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GLOSARIO DE ABREVIATURAS
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Resumen

Introduccién: Los Cuidados Paliativos (CP) conforman un elemento primordial del cuidado
integral de aquellos pacientes con patologias crénicas y/o agudas que supongan un riesgo de
mortalidad o limiten considerablemente su vida. Con su correcta instauracion se alivia la
sintomatologia, asi como el sufrimiento, englobando sus necesidades junto con las de su
familia, formando asi una Unica unidad de tratamiento buscando, la mayor confortabilidad y

calidad de vida del individuo.

Objetivos: La intervencién educacional dirigida a profesionales sanitarios tiene la finalidad
de proporcionar las competencias necesarias en el &mbito de los CP. Con su adquisicion y
mediante el uso de herramientas especificas en la esfera emocional, comunicativa y cognitiva,
el profesional podra llevar a cabo un correcto abordaje integral del paciente basado en el

cuidado total.

Metodologia y recursos: La presentacion de los contenidos se realizara a través del
aprendizaje significativo, mediante el cual se produce una consolidacion de los conocimientos
previos con una informaciébn mas minuciosa. Se produce al englobar la esfera cognitiva,
emocional y de habilidad mediante la introduccion de dinamicas participativas y la
representacion visual.

Los contenidos se dictaran en dos grupos de veinte participantes cada uno, con un total de

cinco sesiones, impartiéndose una semanalmente.

Evaluacién y conclusiones: La evaluacion de la intervencion se realizard de manera
paulatina al finalizar cada sesién, con el propésito de mantener una vision objetiva y critica en
relacién con los objetivos planteados y obtenidos.

El desarrollo de la intervencion educacional basada en los CP dirigida, en concreto, al
profesional de enfermeria por el rol que desempefian, previo estudio de las necesidades y
entorno que lo rodean, sirve para evidenciar la notoria mejoria en la asistencia integral tanto

de los pacientes que reciben CP como de su entorno familiar més proximo.

Palabras clave: Cuidados paliativos, calidad de vida, educacién, familia, comunicacion.



Abstract

Introduction: The Palliative Care defines an essential element of the comprehensive caring
of those patients with long term chronic conditions or severe pathologies, which cause a risk
of mortality or considerably limit their life expectancy. With a correct establishment, it will
relieve the symptomology, as well as the suffer, comprehending their needs with those of your
family, making just one treatment unit which will seek, the highest quality in terms of comfort

and lifestyle of the individual.

Objectives: The educational intervention’s focused on health professional workers provide
the needed skills in the field of The Palliative Care. With the acquisition and using specific tools
in the emotional field, communicative and cognitive, the professional will be able to deliver an

appropriate induction of the patient based on the total care.

Methodology and resources: the delivery of the contents will be through the significative
learning, which will be produced a consolidation of the previous gained knowledge with a more
detailed information. This is achieved encompassing cognitive, emotional and ability fields
introducing the dynamic of participation and visual representation.

The contents will be dictated in two groups of 20 people each, within 5 sessions, being

delivered one per week.

Assessment and conclusions: the assessment of the intervention will be done gradually
at the end of each session, with the purpose to keep an objective perspective in relation to the
objectives scheduled and achieved.

The develop of the educational intervention based on The Palliative Care focusing on nurses
for the role that they carry out, previous examination of the patient’s necessities and
environment around, they help to prove the obvious improvement in the in the whole assistance

either for patients who receive The Palliative Care as for their closest family environment.

Key words: Palliative Care, quality of life, education, family, communication.



Presentacion

Durante mi formacién como profesional de enfermeria siempre crei no ser capaz de afrontar
la situacién de muerte, queriendo evitar pasar por una situacioén propia de duelo, hasta que
finalmente pasé por la rotacion de CP en la cual me ayudaron enormemente para continuar
formandome, tanto personal como profesionalmente. Por ello, la eleccién de mi proyecto de
fin de grado no dudé que trataria sobre aquellos pacientes que se encuentran al final de la

vida y, por tanto, en su momento de mayor vulnerabilidad.

El interés por este &mbito despert6 en mi al comprobar personalmente como alumna en
practicas, la multitud de incégnitas e incertidumbres que rodean tanto a los profesionales
como a los familiares en los Cuidados Paliativos, los cuales se encuentran desamparados

ante la situacion gue estan atravesando.

Quiza las dudas nos invaden cuando vemos como la vida de una persona se esta apagando
lentamente y somos nosotros, como profesionales sanitarios, los responsables de mantenerla
lo mas calida posible, haciendo que su luz continte brillando con la misma intensidad que
hasta ahora. Y es que, al mismo tiempo que redacto el por qué he elegido un servicio tan
especial y particular para desarrollar mi proyecto, al igual que desconocido por multitud de
personas tanto sanitarias como ajenas al sector, me paro a deliberar sobre la situaciéon de
emergencia sanitaria que estamos viviendo actualmente en nuestro pais debido a un virus, el
cual aumenta la letalidad en aquellos pacientes que padecen patologias cronicas, acabando

con la vida de aquellos con una salud mas vulnerable.

Por ello, he decidido realizar una busqueda bibliografica sobre todo lo que rodea a los
Cuidados Paliativos y elaborar un proyecto educativo dirigido a profesionales sanitarios, con
el objetivo de concienciar de la importancia de un cuidado total de este grupo poblacional
vulnerable, asi como de la integracion de sus familiares en el proceso de enfermedad,

incluyéndose el proceso de duelo.

Tras la realizacion de dicho proyecto, mi objetivo prioritario a su finalizacién es fomentar la
formacion en este &mbito debido a su peculiaridad, asi como atravesar las barreras
ideoldgicas y comunicativas que impiden el correcto abordaje en la atencion de los pacientes

gue precisan Cuidados Paliativos.

“Tu importas por ser ta: importas hasta el ultimo momento y haremos todo lo posible

no solo para ayudarte a morir mejor, sino para vivir hasta el final” Cicely Saunders
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ESTADO DE LA CUESTION:

1.1 Introduccion:

Para la elaboracion del estado de la cuestion, el cual se expone a continuacion, se ha
realizado una revision de la bibliografia disponible. Para ello, se ha llevado a cabo una
busqueda exhaustiva a través de diferentes bases de datos y plataformas de informacion
relacionadas con las Ciencias de la Salud, de donde se extrae la informacién necesaria para
poder conseguir los objetivos que se han planteado en la ejecucion del proyecto.

En primer lugar, se han seleccionado diversas bases de datos donde se han realizado las
busquedas. La base de datos seleccionada fue Pubmed, por ser la que mas articulos sobre
salud incluye. Ademas, también se ha realizado una bulsqueda de publicaciones de forma
directa en la plataforma de informacién de Elsevier, puesto que es una editorial de referencia
en el campo de la salud y de la investigacién cientifica. También se han realizado busquedas
en Google académico y Scielo, por dar acceso a un gran niamero de estudios que de igual
modo resultaban de interés para la elaboracion del marco teérico. Del mismo modo, se ha
recabado informacion a través de la lectura de libros de Medicina Paliativa.

Por otro lado, se han utilizado una serie de palabras clave, las cuales estan relacionadas con
la temética y el objeto del trabajo. Estas palabras han sido traducidas al lenguaje cientifico a
través de los tesauros del MeSH y del DeCS, en los cuales se pueden buscar descriptores

cientificos.

Las palabras clave basadas en la pegunta PICO de investigacion se presentan en la Tabla 1,

expuesta a continuacion:

Palabra clave/

MeSH DeCS
Key Word
Cuidados paliativos Palliative care Cuidados paliativos
Calidad de vida Quality of life Calidad de vida
Paciente terminal/ _ _ _ .
_ Terminally ill Paciente terminal
enfermo terminal
Educacion Education Educacioén
Actitud frente a la muerte Attitude to death Actitud frente a la muerte
Comunicacién Communication Comunicacion
Conspiracion del silencio Conspiracy of silence Conspiracion del silencio
Duelo Grief Duelo

Tabla 1. Términos de busqueda empleados. Elaboracién propia.



1.2 Historia y definicion de los cuidados paliativos:

El nacimiento de los CP esta intrinsecamente ligado a Dame Cicely Saunders, una enfermera
de Reino Unido, la cual a lo largo de los afios sesenta cred un modelo de atencién integral y
cuidado total después de observar el abandono que padecian los enfermos oncol6gicos que
se encontraban en etapas avanzadas de la enfermedad. Su intencion fue desarrollar un plan
asistencial que fuese capaz de dar respuesta y cobertura a las necesidades que se
manifiestan en una persona que se encuentra en la fase terminal de un proceso patolégico
(del Rio y Palma, 2007; Montes, 2006; Staub, 2013).

A través de este modelo de atencion, promueve el movimiento “hospice”, que derivaria en lo
gue hoy se conoce como los cuidados paliativos. Este movimiento se basaba en la atenciéon
activa, continuada y completa de los pacientes, asi como de sus familiares, proporcionada por
un equipo multidisciplinar con la finalidad de dar cobertura a las necesidades del enfermo en
su totalidad y mejorar la calidad de vida de este (del Rio y Palma, 2007; Lutz, 2011; Montes,
2006).

En el afio 1975, se instaura en Canada el término de cuidados paliativos que hoy conocemos.
Una década después, Reino Unido reconoce la medicina paliativa como una especialidad del
campo de la medicina (del Rio y Palma, 2007; Montes, 2006; Saga, Enokido, lwata, & Ogawa,
2018).

En Espafia comienza a desarrollarse la medicina paliativa durante los afios ochenta, momento
en el que se instituye la primera unidad de cuidados paliativos del Hospital de la Santa Creu

de Vic en la provincia de Barcelona (Montes, 2006).

Los CP han sido definidos por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como aquel enfoque
gue tiene por premisa mejorar la calidad de vida de los pacientes, asi como de sus familiares,
los cuales se enfrentan a los problemas derivados de una enfermedad que ponen en riesgo
la vida, realizandolo a través de la prevencién y del alivio del sufrimiento. Para ello, se lleva a
cabo una identificacion temprana, un proceso de evaluacion y un tratamiento del malestar, del
dolor y de otros problemas fisicos, espirituales y psicosociales del enfermo. A su vez,
considera que el equipo sociosanitario debe aproximarse tanto a los enfermos como a sus
familiares con el propésito de dar respuesta a sus necesidades de forma global e
individualizada (Arrieta et al., 2008; OMS, 2017; Sekse, Hunskar, & Ellingsen, 2018).

Los CP también estan dirigidos a pacientes con enfermedades (tanto oncol6gicas como no
oncoldgicas) que sean irreversibles, progresivas y que se incluyan en una fase terminal.
10



Estos pacientes pueden beneficiarse de estos cuidados. La enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), la demencia o la enfermedad renal crénica (ERC) son algunas de las

enfermedades sobre las que se pueden aplicar los CP (Arrieta et al., 2008).

Atendiendo a la definicibn propuesta por la OMS y la Sociedad Espafola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), se considera que una enfermedad se encuentra en fase terminal cuando
no tiene un tratamiento curativo especifico o un tratamiento activo capaz de retrasar la
evolucion, lo cual conlleva la muerte en un tiempo variable, normalmente, inferior a seis
meses. Se trata de una fase gradual, en la que se presentan sintomas intensos, cambiantes,
multifactoriales y que produce un gran sufrimiento en el propio paciente y en su entorno mas

cercano (Buigues, Torres, Mas, Femenia y Baydal, 2005).

Los CP tienen una serie de peculiaridades que los definen de forma més lacénica, siendo
estas (Arrieta et al., 2008; OMS, 2017):

e Aliviar el dolor, malestar y el resto de los sintomas que producen sufrimiento en la

persona.

e Promocién de la vida y consideracion de la muerte como parte del proceso natural del ser

humano.

¢ No tiene como finalidad acelerar el proceso de muerte y tampoco retrasarlo.

e Tienen en cuenta los recursos que se requieren para ayudar a los pacientes a vivir de

una forma activa, dentro de las posibilidades, hasta el momento de su muerte.
o Ofrecer apoyo a los familiares durante la enfermedad y el duelo.
e Mejorar la calidad de vida del paciente.

¢ Incluyen investigaciones que permiten comprender mejor y manejar situaciones clinicas

complejas.

Ahora bien, para conseguir unos CP de calidad, se debe tener en cuenta que la informacién
y la comunicacion han de adecuarse de forma personalizada a cada paciente, con el objetivo
de asegurarse de la comprension de la informacién recibida, a su vez que transmiten una
respuesta clara. Se les debe proporcionar apoyo psicoldgico para favorecer que expresen
sus emociones, haciéndolos participes de la toma de decisiones con respecto a su
tratamiento. Es necesario valorar y tratar el dolor, asi como el resto de los sintomas fisicos,

psicosociales y espirituales (Arrieta et al., 2008; Pascual, 2007).
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Frecuentemente, los CP son empleados en los pacientes que no responden al tratamiento
curativo, y cuyo objetivo final, sea incrementar la calidad de vida, incorporando también la
calidad de vida de la familia, que sera la que, en muchos casos, se dedique a cuidar de estos

pacientes (Arrieta et al., 2008; Baliza, Bousso, Spineli, Silva y Poles, 2012).

La SECPAL indica que la atencion a las personas en estado terminal debe ser individualizada,
integradora, continuada y que adapte el tratamiento activo, manteniendo la comunicacion

entre el profesional sanitario y el paciente (SECPAL, 2014).

En cuanto a los objetivos principales de los CP, se encuentran la promocion del bienestar y la
mejora de la calidad de vida, tanto del propio paciente como de su familia, pudiendo influenciar
de manera positiva en la evolucion del proceso (OMS, 2017).

Por otro lado, los CP deben iniciarse en las fases tempranas del diagnéstico de una
enfermedad que resulte amenazante para la vida, mientras se aplican tratamientos curativos.
De esta forma, pueden prevenirse complicaciones clinicas que empeoren la situacion vital del
paciente. Ademas, en algunos casos, el duelo puede que requiera de atenciéon durante una

fase prolongada en el tiempo (Arrieta et al., 2008; Pascual, 2007; Zimmermann et al., 2016).

En la cultura Occidental la muerte continda siendo considerada como un fracaso de la
medicina. Sin embargo, el fallecimiento puede relacionarse con un periodo de confort y de
dignidad en la persona. Esta concepcién ocurre mayoritariamente en el caso de las personas
con enfermedades terminales, y ha conllevado un incremento del interés por evaluar e
investigar la forma en que los servicios sanitarios deben ser utilizados en funcién de la etapa

final de la vida (Jiménez, Perea y Rivas, 2006; Ramon et al., 2006).

Este hecho, se afiade al rapido envejecimiento de la poblacion, el desarrollo de los cuidados
paliativos y una mayor conciencia de la necesidad de mejorar la calidad de vida de estos
pacientes. Para ello, se requiere de profesionales de la salud cualificados en la provision de
cuidados paliativos (Martinez-Litago, Martinez-Velasco, y Muniesa-Zaragozano, 2017; Ramén
et al., 2006).

Los CP estan intimamente relacionados con tres conceptos basicos que se deben mencionar
como son el sufrimiento, la autonomia y la calidad de vida (Arrieta et al., 2008; Beccaro,

Costantini, Rossi, Miccinesi, Grimaldi y Bruzzi, 2006; Ramon et al., 2006):

12



o Sufrimiento: cualquier enfermedad es causante de ello, siendo en mayor medida cuando
es terminal. El sufrimiento no es exclusivo del paciente, sino que afecta a su familiay a su
entorno. Habitualmente, este concepto es definido como un conjunto afectivo y cognitivo
negativo que se caracteriza por la sensacion del individuo de sentir que su integridad esta
amenazada, junto con un sentimiento de impotencia por no poder actuar ante dicha
amenaza, acompafado de un agotamiento de los recursos personales y psicosociales que
le impiden afrontarlo. Por otro lado, se han detectado elementos interrelacionados del
sufrimiento en la enfermedad terminal como son el sufrimiento del propio paciente, el
sufrimiento de la familia y del entorno, asi como el sufrimiento del personal sanitario. Esta
interrelacién se ha conceptualizado con el modelo triangular del sufrimiento, segun el cual,
el sufrimiento de cada uno de los sujetos puede incrementar el sufrimiento de los otros
(Loncén et al., 2007).

Sufrimiento Sufrimiento

del
sanitario

dela
familia

Sufrimiento
del
paciente

Figura 1. Triangulo del sufrimiento. Elaboracién propia a partir de (Loncan et al., 2007).

¢ Autonomia: compone uno de los cuatro principios basicos de la bioética, definiéndose
como la capacidad de la persona para ejecutar actos con conocimientos propio de causa,
en ausencia de cualquier tipo de coaccion interna o externa, contando con la informacion

suficiente para su comprension (Arrieta et al., 2008).

e Calidad de vida: se trata de un concepto multidimensional, subjetivo y dinAmico, que no

tiene un patrén estandar que sirva de referencia, por lo que resulta dificil su medicion y
definicion. Abarca aspectos del paciente como son la capacidad mental y fisica, la
capacidad de desarrollar una vida normal, tener una vida social placentera, conseguir
objetivos personales, ser feliz y lograr una satisfaccion personal. Asi pues, la calidad de
vida puede identificarse con el bienestar fisico, psicologico, espiritual y social. Aunque
existen instrumentos validos para medir la calidad de vida como el Rotterdam Symptom
Checklist, es la propia persona quien mejor puede indicar el nivel de calidad de vida que

posee (Arrieta et al., 2008).
13



1.3 Epidemiologia de los cuidados paliativos:

Pese al consenso social creciente en la necesidad de disponer de los medios oportunos para
gue personas con enfermedades terminales tengan las condiciones adecuadas para alcanzar

una muerte digna, se han producido cambios que dificultan este hecho (Ramon et al., 2006).

En este ambito, el lugar en el cual fallece la persona es un aspecto importante para tener en
cuenta. En Estados Unidos, los estudios han revelado que el 49% de las personas mayores
de 65 afios fallecen hospitalizados. En Alemania, los datos alcanzan el 43%, mientras que, en
Espafa, no se conocen datos concretos, aungque superan el 50% (Jiménez et al., 2006;
Ramén et al., 2006). En la mayoria de los casos, la familia y los pacientes expresan su
preferencia de recibir un tratamiento cuya finalidad sea controlar los sintomas, sin prolongar

la vida, asi como, poder morir en sus domicilios (Jiménez et al., 2006).

Por otro lado, se han descrito variables que influyen en el lugar de la muerte como son los
determinantes socioeconémicos, la disponibilidad de centros socio sanitarios o la
disponibilidad de camas en los centros hospitalarios. Asi mismo, en Espafia se han observado
variaciones entre las propias Comunidades Auténomas, relacionadas con las diferencias a
nivel sociodemogréfico del riesgo de muerte, el nivel educativo, el estado civil o el apoyo social
(Jiménez et al., 2006; SECPAL, 2014).

Las enfermedades que son susceptibles de recibir CP y que constituyen la poblacién diana
de estos se clasifican en oncoldgicas y no oncoldgicas, donde se incluyen, entre otras, la
insuficiencia cardiaca, la insuficiencia renal, la EPOC, el SIDA, la ELA, el Parkinson, la
enfermedad de Huntington y la enfermedad de Alzheimer. A partir de estas patologias, se
extrae una estimacion aproximada del nimero de pacientes que pueden precisar cuidados
paliativos a partir de los datos registrados de Atencion Primaria (Mounsey, Ferres, & Eastman,
2018).

Los datos recogidos por el Ministerio de Sanidad mostraron los siguientes resultados: en el
afo 2007 la poblacion a nivel nacional que necesitaba CP era del 25,7% de las consultas de
atencion primaria fueron por pacientes que precisaban CP, mientras que en el afio 2008 era
del 22,1%. El total de personas que fueron atendidas por los equipos domiciliarios de cuidados
paliativos fue de un 30,7% en el afio 2007 y de un 29,4% en el afio 2008 entre el total de
atendidos en su domicilio. El porcentaje de personas atendidas por los servicios hospitalarios
de cuidados paliativos fue del 17,9% en el afio 2007 y del 19,2% en el afio 2008 del total de

pacientes hospitalizados (Alonso et al., 2011).
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Estos datos se recogen en el Grafico 1 que se expone a continuacion:

POBLACION QUE PRECISA CUIDADOS
PALIATIVOS

2007 =2008

35,00% 30,70%
30,00% 25,70%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00% = =
Atencion Primaria  Atencion Domiciliaria Atencion Hospitalaria

17,909 19,20%

Gréfico 1. Porcentaje de pacientes atendidos por equipos de cuidados paliativos. Elaboracion

propia a partir de (Alonso et al., 2011).

Por otro lado, segun los datos de la Comunidad de Madrid extraidos de su Plan Integral de
Cuidados Paliativos, observamos los resultados obtenidos sobre la demanda de atencién
paliativa, recogidos en el Grafico 2 (Pascual et al., 2019):

ESTIMACION POBLACION QUE

PRECISA CP
21000 20653
20000
19000 18694
17000 SIS
Oncoldgica No oncoldgica

Grafico 2. Estimacion de la poblacion que precisa CP. Elaboracién propia a
partir de (Pascual et al., 2019).
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1.4 Definicion y fases del duelo:

El duelo, es un término procedente del latin “dolus” cuyo significado es dolor. Se define como
un conjunto de procesos psicosociales y psicolégicos que aparecen después de la pérdida de
un sujeto con el cual el doliente tenia un vinculo. Es un concepto que se asocia con afliccion,

lastima, abatimiento y resentimiento (Cabodevilla, 2007).

El duelo forma parte de la experiencia humana, considerandolo un proceso normal y natural.
Las manifestaciones que lo acomparfian varian en funcién de la persona y de la cultura en la

gue se produzca (Cabodevilla, 2007; Ledn y Huarcaya, 2019).

Aun asi, existen vivencias comunes. Por lo general, se observan afectaciones en la dimensién
fisica, emocional, cognitiva, conductual, social y espiritual. Se aprecian manifestaciones como
el desconsuelo, la ansiedad, la culpa, el abatimiento, la rabia y la sensacién de opresion en el

pecho o de vacio en el estbmago (Cabodevilla, 2007; Nakajima, 2018).

A pesar de que el duelo sea un proceso natural, también puede derivar en un proceso
patoldgico. Es el llamado duelo complicado, crénico o patologico. Se trata de un duelo
intensificado, donde la persona que lo sufre esti desbordada, no se objetiva la progresién del
proceso hacia la resolucion y adopta conductas de desadaptacion. Se caracteriza por dilatarse
en el tiempo, con una duracion superior al afio y con alteraciones fisicas, psicolégicas y
conductuales que impiden a la persona realizar su vida diaria con normalidad (Ledén y

Huarcaya, 2019; Meza, Garcia, Torres, Castillo, Sauri y Martinez, 2008; Nakajima, 2018).

El duelo complicado puede manifestarse de diversas formas en las personas, por ello se habla

de cuatro tipos concretos (Cabodevilla, 2007; Ledn y Huarcaya, 2019; Meza et al., 2008):

e Duelo crénico: se caracteriza porgque el duelo tiene una duracién superior o igual a un afio

y la persona no consigue retomar su actividad anterior a la pérdida. De alguna forma, el

doliente mantiene con vida al fallecido por medio de su dolor.

e Duelo retrasado: el duelo no aparece inmediatamente después de la pérdida, sino que

transcurre un tiempo hasta que aparecen los primeros sintomas. Es altamente patoldgico,

ya que el doliente expresa la ineptitud para afrontar la realidad, sin asumir la pérdida.

e Duelo _exagerado: se caracteriza por expresar una respuesta desmedida, pudiendo

aparecer conductas de desadaptacion y problemas psicolégicos adheridos en el doliente.
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e Duelo enmascarado: se caracteriza porque aquellas manifestaciones que experimenta el

doliente no las relaciona directamente con el proceso de pérdida que ha sufrido.

Para definir las diferentes etapas del duelo, se utilizan las propuestas por Kiibler-Ross (Ledn

y Huarcaya, 2019):

¢ Negacion: se considera una forma de defensa por parte del doliente, la cual aparece

posterior al conocimiento de la pérdida del ser querido del mismo.

e Ira: se reconoce por ser una respuesta expresada en forma de ataque contra aquel que el

doliente considera que es el responsable directo de la pérdida del fallecido.

e Negociacién: se caracteriza por el intento de revertir lo ocurrido o bien, posibles soluciones

gue lo hubiesen evitado. Es frecuente la hegociacion a cambio de la pérdida del ser querido.

o Depresidn: se define por ser la etapa con mayor duracién en el tiempo, cuya resoluciéon

resulta clave para conseguir superar el proceso de duelo.

e Aceptacion: se califica por corresponderse con la etapa final del duelo, momento en el

gue se acepta la pérdida y consiguiendo retomar el funcionamiento normal del doliente.

El apoyo sociofamiliar, la personalidad y el entorno cultural del doliente influiran en el

desarrollo y resolucion final del duelo (Le6n y Huarcaya, 2019).

1.5 Manejo del duelo:

El duelo es caracterizado por presentar adheridos sintomas emocionales como depresion,
ansiedad e irritabilidad, acompafiados de alteraciones conductuales, con tendencia al
aislamiento social. Este proceso es diferente en cada persona, pero existen unos factores que

ayudan a presagiar la intensidad de este (Garcia, 2012; Zamorano, 2004):

e Naturaleza del vinculo: cuanta mayor sea la unién afectiva entre el fallecido y la persona,

el duelo se presentara con una intensidad mayor.

e Rapidez de la pérdida: cuando se trata de pérdidas no esperadas, producidas sin que
haya una enfermedad terminal o de base (un accidente de trafico, un infarto de miocardio,

etc.) no se activan los mecanismos de adaptacion, produciéndose un gran impacto
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emocional. Cuando se trata de personas con algun tipo de enfermedad, el sujeto anticipa

el desenlace, por lo que el proceso de resolucién del duelo se facilita.

e Enrelacion con las caracteristicas y circunstancias del individuo:

o Apoyo social y familiar: contar con una red de apoyo familiar y social ayuda a

sobrellevar el proceso de duelo y mejora el proceso de resolucion.

o Vulnerabilidad: la personalidad del individuo es un condicionante que variara en la
forma en la que pueda afectar el suceso, asi como el impacto que conlleve en su
persona. Los recursos de los que disponga a nivel personal seran claves para afrontar
el proceso y la situacion. Antecedentes de problemas de autoestima, depresion o
ansiedad son considerados factores de vulnerabilidad.

o Significado del suceso: la relacion establecida con el fallecido es lo que condiciona en
mayor medida el proceso del duelo. Cuando la relacion es de dependencia por parte del
fallecido, el individuo puede sentir un sentimiento de liberacién en vez de un sentimiento

de pérdida.

o Culpabilidad: el sujeto puede sentirse culpable o responsable de lo ocurrido. Cuando

existe este sentimiento, el duelo tiende a cronificarse.

Existen otros factores que estan relacionados directamente con el mal prondstico del duelo.
Algunos de ellos son (Garcia, 2012; Ibafiez del Prado, 2017):

e Dependencia: cuando existe una relacion de dependencia funcional y afectiva, estas
personas suelen tener dificultades para poder vivir sin la persona fallecida. Se suelen
observar ideas suicidas y en algunos casos, aparece ira contra la persona que ha fallecido.
Estas situaciones son dificiles de resolver puesto que requieren de una reestructuracion

vital para que puedan recuperar su funcionalidad.

e Ambivalencia afectiva: la culpa es un factor que se asocia de forma directa con la mayoria

de los duelos crénicos. Suele aparecer en los casos en los que existen sentimientos de
amor-odio en una misma persona. Su aparicion es frecuente en relaciones que estan
dafadas por algun conflicto del pasado. En estas circunstancias, las terapias van dirigidas

a solucionar el problema que genera ese sentimiento de odio hacia la persona fallecida.

¢ No despedida: cuando no se ha podido producir una despedida porque la muerte ha sido

inesperada, el individuo tiende a fantasear con lo que le gustaria decirle a la persona
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fallecida. Se considera otro factor que crea un conflicto, el cual debe ser abordado mediante

terapia psicoldgica para poder solucionarlo.

Para poder hacer un correcto abordaje del proceso de duelo, se debe realizar un diagndstico
diferencial del duelo normal. Principalmente, se lleva a cabo dicho diagnostico diferencial del
duelo normal frente al duelo patolégico y la depresién (Garcia, 2012; Pilar Barreto, Omayra

de la Torre y Maridn Pérez-Marin, 2013; Zamorano, 2004):

Duelo normal versus duelo patolégico: se trata de una distincién dificil, requiriendo un
conocimiento profundo de las caracteristicas de ambos casos. En el duelo patoldgico se
producen conductas anormales como realizar visitas diarias y reiteradas al cementerio, se
producen alucinaciones complejas, existe negacion de la muerte y tiene una duracién

superior a un afo desde el fallecimiento.

Duelo normal versus depresién: para poder identificar si se trata de un duelo normal o
de una depresion, se deben conocer los criterios de diagnéstico de la depresion. La
mayoria de los casos incluyen episodios depresivos durante al menos dos semanas,
presentan un humor depresivo, falta de vitalidad, culpa excesiva, pérdida de confianza o

fluctuaciones en el peso y en el apetito.

El manejo del duelo presentara variaciones en funcion del tipo de duelo que presente la
persona. Sin embargo, de forma general se puede diferenciar el abordaje terapéutico basado
en el apoyo psicoldgico y el basado en terapias farmacolégicas (Zamorano, 2004; Garcia,
2012; Bui, Nadal-Vicens, & Simon, 2012):

Apoyo psicoldgico: consiste en una exploracion del paciente que permita conocer cudl
es la situacion del duelo que presenta. Se acomparfia de exploraciones psicologicas para
conocer el problema o los problemas que estan ligados al proceso de duelo y se determina
un tipo de terapia psicoldgica concreta. Las actitudes asistenciales de los profesionales
deben caracterizarse por ser observadoras, empaticas y receptivas, lo cual ayuda a crear

un vinculo con el paciente, basado en la confianza (Ibafiez del Prado, 2017).

El apoyo psicolégico brindado desde atencién primaria para un duelo normal consiste en
(Garcia, 2012):

o Permitir la expresion de los sentimientos haciendo uso de diferentes técnicas como la
escucha activa, la empatia, la aceptacion y la universalidad, haciéndoles sentir que el

duelo es un proceso natural por el cual atraviesan la mayoria de las personas.
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o Planificacion del futuro: conocer la evolucion del proceso, evitar conductas o actividades
que puedan ayudar a cronificar el proceso de duelo (visitas reiteradas al cementerio,
hacer actividades que se hacian con la persona fallecida, etc.), transmitir sentimientos
positivos y de esperanza e intentar eliminar el miedo al futuro ahora que el ser querido

ya no se encuentra con vida.

o Organizacion de las terapias a demanda y de forma planificada: la persona debe sentir
que el profesional sanitario esta a su entera disposicion, ayudando de tal forma que la
persona tenga conocimiento de que puede recurrir a dicho profesional cuando anhele

expresar algun sentimiento o inquietud.

e Terapias farmacoldgicas: el uso de farmacos es necesario y de gran utilidad en algunos
casos en los que la terapia psicoldgica resulta ser insuficiente, siendo complementaria del
apoyo psicoldgico. Se recomienda que el tratamiento se inicie si no se han observado
mejoras en el estado animico y el funcionamiento social sigue alterado cuando ya han
transcurrido 30 dias 0 mas desde la pérdida. Su duracion no debe ser superior a los 6

meses (Garcia, 2012).

Ahora bien, el farmaco de eleccién dependerd los sintomas que presente la persona, asi como
de la intensidad de estos. Principalmente, suelen destacar el insomnio, la ansiedad y la
depresion. Para el insomnio, el tratamiento se suele basar en la administracion de
benzodiacepinas hipnéticas orales.

Cuando se trata de depresion, sin considerar una depresiéon mayor, esta contraindicado el uso
de farmacos, puesto que dificulta la resoluciéon del duelo. Del mismo modo, el abordaje
terapéutico para el duelo complicado tiene mas eficacia en conjunto con la administracion de
inhibidores selectivos de la recaptacién de serotonina (ISRS).

Para la ansiedad, se recomienda la administracién de benzodiacepinas de vida media-larga.
Todo ello debe ser supervisado por un profesional sanitario (Bui et al., 2012; Star & Boland,
2018).

Otro aspecto que se debe tener en cuenta para el manejo del duelo es la necesidad de
intervenir e involucrar en el proceso al entorno familiar, es decir, a sus cuidadores. En el caso
de que el paciente no cuente con un apoyo familiar, deberemos tener en cuenta al apoyo

social (Davis, Deane, Barclay, Bourne & Connolly, 2018).
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Resulta de interés mencionar algunas de las recomendaciones para el paciente y su familia
(Garcia, 2012; Zamorano, 2004):

¢ La familia y el entorno social deben facilitar que la persona exprese sus sentimientos, sin
sentirse en la obligacion de ello. Del mismo modo, no se debe hablar de forma continua del
suceso. Ambas posturas, el reprimir sentimientos como su repeticion continua, pueden

conducir a una cronificacion del proceso.

e Mostrar a la persona que algunos sintomas que puede padecer como son el sentimiento
de culpa, la tristeza, la ansiedad y la falta de vitalidad, pueden ser normales, e irdn
desapareciendo a medida que pase el tiempo.

¢ No obligar a la persona a que retome las actividades sociales y laborales que realizaba
antes del fallecimiento. La persona puede verse en la necesidad de alejarse de sus

funciones y de sus costumbres durante un tiempo, sin exceder el periodo de dos meses.

e El entorno cercano de la persona fallecida debe hablar de ella. Esto ayuda a mantener su
imagen, recordando asi las buenas experiencias que se hayan compartido, ayudando a

generar un sentimiento positivo.

1.6 Comunicacion en los cuidados paliativos:

La comunicacion entre los profesionales sanitarios, el paciente y la familia es un elemento
clave para conseguir el éxito terapéutico, puesto que influird en la adherencia al tratamiento,
asi como, en el estado animico. Es a través de la comunicacion como se consigue que el
paciente y la familia puedan expresar sus miedos y preocupaciones. Se ha observado que
cuando se establece una buena comunicacion, esta llega a tener efectos paliativos al
conseguir reducir la sintomatologia, a la vez que mejora el indice terapéutico (Campos et al.,
2019; Espinoza, Zapata y Mejia, 2017).

En la actualidad, el impacto de la enfermedad y su terminalidad es percibida desde una mejor
perspectiva por parte de la familia que por el propio paciente. Por tanto, esto indica que los
proveedores de la informacion trasmitida al paciente necesitan herramientas para mejorar la
transmision de dicha informacioén, con el objetivo de optimizar el éxito de la terapia paliativa,
asi como el impacto del tiempo que se estima de supervivencia a la hora de la toma de
decisiones en el tratamiento (Shatri, Putranto, Irawan, Adli & Elita, 2019).
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En el proceso de una enfermedad terminal, tanto la familia como el paciente deben ser
capaces de desarrollar habilidades de afrontamiento y aceptacién. Cuando esto no ocurre,
aumenta la frustracion y el sufrimiento, lo cual empeora considerablemente la situacion.

De este modo, la comunicacién ayuda a mejorar las herramientas de afrontamiento hacia los
acontecimientos que rodean a una enfermedad terminal. Por ello, se recomienda que los
profesionales de la salud en el &mbito de los cuidados paliativos fomenten una participacion
tanto del paciente como de la familia. Esto ayuda en la toma de decisiones y aumenta la
autonomia del paciente (Espinoza et al., 2017; Povedano-Jiménez, Catalan-Matamoros y
Granados-Gamez, 2016).

A pesar de que hablemos de la autonomia del enfermo, debemos recordar que existen
situaciones en las cuales la familia decide que es mejor ocultarle la verdad o limitar la
informacion al paciente. Se pueden citar diferentes ambientes de ocultacién de informacion
(Espinoza et al., 2017):

¢ Cuando el paciente no sabe nada: la familia conoce el estado real del paciente, mientras
que este lo ignora. Esto dificulta el proceso de despedida, pero disminuye, en cierta

medida, los conflictos emocionales que conlleva.

e Cuando el paciente sospecha de algo: el paciente no sabe lo que ocurre, pero sospecha

que se le esta ocultando informacion, creando conflictos emocionales.

¢ Cuando nadie sabe nada: todos conocen lo que ocurre, pero actian de forma paralela a la

realidad.

¢ Cuando todos saben lo que ocurre: el paciente y la familia conocen el estado terminal de

la enfermedad, lo asumen y lo comparten.

e Cuando no se plantea la situacion: en diversos casos, como el de un paciente en coma o

con un deterioro cognitivo grave, no se plantea el dar este tipo de informaciones.

Cuando al paciente se le oculta la informacion, en contra de su voluntad, se utiliza el concepto
de “conspiracion del silencio”. Se trata de un acuerdo, que puede ser implicito o explicito que
alcanza la familia con el equipo médico de omitir o alterar la informacién que se le transmite
al paciente. La finalidad es proteger al enfermo por miedo al impacto que esta noticia pueda
tener en su proceso de enfermedad (Bermejo, Carabias, Sanchez y Diaz, 2013; Espinoza et
al., 2017; Ibafez del Prado, 2017).
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Los datos sobre la conspiracion del silencio que se produce en la poblacién espariola indican
que hasta un 64% de los enfermos terminales desconocen su estado de salud real, y de ellos,
un 36,7% es por peticibn expresa de la familia. EI 13% de los pacientes recibe informacion
sobre un prondstico negativo, y un 24% estan informados sobre la veracidad de su situacion.
Sin embargo, también se ha determinado que a medida que la enfermedad avanza, la familia
continda reclamando informacién, mientras que el enfermo cada vez lo reclama en menor

medida (Espinoza et al., 2017).

La negacion de informar al paciente de su estado terminal esta asociada a (Espinoza et al.,
2017):

o Evitar el sufrimiento y protegerlo suponiendo la incapacidad del propio paciente de afrontar

la situacion que tendra en un futuro.
e Caracter paternalista del sistema sanitario y del entorno familiar.
e Autoproteccion por parte de los familiares, asi como de los profesionales sanitarios.
o Falta de habilidades en la comunicacion de malas noticias.
e Creer que el paciente, realmente, no quiere saber su estado de salud actual y futuro.
¢ Sentimiento de fracaso médico por parte del equipo sanitario.

La conspiracion del silencio tiene consecuencias negativas para la familia, para el paciente y

para el equipo profesional (Espinoza et al., 2017).

Una herramienta que sirve de ayuda para evitar que se produzca la conspiracion del silencio
es que los profesionales de la salud dispongan de habilidades de comunicacién para dar
malas noticias. Cuando un profesional tiene que dar un diagnéstico de enfermedad terminal,
este es considerado como una mala noticia que origina una crisis vital en la persona. Dada la
importancia de saber transmitir este tipo de informacién, se han desarrollado protocolos de
comunicacion para transmitir malas noticias (Espinoza et al., 2017).

Estas herramientas facilitan y favorecen la emision de este tipo de noticias. Una de ellas es el
“SPIKES” en referencia a sus siglas en inglés: Setting, Perception, Invitation, Knowledge,
Empathy, Strategy and summary. Consiste en seis puntos clave: preparar, valorar cuél es la
percepcion del paciente, obtener el consentimiento previo del paciente para recibir la
informacion, ofrecérsela al paciente, explicar la estrategia y hacer un resumen de lo informado
de forma clara y concisa (Ascencio-Huertas, Allende-Pérez, Castafieda-de la Lanza y

Verastegui-Avilés, 2013).
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1.7 Atencion ala familia de la persona enferma:

La finalidad de la atencién a la familia del enfermo que se encuentra en cuidados paliativos
es contribuir a que cumpla su funcién cuidadora, haciéndoles sentir una parte esencial del
proceso. Para poder conseguir este objetivo, el equipo sanitario debe priorizar la
humanizacion del cuidado (SECPAL, 2014; Roméan, 2013):

e Desarrollar un contexto familiar adecuado. Para ello, se deben ofrecer herramientas
materiales y apoyo emocional. Es necesario conocer el grado de disposicion de todos los

miembros que conforman la unidad familiar.

e Cuando aparece una enfermedad terminal en una familia, esto da lugar a una crisis,
tendiendo a desarrollar mecanismos de defensa que producen una desadaptacion inicial
gue puede resultar perjudicial en el desarrollo del proceso de enfermedad.

e Para conseguir la adaptacion de la familia a la nueva situacion, se debe trabajar a través

de un equipo multidisciplinar.

El trabajo del equipo con la familia comenzara con una valoracion inicial del entorno familiar
a nivel emocional, relacional, estructural, organizativo y practico, con el objetivo de analizar el

correcto cuidado del enfermo.

Para ello, debemos valorar diversos factores socioculturales como son: la situacion econémica
de la persona y de la familia con objeto de valorar si pueden asumir los costes que genera su
cuidado o la capacidad cultural e intelectual de la familia, para poder ejecutar las indicaciones
sobre cuidados y tratamiento de forma adecuada (Mufioz, Espinosa, Portillo y Benitez, 2002;
SECPAL, 2014).

Otro elemento que debemos tener en cuenta es la identificacion del cuidador principal, ya que
sera fundamental durante el proceso, facilitando asi su participacion en el cuidado.
Con la intervencion familiar por parte del equipo sanitario, se logra definir la actuacién como

una Unica unidad basica en la interaccion sanitaria.

Asi pues, tiene lugar la creacion del tridngulo terapéutico formado por la familia, el paciente y

el equipo médico, todos ellos interrelacionados (SECPAL, 2014; Campos et al., 2019).
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En la siguiente Tabla 2, se expondran las etapas por las que atraviesa la familia durante el

proceso de una enfermedad cronica (Astudillo y Salinas, 2011):

Fase de El impacto de la enfermedad desestabiliza la unidad familiar, siendo
desorganizacion | la intervencion del equipo sanitario esencial: acompafiar, anticipar

acontecimientos y preparacion de cuidados.

Fase de Punto de inflexion de la familia, siendo el momento oportuno para el
recuperacion aprendizaje sobre el correcto manejo de la enfermedad.
Fase de Estabilizacién y cohesion de los nuevos roles del enfermo y la familia,

reorganizacion con una dindmica mas natural de la unidad familiar.

Tabla 2. Etapas de adaptacion a la enfermedad. Elaboracion propia a partir de (Astudillo,
2011).

Cada familia presenta unos objetivos diferentes ante la enfermedad, por lo que es necesario
gue el equipo la haga sentir comprendida, conociendo las voluntades anticipadas del paciente
o0 la existencia de un plan concreto. La familia debe sentir que la intervencion del equipo es
en forma de ayuda y no como una intromision (Astudillo y Mendinueta, 2000; Ibafiez del Prado,
2017).

El correcto abordaje de la familia por parte del equipo sanitario se basara en la satisfaccion
de sus necesidades relacionadas con la informacién recibida mediante una mejora en la
comunicacion, ofreciendo seguridad en el cuidado facilitando asi su participacion a través de
educacion sanitaria sobre la realizacion de los cuidados del paciente paliativo, proporcionando
apoyo emocional y fisico, reduciendo los temores, faciltando la toma de decisiones,
fomentando el autocuidado de la propia familia asi como del cuidador principal y el
acompafiamiento en la agonia y en el proceso de duelo (Astudillo, 2011; Campos et al., 2019;
Ibafiez del Prado, 2017).

25



1.8 Justificacion:

El Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) establece a los profesionales de la enfermeria
como aquellos que forman una parte fundamental dentro de un equipo multidisciplinar, los
cuales brindan cuidados a pacientes que se encuentran en un estado terminal, asi como a

sus familiares (Oguisso, 2012).

Del mismo modo, el Codigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola alude en el Capitulo 3,
Articulo 18: “ante un enfermo terminal, la enfermera/o, consciente de la alta calidad profesional
de los cuidados paliativos, se esforzara por prestarle hasta el final de su vida, con competencia
y compasion, los cuidados necesarios para aliviar sus sufrimientos. También proporcionara a
la familia la ayuda necesaria para que puedan afrontar la muerte, cuando ésta ya no pueda
evitarse” (Codigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola, 1989).

El progresivo envejecimiento de la poblacién, asi como el creciente nUmero de personas que
padecen enfermedades crénico-degenerativas y oncolégicas, suponen un importante reto
para los servicios sanitarios en las sociedades occidentales, propiciando un aumento de la

esperanza de vida.

Gran parte de las personas que padecen dichas patologias, las cuales se encuentran al final
de su vida, se caracterizan por padecer un sufrimiento intenso tanto fisico como emocional,

por lo que requieren una atencion sanitaria efectiva que logre optimizar su calidad de vida.

La actuacion sanitaria no esta enfocada Unicamente a mitigar los sintomas refractarios que
padece el paciente, sino que del mismo modo se encuentra enfocada a la consecucién de una
muerte digna, manteniendo los principios bioéticos europeos de autonomia y dignidad del

paciente a lo largo de su proceso de enfermedad.

Por este motivo, se ha decidido llevar a cabo la realizacion de un proyecto educativo con la
finalidad de que su utilidad sirva para la formaciéon de los profesionales sanitarios en CP,
siendo capaces de ejecutar un abordaje basado en el conjunto de las dimensiones del
paciente, logrando asi una intervencion integral con éxito, en la cual se incluye a sus

familiares.

Es importante que el profesional sanitario sea capaz de reconocer las necesidades fisicas y
emocionales de la persona enferma, pero que, del mismo modo, sepa reconocer las
necesidades de la familia, fomentando asi su participacion activa a lo largo de todo el proceso

de enfermedad, incluyéndoles en el proceso de duelo.
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La finalidad de llevar a cabo una intervencion educacional dirigida a los profesionales
sanitarios se centra en la carencia de formacion especializada en CP, la cual he podido
presenciar durante mi rotatorio de practicas clinicas en un equipo de soporte hospitalario de
cuidados paliativos (ESHCP).

Estas carencias resultan objetivables en cuanto a las herramientas de comunicacion de las
que se disponen, los conocimientos e inseguridad con la que se ejecuta el abordaje del

paciente terminal.

El objetivo de realizar dicha intervencion es mejorar la calidad de vida de aquellas personas
que se encuentran en un estado avanzado de una patologia crénica, promocionando tanto su
autonomia como la de su familia, teniendo una percepcion holistica del plan de cuidados que
se llevara a cabo. Y, por consiguiente, considerando a su familia y entorno mas cercano, una

parte esencial que conformard, junto con el paciente, una Unica unidad de tratamiento.

Por tanto, los profesionales sanitarios deben orientarse a ayudar a aquella persona que se
encuentra en sus ultimos dias, siendo receptores de unos cuidados de calidad emitidos por
profesionales capacitados, los cuales preservan la dignidad de la persona durante todo el
proceso de enfermedad. Al mismo tiempo, los profesionales deben realizar un abordaje
emocional a la familia del paciente terminal, adoptando un rol primordial que ayudara en la

adaptacion al proceso de enfermedad y facilitando el proceso de duelo.
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PROYECTO EDUCATIVO

1.1 Poblacion diana:

El proyecto educativo que se va a llevar a cabo esta dirigido a profesionales titulados de
enfermeria de centros hospitalarios de la Comunidad de Madrid. Concretamente, se dirigird a
aguellos profesionales de enfermeria que ejercen su profesion actualmente en el Hospital
Universitario 12 de Octubre ubicado en la localidad de Madrid, previa solicitud a la Direccién

y Gerencia del organismo, quien valorara la adecuacién o no del mismo (véase Anexo ).

Se estableceran dos grupos con un maximo de 20 participantes en cada uno de ellos,
contando con un total de 40 participantes. Con esta planificacion, se pretende la captacion de

profesionales de ambos turnos: mafiana y tarde.

1.2 Identificacion de necesidades:

Para obtener mayor precision a la hora de llevar a cabo la planificacion del contenido que se
iba a desarrollar en el proyecto, se consideré necesario realizar una encuesta dirigida a los
propios discentes futuros del curso, con el objetivo de identificar las necesidades reales de la

poblacién diana a la que esta dirigido (véase Anexo X).

En concreto, se realizé la encuesta a un total de 10 profesionales sanitarios del centro

hospitalario en el que se llevara a cabo.

A continuacion, se reflejan los datos obtenidos:

Entorno SOCIAL Entorno LABORAL
o Recursos disminuidos
o Profesionales con poca experiencia o Recortes
laboral o Dificultad de comunicacion entre los
o Elevada carga de trabajo diversos equipos de soporte: ESAD,
o Limitacion de autoformacion ESHCP

o Escasa formaciéon continuada
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Area COGNITIVA Area HABILIDAD Area EMOCIONAL

Alta carga emocional

(0]

o Desconocimiento del

Escasa o nula formacion o Necesidad de empatia manejo de la via SC

en el ambito de los CP o Necesidad de autocontrol o Barreras comunicativas

o Necesidad de compromiso

1.3 Criterios de inclusion:

En cuanto al grupo poblacional al que va dirigido el proyecto cuenta con diversos criterios de

inclusion, los cuales detallaré a continuacion:

= Profesionales diplomados o graduados en Enfermeria.
= Profesionales de Auxiliar de Enfermeria.

= Estudiantes de los dos ultimos cursos del Grado en Enfermeria.

1.4 Criterios de exclusion:

En cuanto al grupo poblacional al que va dirigido el proyecto, ademas de contar con diversos
criterios de inclusién, mencionados anteriormente, cabe destacar los criterios de exclusiéon

gue delimitaran la captacién de dicho grupo.

A continuacion, se definen los criterios de exclusion:

= Profesional diplomado o graduado en Enfermeria con una experiencia en un

servicio de Cuidados Paliativos igual o superior a seis meses.

= Estudiante en précticas de los cursos 1°y 2° del Grado en Enfermeria
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1.5 Captacion:

Los profesionales podran inscribirse al curso ofertado por mediacion del correo corporativo

del centro, asi como a través de la Intranet de Salud@ Madrid.

Previa inscripcion, el profesional podra visualizar los items que se abordaran en el curso a

través del triptico informativo (véase Anexo Il) que se encontraran ubicados en el control de

enfermeria de todos los servicios, asi como impresos en todas las unidades que conforman

el Hospital (véase Anexo lll). A través de la colocacién del triptico informativo y el poster

disefiado de CP se pretende fomentar la difusién del curso, creando mayor expectacion al

atraer de forma visual debido a su disefio, tamafio y colocacién estratégica en los puntos de

masificacion de profesionales en su jornada laboral diaria.

1.6 Objetivos educativos:

= Objetivo _general: Proporcionar a los profesionales sanitarios asistentes al curso

ofertado las herramientas necesarias para el correcto abordaje del paciente con CP,

priorizando una vision holistica de su proceso de enfermedad.

= Objetivos especificos: Se trata de la finalidad que se desea alcanzar con la

ejecucion del proyecto, asi como de los resultados obtenidos tras tu ejecucion.

A continuacion, desarrollaremos dichos objetivos en relacion con el area al que pertenezcan:

Area COGNITIVA
(Conocimiento)

Area AFECTIVA (Actitudes
0 emociones)

Area HABILIDADES
(Habilidad)

Conocer las competencias
profesionales de la enfermeria

en CP

Examinar las herramientas
comunicativas disponibles en el

ambito de los CP

Correcto manejo de la via

subcutanea

de

comunicacion existentes que

Identificar las barreras

rodean a los CP

Manifestar las emociones

resultantes del proceso de

muerte de un paciente

Realizar una valoracién desde
un abordaje holistico a través de

las escalas propuestas
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Reconocer adecuadamente los
signos y sintomas de un

paciente para realizar una

correcta valoracion

Valorar el beneficio del uso de la
via subcutanea para pacientes

terminales en CP

Mantener un abordaje

comunicativo eficaz con el

paciente y sus familiares

Verbalizar los diferentes
recursos que se disponen en el

ambito de los CP

Argumentar el beneficio de usar
de

continuada en los cuidados del

escalas valoracion

paciente paliativo

Ejecutar un acompafamiento
familiar durante el proceso de
enfermedad y duelo de los

dolientes del paciente

Conocer el correcto uso de la via
subcutanea en pacientes con
CP

1.7 Metodologia:

Durante la planificacion del proyecto, se ha visto conveniente la utilizacion de una metodologia

educativa activa fomentando en los asistentes un aprendizaje significativo alejado de la simple

y basica memorizacién de conceptos. Para ello se han utilizado infografias y técnicas de

informacién visual que favorecen la memarizacion (véase Anexo V).

El objetivo con que se ha decidido emplear dicha metodologia es fomentar la capacidad

creativa y participativa de los asistentes, pasando a tener una actitud activa en el proceso de

formacion y obtencion de conocimientos que le ayudaran a su auto realizaciéon personal y

profesional. Para la consecucion de los objetivos planteados, se contara con la participacion

de un profesional de enfermeria especializado en CP y un profesional de psicologia para

abordar adecuadamente la esfera emocional que engloba el ambito de los CP como ponentes

en el desarrollo y guia del curso.

Es decir, lo que se pretende con su utilizacion es hacer florecer en los asistentes la motivacion,

los pensamientos criticos y las relaciones sociales entre todos ellos durante las sesiones a

través de la interaccion continua.

En cuanto a las dindmicas propuestas para llevar a cabo con los asistentes al curso son

diversos métodos con los cuales se incide en el desarrollo de habilidades, la exposicién, el

andlisis y la puesta en comuan (véase Anexo V).
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Es importante no exceder la media hora de la duracién total de las sesiones en exposicidén

tedrica para no perder la atencion de los asistentes.

Las sesiones que se van a llevar a cabo, las cuales podemos encontrar desarrolladas en el
Anexo V, tienen como finalidad englobar aquellas areas en las que se han podido detectar
déficits, siendo éstas: area cognitiva, area afectiva y area de habilidad. Estas se van a impartir
en dos turnos con el objetivo de captar a todo el personal posible, sin que el horario laboral
sea un impedimento para asistir al curso.

Se distribuirdn en un total de cinco sesiones impartidas los miércoles de cada semana hasta
alcanzar el total de sesiones, con una duracion de 90 minutos cada una de ellas, siendo el

maximo de asistentes 20 por grupo y sesion.
El horario en el cual las sesiones seran impartidas es el siguiente:

= Turno de mafana: 12:30 a 14:00 horas.
= Turno de tarde: 16:00 a 17:30 horas.

Un aspecto importante que resaltar es la periodicidad del curso, ya que se realizara en los
meses de marzo-abril el primer curso, y en los meses de mayo-junio el segundo curso, con el
objetivo de alcanzar el mayor nimero posible de profesionales para que todos tengan la

oportunidad de formarse en el ambito de los CP.

1.8 Contenidos principales:

El proyecto educativo posee el siguiente titulo: “Los Cuidados Paliativos desde una vision

holistica”.

El objetivo a la hora de planificar los contenidos del curso ha sido poder englobar el sentido y
las caracteristicas generales y especificas de los CP tanto en el &mbito profesional como
personal, ya que es un servicio especifico en el que la carga emocional de los profesionales
sanitarios es mayor debido a la continua presencia del proceso de muerte y proceso de duelo

de los dolientes del paciente.

Por ello se han desarrollado los siguientes contenidos en diferentes sesiones con dinamicas
apropiadas y especificas para su correcto abordaje:
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e Sesion n°l: La muerte como proceso natural del ciclo vital

e Sesion n°2: Valoracion integral del paciente con CP

e Sesion n°3: Identificacién de necesidades y control sintomatico (Via SC)
e Sesion n°4: Herramientas de comunicacién en CP

e Sesion n°5: Recursos de los CP y cierre final

En las diferentes sesiones se recogen contenidos como la identificacién de mitos, ideologias
y creencias que suscitan el proceso de muerte, reconocimiento y acompafiamiento por parte
del profesional sanitario en las diferentes fases del proceso de duelo con el objetivo de evitar
la transmutacién a un estado de duelo patoldgico, dominar las competencias de enfermeria
especificas en este ambito, realizar un correcto abordaje terapéutico mediante la valoracion
integral del paciente a partir de escalas especificas (véase Anexos VII-VIII) mediante las
cuales se detectan las principales necesidades de aquellos pacientes que se encuentran en
situacion terminal y, por tanto, en proceso de muerte, asi como el uso de la via SC para aliviar

la sintomatologia y aumentar el confort del mismo (véase Anexo V).

Para finalizar, se albergan los diferentes recursos de los que dispone actualmente la
Comunidad de Madrid para el tratamiento y seguimiento de los pacientes que se encuentran
en CP, con el objetivo de conocer las alternativas de destino que se pueden ofertar tanto al

paciente como a sus familiares (véase Anexo IX).

La metodologia desarrollada anteriormente, la cual se ha empleado y seguido durante la
realizacion paulatina del proyecto, tiene la finalidad de que los profesionales sanitarios
asistentes al proyecto mantengan la atencién durante todo el desarrollo de la dindmica,

logrando asi una atmadsfera participativa y con capacidad de autocritica por su parte.

Se ha seguido este desarrollo basado en los contenidos esenciales de los CP con la
intencionalidad de alejarse de la mera y basica memorizacién de datos concretos o acciones
especificas en su defecto, sino que vaya més all4, siendo capaces los profesionales sanitarios
asistentes al curso llegar a realizar un pensamiento critico de lo que han adquirido durante la

asistencia al curso, valorando asi su grado de implicacién y motivacion.
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1.9 Cronograma del proyecto:

1.10 Evaluacion:

La valoracion del abordaje educativo que se ha llevado a cabo en el proyecto se realizara a
partir de diversas técnicas cualitativas y cuantitativas, mediante las cuales se permite valorar
correctamente la eficacia de las actividades realizadas durante las sesiones, asi como de la

consecucion de los objetivos planteados.

A través de la evaluacion se consigue mejorar y reforzar la actividad pedagogica.
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Por tanto, con objeto de evaluar el contenido y modalidad de cada una de las sesiones

educativas impartidas durante el desarrollo del proyecto, se evaluaran las diversas partes que

lo conforman (véase Anexo VI).

A continuacion, se detallan segun la parte que conforman:

R/
0‘0

7
0.0

Evaluacion estructural: El objeto de la valoracion de esta parte fundamental en el

desarrollo del proyecto es estimar la idoneidad de los recursos que se han llevado a cabo,
asi como la metodologia empleada. Entre los aspectos que se valoran destacan los
siguientes: adecuacion de la captacion de la poblacion diana, la atencién y participacion
de los asistentes durante el desarrollo del curso formativo, la estimacion del nimero de
sesiones y duracion de estas, la adecuacion del nimero total de asistentes, asi como del
namero total de profesionales encargados de dirigir la ponencia.

Evaluaciéon del proceso: El objeto de valorar esta parte, siendo la mas longeva del

proyecto, esta dirigida a estimar la planificacién y la consecucion del progreso de las
sesiones educativas que se deseaba alcanzar. Entre los aspectos a valorar cabe destacar
los siguientes: la idoneidad de los contenidos y su coherencia con las técnicas
propuestas, la oportunidad de ofrecer una atmésfera participativa de los asistentes al
curso por parte de los docentes encargados de la ponencia, asi como el cumplimento del
programa previsto por parte de los docentes que estaban confirmados para llevar a cabo

las sesiones.

Evaluacién de resultados: El objeto de valorar esta ultima parte del proyecto, esta

enfocada a evaluar la correcta consecucion y logro de los objetivos educativos que se
habian establecido en las diferentes areas: conocimiento, actitud y habilidad.

Entre los diversos items que se van a evaluar, caben destacar los siguientes: imprevistos
en cuanto al desarrollo de las sesiones como la falta de atencion o la falta de comprension
de las exposiciones, el logro de la adquisicion de conocimientos en los asistentes que
previamente no poseian, la adecuacion en cuanto a la participacion e interacciéon entre
los asistentes afines a los objetivos propuestos, la posibilidad de llevar los conocimientos
tedricos aprendidos al desarrollo practico asi como la posibilidad de solventar las dudas

gue les hayan suscitado durante el transcurso de las sesiones.
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Una vez que se hayan realizado la totalidad de las sesiones previstas y, por tanto, se haya

dado por finalizado el curso, se facilitara en mano una encuesta de satisfaccion en la que los

asistentes podran plasmar su opinion sobre el mismo, asi como afiadir sugerencias que

considere oportunas (véase Anexo Xl).

1.11 Limitaciones del proyecto:

Durante el desarrollo del proyecto educativo se han integrado en las sesiones las diversas

areas personales de los asistentes al curso, siendo éstas el area de conocimiento, habilidad

y actitud.

Se han podido detectar las siguientes limitaciones:

Acotacién de la poblacién diana: el proyecto esta disefiado y coordinado para que
tenga lugar en el Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid, cuyo centro
hospitalario cuenta con una unidad especifica de CP. Dicho proyecto se podria
implantar en otros centros hospitalarios, siendo recomendable que se cuente con
unidades especificas de CP.

Dificultad en la atraccion de la poblacién diana: en cuanto a su ejecucion hemos
barajado la posible baja asistencia presencial al curso debido a la usual falta de
compromiso por parte de los profesionales sanitarios para la asistencia asidua a las
sesiones tedrico-formativas.

Limitacion en el abordaje clinico: imposibilidad de proporcionar habilidades
practicas con pacientes reales, asi como con su entorno familiar, asumiendo por tanto
la falta de préctica clinica in situ.

Formacion de los profesionales sanitarios: es primordial que los profesionales
sanitarios demuestren un dominio en el abordaje psicolégico, asi como en técnicas
pedagdgicas que ayuden en el abordaje emocional y social tanto de los pacientes
portadores de CP como de sus familiares. No obstante, se evidencia la falta de
habilidad en el manejo de pacientes con CP en profesionales que no se han
desarrollado en este &mbito profesional.

Escasez derecursos: pese a que los costes materiales necesarios para la imparticién
y desarrollo del curso no son cuantiosos, existe la posibilidad de que el centro
hospitalario no cuente con ellos, asi como con el espacio libre destinado para su

ejecucion.
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Por ultimo, cabe destacar que el objetivo de la realizacion de la encuesta de satisfaccion a los
asistentes al curso se ha enfocado con el objeto de englobar las necesidades educativas de

estos para abordar adecuadamente el entorno de los CP.

A pesar de la falta de destreza en cuanto a su ejecucion, se ha realizado para conocer y
clasificar las necesidades en la poblacién diana propuesta, asi como valorar la metodologia

llevada a cabo en relacion con las necesidades detectadas a posteriori.

1.12 Conclusioén:

Hemos podido detectar una escasa formacion en el &mbito de los CP, asi como a su correcto
abordaje emocional y social, a través de las necesidades demandadas en los profesionales

asistentes al curso y el analisis bibliogréfico.

Debido a la revision bibliogréafica disponible se ha identificado la necesidad de llevar a cabo
proyectos de formacion en aspectos basicos de los CP a los profesionales sanitarios que

ejercen su labor en diferentes servicios a éste.

En cuanto a la finalidad del desempefio del proyecto educativo “Los Cuidados Paliativos
desde una visién holistica” es sensibilizar a los profesionales sanitarios de la importancia

que este sector tiene, ya que se encuentra en el final de vida.

Por ello, el proyecto tiene la intencién de responsabilizar y promover una asistencia y unos
cuidados de calidad tanto al paciente como a sus familiares en un proceso como es el proceso

de muerte y, no menos importante, el acompafamiento en el proceso de duelo.

Para llevar a cabo la planificacion de los contenidos a abordar y las sesiones programadas se
han tenido en cuenta las caracteristicas socioambientales del Hospital en el que se va a

desarrollar, siendo éste el Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid.

Para concluir, con la encuesta de satisfaccion realizada a los participantes del curso, se
facilitara la identificacion de las fortalezas, debilidades, amenazas y oportunidades de cada
una de las sesiones, asi como del proyecto en conjunto, con el objeto de promocionar y

mejorar en las proximas sesiones formativas.
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ANEXOS

ANEXO I: Solicitud del proyecto

En Madrid a 09 de febrero de 2020

Estimado Sr. Director del Hospital Universitario 12 de Cctubre ubicado en la Avenida de

Cérdoba s/n en Madrid:

Se dirige a Usted la presente, Patricia Pascual Mufioz, estudiante del tltimo curso del Grado de

Enfermeria de la promocién 2016-2020.

Debido a la demanda del Trabajo Fin de Grado he llevado a cabo una exhaustiva blsqueda
bibliografica en la cual he podido corroborar la falta de conocimiento de los profesionales

sanitarios en el &mbito de los Cuidados Paliativos.

A causa de lo expuesto anteriormente, se ha previsto la conveniencia de llevar a cabo un
proyecto educativo dirigido a profesionales sanitarios del centro hospitalario, asi como a los
alumnos de los dos ultimos cursos del Grado, con el objetivo de adquirir conocimiento y

competencias en el ambito de los Cuidados Paliativos.

Debido a ello, solicito la aprobacién por parte del Comité de Etica Asistencial del Hospital y de
la Direccion del mismo para realizar el proyecto titulado “Los Cuidados Paliativos desde una
vision holistica” que tendria lugar en sus instalaciones en los meses de marzo-abril el primer

curso y en los meses de mayo-junio el segundo.

Un cordial saludo
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ANEXO II: Triptico informativo
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ANEXO lll: Péster informativo

Vision holistica

(CUANDO SE PRESTAN
LOS CP?

La atencién en Cuidados Paliativos
NO esta enfocada sélo al final de la
vida, sino que se trata de una
perspectiva holistica, que incluye el
CUIDADO TOTAL y ACTIVO.

Atencién psicosocial, espiritual y
alivio sintomatico con el objetivo
de aumentar la calidad de vida del
paciente.

COMPETENCIAS DE ENFERMERIA
+ EN CP

El modelo de Cuidados Paliativos
favorece el desarrollo de la Enfermeria
en toda su integridad.

Las funciones de la Enfermeria son:

o, « Funcién asistencial
o s Funcién docente
* Funcién administrativa
* Funcidn investigadora

COMILLAS
—r———
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ANEXO IV: Infografia via subcutanea

MANEJO DE LA WIA SUBCUTANEA ~

La VIA SC permite la utilizacion

en el domicilio.
Facilita la administracion de

medicacién destinada al alivio

sintomatico, asi como a

mejorar la calidad de vida del

DESVENTAJAS

e Reacciones adversas locales

¢ Desconexion accidental

¢ Pequefio volumen de infusion (Max. 2 ml en
cada bolus)

e Menor efectividad en caso de mala

perfusion periférica o0 edemas

EXpIicar _/

técnica

N

VENTAJAS

Técnica poco invasiva

Facil manejo y acceso

Puncién menos dolorosa

Duracion de 21 dias

e Aumenta la calidad de vida del paciente (>
autonomia)

e Bajo coste econémico

¢ Yatrogenia escasa

¢ Permite la infusién continua

e Permite la administracion de diversos
farmacos

¢ No requiere ingreso hospitalario

e Sentimiento de participacion activa de los

familiares

Lavado de

manos

EPS Colocacion
familia CANALIZACION Y dejduages
PROCEDIMIENTO
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/\ / ‘
£8 -
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ANEXO V: Sesiones formativas del proyecto

Sesion n°1: LA MUERTE COMO PROCESO NATURAL DEL CICLO VITAL

Bienvenida y Humanos:
Presentacion
presentacion Grupo entero e Docente
en una ronda
del curso y los Q) (20 personas) | profesional de
_ grupa
Identificar integrantes Enfermeria 'y
mitos e : .
ideologias | Competencias il o Psicologia
propias al de la Tormenta de FUPO eNtero |, profesionales
proceso de ; ideas (2) (20 personas) .
muerte enfermeria sanitarios
0 _ A0
Ideologia del Grupo reducido O ARIUIES S
Foto-palabra de Enfermeria
proceso de @) (4 grupos de 5
Conocer las muerte personas) Materiales:
competencias -
de la Evaluacion de Imagenes,
enfermeria || los contenidos proyector,
Grupo entero pizarra,

en Cuidados | desarrollados Kahoot (4)

. L (20 personas) | ordenador, folios,
Paliativos en la sesién y

boligrafos, mesas

cierre .
y sillas.

(1) Ronda Grupal: Se da voz a cada participante para que se presente ante el resto

del grupo, dando a conocer su puesto de trabajo y sus expectativas en cuanto a la
realizacion del curso.

(2) Tormenta de ideas: Cada participante aporta una idea que forme parte de las

competencias de la enfermeria en el &mbito de los CP. La dindmica es rapida, fluida
y participativa.

(3) Eoto-palabra: Cada participante debe escoger una imagen, siendo ésta la que
mas se represente a su idea de “muerte”. Posteriormente, se expondran los motivos
gue le han llevado a su eleccion.

(4) Kahoot: Se trata de un sistema de evaluacion, en el cual mediante una App se
forman preguntas y los participantes deben ir contestando hasta alcanzar una
puntuacion. Gana aquel que alcance una mayor puntacion y, por tanto, menor nimero

de fallos.

20 min

25 min

35 min

10 min

Total:
90 min
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Sesién n°2: VALORACION INTEGRAL DEL PACIENTE CON CP

Remember de || Técnica del Grupo entero Humanos: 15
min
la sesion n°1 ovillo (10) (20 personas) |® Docente
profesional de
Escalas e .
_ Enfermeria y
instrumentos | Tormenta de || Grupo entero SN T
- . sicologia min
Reconocer el | utilizados en ideas (2) (20 personas) _
» e Profesionales
correcto la valoracion o
abordaie sanitarios
J Escalas 0 _ 40
terapéutico ” 2 AEITEE 54
especificas en _ .
mediante la . Grupo reducido | de Enfermeria
el paciente Caso clinico (10 ’ T
¥ _ grupos de min
valoracion a | ¢on cp: Zarit, ©) Materiales:
partir de 2 personas) _
NECPAL Fotocopias de las
escalas
(Anexo VII-VIII) escalas, ovillo de
especificas
. lana, atrezo,
en CP Evaluacion de
_ ) proyector,
los contenidos _ Grupo reducido _
Role-playing pizarra, _
desarrollados (4 grupos de 5 ) 25 min
» (6) ordenador, folios,
en la sesion y personas) 5
_ boligrafos, mesas
cierre :
y sillas
(10) Técnicadel ovillo: Se distribuyen los participantes sentados en forma de circulo.
A continuacion, se irdn pasando un ovillo de lana y cada uno de ellos tendra que
aportar un aspecto que se haya abordado en la sesion anterior.
(2) Tormenta de ideas: Cada participante aporta una idea que le resulta util a la hora
de llevar a cabo la valoracién de un paciente.
(5) Caso clinico-practico: Cada grupo debe realizar la valoracion de un paciente, = Total:
tras recibir un PIC de otro servicio. Para ello, se cuenta con la HC resumida del | 90 min

paciente. Posteriormente se corrige y se ponen en comun las puntuaciones obtenidas
de las diversas escalas.

(6) Role-playing: Se trata de un sistema de evaluacién, en el cual mediante la
escenificacion se permite que los participantes actien como si se tratase de una

situacion real. Por tanto, actian segun lo aprendido poniéndolo en préactica.
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Sesi6n n°3: IDENTIFICACION DE NECESIDADES Y

CONTROL SINTOMATICO (VIA SC)

Identificacion Grupo reducido Humanos:
Caso clinico
de 5) (4 grupos de 5 | Docente 20 min
necesidades personas) profesional de
Detectar las :
o y Leccién Enfermeria y
principales Valoracion Grupo entero .
. Psicologia i
: participativa 25 min
necesidades del dolor (20 personas) :
(8) e Profesionales
en los o
: sanitarios
pacientes . » Grupo reducido
Manejo de la ' Demostracion e Alumnos 3° - 4° :
que se ) (4 grupos de 5 35 min
via SC (7) de Enfermeria
encuentran personas)
en situacion MsiET e
terminal. L, Fotocopias del
Evaluacion
; caso clinico,
Uso de la via de los _
§ ; palomillas SC,
subcutanea | contenidos Postest
. - mufeco, :
para el alivio | desarrollados Individual 10 min
: ” i proyector,
sintomético | en la sesi6n 9)
; presentacion,
en CP y cierre de la
, ordenador, folios,
misma

boligrafos, mesas
y sillas.

(5) Caso clinico: Cada grupo realizard un caso practico en el que identificaran las
necesidades de un paciente y de su entorno socio-familiar. A posteriori, se debatiran.
(7) Demostracién: Cada participante procedera, previa exposicion del profesional, a

la canalizacién de una via SC en un murfieco de simulacion.

(8) Leccion participativa: Se expone la sintomatologia comun en los pacientes con

Total:

CP asi como las terapias farmacoldgicas y no farmacoldgicas para su alivio. Se —
min

expone con un clima participativo en el cual cada profesional expone qué método
seria mas conveniente para el alivio sintomatico y aumento del confort.

(9) Postest: Se trata de un sistema de evaluacién cuasiexperimental, en el cual a
través de un cuestionario sobre los contenidos abordados en la sesién se pretende

analizar e interpretar el aprendizaje de cada participante.
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Sesién n°4: HERRAMIENTAS DE COMUNICACION EN CP

El dueloy sus || Simposio Grupo entero Humanos:
fases (12) (20 personas) e Docente
Vo I profesional de
ejorar las Grupo -
técnicas B Enfermeria y
comunicativas || Técnicas de | Role-playing reducido (4 Psicologia
en el proceso i
~sistencial on afrontamiento (6) grupos de 5 L BreesEEles
el paciente en personas) sanitarios
situacion final = —
omunicacion Alumnos 3° - 4°
y su entorno o Grupo entero |
familiar de malas Andlisis (11) de Enfermeria
N (20 personas)
noticias
=~ Materiales:
N Evaluacion de I
Identificar y - Atrezo, proyector,
acompanar _ pizarra,
contenidos o
durante el Debriefing Grupo entero ordenador,
desarrollados
proceso de » (13) (20 personas) videos, folios,
en la sesion y
duelo _ boligrafos, mesas
cierre de la
; y sillas.
misma

(12) Simposio: Se trata de una exposicion sobre el duelo por parte de los
profesionales, los cuales pueden coincidir en sus ideales 0 no pero si con el ejemplo
de discurso. Cada uno ofrecerd un aspecto personal y particular del duelo,
profundizando todo lo posible. A posteriori, se sugiere a los discentes ruegos y
preguntas, sin opcion a la discusion.

(6) Role-playing: Se dividira al grupo en 4 subgrupos. Cada uno de ellos llevara un
sombrero de un color que representa su situaciébn emocional en referencia al
afrontamiento del proceso de enfermedad. A continuacion, se cambiaran los papeles,
pudiendo experimentar cada participante un estado animico diferente.

(11) Andlisis: Se procedera a la visualizacién de escenas en el ambito sanitario tras
las cuales se debatira el correcto abordaje en la comunicacion de malas noticias y los
puntos de mejora.

(13) Debriefing: Se trata de un sistema de evaluacion, en el cual después de una
simulacién se realiza un analisis de los puntos de mejora en caso de una situaciéon

real. El objetivo es introducirnos en el procesamiento mental del participante.

30 min

30 min

20 min

10 min

Total:
90 min
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Sesiodn n°5

: RECURSOS DE LOS CP Y CIERRE FINAL

Recursos HuManos:
L Individual —_—
paliativos en :
_ Pretest (14) e Docente profesional
la Comunidad (1 persona) | de Enfermeriay
de Madrid . .
Psicologia
Recursos de Leccion Grupo |« Profesionales sanitario
apoyo participativa entero (20 | 4 Alumnos 3° - 4° de
Conocer e T
) e domiciliario 8 ersonas ¢
identificar ®) P ) || Enfermeria
los recursos ESAD Grupo
de los que Verdadero - Materiales:
di entero (20 —_—
S€ disponen Falso (15)
en el ambito (Anexo IX) personas)
de los CP proyector,
en la o
i presentacion,
Comunidad || Evaluacién de _
de Madrid ordenador, fotocopias
los contenidos | Encuesta de Individual

_ _ del test, encuestas de
satisfaccion

(16)

desarrollados _ y
_ satisfaccion,
en la sesion y (1 persona) )
: . boligrafos, mesas y
cierre final .
sillas.

(14) Pretest: Se trata de la realizacion previa de un test con el objetivo de conocer qué
conocimientos previos tienen acerca de los recursos de los que dispone la Comunidad

de Madrid para los Cuidados Paliativos, sobre los que se incidiran posteriormente.
(8) Leccidn participativa: Se trata de una exposicion acerca de los recursos de apoyo

domiciliario de CP que disponemos hoy en dia mediante la participacion e intervencion
por parte de los discentes segun su critica personal y/o profesional.

(15) Verdadero-Falso: Se pretende que, posterior a la exposicion de los diferentes

recursos segun las areas sanitarias, el profesional sepa identificar la pertenencia o no
del ESAD a un é&rea especifica. Los participantes se haran preguntas entre ellos,
siguiendo un turno, a las que deberan responder segun el conocimiento adquirido si se
trata de V o F, fomentando asi la confianza y la participacion del grupo.

(16) Encuesta de satisfaccion: Se trata de un sistema de evaluacion en el cual cada

integrante transmite su valoracién acerca de aquello que le ha transmitido el curso,

pudiendo también aportar sugerencias que considere oportunas para la mejora de este.

20 min

30 min

25 min

15 min

Total: 90

min
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ANEXO VI: Evaluacién del proyecto

¢QUE? ¢ QUIEN? ¢ CUANDO? ¢DONDE?  ¢COMO?
= Lugar de realizaciéon Educador Al finalizar cada Aula de Cuestionario
_ Educandos sesion sesion
= Tiempo del proyecto
= Materiales
Precontemplacién
= Compromisos Educador Al finalizar la Aula de Decision
participantes reunion de >
-, sesion .,
precontemplacion Observacion
= Atmosfera
participativa
Contemplacion
o Hospita
_Corrgc_ta ., Educador Al f|n§\IJzar la Universitario Reunion de
identificacion de reunion de 12 d :
necesidades precontemplacion © €quipo
octubre
= Periodicidad
Intervencion
= Contenidos
= \VVocabulario cientifico Cueador Hospita
P Al finalizar cada Universitario Encuesta de
IR G sesion 12 de satisfaccion
pedagdgicas Educandos
octubre
= Tiempo del curso
= Profesionalidad de
los ponentes
Educador Al finalizar el Aula de Evaluac!ones
royecto sesion tras el fin de
Alcance de objetivos ~ Educandos proy cada sesion

presentados
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ANEXO VII: Instrumento NECPAL

INSTRUMENTO NECPAL-CCOMS-ICO® VERSION 3.12017

PACIENTE: HC:

FECHA: ... /[.....[.... SERVICIO:

RESPONSABLE(S):

“Demanda” o “Necesidad” - Demanda: s Ha habido alguna expresion implicita o explicita de limitacion de esfuerzo OSi ENo
terapéutico o demanda de atencion paliativa de paciente, familia, o miembros del
equipo?
- Necesidad: identificada por profesionales miembros del equipo “[ [ No

Dependencia severa - Karnofsky <50 o Barthel <20 » Datos clinicos por anamnesis

Sintomas persistentes Dolor, debilidad, anorexia, disnea, « Checklist sintomas (ESAS) OSi [ No
digestivos... > 2 sintomas persistentes o refractarios

Multimorbilidad > 2 enfermedades o condiciones crénicas avanzadas (de la lista de indicadores OSi No
especificos)

Indicadores especificos de severidad/ Cancer, MPOC, ICC, i Hepatica, i Renal,  «Ver anexo 1 OSi @ No

progresion de la enfermedad AVC, Demencia, Neurodegeneratives,
SIDA, d'altres malalties avancades

Pregunta SOI'PI'ESO (PS)  PS + (No me Sorprenderia) v Proponer codificacion como Paciente con Cronicidad
PS - (Me Sorprenderia) Aaneadd (FCA)

Pardmetros NECPAL + (de 1+ a 13+)

NECPAL NECPAL - (Ningun pardmetro) v

(NECPAL, 2017)



ANEXO VIII: Escala de Zarit

TEST DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

PREGUNTAS RESPUESTA

¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda
de la que realmente necesita?

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a
su familiar no tiene suficiente tiempo para
Usted?

.,Se siente agobiado por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar con
otras responsabilidades (trabajo, familia)?

¢Siente verguenza por la conducta de su
familiar?

JSe siente enfadado cuando esta cerca de
su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente la relacién que Usted tiene
con otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢Piensaque su familiar depende de Usted?

. Se siente tenso cuando esta cerca de su
familiar?

¢Piensa que su salud ha empeorado
debido atener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como
le gustaria debido al cuidado de su
familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto
afectada de manera negativa por tener que
cuidar a su familiar?

¢, Se siente incobmodo por distanciarse de
sus amistades debido al cuidado de su
familiar?
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¢Piensa que su familiar le considera a
usted la Unica persona que le puede
cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos
econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo?

¢Siente que ha perdido el control de su
vida desde que comenzoé la enfermedad de
su familiar?

¢Desearia poder dejar el cuidado de un
familiar a otra persona?

¢Se sienteindeciso sobre qué hacer con su
familiar?

¢,Piensa que deberia hacer mas por su
familiar?

¢,Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?

Globalmente, ¢qué grado de "carga"
experimenta por el hecho de cuidar a tu
familiar?

(Zarit y Zarit, 1985)

PERIODICIDAD PUNTUACION

Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

PUNTUACION MAXIMA: 88
“NO SOBRECARGA”: < 46

“SOBRECARGA INTENSA”: > 56
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ANEXO IX: Esquema del ESAD

Area 5

Area 6

Area 8

A4 Area3
A-]5
A-2

Area 10 Area 1
Area 11

Figura 2. Mapa sanitario, en 11 areas, de la Comunidad Auténoma de Madrid (2009).

ESAD

© 00 N o o b~ DN

A =
R O

AREA
Sureste
Centro Norte
Este
Noreste
Norte
Oeste
Centro — Oeste
Suroeste |
Suroeste Il
Sur |
Sur |l

HOSPITAL REFERENCIA
Universitario Gregorio Marafién

Universitario La Princesa
Universitario Principe de Asturias
Universitario Ramén y Cajal
Universitario La Paz

Universitario Puerta de Hierro
Universitario Clinico San Carlos
Universitario de Mostoles
Universitario Severo Ochoa
Universitario de Getafe

Universitario 12 de Octubre
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ANEXO X: Encuesta a profesionales

\\IE\(S\DAD ‘S;}Pommcm m
CICAl k- ICADES CONSEJERIA DE SANIDAD
OM"—'-A Comunidad de Madrid

A D

El siguiente cuestionario se le realizard de manera andénima, por lo que se ruega la mayor

honradez posible.

Con su ayuda seguiremos mejorando. Gracias por su colaboracion.

1. Segun su experiencia profesional ¢cémo identificaria las caracteristicas fisicas que se

relacionan con el final de vida?

2. ¢Considera utiles las escalas de valoracién en el paciente que precisa CP?

3. ¢Qué escalas o herramientas de valoracion se emplean en su lugar de trabajo en aquellos

pacientes con su final de vida proximo?

4. ;Dbénde consideras oportuno que un paciente con un proceso final de vida fallezca:

hospitalizado, domicilio, residencia...?

5. ¢Consideras que existen barreras éticas o ideoldgicas en que una persona fallezca en su

domicilio?

6. ¢Considera que existen problemas en la comunicacién en el ambito de las malas noticias en

pacientes con un mal pronéstico de vida?

7. ¢Como crees que eso puede mejorar, con el objetivo de alcanzar una atencion de calidad

tanto al paciente como a su familia?

8. ¢Cree que se deberian adoptar medidas especificas por parte del sistema sanitario con

aquellas familias en las que se va a producir un proceso proximo de muerte?

9. ¢ldentifica limitaciones en el correcto abordaje del paciente en proceso de muerte en tu lugar

de trabajo?
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10. ¢Consideras que aquellos pacientes en proceso de muerte en tu lugar de trabajo se

encuentran en sus Ultimos momentos de vida acompafiados?

11. En cuanto a la carga asistencial de los profesionales, ¢crees que influye negativamente

en el proceso de educacion sanitaria a familiares y pacientes? ¢ Por qué?

12. ¢Estimas oportuna una formacién especifica en CP para el correcto abordaje de pacientes

en proceso de muerte? ¢ Por qué?

13. ¢Conoces el uso y manejo de la via subcutanea? ¢ En tu lugar de trabajo la has podido

manejar?

14. ¢Consideras necesario el bienestar emocional del profesional ante el abordaje de un

paciente en proceso de muerte? ¢ Cémo puede influir?

15. ¢Como se aborda un proceso de muerte en tu lugar de trabajo? ¢ Lo consideras correcto

o lo mejorarias?

16. ¢ldentificas los CP como método para acelerar el proceso de muerte del paciente? En

caso de ser afirmativo, arguméntelo.

17. ¢Consideras que posees recursos en tu lugar de trabajo para formarte en la actuacion

ante un proceso de muerte?

18. ¢Te han surgido dudas en cuanto a la actuacion profesional en este ambito?

19. ¢Conoces el equipo de soporte de los CP disponible en los centros sanitarios?

20. En tu opinién, ¢consideras que la muerte es un tema tabu entre los profesionales?
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ANEXO XI: Cuestionario de satisfaccion a profesionales

Desde el equipo encargado de la realizacion del proyecto le agradeceriamos su colaboracién
respondiendo de manera andnima y voluntaria al siguiente cuestionario con el objetivo de

continuar mejorando en los proximos cursos.

A continuacion, lea con atencion las preguntas y responda segun su valoracién personal

marcando la casilla que corresponda con una “X”.

Debe responder siguiendo el siguiente criterio de evaluacion:

1Q 2@ BG 49 59

Muy Algo Ni satisfecho/a Algo Muy
insatisfecho/a | insatisfecho/a | niinsatisfecho/a @ satisfecho/a satisfecho/a

Nunca Casi nunca Algunavez Casi siempre Siempre

¢, Considera que el temario del curso ha cumplido sus expectativas?

1 CJ 2 30 4 5

¢, Considera eficaz el material y los recursos empleados en las dinamicas?

1 2 3 4 5

¢ Considera que lo abordado en el curso le servird en su desarrollo profesional y/o personal?

1 2 ] 3 4 ] 5 (]

¢,Cree que la planificacién del curso ha sido correcta?

1 2 3 4 5

¢Le ha resultado accesible la inscripcién al curso?

1 2 ] 3 4 ] 5 (]

¢ Considera que la duracion total de las sesiones es adecuada?

1 2 3 4 5
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¢ Le ha ayudado la ponencia de los profesionales a adquirir y aclarar conocimientos y aspectos

del &mbito tratado?

1 3 2 3 4 5

¢,Como valoraria la ayuda prestada por los profesionales durante el desarrollo de las
sesiones?

R — 2 3 4 5

¢El curso le ha servido para reflexionar sobre el ambito tratado?

1 2 ] 3 4 ] 5 (]

¢ Recomendaria su realizacion a otros profesionales sanitarios?

1 2 3 4 5

Haga una valoracion global del curso

1 2 3 4 5

¢, Qué resaltaria como aspectos a destacar?

¢ Cuales consideras como aspectos a mejorar?

Para concluir, le agradeceriamos que indicase cualquier sugerencia y/o aportacion que

considere importante para mejorar la calidad formativa del curso:

Gracias por su colaboracion.
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