espi-
ritual de la persona.

En el momento final de la vida también es fundamental la dimension trascendente.
El hombre como ser vivo esta conectado al TODO. SOMOS UNO.

El objetivo de esta comunicacion es reflexionar sobre la dimensién trascendente
a partir de la experiencia profesional de trabajar con enfermos en situacion de
final de vida en su domicilio.

Observando las conductas de los seres vivos del entorno inmediato del enfermo,
intuimos la conexion trascendente con el universo.

Describiremos algunas vivencias:

- Gato que se eriza mientras la enferma ve y habla con su esposo muerto
hace dos anos.
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- Perro que se queda quieto justo en el momento de la muerte del enfermo
y luego vuelve a moverse.

- Personas con demencia muy evolucionada que perciben el momento de la
muerte del ser querido y lloran.

A partir de estas vivencias observamos que los animales (mascotas domésticas)
y las personas con déficit intelectual o de raciocinio notan, perciben de alguna
manera, la esencia, la conexion trascendente del momento de la muerte, la que
nos une con el universo.

¢Es una percepcion instintiva? ;La sienten a través de la piel?
;Captan los campos energéticos de este momento trascendental?

Consideramos que hay que tener en cuenta la presencia de otros seres vivos en
el entorno del enfermo al final de su vida, y sobre todo en el momento de su
muerte.

Con observacion atenta, mente y corazon abiertos, y con receptividad, aumenta-
mos nuestra consciencia, experiencia y conocimientos.

Integrandolos, ampliamos nuestro abanico de capacidades, ofreciendo al enfer-
mo y su familia un espacio mas amplio en donde crear los vinculos necesarios
para proporcionar una mejor atencién, cuidados y acompanamiento espiritual
aplicando los tres pilares: Hospitalidad /Presencia/Compasion.

1. PADES Nou Barris. Barcelona.
2. PADES.

P92. Reflexiones con otras disciplinas. La espiritualidad
de la enfermera ante la vida y la muerte.

Mariana Alicia Granados Reyes. Umae Dr.Gaudencio Gonzalez Garza Centro Medico Nal La Raza. México DF.

La tanatologia y la logoterapia, la vida y la muerte, el sentido en que el hombre
valore su esencia de ser persona Unica, unanime e irrepetible, el saber que con el
poder desafiante del espiritu el hombre, bajo cualquier circunstancia de la vida
por las que atraviese, si tiene un para qué vivir siempre tendra un como hacerlo,
ya que dara respuesta de la vida. El mismo, ante los demas y ante Dios. La enfer-
mera como profesionista debe tener en cuenta y luchar por enardecer sus valores
de su vocacion a la que ha sido llamada para estar con ese ser que sufre el dolor y
la pérdida de cualquier ambito de salud. Ella es parte fundamental y sus cuidados
enfermeros deben tener sentido holistico hoy, manana y siempre, teniendo en
cuenta que si no puede curar, puede palear y sino puede palear, puede consolar.




P93. La espiritualidad en el arte con la comunidad
de cuidados paliativos.

Cristina Lope Mateo. Fuensanta Sanchez Sanchez. Francisca Maria Ros Martinez. Magina Blazquez Pedrero.
Juan Francisco Martinez Garcia. Roque Martinez Escandell. Direccidon General Asistencia Sanitaria SMS. Espi-
nardo. Murcia.

Cualquier expresion artistica simboliza la capacidad del ser humano de conec-
tarse con su dimension espiritual, expresando sentimientos, emociones y afectos
que nos permite manifestar la creatividad.

El dia Mundial de Cuidados Paliativos celebramos en la Comunidad de Murcia un
dia de contacto con la poblacion. Inspirado en el lema que propone la organiza-
cion central, se realiza en una plaza de gran afluencia y contemplando propues-
tas artisticas que nos ayudan a conectar y nutrir el aspecto espiritual y a difundir
esta filosofia de una forma profunda.

En el ano 2008 realizamos un proyecto de “arte terapia en la calle”, con la
elaboracion compartida de un mural sobre el concepto de cuidados paliativos,
construido a lo largo del dia con la ayuda de un arte terapeuta y profesionales pa-
liativistas, invitando a los ciudadanos a participar y dibujar a partir de sus propias
experiencias y con la lectura de los derechos del paciente terminal.

EL 2009 contactamos con el silencio a través de la presentacion de una “performan-
ce en dos tiempos con mUsica y danza”, que plantea la experiencia de un enfermo
terminal y la lectura de profesionales, pacientes y familiares para lanzar su voz.

Este Gltimo afo han colaborado varios grupos musicales y presentado una Web:
cuidarypaliar que recopila todo el proceso de manera permanente y mostrando
el lema “compartir el cuidado”.

Se invita a los asistentes a escribir en el “Libro de Testimonios”. Y al “Ritual para
la despedida agradecida y suelta de globos”: Tiempo para recordar a los seres
queridos, contactar con la ausencia y enviar un mensaje escrito que se suelta con
los globos.

La conmemoracion del dia Mundial de Cuidados Paliativos, nos permite contemplar el
arte como forma de comunicacion contactando con el sentido de nuestra existencia.

P94. Programa de prevencion de cuidadores de enfermos
paliativos oncologicos: busqueda de la eficacia empirica en
la Comunidad de Madrid.

Ana Martorell Vicens. Mar Boada Pérez. Clinica SEAR. Madrid

En los ultimos anos se han recogido datos donde muestran que ha aumentado
la esperanza de vida y la aparicion de enfermedades degenerativas, que estan
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redefiniendo la concepcion y el contexto de la muerte. Se han incrementado los
casos oncologicos haciendo que el cancer sea una realidad en todos los contextos
familiares. Por ello, aparecen nuevas necesidades en los enfermos y en sus cuida-
dores sobre las que hay que desarrollar nuevas estrategias de intervencion efec-
tivas para esta poblacion y que aporten nuevas lineas de investigacion y datos
empiricos que contribuyan al panorama cientifico. El objetivo del programa que
se expone busca atender a estas necesidades teniendo en cuenta que el cuidado
del paciente oncoldgico terminal puede hacerse también de manera indirecta
trabajando con su/sus cuidadores. Asi, se atenderian las necesidades de ambas
partes de esta relacion mejorando el bienestar y la calidad de vida.

Para ello se propone un programa de prevencion en la Clinica SEAR de Madrid, cen-
trado en el cuidador del enfermo oncologico Este se desarrolla en seis sesiones de
terapia grupal donde se trabaja la activacion conductual, el desahogo emocional,
la autoestima etc.,. Se lleva a cabo la investigacion en dos grupos: grupo experi-
mental y grupo control. A ambos se les administra pretest el inventario HAD y del
ZARIT. Una vez recogido los datos, se lleva cabo el programa de prevencion con el
grupo experimental esperando una mejora en el post del inventario HADS- ZARIT
en cuanto al grupo control. Con los resultados se lleva a cabo una correlacion con
el proceso de duelo que llevan a cabo los familiares tanto del grupo control como
el del experimental observando que indicadores (ansiedad, depresion...) se incre-
mentan o disminuyen en cuanto al cuestionario HADS.

Palabras claves: terminales, oncologia, paliativos, cuidadores, prevencion, HAD, ZARIT

P95 Los Cuidados ,Paliativos: una vision social, legal, sani-
taria dentro del Area Il del Servicio Murciano de Salud.

M@ Angeles Navarro Peran. Hospital Rafael Méndez, Lorca. Murcia

Objetivos
General:

- Dar una vision general y amplia de la dimension de los Cuidados Paliativos en las
distintas parcelas sociales que la rodean.

Especificos:
- Definir el marco de accion los Cuidados Paliativos dentro de nuestra Area de Salud.

Método

Trabajo descriptivo, en donde ofrecemos un recorrido historico de los Cuidados
Paliativos desde su perspectiva social, legal, sanitaria y religiosa dentro del Area
Il de Salud del Servicio Murciano de Salud, hasta la actualidad. Todo ello nace de
la inquietud que como miembros del Comité de Etica Asistencial del Area Il de
Salud nos surge en nuestra actividad asistencial diaria.




Desarrollo-Justificaciéon

El hombre enfermo es un ser necesitado de ayudas de muy diverso tipo a causa
de una diversidad de sus necesidades: biologicas, psicoldgicas, sociales y espiri-
tuales. Su situacion reclama lo que hoy se llama atencion integral para poder res-
tablecer o para asumir sanamente su enfermedad para luchar contra la muerte o
para aceptarla y vivirla con dignidad cuando llega.

Conclusiones

Se reconoce como un derecho del paciente no tan soélo a vivir el proceso de
muerte con dignidad, sino a acceder al mejor tratamiento paliativo y a rechazar
todo tratamiento, de acuerdo a la propia autonomia y capacidad de decision del
paciente, esto es también conocido como trato humano hacia el paciente, algo
que dentro de nuestra actividad asistencial es fundamental.

P96. Factores que afectan a una muerte en paz.
Estudio comparativo entre distintos ambitos hospitalarios

Ernesto Armaianzas Villena'. Virginia Carrero Planes?. Cristina Santamaria Campos®. Jesus Arrue Castillo'.
Laura Armafanzas Ruiz!. Ramén Navarro Sanz'.

La importancia que tiene el estudio de los factores que afectan a una muerte en
paz (FAMP) para la calidad de los cuidados al final de la vida (CFV) enfatiza la ne-
cesidad de explorar qué creencias mantienen los profesionales sobre este tema.

El objetivo del presente trabajo es explorar las percepciones que desde diversos
ambitos de la atencion hospitalaria se tienen sobre los aspectos que afectan a
una muerte en paz.

Para ello se ha utilizado el cuestionario CAMP de Bayés en una muestra de 148
profesionales de la salud en contextos hospitalarios (Areas Médica Integral Palia-
tiva y Area de Salud Mental, Hospital de agudos y una Unidad de Hospitalizacion
Domiciliaria). Se han realizado analisis descriptivos y exploratorios para conocer
tanto las caracteristicas de la muestra como la estructura factorial del cuestiona-
rio CAMP. Para el estudio comparativo se han realizado Comparaciones de medias
(Anova y prueba T).

Los resultados desde el analisis factorial realizado muestran dos factores: un
relacionado como aspectos inmediatos/primarios de los CFV (6 items) y otro re-
lacionado con una dimension vivencial-intima en los CFV (4 items). Las compara-
ciones realizadas indican que las diferencias mas significativas se concentran en
el factor inmediato/primario, siendo la unidad de atencion domiciliaria la que
menos valora estos aspectos en comparacion con el resto de ambitos. En relacion
con los aspectos vivenciales/intimos el Unico aspecto que muestra diferencias
significativas es el referido al item “posibilidad de si hay sufrimiento insoportable
poder disponer de ayuda para morir con rapidez”, siendo el area de atencioén do-
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miciliaria el que menos valora este aspecto como FAMP. Implicaciones derivadas
de estos hallazgos son discutidos para los CFV en aspectos relacionados con una
muerte en paz, asi como para la formacion de los profesionales en estas areas.

1. Hospital Pare Jofré. Valencia.

.2 Universidad Jaume | . Castellon de la Plana.

3. Centro de Salud L’'Alguer. AVS. Conselleria de Sanidad. Valencia.
4. Hospital GU Elche. AVS.Conselleria de Sanidad. Alicante.

P97. Creacion del Departamento VIDDA Fundacio Hospital,
especializado en Estudios en Final de Vida, Dignidad y Due-
lo, Aplicados; dentro de la Fundacio Hospital Sant Jaume i
Santa Magdalena.

Jordi Royo Pozo"?3. Cristina Llagostera Yoldi'24>¢, Ainhoa Videgain Vazquez.'?*%¢

Introduccién

Creacion de un nuevo departamento (VIDDA), dentro de la Fundacion Hospital
Sant Jaume i Santa Magdalena, especializado en el estudio, investigacion, for-
macion y difusion de conocimientos en el final de la vida, la dignidad y el duelo.

Objetivos

Contribuir en la generacion de conocimiento i evidencia cientifica en aspectos
relacionados con el final de la vida, la dignidad y el duelo, asi como su difusion y
formacion de profesionales sanitarios en contenidos teoricos y su aplicacion prac-
tica, que sea representativo y se ajuste a las caracteristicas de nuestra cultura
latina, considerando ademas la atencion espiritual como uno de los aspectos ba-
sicos que conforman la dignidad de la persona. Fomentar, asimismo, la practica
de una atencion sanitaria profesional de calidad en el final de la vida, basada en
el conocimiento cientifico a la vez que humanista, que fomente la preservacion
y refuerzo de los valores de la persona, siendo la Dignidad del paciente el eje
fundamental de la atencion.

Estructura

Area Dignidad: preservar y reforzar la Dignidad humana en el final de la vida
como objetivo terapéutico basico. Area Investigacion: Estudios en final de vida,
dignidad (también la espiritualidad como una de las areas que la conforma) y
duelo. Area Formacion, Difusion y

Aplicaciéon
Cubrir las necesidades de los profesionales aportando recursos tedrico-practicos
para la labor asistencial diaria.




Estimacion

Abrir lineas de investigacion y estudios en final de vida, dignidad y duelo asi como
la publicacion de resultados que aporten conocimiento e instrumentos de trabajo
que sean de utilidad a una poblacion y cultura que difiere de la anglosajona en
aspectos significativos en el final de la vida, la dignidad y el duelo. Formacion de
equipos y profesionales en un modelo de atencién basado en la preservacion y
refuerzo de la Dignidad en el final de la vida.

1. Fundacio6 Hospital Sant Jaume | Santa Magdalena. Matard. Barcelona.

2. EAPS Matar6 (Equipo de Atencion PSico-Social, programa de la Fundacio la Caixa). Mataro. Barcelona.
3. Hospital Comarcal Sant Jaume de Calella i PADES alt Maresme. Calella. Barcelona.

4. PADES Mataro. Barcelona

5. PADES Vilassar de Mar. Barcelona®Hospital de Matar6. Matard Barcelona.

P98. La comunicacion en el acompahamiento al final de la vida

Teresa Saez Vaquero. Teresa Fluxa Egea. Gerardo Garcia Melcon. Florencia Pérez Rojas. Librada Lucas Fernan-
dez. Balbino Vina Carregal. Hospital Virgen De La Torre. Madrid.

Introduccioén

La comunicacion con el paciente es un acto humano, ético, medico y legal. No
es posible la autonomia sin informacion. Si el enfermo y su entorno conocen,
pueden acompanarse en esta etapa, compartir sufrimiento y vivir ese momento
de forma significativa.

Objetivo
Estudiar el grado de conocimiento sobre su enfermedad de los pacientes ingresa-
dos en una UCP de Media Complejidad.

Métodos

Registro de las principales variables demograficas y clinicas de los pacientes in-
gresados durante 18 meses en la UCP. Estadistica: comparacion de proporciones
mediante X2 de Pearson y de medias mediante t Student. Analisis multivariante
mediante regresion logistica. Procesamiento SPSS.

Resultados

Ingresaron 258 (N) pacientes. 56.6% varones, edad media 76.4anos (DE 10.4). PPS
ingreso 32. % (DE 17). Un 40% provenia de AP, 25% de urgencias y 20% de oncolo-
gia. ELl 77.9% contacto con Psicologo y el 62% con T. Social. La tasa de mortalidad
fue del 71.3%. Precisaron sedacion paliativa el 45.5%. Un 63% de los pacientes
conocia su diagnostico, 2.6% no queria informacion y el 21% presentaban dete-
rioro cognitivo. Conocian el pronostico el 39.3%, no querian conocerlo el 7.3%. El
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99% de cuidadores principales conocian diagndstico y pronodstico. Se recogioé un
solo caso con Instrucciones previas (IP). Los pacientes que conocian su diagnos-
tico eran significativamente mas jovenes (74 vs 81anos) y su estancia media fue
mayor (12 vs 8 dias).

Conclusiones

El grado de conocimiento de la enfermedad es deficitario, lo que impide su co-
rrecto afrontamiento y la aceptacion. Las personas mayores tienen mayor riesgo
de incomunicacion, dificultando su derecho a “cerrar” su ciclo vital y a tomar
decisiones. La implementacion de las IP es muy baja. La correcta atencion a la
dimension espiritual ha de ir ligada a una adecuada formacion de los profesiona-
les en comunicacion.

P99. La cancién de Manuela: un ejemplo del trabajo espiritual con
una paciente a través de la Musicoterapia

Maria Solano Pallero'. Rafael Mota Vargas?.

“Cada vez que vuelvo al mar
alli estas td
me traes la paz.

Con tu mirada
yo soy feliz
me sienta bien estar aqui.

Tras las caricias
apareciste tu
con la brisa del mar
en tu barca azul.

Aunque a veces no te pueda ver
sé que siempre estaras conmigo
porque desde que te conozco
el dolor ha desaparecido.

Si algun dia siento que recaigo
no tendré miedo
me relajaré
cerrare los 0jos
y te encontraré.




Cuando miramos al horizonte
los dos encontramos
nuestra respuesta
queremos Vvivir, vivir, vivir...

Aunque a veces no te pueda ver
sé que siempre estaras conmigo
porque desde que te conozco
el dolor ha desaparecido.”

Tanto la familia de Manuela como los profesionales que hemos disfrutado del
placer de conocerla podemos imaginarla cantando su cancion, vestida de blanco,
con un pajarillo en su hombro y de la mano del marinero que le ha guiado mas
alla del dolor y la enfermedad.

1. Observatorio Regional De Cuidados Paliativos De Extremadura. Badajoz.

2. Coordinacion del Programa Regional de Cuidados Paliativos de Extremadura. Badajoz.

P100. Experiencias del voluntariado con las terapias
complementarias.

Asuncion-Elena Vera Coines-Pérez Sanchez. Alternativa Gandhiana. Puerto Santa Maria. Cadiz.

Introduccioén

Desde Alternativa Gandhiana nos ofrecemos para ayudar a personas que estan
pasando por momentos dificiles asociados a procesos de enfermedad, ofrecien-
do terapias complementarias que contribuyan a mejorar su calidad de vida, sin
interferir en ningln proceso terapéutico ni psicolégico. Nuestra asociacion esta
inspirada en los principios de Gandhi, entre ellos la Paz, la Compasion y el Amor
Incondicional.

Objetivos

- Ofrecer a los pacientes y familiares a través de las terapias complementarias,
serenidad, tranquilidad, paz, y bienestar espiritual.

- Elaborar y desarrollar la compasion para poder expandirla en todos los ambitos
que se actle

Material y método
Los pacientes son derivados a través de la Unidad de Cuidados Paliativos y Oncologia.
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El seguimiento se ha realizado con 9 pacientes. 4 de ellos en estado terminal y
los 5 restantes contintan en diferentes fases de su enfermedad.

Metodologia

La forma de proceder en el inicio es a través de la escucha activa hasta conectar
de una forma fluida con el paciente para permitir la aplicacion de otras terapias.
Las que mas se han practicado son la visualizacién, la relajacion y el Reiki. Y, con
menor frecuencia, la meditacion.

Conclusiones

Se puede concluir que a través de la aplicacion de las terapias complementarias
los pacientes:

- Se sienten ayudados en sus miedos y soledad ante la enfermedad.

- Al hablar de sus inquietudes, necesidades, obstaculos, etc... a través de
una escucha sin juicio, se sienten liberad@s.

- Sienten tranquilidad, paz, serenidad, agradecimiento, buen animo. Estos
sentimientos positivos contribuyen a una mejora en todas sus dimensio-
nes: mental, emocional, fisica y espiritual.

Discusion
Consideramos necesario que estas terapias complementarias se integraran en
todas las Unidades de Cuidados Paliativos.

Nos gustaria difundir y extender nuestra labor para la creacion de un mayor nu-
mero de voluntarios, actuando desde la filosofia de Gandhi: No violencia, Paz,
Compasion y Amor Incondicional.

P101. Justificacion de la inclusion del paciente no onco-
[6gico en el “Protocolo de atencion y acompanamiento al
duelo” en el Hospital Jaume d’Urgell en el afo 2010

Elibia Villalba Fernandez. Rebeca Medialdea Torre. Eva Caselles Pujol. Aida Curia Fabregat. Neus Larré Fe-
rrer. Marta Dalfo Torremorell. Hospital Jaume D-urgell. Balaguer. Lleida.

Después de leer y analizar el informe “Estrategia en Cuidados Paliativos del Siste-
ma Nacional de Salud” del afio 2007, nos damos cuenta que a pesar de los impor-
tantes avances médicos de los Gltimos anos, la atencion adecuada al creciente
numero de personas ancianas, pacientes con enfermedades cronico-degenerati-
vas y cancer sigue representando un importante reto para la salud publica, ya
que muchos de estos enfermos llegaran a una etapa terminal, caracterizada por
un intenso sufrimiento y una alta demanda asistencial, en la que necesitaran ser
tratados como pacientes en una unidad de curas paliativas.



La tendencia en las Ultimas décadas ha evolucionado de manera que los pa-
cientes atendidos en las unidades de curas paliativas han sido ademas de los
oncolagicos, los pacientes no oncologicos, debido al envejecimiento que esta
experimentando la poblacion.

Dadas las dificultades en la definicion de terminalidad en pacientes no oncoldgi-
cos planteamos como objetivo de nuestra comunicacion comprobar en la unidad
de Curas Paliativas del Hospital Socio-sanitario Jaume d’Urgell qual ha sido la
tendencia de la evolucion de los pacientes oncologicos y no oncologicos aten-
didos en nuestro hospital en los Ultimos 10 afios y también conocer la estancia
media de estos pacientes en nuestra unidad, para comprobar de esta manera si
hemos mejorado la calidad de la atencion prestada a los pacientes en situacion
avanzada/terminal y sus familiares.

Otro de nuestros objetivos es justificar la inclusion del paciente no oncologico
dentro del “Protocolo de Atencion y Acompanamiento al Duelo” que se reviso
en nuestro centro por Ultima vez en el afio 2010. En este protocolo se tiene en
cuenta todos aquellos principios y valores que afectan a la esfera bio-psico-
social tanto de los pacientes como de sus familias, incluyendo, también la di-
mension espiritual.
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