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Modulo 1
Cuidado Paliativo

| Generalidades del Médulo

Este modulo crea la base para el curriculo del ELNEC. Es una descripcion general de la
necesidad de mejorar el cuidado paliativo y el papel del enfermero como miembro de un equipo
interdisciplinario para la prestacion de atencion médica de calidad. Se presentan los lineamientos
y principios basicos de la atencion paliativa y de hospicio dentro del marco de la calidad de vida
(QOL, por sus siglas en inglés).

| Mensajes clave

Existen deficiencias importantes en los sistemas interdisciplinarios actuales de atencion de
los pacientes y sus familias al final de la vida.

Los factores sociales y econdmicos influyen en la atencion que se brinda al final de la vida.
La enfermeria siempre ha cuidado a los pacientes y sus familias que deben afrontar los temas
relacionados con el cuidado paliativo/ del final de la vida.

Los enfermeros no deberian trabajar aislados, sino asociados a los médicos y miembros de
otras disciplinas.

El cuidado de los moribundos no sélo significa “hacer por” sino también “estar con”. La
atencion de enfermeria paliativa combina el cuidado, la comunicacion, el conocimiento

y las habilidades.

| Objetivos

Cuando finalice este modulo, el participante podra:

1.

2.

Describir el papel del enfermero en la prestacién de cuidado paliativo de calidad para

los pacientes.

Identificar la necesidad de colaboracion con los miembros de un equipo interdisciplinario y a
la vez implementar el papel de la enfermeria en el cuidado paliativo.

Reconocer los cambios en la demografia de la poblacion, en el aspecto econémico de la
atencion médica y en la prestacion de servicios que necesitan una preparacion profesional
perfeccionada para el cuidado paliativo.

Describir la filosofia y los principios de el cuidado paliativo y de hospicio que pueden estar
integrados a todos los &mbitos para brindar atencion médica de calidad al final de la vida.
Analizar los aspectos de la evaluacion del &mbito fisioldgico, psicologico, espiritual y social
de la calidad de vida de los pacientes y sus familias que estan enfrentando una enfermedad
0 acontecimiento que pone en peligro la vida.



Modulo 1: Cuidado Paliativo

Guia para el Participante

l. INTRODUCCION
A. Causas principales de muerte segln el nivel de ingresos
B. ¢Donde se necesita el cuidado paliativo?

. NECESIDAD DE UN CUIDADO PALIATIVO MEJOR
A. Trayectoria de la enfermedad/del proceso de la muerte
B. Barreras para la atencion de calidad al final de la vida
1. Lasrealidades de las enfermedades que limitan la vida
2. Lafalta de capacitacién adecuada de los profesionales
3. Acceso retrasado a los servicios de cuidado paliativo y de hospicio
a. No existe una buena comprension de los servicios
b. Reglasy normas
c. Faltade acceso a los opioides
d. Negacion de la muerte

M. DEFINICIONES Y PRINCIPIOS DEL CUIDADO PALIATIVO Y DE HOSPICIO

A. Hospicio
1. Definicién de hospicio
2. Historia

3. Disponibilidad
B. Cuidado paliativo
1. Definicién
2. Historia
C. Filosofiay principios del cuidado paliativo y de hospicio
1. El paciente y la familia como unidad de atencién médica
2. Atencion de las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales
3. Elequipo interdisciplinario (IDT, por sus siglas en inglés)
4. Educacion y apoyo para el paciente y la familia
5. Apoyo para el duelo
D. Précticas de hospicio y de cuidado paliativo
1. Précticas actuales
2. Continuidad del cuidado en las distintas fases de la enfermedad

V. EVALUACION INDIVIDUAL DEL CUIDADO PALIATIVO BASADO EN UN MODELO PARA LA
CALIDAD DE VIDA
A. Modelo de la calidad de vida
B. Tratamiento de las dimensiones multiples del cuidado para lograr un cuidado paliativo de calidad
1. Bienestar fisico
2. Bienestar psicoldgico
3. Bienestar social
4. Bienestar espiritual
C. Como mantener la esperanza

V. PAUTAS Y HERRAMIENTAS PARA EL CUIDADO PALIATIVO



VI. EL PAPEL DEL ENFERMERO EN LA MEJORA DEL CUIDADO PALIATIVO
A. Algunas cosas no pueden “arreglarse”
B. Uso de la “presencia”
C. Cémo mantener una perspectiva realista

VI. COMO EXTENDER EL CUIDADO PALIATIVO EN LOS DISTINTOS AMBITOS DE LA ATENCION
MEDICA
A. Los enfermeros son los proveedores constantes de atencion médica
B. Es necesaria la identificacién temprana de los servicios
C. El papel de la educacién

VII. CONCLUSION
A. Inquietudes sobre la calidad de vida
B. Habilidades y conocimientos profesionales
C. “Hacer por”y “estar con”
D. Consideraciones para una “buena muerte”



Moddulo 1: Cuidado Paliativo
Guia para el Instructor

Diapositiva 1

ELNEC

End-of-Life Nursing Education Consortium
International Curriculum

Modulo 1
Cuidado Paliativo

“Usted importa porque usted es usted. Usted es importante hasta el Giltimo momento de su vida y haremos todo lo posible no solo para ayudarle a
morir con paz sino que también para vivir hasta que muera”.

Dame Cicely Saunders
Fundadora del Hospicio St. Christopher
Londres, Inglaterra
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: Estadisticas de

muerte — A nivel mundial

Paises de ingresos altos

Muertes en millones

% de muertes

Enfermedades cardiacas coronarias 1.34 17.1
Derrame cerebral y otras enfermedades 0.77 9.8
cerebrovasculares

Cénceres de traquea, bronquios, pulmon 0.46 4.5
Infecciones respiratorias inferiores 0.34 4.3
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 0.30 3.9
Canceres de colon y recto 0.26 3.3
Mal de Alzheimer y otras demencias 0.22 2.7
Diabetes mellitus 0.22 2.7
Céncer del seno 0.15 1.9
Cancer de estémago 0.14 1.8

Organizacion Mundial de la Salud, 2002
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Estadisticas de
muerte — A nivel mundial

Paises de ingresos medios

Muertes en millones | % de muertes
Derrame cerebral y otras enfermedades 3.02 14.6
cerebrovasculares
Enfermedades cardiacas coronarias 2.77 13.4
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 15.7 7.6
Infecciones respiratorias inferiores 0.69 3.3
VIH/SIDA 0.62 3.0
Afecciones perinatales 0.60 2.9
Cancer de estémago 0.58 2.8
Cancer de traquea, bronquios y pulmén 0.57 2.7
Accidentes de transito 0.55 2.6
Enfermedad cardiaca hipertensiva 0.54 2.6

Organizacion Mundial de la Salud, 2002

E L N E C International Curriculum Q

Qo

Q

Q

Qo

Q

Q




Diapositiva 4

o0

Estadisticas de

muerte — A nivel mundial

Paises de ingresos bajos

Muertes en millones

% de muertes

Enfermedades cardiacas coronarias 3.10 10.8
Infecciones respiratorias inferiores 2.86 10.0
VIH/SIDA 2.14 7.5
Afecciones perinatales 1.83 6.4
Derrame cerebral y otras enfermedades 1.72 6.0
cerebrovasculares

Enfermedades diarreicas 1.54 5.4
Paludismo 1.24 4.4
Tuberculosis 1.10 3.8
Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 0.88 3.1
Accidentes de transito 0.53 1.9

Organizacién Mundial de la Salud, 2002
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a ¢Donde se necesita el
cuidado paliativo?

« Campo de batalla
» Genocidio

* Muertes a gran escala (gripe
aviar y otras pandemias)

* Paludismo

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q
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o Diferencias en la causa
de la muerte

* ¢Cudles son las
diferencias en su 7
pais o comunidad?

E L N E C International Curriculum Q Q Q o Q Y 1Y
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: Trayectorias de
enfermedad/muerte, muerte
subita, causas inesperadas

N

Estado de salud

Muerte

Vida

Field & Cassel, 1997
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q Q Q

e Las trayectorias de la enfermedad y la muerte ilustran las diferencias en la experiencia de la muerte por medio
del examen de la duracion del proceso de la muerte y del curso de la enfermedad o lesion (Field & Cassel, 1997;

Lunney et al., 2003).

e Una muerte repentina, una causa inesperada (por ¢j. infarto de miocardio, accidente automovilistico, acto de
odio/terrorismo, etcétera).
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Q
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Trayectorias de
enfermedad/muerte declinacién
constante, fase terminal breve
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Muerte
Vida Field & Cassel, 1997
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e Deterioro constante, fase terminal breve (por ej. cAncer pancreético).
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: Trayectorias de
enfermedad/muerte,
declinacion lenta, crisis
periédicas, muerte

Declinacion

Estado de salud

Crisis

Muerte

Vida

Field & Cassel, 1997
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q IS

e Deterioro lento, crisis periddicas y muerte (por ej. insuficiencia cardiaca congestiva).
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: Trayectorias de
enfermedad/muerte,
prolongacién, muerte esperada

Debilidad

Estado de salud

Muerte

Vida Lunney et al., 2003
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q Q e

e Muerte esperada prolongada (por ej. debilidad).
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Barreras para la atencion de
calidad al final de la vida

* Imposibilidad de reconocer los limites
de la medicina

- Falta de capacitacion de los proveedores
de atencion médica

« No se comprenden bien los servicios
de hospicio/paliativos

* Reglas y normas
» Falta de acceso alos opioides

* Negacién de la muerte
Glare et al., 2003

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q <Y e

e Existen muchas barreras para el cuidado de calidad al final de la vida. Algunas de las barreras mas comunes

son:
>

La imposibilidad de reconocer los limites de la medicina puede producir una atencién médica indtil y el uso
de tratamientos de curacion inadecuados y agresivos que pueden prolongar el proceso de la muerte y
contribuir al sufrimiento fisico y emocional (Glare et al. 2003).

Falta de capacitacion adecuada de los profesionales, en especial con respecto al control del dolor y otros

sintomas.

+ Tratamiento especializado solamente para los aspectos fisicos del cuidado médico y falta de evaluacién
de las necesidades psicoldgicas, sociales y espirituales.

+  Muchos profesionales del cuidado médico se sienten incomodos para comunicar las malas noticias y
los pronosticos desfavorables.

+ Lafalta de modelos de rol en el cuidado del final de la vida no es s6lo para el personal actual sino
también para los estudiantes que se estan preparando para los distintos roles del cuidado médico.

Comprensidn deficiente de los servicios de hospicio/paliativos.

+ Acceso demorado a los servicios de hospicio y de cuidado paliativo porque no se comprende bien de
qué constan estos servicios y sigue existiendo una confusion con respecto a si es apropiado consultar o
hacer transferencias al cuidado paliativo.

+ Debido a esta demora, los pacientes y las familias no reciben todos los beneficios de los servicios de
cuidado paliativo y de hospicio.

Las reglas y normas muchas veces impiden la buena atencién para el final de la vida (por ejemplo horarios

de visita restringidos y politicas inadecuadas para el manejo del dolor y de los sintomas).

La falta de acceso y la regulacion de las sustancias controladas han producido miedo para recetar y

administrar medicamentos para aliviar el dolor y otros sintomas.

+ Asuntos relacionados con el acceso al cuidado medico.

La negacion de la muerte impide que muchas personas accedan al cuidado paliativo.
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¢, Qué es un hospicio?

* Definicion

 Historia

* ;Qué cuidado
de hospicio hay
disponible en
su pais?

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q <Y e

El cuidado de hospicio es un sistema de prestacion de servicios que brinda cuidado paliativo a los pacientes que

tienen una expectativa de vida limitada y que requieren un apoyo integral en el ambito biomédico, psicosocial y

espiritual cuando ingresan en el estadio terminal de una enfermedad o afeccion (National Quality Forum, 2006).

Ademas, el hospicio:

» Brinda apoyo al paciente en el proceso de la muerte y a la familia que le sobrevive durante los procesos de
la muerte y del duelo (Egan & Labyak, 2006).

» Brinda servicios médicos y de apoyo integral en una variedad de &mbitos y se basa en la idea de que la
muerte es una parte del ciclo normal de la vida.

» Brinda cuidado en el hogar, en los centros residenciales, los hospitales y centros de atencion de enfermeria,
entre otros &mbitos (por ejemplo, las cérceles).

Historia del hospicio: A fines de la década de 1960, se organizaron los programas para el cuidado de los moribundos
(el méas destacado fue St. Christopher de Londres, fundado por Dame Cicely Saunders). La palabra “hospicio”,
tomada de la Edad Media, fue usada para designar las distintas estaciones de paso por las que transitaban los
peregrinos en su camino a Tierra Santa. Dame Saunders consideraba que la vida era un viaje v, al igual que los
peregrinos necesitaban un lugar de apoyo para poder terminar un viaje, aquellos que estaban cerca del final del viaje
de la vida necesitaban apoyo para poder concluirlo bien.

Debido a que en el hospicio se cuida a las personas con enfermedades terminales, se lo asocia rapidamente con la
muerte. En algunas culturas, se ha asociado al cuidado en un programa de hospicio con una “sentencia de muerte”, lo
que produce una resistencia en los pacientes/familias para recurrir a este tipo de servicio. Por esta razon, algunas de las
personas involucradas en el cuidado del final de la vida comenzaron a luchar por el uso de otro concepto: el cuidado
paliativo.
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¢, Qué es el cuidado paliativo?

* Definicién

* Historia

* ¢Qué formas de
cuidado paliativo
hay disponibles
en su pais?

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q <Y e

e El cuidado paliativo puede definirse como “un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus
familias que estan enfrentando los problemas asociados con las enfermedades que ponen en peligro la vida, por
medio de la prevencidn y del alivio del sufrimiento, de la identificacion temprana, la evaluacién correcta, el
tratamiento del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (Sepulveda et al., 2002; World
Health Organization, 2002). El cuidado paliativo también puede definirse como “una filosofia del cuidado
médico y un sistema organizado altamente estructurado para la prestacion de cuidado médico” (National
Consensus Project [NCP], 2004).

e Ademés, el cuidado paliativo (National Consensus Project, 2004):

>

VVVY 'V

Tiene como objetivo prevenir y aliviar el sufrimiento y dar apoyo a la mejor calidad de vida posible para
los pacientes y sus familias sin importar el estadio de la enfermedad

o0 la necesidad de otras terapias.

Comprende los objetivos de mejorar la calidad de vida para los pacientes y los miembros de la familia,
ayudar con la toma de decisiones y proporcionar oportunidades para el crecimiento del personal.
Puede brindarse junto con un tratamiento para prolongar la vida O como el cuidado médico principal.
Consta de cuidado médico provista por un equipo interdisciplinario.

Identifica las cargas fisicas, psicolégicas, espirituales y practicas de la enfermedad.

Es una parte integrante de todos los &mbitos del sistema de prestacion de cuidado médico (por ej.
departamento de emergencias, asilo, cuidado médico en el hogar, centros residenciales, y &mbitos de
cuidado ambulatorio y no tradicionales).

e Historia de el cuidado paliativo: Hoy en dia, el ciudado paliativoo estd mas limitada a el cuidado del final de la
vida, sin embargo, comenzé dentro del movimiento de los hospicios.
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- El hospicio puede incluir:

* Atencion interdisciplinaria

* Dispositivos y suministros médicos

* Farmacos para el alivio de los sintomas
y del dolor

* Atenciédn a corto plazo de pacientes

internados y relevo del cuidador

Consejo

Atencidn espiritual

Servicios de voluntarios

Servicios para el duelo

¢ Qué brindan los hospicios en su pais?

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q <Y e

e Los beneficios de hospicio varian en los diferentes paises. ¢ Qué brindan los hospicios en su pais? Algunas
agencias proporcionan servicios de cuidado paliativo en el hogar y también servicios de hospicio en el hogar
para que los pacientes puedan tener una mejor transicién entre los dos servicios (Cleary, 2004).

e La palabra “paliativo” proviene de la palabra latina pallium (capa/manto). Cuando un paciente recibe cuidado
paliativo, la intencion es “cubrir” el dolor y otros sintomas debilitantes para que puedan reducirse o estar
totalmente “cubiertos” y no estén mas visibles. No brinda la atencidn de acuerdo con la cantidad de tiempo que
esa persona puede llegar a vivir. A pesar de que se utiliza un manejo agresivo de los sintomas para el cuidado
paliativo, el objetivo no es especificamente curar, sino mejorar la calidad de vida del paciente y de su familia.
Sin embargo, el paciente puede estar recibiendo un tratamiento activo para los sintomas de la enfermedad (por
ej. cirugia, radiacion, etcétera.) al mismo tiempo que recibe el cuidado paliativo. Piénselo de este modo........ un
diabético recibe insulina paliativa todos los dias. La insulina no curara la diabetes pero “cubrird” y controlara
los efectos de la diabetes. Esto le permite al paciente vivir mas con menos efectos secundarios y, a su vez,
mejorar la calidad de vida.

e Losservicios de hospicio y cuidado paliativo brindan atencidn interdisciplinaria, tratamiento integral de la
persona y su familia (en el ambito fisico, psicologico, espiritual y social), ofrece educacion y apoyo al paciente
y la familia, se extiende a todos los pacientes y familiares con diversas enfermedades que ponen en peligro la
vida y proporciona servicios para el duelo. El objetivo es mejorar la calidad de vida del paciente y de su familia.
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: Préactica actual de los
hospicios y del cuidado
paliativo
Tratamiento Cuidado ™
curativo paliativo Hospicio
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q Q Q

e Enlaactualidad, los pacientes con enfermedades terminales tienen una larga trayectoria de tratamientos de
curacion seguidos de cuidado paliativo (si se considera que todos los tratamientos no son (tiles) y luego pasan
un periodo breve en el hospicio.
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Cuidado paliativo

Enfoque curativo:
Tratamientos especificos
para las enfermedades

Enfoque paliativo: Apoyo de
Tratamientos para la comodidad/de | perdida
apoyo

Organizacién Mundial de la Salud, 2002
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q Q e

e En este diagrama, el cuidado paliativo recibe el mismo enfoque que el cuidado de curacidn. Los pacientes
reciben cuidado para la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion tempranay la
evaluacion correcta. También es fundamental el cuidado para el duelo.
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Q
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Q
Continuidad del cuidado
- Muerte
Tratamiento para /////
modificar la enfermedad o
///// Atencién
7 de hospicio
//’// Cuidado paliativo Apoyo de
-7 perdida
Fase terminal de
la enfermedad
NQF, 2006
E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q <Y e

e Este diagrama describe la continuidad del cuidado paliativo y de hospicio a medida que

la enfermedad progresa y que el paciente ingresa en la fase terminal de la enfermedad
(NQF, 2006).

Material didactico suplementario sugerido:
lustracién 1: Continuidad del cuidado
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*  Practiguemos: Un estudio
de caso
* Hombre de 38 afios con
drepanocitosis

* Tuvo un derrame cerebral hace
8 meses

* Vive en un asilo

* Exacerbaciones frecuentes de
dolor durante los 6 meses pasados
(8 internaciones)

E L N E C International Curriculum Q Qe Q Q Q 5y Q

Los puntos para la discusién/las preguntas podrian ser:

P: ¢Se beneficiaria este paciente con el cuidado paliativo?
R: Si

¢Qué servicios podria necesitar este paciente ahora?

: Control del dolor y los sintomas, apoyo/mejora para lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su
familia, asistencia para tomar las decisiones, evaluacién/manejo de las necesidades fisicas, psicolégicas,
espirituales y sociales y cuidado brindada por un equipo interdisciplinario.

oo

P: ¢(COmo describiria usted las diferencias entre el paciente que recibe “cuidado de hospicio” en comparacion con el
“cuidado paliativo™?

R: El cuidado de hospicio seria brindada si se estima que el paciente tiene seis meses 0 menos de vida. El cuidado
puede brindarse en el hogar del paciente, en un hospicio donde el paciente esta internado o en un centro de
rehabilitaciéon donde se encuentre. El cuidado paliativo idealmente deberia comenzar en el momento del
diagndstico, cuando se enfatiza el control del dolor y los sintomas y la mejora de la calidad de vida para lo que
queda de la vida del paciente.

(,Como describiria usted las similitudes entre “cuidado de hospicio” y “cuidado paliativo™?

: El cuidado de hospicio y el paliativo no sélo trataran las necesidades fisicas, sino que también abarcaran las de
caracter psicoldgico, espiritual y social. El cuidado seria interdisciplinaria tanto para el cuidado de hospicio
como para el paliativo y se enfatizaria sobre la familia como unidad de cuidado médico. Se ofrecerian servicios
para el duelo a través de los programas de hospicio y de cuidado paliativo.

0T
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Modelo de la calidad de vida:

Bienestar fisico
Bienestar psicoldgico
Bienestar social
Bienestar espiritual

Ferrell et al., 1991

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Sy Q

e Losaspectos de la calidad de vida (QOL, por sus siglas en inglés) comprenden la dimension fisica, psicoldgica,
social y espiritual de una persona. La experiencia de la muerte impacta en todas las dimensiones (Ferrell, et al.,
1991).

e Significado de la calidad de vida:

Difiere de una persona a otra.

Puede ser definida solamente por el paciente segln su propia experiencia de vida.

Es importante examinar los aspectos de cada dimension desde la perspectiva del paciente y su familia.
Usted no debe suponer lo que “calidad” significa para ellos.

VYV VY

e Tenga en cuenta tanto los atributos negativos como los positivos. Si sélo se evallan y tienen en cuenta los
miedos, por ejemplo, se pierde la oportunidad de ayudar a los pacientes y sus familias a realizar sus esperanzas.

e Lacalidad de vida se considera a lo largo de la enfermedad/trayectoria de la muerte (inclusive el momento de la
muerte y el periodo de duelo).
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Q
° Fisico: Psicol6gico
Capacidad funcional Ansiedad
Fuerza/fatiga Depresion
Suefio y descanso Placer/tiempo libre
Nauseas Angustia por dolor
Apetito Felicidad
Estrefiimiento Miedo
Dolor \ Cognicién/atencion
Calidad de vida
2 N
Social Espiritual
Carga financiera Esperanza
Carga para el cuidador Sufrimiento
Roles y relaciones Significado del dolor
Afecto/funcion sexual Religiosidad
Apariencia Trascendencia
Adapted from Ferrell et al., 1991
E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Q

e Lacalidad de vida al final de la vida significa tratar las dimensiones multiples del
cuidado médico.

e Analice cada una de las cuatro dimensiones del cuidado médico mencionados anteriormente y dé ejemplos
tomados de su propia experiencia. Hable sobre algun paciente reciente al que muchos de los participantes hayan
atendido. Sefiale que las personas pueden experimentar problemas importantes en cada una de estas
dimensiones. Por ejemplo:

Una mujer de 42 afios de edad recibié un diagndstico de cancer pancreatico hace tres meses.

» Ella no puede atender su hogar, cocinar y cuidar a sus dos hijos adolescentes debido a la fatiga crénica, el
dolor y las nauseas (dimension fisica).

» Esté ansiosa y tiene miedo con respecto a su afeccion y esta desconsolada porque no puede tener alivio para
el dolor (dimension psicologica).

» Esté triste porque no puede participar en las actividades de sus hijos y continuar con sus responsabilidades
comunitarias. Tiene alopecia y ha perdido 20 libras desde que se enfermd. Su ropa ya no le queda bieny
ella no tiene energia para ir a comprar ropa nueva. “Mi esposo dice que €l se siente frustrado conmigo”
(social).

» Ella se siente sin esperanzas porque sabe que s6lo tiene unos meses de vida. Cree que su sufrimiento se
debe a que Dios la esta castigando por sus pecados del pasado. Desea que estos Ultimos dias/semanas/meses
sean lo mas positivos posible, pero ella no encuentra paz en el dolor y sufrimiento (espiritual).

Material didactico suplementario sugerido:

llustracion 2: Modelo de la calidad de vida

llustracion 3: Como lograr calidad de vida al final de la vida: Cdmo abarcar las dimensiones multiples del cuidado
médico
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o La conservacion de la
esperanza en medio
de la muerte

* Procesos experienciales
Procesos espirituales
* Procesos relacionales

* Procesos del
pensamiento racional

Ersek, 2006

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Sy Q

e Los enfermeros tienen la oportunidad Unica de mantener la esperanza de los pacientes y sus familias al
brindarles un cuidado paliativo de excelencia en el &mbito fisico, psicosocial y espiritual. (Ersek, 2006)

e Los procesos experienciales incluyen:
» Prevenir y manejar los sintomas del final de la vida.
» Alentar al paciente y a las familias a trascender su situacién actual.
» Fomentar los recuerdos.

e Los procesos espirituales/trascendentes incluyen:
» Facilitar la participacion en los rituales religiosos/practicas espirituales.
» Hacer las remisiones necesarias a los clérigos y otras personas de apoyo espiritual.

e Los procesos relacionales incluyen:
» Reducir al minimo la aislacion del paciente y la familia.
» Establecer y mantener una relacion abierta.
» Comunicar el sentido propio de esperanza.

e Los procesos del pensamiento racional incluyen:
»  Asistir al paciente/su familia para establecer, obtener y revisar los objetivos sin imponer la agenda propia.
» Asistir en la identificacion de los recursos disponibles y necesarios para cumplir los objetivos.
» Aumentar la sensacion de control del paciente/la familia cuando sea posible.

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 1: Intervenciones para fomentar la esperanza
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- Herramientas y recursos
para el cuidado paliativo

Herramientas de evaluacion

» Sintomas fisicos

» Sintomas emocionales
Espiritualidad

Calidad de vida

Resultados de los cuidadores

http://prc.coh.org

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Sy Q

e  Existen muchas herramientas validas y confiables para ayudar al enfermero a evaluar
los distintos aspectos del cuidado paliativo. Las herramientas de medicidn se utilizan
para desarrollar cambios y para identificar las intervenciones que pueden mejorar el
cuidado paliativo.

e Ejemplos de las herramientas que puede utilizar el enfermero:

>
>
>
>
>
>

Sintomas fisicos

Sintomas emocionales
Espiritualidad

Estado funcional

Calidad de vida

Resultados de los cuidadores

e Puede encontrar informacién sobre el acceso a los instrumentos en los siguientes sitios Web:

>

The Toolkit of Instruments to Measure End-of-Life Care — TIME (Equipo de instrumentos para medir la
atencion del final de la vida) disponible en linea en www.chcr.brown.edu/pcoc/toolkit.htm (Tomado en
agosto de 2007).

City of Hope Pain and Palliative Care Resource Center (Centro de Recursos para el Dolor y la Atencién
Paliativa de City of Hope): http://prc.coh.org

Material didactico suplementario sugerido:

Cuadro 2: Ejemplos de las herramientas de evaluacion
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©

° Prondstico

» Estado funcional

Factores deficientes de prediccién:
Karnofsky — ECOG

» Sintomas multiples

» Marcadores bioldgicos
(por €j. albimina)

 “¢Estaria sorprendido si este
paciente muriera dentro de los
6 meses préximos?”

* Lynn et al., 2000

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Sy Q

Los factores de prondstico de la supervivencia incluyen:

>

>

>

El estado de desempefio del paciente (niveles de energia y actividad). Pueden usarse para predecir la
supervivencia en los pacientes con cancer.

Los instrumentos/herramientas (por ej. Karnofsky, ECOG) son mediciones deficientes para hacer
predicciones de supervivencia en las enfermedades avanzadas (Lamont & Christakis, 2002).

Los signos clinicos del paciente y los sintomas multiples (disnea, disfagia, pérdida de peso, xerostomia,
anorexia y disfuncién cognitiva) estan asociados a una supervivencia limitada en los pacientes con cancer
(Llobera et al., 2000; Vigano et al., 2000).

Los marcadores bioldgicos (por ej. recuentos elevados de plaquetas, disminucion de la albdmina en suero,
etc.) también pueden ser indicadores de una supervivencia limitada (Lamont & Christakis, 2002).
Predicciones del médico clinico: Los estudios han indicado que los clinicos tienden a sobreestimar la
supervivencia, y resulta atil hacerse la siguiente pregunta: “;Me sorprenderia si este paciente muriera
dentro de los proximos seis meses?” Esto puede ayudar al clinico a determinar si es necesario hacer mas
andlisis sobre el tema, revisar los objetivos de la atencion médica y quiénes podrian beneficiarse de los
servicios para el final de la vida y de cuidado paliativo apropiados que incluyen la planificacion por
adelantado del cuidado médico, el cuidado para la comodidad y un aumento del apoyo psicologico, social y
espiritual (Lynn et al., 2000).
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Para la mejora del cuidado
paliativo

* Algunas cosas no
pueden “arreglarse” .

* Uso de la presencia % ‘
terapéutica :

* Cémo mantener una | — o
perspectiva realista —
E L N E C International Curriculum Q Q o [} o IS Y

Los enfermeros tienen un papel importante en la mejora del cuidado paliativo. Recuerde que algunas cosas no
pueden “arreglarse” (Faas, 2004):

YVVVYV

No podemos cambiar la inevitabilidad de la muerte.

No podemos hacer desaparecer la angustia que se siente cuando un ser querido muere.

Todos debemos enfrentar la realidad de que también moriremos.

No importa cuanto nos esforcemos, es muy dificil encontrar las palabras o los gestos perfectos para aliviar
la angustia del paciente y la familia, si es que esto es realmente posible; por eso, es tan importante la
presencia.

El uso de la “presencia” es un modo de expresar el cuidado compasivo.

>

>

>

Todos los dias, los enfermeros son invitados a presenciar los Gltimos momentos de la vida de un paciente, a
brindarle cuidados a él y su familia en el momento de la muerte

y a atender a la familia en el proceso de duelo.

Los enfermeros pueden usar la presencia terapéutica como un medio para comunicar el cuidado al paciente
que esta luchando con los elementos emocionales/espirituales del sufrimiento asociado con las pérdidas
multiples.

“La presencia puede ser, en verdad, nuestro regalo mas precioso para estos pacientes

y sus familias” (Borneman & Brown-Saltzman, 2006).

CoOmo mantener una perspectiva realista

>

>
>
>

No hay un modo correcto de morir, un enfoque estructurado.

Las crisis y dificultades surgen junto con alegrias inesperadas y profundas.

Es fundamental tener un enfoque flexible para satisfacer las necesidades cambiantes del paciente y su
familia.

El reconocimiento de que la calidad de vida (QOL, por sus siglas en inglés) esta determinada por las
necesidades Unicas del paciente y su familia ayuda al enfermero

a mantenerse concentrado en los objetivos del cuidado médico.

Nota: Para continuar con este trabajo dificil de “no poder arreglar las cosas” los enfermeros deben elaborar un
duelo para la pérdida de sus pacientes y estar agradecidos por el privilegio de poder hacer este viaje con ellos.
Esperemos que otros nos acompafien cuando llegue nuestra hora, que efectivamente, llegara (Vachon, 2006).
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Q
Q

> CoOmo extender el cuidado
paliativo en
distintos ambitos

* Identificacion principal de
servicios

« Expansién del concepto
de sanacion

* Recibir educacion

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Iy

e Los enfermeros son los proveedores de cuidado médico que pasan mas tiempo con los pacientes y sus familias
que cualquier otro miembro del equipo de cuidado médico. Los enfermeros pueden tener una influencia en la
calidad del cierre del final de la vida al identificar a las personas que tienen una enfermedad o afeccion que
pone en peligro la vida. Esto puede ocurrir en una variedad de &mbitos, por ejemplo:

Cuidado de pacientes agudos,

Departamento de Emergencias,

Centros de rehabilitacion,

Centros de atencién a largo plazo/de enfermeria especializada,

Clinicas de infusion,

Cuidado en el hogar.

VVVVVY

e Laidentificacién temprana implica que el cuidado paliativo pueda comenzar antes y que los pacientes y sus
familias puedan establecer y alcanzar objetivos (Coyle, 2006).

e  Expansion del concepto de sanacion:
» Asegurar un cierre de calidad para el final de la vida: Al final de la vida, el cuidado de enfermeria cambia
de un enfoque de bienestar/recuperacion a una comprension de la “sanacion” (Coyle, 2006).

e El rol del enfermero en la educacion:
» Competencias: a través de la educacion, el enfermero domina las competencias para el
cuidado paliativo de excelencia. [Consulte la lHustracion 4]

Material didactico suplementario sugerido:
llustracién 4: La muerte pacifica: Competencias recomendadas y pautas curriculares para el

cuidado de enfermeria del final de la vida
llustracion 5: Estrategias didacticas adicionales
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Reflexiones finales...

» El cuidado paliativo de calidad
trata las inquietudes sobre la
calidad de vida

* Mayor conocimiento es esencial

« “Estar con”

» Importancia del enfoque

interdisciplinario para el cuidado
meédico

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Iy

El cuidado paliativo de calidad comprende los aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales e incluye a
la familia como la unidad de cuidado médico. No son las Unicas caracteristicas que definen el rol del enfermero,
pero apoyan la filosofia y los principios de lel cuidado paliativo y al mismo tiempo reflejan las dimensiones
dentro del modelo de la Calidad de Vida.

Consideraciones finales:

» Dado que los enfermeros no pueden poner en préctica lo que no conocen, es fundamental aumentar el
conocimiento para brindar una mejor cuidado al paciente por medio de la educacién de enfermeria para
graduados y no graduados y del desarrollo profesional.

» La enfermeria paliativa no es solamente “hacer por” sino que también, en gran medida, es “estar con” los
pacientes y sus familias.

» Laenfermeria paliativa puede ofrecerse de un modo mejor si los enfermeros son parte de un equipo
interdisciplinario.

Algunas preguntas finales: ;Qué consideraria usted que es una “buena muerte”? (permita que los principiantes
digan sus opiniones, a continuacién hay algunas respuestas posibles)

El paciente esta libre de dolor y de otros sintomas angustiantes.

Hubo un tiempo adecuado para tratar las inquietudes importantes del paciente/familia para lograr un cierre
del final de la vida de calidad.

Se agotaron todos los tratamientos posibles para curar la enfermedad.
El paciente muri6 en su hogar con dignidad y rodeado de la familia y amigos.
El paciente pudo vivir el tiempo suficiente como para terminar los asuntos inconclusos.

El paciente vivio la cantidad de tiempo suficiente para presenciar un hecho en particular (por ej. un
nacimiento, una graduacion).

VVVYVY VYV
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To Comfort Always

e No todas las muertes son pacificas o “buenas”: Puede ser dificil controlar los sintomas o resolver todos los
asuntos que el paciente y/o su familia desean atender. Esos tipos de muerte pueden ser una causa de angustia
para el enfermero.

e El sufrimiento no es una condicion necesaria para encontrar sentido a la vida, pero es posible encontrar un
significado a pesar del sufrimiento.

e Cuando una persona debe enfrentar pérdidas abrumadoras de la autonomia y la independencia, conserva la
libertad de elegir su propia vision de la vida y de buscar un significado. De este modo, se preserva la dignidad a
pesar de que la persona pierde lo que la sociedad considera atil (Chochinov, 2002; Frankl, 1984).

e Cada enfermero individualmente, y colectivamente como parte de una profesién, tiene un rol vital en la mejora
de la atencién médica para el final de la vida.

e En 1959, Victor Frankl, psicoterapeuta y sobreviviente de un campo de concentracién escribio:
“Nunca debemos olvidar que también podemos encontrarle significado a la vida aun cuando estemos ante
una situacion sin esperanza, cuando debamos confrontarnos con un destino que no puede ser
cambiado ... Cuando no podamos cambiar mas una situacion, ...tenemos el desafio de cambiarnos a
nosotros mismos”’

(Frankl, 1984, pg. 135).

Material didactico suplementario sugerido:
[lustracion 6: “Querida muerte” y ejercicio de poesia
lustracién 7: El elefante en la habitacién




Moddulo 1: Cuidado Paliativo
Casos de estudio

Madulo 1
Caso de estudio N° 1
El Sr. S.: “Deseo que se haga todo lo posible hasta el ultimo momento”

El equipo de consulta de cuidado paliativo recibié un llamado para hacer recomendaciones al
médico y al personal de enfermeria para mejorar el manejo de los sintomas del Sr. S., un paciente
masculino de 75 afios de edad que fue admitido en el piso médico con falta de aire y fatiga
graves relacionadas con su insuficiencia cardiaca en estadio terminal. ES un mecanico
discapacitado, casado y vive con su esposa. Ha tenido tres admisiones por insuficiencia cardiaca
en los Gltimos cuatro meses.

Al ver al paciente, el equipo detect6 que ademas del control de los sintomas, habia una necesidad
de apoyo psicoldgico, social y espiritual. El paciente informé que tenia miedo de morir porque
estaba preocupado por como su familia se arreglaria en el aspecto financiero sin su ingreso por
discapacidad. No queria hablar del hospicio como una opcion para el cuidado médico y afirmé
“deseo que se haga todo lo posible hasta el ultimo momento”. El equipo de cuidado paliativo,
compuesto por un enfermero, un médico, un trabajador social y un capellan les brind6 el control
de los sintomas, el apoyo espiritual y emocional al Sr. S. y su esposa y volvio a analizar el tema
de “la planificacion por adelantado del cuidado médico”. (El Sr. S. ha sido categdrico con su
decision de no hablar sobre el hospicio. Solamente desea que su equipo de cuidado médico hable
sobre cdmo puede mejorarse y recuperarse).

Preguntas para el analisis:

1. ¢Qué evaluaciones son fundamentales para brindar cuidado paliativo de calidad como equipo
de consulta?

2. ¢Como analiza el equipo el tema de la planificacion por adelantado del cuidado médico?

3. ¢Qué intervenciones son fundamentales en la primera visita de consulta?




Modulo 1
Caso de estudio N° 2
La Sra. T: Necesita cuidado paliativo en el momento del diagndéstico

El Equipo de cuidado paliativo del Centro del Cancer, compuesto por un director de enfermeria
de cuidado paliativo, un trabajador social y un asesor de cuidado espiritual que integran la
practica oncologica, se reunid con la Sra. T después de su primera visita al consultorio por un
cancer pancredtico recientemente diagnosticado. La Sra. T tiene 70 afios de edad, es una maestra
jubilada, vive sola y su unica familia es su hijo que vive lejos de aqui.

Preqguntas para el analisis:

1. En la primera visita del equipo, la Sra. T dice “;Para qué necesito un equipo como éste?”’
(No estoy aqui, en el centro contra el cancer, para que me curen?” ;Como introduce el
equipo el concepto de cuidado paliativo a una paciente con un diagndstico reciente de un
cancer en un estadio avanzado?

2. ¢ Como puede el equipo brindar el cuidado médico a la paciente y su hijo?

El caso continua:

El equipo hace un seguimiento de la Sra. T durante el curso del tratamiento, la ve en las
consultas al médico, durante el tratamiento de quimioterapia y la radioterapia. Han transcurrido
ocho meses y la enfermedad ha progresado hasta el punto en el que la quimioterapia ya no es
mas una opcion.

Preguntas para el andlisis:

3. ¢Cuél es el momento apropiado para introducir el concepto de cuidado médico de hospicio?
¢ Como puede explicar el equipo este tipo de cuidado médico a la Sra. T?
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Caso de estudio N° 3
El Sr. J.: El paso del tratamiento a el cuidado paliativo

El Sr. J. ha sido paciente del hospital durante los ultimos cuatro dias. Es un hombre de 70 afios
de edad con un antecedente de dos afios de demencia y un cancer de pulmon de células pequefias
recientemente diagnosticado con metastasis al fémur. Llego al departamento de emergencias con
falta de aire. Present0 un estado de confusion y agitacion cada vez mayor. Sus comportamientos
no verbales sugieren que tiene dolor. Su hija ha solicitado que los objetivos del cuidado médico
cambien de ser un plan de quimioterapia a mantenerle comodo. El personal sugiere que se debe
Ilamar al equipo de cuidado paliativo para realizar una consulta.

Preguntas para el andlisis:

1. ¢Cudles son los beneficios de la consulta de cuidado paliativo para este paciente y su hija?

2. ¢Cuéles son las barreras potenciales que podrian interferir con la remision al cuidado
paliativo para este paciente?

3. ¢Qué estrategias podrian ser Utiles para superar dichas barreras?
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Caso de estudio N° 4
Mike: ¢Para qué?

Mike, un ex adicto a las drogas inyectables, de 40 afios de edad, fue diagnosticado con SIDA
hace dos afios. Fue admitido en el hospital para recibir apoyo nutricional y porque tenia dolor
abdominal. Hace tres meses se mudé de su apartamento a un asilo por causa de la debilidad cada
vez mayor y de la incapacidad de cuidarse a si mismo. Mike ha estado sin empleo por seis afos.
Cuando la enfermera toma nota de su historia clinica, Mike se ve ansioso. Esta sin afeitar. Esta
despeinado y tiene las ufias sucias. El personal de enfermeria del asilo informé que a menudo se
rehisa a bafiarse. Responde a las preguntas sin hacer contacto visual y a menudo comenta “;Para
qué?” Mike esté divorciado y tiene una hija adolescente que vive con su madre. No ha visto a su
hija porque no quiere que ella lo vea “asi”. El resto de su familia estd compuesto solamente por
una hermana mayor que le ha ayudado a mudarse al asilo. Mike dice que ya no ve a sus amigos
porque no les dijo que se iba a mudar al asilo y no quiere que sepan que esta viviendo alli.
Cuando la enfermera termind de anotar su historia, él le pide que cierre las cortinas y la puerta 'y
que lo deje solo. Cuando la enfermera regresa para darle los medicamentos, Mike grita “jCrei
que le habia dicho que me dejara solo!”.

Prequntas para el analisis:

1. EvalUe los aspectos de la calidad de vida usando el modelo del bienestar fisico, psicoldgico,
social y espiritual.

2. ¢Con qué miembros del equipo interdisciplinario es mas conveniente comunicarse?
¢Por qué?

3. ¢Qué otro tipo de informacion seria Gtil para evaluar la calidad de vida al final de la vida y en
la planificacion del cuidado médico para Mike? ;Como estén interrelacionadas estas
dimensiones de la calidad de vida?

4. Analice el rol unico que tiene la enfermeria en el cuidado de Mike. Analice la colaboracién
de Mike con el medico.

5. ¢Que otro tipo de informacion seria util para evaluar la planificacion del cuidado médico para
Mike?

6. ¢Como puede crear usted un entorno seguro para Mike?
7. ¢Existen los asilos en su pais?

8. ¢Donde reciben cuidado los pacientes como Mike en su comunidad?
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Moédulo 1: Cuidado Paliativo
Material didactico suplementario/Actividades de la sesion de capacitacion

Moédulo 1

Cuadro 1: Intervenciones para fomentar la esperanza

Procesos experienciales

Prevenir y manejar los sintomas del final de la vida

Alentar al paciente y a la familia a trascender su situacion actual

Fomentar las experiencias estéticas

Usar la alegria y el humor adecuadamente

Alentar el compromiso para las tareas creativas y alegres

Sugerir literatura, peliculas y obras de arte que levanten el &nimo y que realcen las alegrias de la vida
Fomentar los recuerdos

Asistir al paciente y a la familia a concentrarse en las alegrias presentes y pasadas

Compartir historias positivas y que inspiren esperanza

Apovyar al paciente y a la familia para las charlas positivas consigo mismos

Procesos espirituales/trascendentes

Facilitar la participacion en los rituales religiosos y las practicas espirituales

Hacer las remisiones necesarias a los clérigos y otras personas de apoyo espiritual
Ayudar al paciente y la familia a encontrar el significado a la situacion actual

Asistir al paciente/familia a llevar un diario

Sugerir literatura, peliculas y obras de arte que exploran el significado del sufrimiento

Procesos relacionales

Reducir al minimo la aislacion del paciente y la familia

Establecer y mantener una relacion abierta

Reforzar el sentido del valor de si mismo del paciente y la familia

Reconocer y reforzar la naturaleza reciproca de la esperanza entre el paciente y el sistema de apoyo
Dar tiempo para las relaciones (especialmente importante en los &mbitos institucionales)
Promover una ideacion del apego al asistir al paciente a identificar a sus seres queridos y luego
reflejarse en las caracteristicas y experiencias personales que hacen que la persona querida gane
el afecto del paciente

Comunicar el sentido propio de esperanza

Proceso de pensamiento racional

Asistir al paciente y a su familia a establecer, obtener y revisar los objetivos sin imponer la
agenda propia

Asistir en la identificacion de los recursos disponibles y necesarios para cumplir los objetivos
Asistir para procurar los recursos necesarios, ayudar con la division de los objetivos grandes en
pasos pequefios que aumentan los sentimientos de éxito

Brindar informacion exacta con respecto a la afeccion y tratamiento del paciente

Facilitar la vigilancia de la realidad segun corresponda

Ayudar al paciente y la familia a identificar los éxitos pasados

Aumentar la sensacion de control del paciente y la familia cuando sea posible

Una adaptacion de:




Ersek, M. (2006). The meaning of hope in the dying. De B. R. Ferrell, & N. Coyle (Editores) Textbook of Palliative
Nursing (2" ed., p. 524). New York, NY: Oxford University Press. Reimpreso con autorizacion.
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Cuadro 2: Ejemplos de las herramientas de evaluacién

1. Sintomas fisicos

o o0 oW

Breve inventario del dolor (BPI, por sus siglas en inglés)

Sistema Edmonton de evaluacion de los sintomas (ESAS, por sus siglas en inglés)

Escala Memorial de evaluacion de los sintomas (MSAS, por sus siglas en inglés) para adultos y nifios
Inventario Breve de Hospicio (BHI, por sus siglas en inglés)

Inventario de Sintomas MD Anderson (MDASI, por sus siglas en inglés)

Cuestionario McGill sobre el dolor (MPQ, por sus siglas en inglés)

2. Sintomas emocionales

a.
b.
C.

Perfil de los estados de animo (POMS, por sus siglas en inglés)
Escala Memorial de evaluacion de los sintomas (MSAS, por sus siglas en inglés) para adultos y nifios
Inventario Rand de Salud Mental (MHI-5, por sus siglas en inglés)

3. Espiritualidad

a.
b.
C.

oo

oo

o e

Significado en la Escala de la vida
Escala del Bienestar espiritual
Perfil de la Actitud ante la muerte

Estado funcional

Escala de Karnofsky

indice de independencia en las actividades de la vida diaria (ADL, por sus siglas en inglés)
indice de la Escala de Barthel para las actividades de la vida diaria

Calidad de vida (QOL, por sus siglas en inglés)

Cuestionario McGill sobre la calidad de vida

indice de la calidad de vida Missoula —VITAS Subescala de la EORTC (QLQ C-30) de la fatiga
Evaluacion funcional de la terapia del cancer (FACT/FACIT - Fact G)

indice de la calidad de vida en el hospicio (HQLLI, por sus siglas en inglés), (McMillan, 2000)

Cuidadores
Indice de fatiga del cuidador (CSI, por sus siglas en inglés)
Evaluacion de la reaccién del cuidador (CRA, por sus siglas en inglés)

Referencias:

Brown University. The toolkit of instruments to measure end-of-life care (TIME). Disponible en linea en

http://www.chcr.brown.edu/pcoc/bibliographies.htm Tomado el 19 de febrero de 2007.

Frank-Stromborg, M., & Olsen, S.J. (2004). Instruments for clinical health-care research (3" ed.). Sudbury, MA:

Jones & Bartlett Publishers.



Moédulo 1
llustracion 1: Continuidad del cuidado

Préctica actual de los hospicios/cuidado paliativo

Tratamiento Cuidado
curativo Paliativo

Hospicio

Enfoque curativo:
Tratamientos especificos para las enfermedades

Enfoque paliativo:
Tratamientos para la comodidad/de apoyo Apoyo para

el duelo

H

Organizaciéon Mundial de la salud. (2002). National cancer control programmes: Policies and managerial
guidelines (2™ ed.). Geneva, Switzerland: Autor. Reimpreso con autorizacion.

Diagnéstico
— Muerte
Tratamiento que modifica /////
la enfermedad -7
P Cuidado de
e hospicio
e Apoyo para
- Tratamiento Paliativo al dualn
Fase terminal de
la enfermedad
Fuente:

National Quality Forum. (2006). A national framework and preferred practices for palliative and hospice care
quality: A consensus report (p.3). Washington, DC: Autores.



Modulo 1

llustracion 2: Modelo de la calidad de vida

Bienestar fisico
y sintomas
Capacidad funcional
Fuerza/fatiga
Suefio y descanso
Néuseas
Apetito
Estreflimiento
Dolor

™

/

Calidad de vida

/

Fuente:

Bienestar social
Carga financiera
Carga para el cuidador
Roles y relaciones
Afecto/funcion sexual
Apariencia

"

Bienestar psicolégico

Ansiedad o angustia
Depresién
Placer/tiempo libre
Angustia por dolor
Felicidad
Miedo
Cognicién/atencién

Bienestar espiritual
Esperanza
Significado
Sufrimiento
Religiosidad

Ferrell, B.R., & Grant, M. (2000). Quality-of-life model. Duarte, CA: City of Hope National Medical
Center. Reimpreso con autorizacion. Disponible en linea en http://prc.coh.org

Mdédulo 1
lustracion 3: Como lograr calidad de vida al final de la vida: Cémo abarcar las dimensiones

multiples del cuidado

PROPOSITO: Ser una compafiia con la lustracion 2. Estas dimensiones multiples del cuidado le
daran a los participantes una oportunidad de ver los distintos modos de evaluar y manejar el bienestar

fisico, psicoldgico, social y espiritual del paciente/familia.



Bienestar fisico

1.

2.

o &

Sintomas multiples debido a la progresion de la enfermedad, debilidad y cambios orgéanicos y
metabdlicos que afectan el bienestar fisico del paciente.

El dolor es una de las inquietudes primarias de los pacientes con enfermedades terminales y de
los miembros de la familia y cuidadores.

Otros sintomas angustiantes son la disnea, las molestias gastrointestinales, el delirio, la
inquietud/agitacion, la fatiga/debilidad, la disfagia y la anorexia/caquexia.

Los aspectos fisicos también incluyen la capacidad funcional, el suefio y el descanso, y el apetito.
Los miembros de la familia pueden desarrollar o tener necesidades fisicas existentes que
impactan en su capacidad de cuidar al paciente y de cuidarse a si mismos. Los sintomas fisicos
pueden manifestarse también durante el periodo de duelo.

Bienestar psicologico:

1.

2.

o s

10.

11.

Los pacientes experimentan una amplia gama de emociones y de inquietudes/temas psicoldgicos

al final de la vida.

La comunicacién y el apoyo son componentes importantes del ambito psicoldgico. Si se tratan y

trabajan los temas que no estan resueltos, se puede disminuir mucho el sufrimiento.

El significado de la enfermedad junto con los atributos fisicos y sociales impactan notablemente

en las respuestas emocionales. Los significados pueden cambiar segun las circunstancias

individuales (Borneman &

Brown-Saltzman, 2006).

La depresion debe diferenciarse de la tristeza (Pasacretta et al., 2006) — la tristeza debida a las

pérdidas multiples (respuesta normal) comparada con la depresion (sindrome psiquiatrico).

Desgaste de la autoestima de los adultos mayores.

a. Enfoque “discriminatorio por la edad” de las instituciones y prestadores de cuidado medico.

b. Pérdida de la privacidad y de la dignidad

c. Laautoestima baja puede intensificar los sentimientos de dolor fisico y psicologico, la
soledad y la falta de energia.

d. Puede sentirse impotente y una carga para los demas.

Estrategias para enfrentar las cosas — aquellas que han sido Utiles en el pasado se exploran

nuevamente junto con la sugerencia de estrategias nuevas. Aunque la negacion puede ser vista de

modo negativo, muchas veces es un medio Gtil  y apropiado de enfrentar una pérdida

abrumadora.

El modo en el que los adultos mayores responden ante su muerte puede estar influido por su

cultura, experiencias pasadas, religion, orientacién filoséfica y cudn comprometidos estaban con

la vida antes de su enfermedad (Ebersole & Hess, 2001).

Evaluacion cognitiva — incluye la capacidad de tomar decisiones y la competencia y también la

evaluacion de la presencia y las causas de confusion, la agitacion y el delirio.

Inquietudes psicoldgicas — respuestas emocionales a la enfermedad e incluyen:

Ansiedad, tristeza, miedo, depresion, soledad, negacion/aceptacion, felicidad, angustia asociada

con los sintomas, duelo, esperanza /desesperanza y culpa/enojo.

Los puntajes de la ansiedad por la muerte de los cuestionarios convencionales sugieren que los

adultos mayores presentan una disminucion en la ansiedad por la muerte en vez de un aumento a

medida que avanza la edad.

a. Laexperiencia de la acumulacion de pérdidas y limitaciones (Kastenbaum, 1992).

b. Se cree que este pensamiento se debe a la percepcion de la persona mayor de que ha podido
“vivir su vida”.



Bienestar social:

1.

2.

Pueden verse amenazadas la estructura y la integridad social de la familia. Las relaciones y los
roles suelen verse perturbados y es necesario que se redistribuyan, y se crea un cierto caos.

Los adultos mayores han tenido muchas pérdidas (familia, amigos, habilidades fisicas e
independencia), lo que contribuye al aislamiento social.

Los pacientes muchas veces estan preocupados por convertirse en una carga para la familia. Los
cuidadores que son miembros de la familia pueden estar abrumados, es posible que el Gnico
cuidador puede sea un conyuge débil y de edad avanzada.

Es posible que cambien las expresiones de la sexualidad en la pareja a medida que progresa

la enfermedad.

Los nifios pueden manifestar sus inquietudes emocionales aislandose o Ilamando la atencidon en la
escuela o en el hogar.

Las inquietudes financieras pueden surgir debido a la pérdida de los ingresos del paciente y/o de
los miembros de la familia debido a sus responsabilidades de cuidador.

Bienestar espirituals:

1.

La religion y la espiritualidad son conceptos complementarios (Highfield, 2000). La religion da
expresion a las creencias, valores y practicas de la persona y da respuestas a las preguntas
relacionadas con el sufrimiento, la enfermedad, el dolor y la muerte. La religion es el modo en el
que una persona se relaciona con Dios.

Un enfoque mas amplio de la espiritualidad abraza una busqueda del significado en cualquier
experiencia de vida (Cassidy & Davies, 2004).

La dimension espiritual involucra la capacidad humana universal de trascenderse a si mismo y de
conectarse con otros, el entorno y los poderes externos a si mismo y existe independientemente
de la afiliacion a una religion organizada (Highfield, 2000).

El sentido de espiritualidad de una persona es muchas veces la clave para trascender las pérdidas
y encontrar un significado a la vida. Si se da lugar a las oportunidades de que se despliegue el
significado, surge el potencial de ir de lo superficial a lo profundo (Borneman & Brown-
Saltzman, 2006). Muchas personas buscan el significado del sufrimiento, como perdén o
aceptacion.

El proceso de la muerte puede desafiar y disminuir temporariamente la esperanza, pero no trae
inevitablemente la desesperacion. Si se presta la atencion especializada para mantener el
significado Unico de esperanza de una persona, se puede mejorar la calidad de vida y contribuir a
un proceso de muerte que sea significativo para el paciente y su familia (Ersek, 2006).

Las actividades y rituales religiosos y/o culturales son medios importantes de apoyo. Los rituales
funerarios reconocen el cambio de identidad de vivo a muerto y también el cambio de identidad de
los familiares del difunto. Los rituales ayudan a las personas a enfrentar las pérdidas multiples
(Rando, 1984).

Referencias:

Borneman, T., & Brown-Saltzman, K. (2006). Meaning in illness. In B. R. Ferrell, & N. Coyle

(Eds.), Textbook of palliative nursing (2™ ed., pp. 605-615). New York, NY: Oxford
University Press.

Cassidy, J.P., & Davies, D.J. (2004). Cultural and spiritual aspects of palliative medicine. In D.

Doyle, G.W.C. Hanks, N. Cherney, & K. Calman (Eds.), Oxford textbook of palliative
medicine (3" ed., pags. 949-957). Oxford, UK: Oxford University Press.



Ebersole, P., & Hess, P. (2001). Geriatric nursing and healthy aging. St. Louis, MO: Mosby, Inc.

Ersek, M. (2006). The meaning of hope in the dying. In B.R. Ferrell, & N. Coyle (Eds.), Textbook of
palliative nursing (2™ ed., pp. 513-529). New York, NY: Oxford University Press.

Highfield, M.E.F. (2000). Providing spiritual care to patients with cancer. Clinical Journal of
Oncology Nursing, 4(3), 115-120.

Kastenbaum, R. (1992). Death, suicide and the older adult. Suicide Life Threat Behavior, 22(1), 1-14.

Pasacretta, J., Minarik, P., & Nield-Anderson, L. (2006). Anxiety and depression. In B. R. Ferrell, &
N. Coyle. (Eds.), Textbook of palliative nursing (2™ ed., pp. 375-400). New York, NY:
Oxford University Press.

Rando, T.A. (1984). Grief, dying and death: Clinical interventions for caregivers. Champaign, IL:
Research Press Co.



Modulo 1
llustracion 4: La muerte pacifica: Competencias recomendadas y pautas curriculares para el
cuidado de enfermeria del final de la vida

Antecedentes

Como una muestra del reconocimiento de la necesidad universal de la atencion humana del final de
la vida, la Asociacion Estadounidense de Escuelas de Enfermeria (American Association of Colleges
of Nursing) patrocinada por la Robert Wood Johnson Foundation, realizé una mesa redonda de
enfermeros expertos y otros profesionales del cuidado médico para estimular la disertacion
académica e iniciar un cambio en esta importante realidad. Esto es una respuesta al mandato del
Consejo Internacional de Enfermeros de 1997 de que los enfermeros tienen una responsabilidad
anicay plrimaria para asegurar que los individuos que estan en el final de su vida, tengan una muerte
pacifica.

Estados Unidos esta enfrentando la realidad de una poblacion que esta envejeciendo, el
reconocimiento de los limites y el uso inadecuado de los recursos tecnolégicos y las inquietudes
sobre las capacidades de los proveedores de cuidado médico. Ademas, el aumento de la demanda del
suicidio asistido y las aprehensiones del publico con respecto al sufrimiento y los gastos asociados
con la muerte que pueden ser prolongados innecesariamente por la tecnologia crean un interés
renovado en el cuidado humano del final de la vida. El aumento de la conciencia con respecto al
éxito del hospicio como un modelo alternativo de cuidado médico ha servido como catalizador para
integrar la atencion paliativa dentro de los modelos tradicionales de la prestacion de cuidado médico.

Los preceptos que rigen la atencidn de hospicio son los principios fundamentales para toda el
cuidado del final de la vida. Dichos preceptos incluyen el supuesto de que las personas viven hasta el
momento de la muerte, que el cuidado hasta la muerte puede ser ofrecida por una variedad de
profesionales y que dicha cuidado est4 coordinada, es sensible a la diversidad, debe proveerse en
todo momento y presta cuidado a las inquietudes fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del
paciente y de su familia. Estos preceptos proporcionan una guia para el desarrollo de la formacion
profesional de los enfermeros. Sin embargo, la formacion profesional de los enfermeros para el final
de la vida ha sido, en el mejor de los casos, inconstante y a veces descuidada en el curriculo de
enfermeria. Este documento esta disefiado para cubrir dichas deficiencias. Dada la posibilidad de que
el cuidado sea brindada por una variedad de profesionales del cuidado médico, es fundamental que
dicha preparacién tenga un enfoque interdisciplinario para preparar a los alumnos para las practicas
del final de la vida que deberan realizar.

El grupo de especialistas en ética del cuidado médico de la mesa redonda desarrollo las
Declaraciones de las Competencias del Final de la Vida que presentamos aqui, y que todo estudiante
universitario de enfermeria deberia alcanzar.

Finalmente, el grupo hizo recomendaciones con respecto a las asignaturas en las que deberian tratarse
estas competencias.

Competencias necesarias para que los enfermeros brinden cuidado médic de calidad a los pacientes
y sus familias durante la transicion del final de la vida



10.

11.

12.

13.

14.

15.

Reconocer los cambios dindmicos en la demografia de la poblaciéon, en el aspecto econdémico del
cuidado medico y la prestacion de servicios que necesitan una preparacion profesional
perfeccionada para el cuidado del final de la vida.

Promover la prestacion del cuidado médico para la comodidad a las personas moribundas como
una destreza activa, deseable e importante y como un componente integral del cuidado de
enfermeria.

Comunicarse con efectividad y con compasién con el paciente, la familia y los miembros del
equipo de cuidado meédico con respecto a los temas relacionados con el final de la vida.
Reconocer las actitudes, las expectativas, los sentimientos y los valores sobre la muerte y la
diversidad individual, cultural y espiritual que existe en estas creencias y costumbres.
Demostrar respeto por las ideas y deseos del paciente durante el cuidado médico del final de la
vida.

Colaborar con los miembros del equipo interdisciplinario durante la implementacion del rol de
enfermeria en el cuidado del final de la vida.

Usar herramientas cientificas convencionales para evaluar los sintomas (por ejemplo, dolor,
disnea (falta de aire), estrefiimiento, ansiedad, fatiga, nauseas/vomitos y cognicion alterada) que
experimentan los pacientes al final de la vida.

Usar la informacion de la evaluacion de los sintomas para planificar e intervenir en el control de
los sintomas por medio de los enfoques tradicionales de Ultima generacidn y enfoques
complementarios.

Evaluar el impacto de las terapias tradicionales, complementarias y tecnoldgicas que tienen
resultados focalizados en el paciente.

Evaluar y tratar las dimensiones multiples, incluso las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales
y espirituales para mejorar la calidad del final de la vida.

Asistir al paciente, la familia, los colegas y a si mismo para enfrentar el sufrimiento, la pérdida y
el duelo en el cuidado del final de la vida.

Aplicar los principios éticos y legales en el andlisis de los temas complejos del cuidado del final
de la vida reconociendo la influencia de los valores personales, los codigos profesionales y las
preferencias de los pacientes.

Identificar las barreras y los facilitadores del uso efectivo de los recursos por parte de los
pacientes

y cuidadores.

Demostrar la habilidad de implementar un plan de cuidado mejorada del final de la vida dentro
de un sistema dinamico y complejo de prestacion de servicios de cuidado médico.

Aplicar el conocimiento obtenido gracias a la investigacion sobre el cuidado paliativo en la
formacion profesional y educacion del final de la vida.

El proposito de estas declaraciones de la competencia es asistir a los educadores de enfermeria al
incorporar el contenido del final de la vida en el curriculo de enfermeria. Este documento esta
desarrollado teniendo en cuenta que pocas escuelas de enfermeria ofrecen un curso diferenciado para
el cuidado del final de la vida. Por lo tanto, este documento ofrece un enfoque de incorporacion del
contenido del final de la vida al curriculo existente en la actualidad.

Asignaturas en las que pueden ensefiarse las competencias

Las escuelas de enfermeria tienen distintos criterios para organizar el curriculo. Hay asignaturas
comunes, incluso cada curso en particular puede tener titulos distintos en las diferentes escuelas. A
continuacion detallamos las asignaturas, o cursos en los que pueden incluirse l6gicamente los
diversos aspectos de la atencién del final de la vida.



Evaluacion de la salud

En un curso de evaluacion de la salud, los estudiantes deberian aprender a usar las herramientas de la
evaluacion de la salud para los problemas comunes que se experimentan al final de la vida. Dichas
herramientas podrian constar de escalas visuales analdgicas o de calificacién numérica para
cuantificar el dolor o la disnea. Dado que el analisis de un sintoma siempre incluye la evaluacion de
la intensidad, ésta deberia ser una oportunidad apropiada para hablar sobre el valor de las escalas de
calificacion para la evaluacion inicial y permanente (competencia N° 7).

Con respecto a la inclusidon en el curso de evaluacion de la salud, los participantes de la mesa redonda
también defienden enérgicamente la ensefianza de los sintomas comunes que se experimentan al final
de la vida, la adecuacion de las distintas medidas fisioldgicas para evaluar el comodidad de la
persona moribunda y los indicadores de la proximidad de la muerte (competencia N° 7).

Farmacologia

La introduccién del manejo farmacologico apropiado de los sintomas, centrado en el cuidado
paliativo, es una parte importante del curriculo. Deberia incluirse en esta asignatura el uso de las
tablas de equianalgesia y el analisis del impacto negativo de los mitos y errores que rodean al uso de
analgésicos. Deben tratarse los temas de la evaluacion y el manejo de los efectos secundarios de los
analgésicos como el estrefiimiento y las nduseas (competencia N° 8).

Problemas psiquiatricos/de salud mental

El contenido del curso que trata los temas de la salud mental y psiquiatria y los asuntos de
comunicacion brinda muchas oportunidades para hablar de los temas del final de la vida, por
ejemplo:

e Lacomunicacion con el paciente y la familia (competencia N° 3);

e Conocer los deseos del paciente y la familia para el cuidado del final de la vida (competencia N°
4);

e Reconocimiento de las actitudes, sentimientos y expectativas propios del estudiante con respecto
a la muerte (competencia N° 5);

o Preparar a la familia del paciente para el deterioro del estado emocional y cognitivo del paciente
(competencia N° 10); y

o Asistir al paciente, la familia y los colegas para que puedan enfrentar el sufrimiento, el duelo, la
pérdida y la crisis en la familia (competencia N° 11).

Cursos de manejo de enfermeria

Los cursos de manejo de enfermeria generalmente incluyen la fisiopatologia de la enfermedad y el uso
del proceso de enfermeria para asistir a los pacientes para el manejo de los problemas asociados con la
enfermedad. Dentro de estos cursos de manejo de enfermeria, el cuerpo docente puede incorporar
objetivos de aprendizaje especificos relacionados con el manejo de una enfermedad al final de la vida,
por ejemplo:

e Provision de cuidado para la comodidad para la persona moribunda como un servicio activo,
deseable e importante (competencia N° 2);

e Colaboracion con miembros del equipo interdisciplinario mientras se implementa el rol del
enfermero en la atencién del final de la vida (competencia N° 6);



o Evaluacion y manejo de los sintomas que surgen cerca del final de la vida en las personas con
enfermedades cardiacas, pulmonares y renales en estadios terminales, cancer, demencia,
inmunosupresion y otras afecciones que pueden producir la muerte (competencias N° 7 y N° 8);

o Evaluacion del impacto de las intervenciones de enfermeria en los resultados de los pacientes
(competencia N° 9); e

e Implementacién de la atencion del final de la vida con el uso apropiado de la tecnologia de
acuerdo con el deseo de los pacientes y sus familias (competencia N° 8).

El cuerpo docente que dicte estos cursos deberia integrar este contenido a sus cursos especificos
segun corresponda. Por ejemplo, si el curso tiene un enfoque de los sistemas del cuerpo, el docente
podria hablar de los sintomas esperados cerca del final de la vida para cada sistema.

Contenido ético/legal

El trabajo del curso que ayuda a los estudiantes de enfermeria a identificar y evaluar sus propias
actitudes con respecto a la muerte, asi como también la ensefianza del respeto por las actitudes y
valores de los demas deberia ser una parte integral del curriculo de enfermeria (competencia N° 4).

El cuerpo docente que cubra el contenido ético-legal podria incluir contenidos de:

e Leyes estatales y federales que traten sobre el consentimiento informado, las directivas por
adelantado, las érdenes de no resucitar portéatiles (basadas en la comunidad), etc. (competencia N°
12);

e Mitos legales comunes y percepciones profesionales erroneas con respecto al cuidado del final de
la vida (competencia N° 12); y

« Diferencias entre las leyes, las politicas institucionales, los valores personales, familiares y
profesionales y la ética (competencia N° 12).

Contenido de temas culturales

La educacion de enfermeria incluye cada vez mas contenidos sobre la cultura. EI cuerpo docente que
ensefie dicho contenido deberia incorporar las influencias culturales en las actitudes y creencias sobre
la muerte y el proceso de morir representados en la comunidad circundante (competencia N° 5).

Investigacion de enfermeria

Los cursos que abarcan la investigacion de enfermeria deberian incluir ejemplos de la investigacion
realizada en los &mbitos de cuidado paliativo y en aquellos lugares en los que la muerte es un
resultado frecuente. Por ejemplo, se han publicado varios estudios de enfermeria con respecto a la
evaluacion y manejo de los sintomas, el duelo de los miembros de la familia y la calidad de vida en
los &mbitos de cuidado paliativo (competencia N° 15).

Temas profesionales/Ambitos de la atencion médica

Deberia incluirse en el curriculo un analisis del hospicio como modelo de la atencion médica. Los
temas profesionales relacionados con brindar cuidado médico en el hogar, y el rol del cuidador que es
miembro de la familia y el rol del enfermero para apoyar al cuidador deberan ser tratados ademas de
los asuntos profesionales relacionados con la administracion del cuidado paliativo dentro de los
ambitos tradicionales de la clinica y de agudos (competencias N° 1, N° 10, N° 11).

Referencias:
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Moédulo 1
llustracion 5: Estrategias didécticas adicionales

10.

Trate los temas siguientes:

¢ Cuales fueron las causas de la muerte?

¢Donde murieron las personas?

¢Quién cuido a los moribundos?

¢ Quién estaba presente en el momento de la muerte?

¢Como respondieron los miembros de la familia?

¢Coémo respondié la comunidad?

¢ Qué expectativas o creencias estaban asociadas con morir y la muerte?
¢Cbémo se enfrentd la gente con la pérdida?

Pida a los participantes que creen su inventario de pérdidas personales y analicen cdémo han afectado sus
actitudes y comportamientos personales y profesionales.

Pida a los participantes que visualicen lo siguiente de acuerdo con sus expectativas personales y profesionales y
que incluyan factores como lugar, tiempo, modo y circunstancias o condiciones, etc.

e  Morir bien

e Mala muerte

Pregunte a los participantes como podrian cambiar las prioridades de la vida si una persona supiera que morira
dentro de 12 meses, 6 meses 6 1 mes. Hable sobre lo que el individuo y la familia pueden necesitar hacer en
dichos periodos de tiempo.

Pida a los participantes que entrevisten a un miembro anciano de la comunidad o de su familia para identificar
los cambios en los rituales relacionados con la muerte y el proceso de morir que esa persona haya
experimentado en su vida y busque sugerencias sobre aquellos rituales que fueron una fuente de consuelo y
sanacién durante el periodo del duelo.

Organice una visita de los participantes a una reunion de un equipo interdisciplinario de cuidado paliativo.
Hable sobre los roles de los distintos miembros del equipo. Hable sobre las diferencias entre los equipos
interdisciplinarios y multidisciplinarios.

Compare y evalle los preceptos del cuidado paliativo con el modelo de cuidado del hospicio, hable sobre la
fusion del hospicio con el cuidado paliativo, imagine el tipo de atencién que se ofreceria.

Desarrolle casos de estudio breves de personas con cancer, SIDA, demencia, enfermedades cardiacas,
respiratorias y renales en estadio terminal, enfermedades neurovegetativas e incluya pacientes de todas las
edades. Pida a los participantes que identifiquen a los pacientes que calificarian para el cuidado paliativo y que
justifiquen por qué.

Desarrolle un caso de estudio que retrate los aspectos multidimensionales del sufrimiento, pidales a los
participantes que analicen las amenazas al bienestar fisico, emocional, social o espiritual del paciente y del
cuidador que es miembro de la familia presentados en el caso.

Desarrolle casos de estudio que identifiquen la trayectoria anticipada de la muerte de los pacientes con:
SIDA

Cancer

Enfermedad cardiaca en etapa terminal

Enfermedad respiratoria en etapa terminal

Demencia

Enfermedad neurodegenerativa como la esclerosis lateral amiotréfica (ALS, por sus siglas en inglés).



11.

12.

13.

Pida a los participantes que identifiquen lo siguiente para cada uno de los pacientes antes mencionados:
e Ambito proyectado para el cuidado

e Apoyo que se necesita del cuidador

e Recursos potenciales disponibles

Identifique las barreras del paciente, del proveedor de cuidado médico y del sistema de cuidado médico para el
cuidado paliativo e identifique una estrategia activa que el equipo de cuidado médico pueda seguir para superar
cada barrera.

De acuerdo con las perspectivas espirituales y culturales propias de los participantes, pidales que compartan sus
opiniones con respecto a vivir con una enfermedad que pone en peligro la vida, las estructuras de comunicacion
de la familia y las actitudes con respecto al proceso de morir y la muerte.

Pida a los participantes que anticipen los temas de la calidad de vida para los pacientes y cuidadores de la
familia y que identifiquen las estrategias/intervenciones disciplinarias necesarias en los siguientes puntos en el
tiempo:

e  Momento del diagnostico de la enfermedad avanzada

e Vivir con una enfermedad que pone en peligro la vida

e La muerte activa y la muerte

e Periodo de duelo



Modulo 1
llustracion 6: “Querida muerte” y ejercicio de poesia

El uso de diarios intimos, escribir cartas y poesias pueden ser métodos efectivos para ayudar a los participantes para
expresar sus sentimientos con respecto a la muerte y su proceso. Una actividad es pedirle a los participantes que le
escriban una carta a la muerte (“Querida Muerte”). Otro ejercicio es invitar a los participantes a que escriban un
poema con respecto a los pensamientos o experiencias con la muerte. El participante puede escribirlo y guardarlo,
puede ser leido en voz alta por el cuerpo docente o el participante mismo o puede publicarse en boletines. A
continuacion hay algunos ejemplos de las cartas “Querida Muerte” y de los poemas que quisieron compartir los
participantes del primer curso del ELNEC.

Haiku

Llamado universal
La fria mano de la muerte en verdad llega
Energia liberada

ke

iEstoy tan harto de ti! Catorce afios de tu presencia constante es suficiente. Es hora de que yo siga mi
rumbo: cuidar mejor de mi mismo agregando alegria a mi vida y dejando de replegarme en el trabajo para
evadir mi pérdida.

Querida muerte:

Querida muerte:

He aprendido que no debo temerte y que, en realidad, he aprendido que al abrazarte se
agrega valor a la vida. En verdad, hay cosas peores que la muerte. Enfrentarte me ha enriquecido de
un modo enorme. Gracias.

Poema

Este mundo al que has entrado esta lleno de lo desconocido.

Las cumbres de las experiencias humanas contrastan con los valles de la tristeza,
En la vida y en la muerte tu pides fe cuando el miedo es el enemigo comdn.

Por favor, aydanos Sefior a ser sabios y valientes,

mientras ayudamos a otros a tener un buen fin y a vivir en la fe de nuestro propio destino.



Su carta o poema “Querida Muerte”

Modulo 1
llustracidn 7: El elefante en la habitacién (por Terry Kettering)

Hay un elefante en la habitacion.

Es grande y rechoncho, por eso es dificil pasar a su lado.

Sin embargo, pasamos apretados y decimos “;Coémo estas?” Y... “Estoy bien”...
Y mil y una otras formas de parloteo trivial.

Hablamos del tiempo.

Hablamos del trabajo.

Hablamos de todo lo demas, excepto del elefante en la habitacién.

Hay un elefante en la habitacion.

Todos sabemos que esta alli.

Pensamos en el elefante cuando caminamos juntos.
Esta constantemente en nuestras mentes.

Y, como se puede ver, es un elefante muy grande.
Nos ha lastimado a todos.

Pero no hablamos del elefante en la habitacion.
Por favor, digamos su nombre.

Por favor, digamos “Barbara” otra vez.

Por favor, hablemos del elefante en la habitacion.

Porque si hablamos sobre su muerte, quizas podamos hablar sobre su vida...
(Puedo decirles “Barbara” y que ustedes no miren para otro lado?

Porgue si no puedo, entonces me estan dejando

Sola...

En una habitacion...

Con un elefante.

Fuente:
Kettering, T. The elephant in the room. Tomado en agosto de 2007 de: www.shopaugusta.com/adam/coping.htm
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