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Moadulo 7
Pérdida y duelo

| Generalidades del Médulo

Este mddulo trata los aspectos desafiantes de la pérdida y el duelo de los pacientes y sus familias
y también las experiencias de las pérdidas de los profesionales de la atencién médica.

| Mensajes clave

AUn a pesar de la prestacion de una atencion paliativa de excelencia, la pérdida de la propia
vida o la de un ser querido crea una pena intensa.

La atencion paliativa puede facilitar la adaptacion a la pérdida y aliviar en gran medida la
angustia y el sufrimiento.

Los proveedores de atencion médica también necesitan apoyo para su propio duelo por
cuidar a las personas con enfermedades terminales.

| Objetivos

Cuando finalice este modulo, el participante podré:

1.
2.
3.

4.
5

Definir la pérdida, el duelo y el luto.

Distinguir los distintos tipos de duelo: anticipado, normal, complicado y enmascarado.
Describir tres tareas del duelo y cinco factores que pueden afectar significativamente al
proceso del duelo.

Proveer tres intervenciones que podrian ser apropiadas para facilitar el duelo normal.
Verbalizar y comprender los temas relacionados con el duelo y la pérdida ya que se vinculan
con circunstancias complejas o traumaticas.

Definir la conciencia personal de la muerte y de la pérdida acumulativa asociadas con el
cuidado de enfermos a nivel profesional.

Identificar cuatro sistemas de apoyo a los que el proveedor de atencion médica puede acceder
para recibir ayuda para enfrentar la ansiedad por la muerte y la pérdida.
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INTRODUCCION

A
B.

Paciente, familia y proveedor de atencién médica
El papel del proveedor de atencion médica

EL PROCESO DEL DUELO

A
B.

E.

Proceso

Pérdida, duelo y luto

1. Pérdida

2. Pena

3. Luto

4. Duelo

5. Consideraciones culturales

Tipos de duelo

1. Duelo anticipado

2. Duelo normal

3. Duelo complicado

a. Tipos

b. Factores de riesgo

c. Reacciones complicadas

d. Factores

Duelo enmascarado

El duelo en los nifios

a. Segun la edad y el nivel de desarrollo

b. Sintomas del duelo en los nifios mas pequefios
c. Sintomas del duelo en los nifios mayores

o ks

. Etapas y tareas del duelo

1. Notificacion/conmocion

2. Experimentar la pérdida

3. Reintegracion

Factores que afectan el proceso del duelo

EVALUACION DEL DUELO
A. A quién incluye

B.
C.

Cuando se realiza

Evaluacién del duelo

1. Tipo de duelo

2. Reacciones del duelo

3. Factores que pueden afectar el proceso de duelo
4. Evaluacion del cuidador




VI.

INTERVENCIONES PARA EL DUELO

A. Plan de atencion
B. Actitud
C. Practicas culturales
D. Qué decir
E. Los nifios y los padres
F. Duelo anticipado
1. Apoyo emocional
2. Alentar la verbalizacion
3. Fomentar la revision de la vida
4. Educar al paciente/familia con respecto al proceso de la muerte
5. Alentar al paciente/familia a que resuelvan los asuntos inconclusos
6. Brindar presencia, escucha activa, toque y tranquilidad
G. Intervenciones para el duelo
1. Identificar y expresar los sentimientos
2. Duelo enmascarado — reconocimiento
3. Funerales, servicios conmemorativos, ritos, rituales y tradiciones publicos,
rituales privados
4. Atencidn espiritual
5. Identificacion de las necesidades de asistencia adicional y remisiones
correspondientes
6. Reconocer el estado del desarrollo de los nifios
7. Hacer remisiones a grupo(s) de apoyo

H. Finalizacién del proceso de duelo

EL PROFESIONAL DE ATENCION MEDICA: ANSIEDAD POR LA MUERTE,
PERDIDA ACUMULATIVA, DUELO
A. Pérdida acumulativa
B. Etapas de adaptacion del profesional de atencion médica
C. Factores que influyen el proceso de adaptacion del proveedor de atencién médica
1. Formacion profesional
2. Antecedentes personales con la muerte
3. Cambios en la vida
4. Sistemas de apoyo
D. Sistema de apoyo del proveedor de atencion medica
1. Equilibrio
2. Evaluacion de los sistemas de apoyo

a. Apoyo formal
b. Apoyo informal
c. Apoyo del instructor

CONCLUSION
A. Laatencidn para el duelo continta después de la muerte
B. Evaluacion con intervencién permanente



C. Reconocer el duelo propio
D. Laatencion del duelo es interdisciplinaria
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“No hay errores, no hay coincidencias.
Todos los hechos son bendiciones que se nos dan para que aprendamos”.
Elisabeth Kubler-Ross
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Pérdida y duelo

- Todos, el paciente, la familia
y los proveedores de atencion
médica sufren pérdidas

» Cada persona vive el duelo
a su modo

- Es vital hacer un enfoque
interdisciplinario de atencién

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q o

e El paciente, la familia y el proveedor de atencién médica experimentan la pérdida y el duelo. Cada
sobreviviente y profesional de la atencién médica experimenta el duelo a su propio modo:
» Con sus propias habilidades para enfrentar las cosas.
» De acuerdo con sus normas culturales, sistemas de creencias y de fe.
» Con las experiencias pasadas y presentes de la vida relacionadas con la pérdida y el duelo.

e Elduelo afecta a los sobrevivientes en el campo fisico, psicoldgico, social y espiritual.
e Los proveedores de atencion médica deberian utilizar un equipo interdisciplinario (enfermeros, trabajadores
sociales, voluntarios, asesores para la pérdida y el duelo, médicos) para facilitar el proceso de duelo para el

sobreviviente. Cada disciplina puede contribuir con su conocimiento en el plan de atencién del duelo.

Anélisis:
¢ Cémo se expresa el duelo en su cultura?
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El papel del proveedor de
atencion medica

« Evaluar el duelo
* Asistir al paciente con el duelo
» Dar apoyo a los sobrevivientes

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

e El proveedor de atencién médica tiene un papel Unico en la evaluacidn, la asistencia y el apoyo al paciente y su
familia con respecto a la pérdida y al duelo. Caracteristicas del papel del proveedor de atencion médica:
» Evaluar el proceso de duelo por medio de una evaluacion detallada de la pena.
> Ayudar al paciente con los temas relacionados con el duelo que pudiera estar experimentando (puede ser la
pérdida de la salud, de una parte del cuerpo, del control, de un negocio, de la vida, etc.).
» Brindarle apoyo al paciente para:
+  Sentir la pérdida.
+  Expresar la pérdida.
+  Completar las tareas del proceso de duelo.
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El proceso del duelo

Comienza antes de la muerte

No tiene un orden ni es predecible
Incluye una serie de etapas o tareas
Nadie “lo supera”

El trabajo de elaborar el duelo es
aprender a vivir con la pérdida

Chan et al., 2004

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

e Elduelo es un proceso. El duelo comienza antes de la muerte del paciente y el sobreviviente lo vive cuando
anticipa y experimenta la pérdida. El duelo contintia para el sobreviviente con la pérdida de su ser querido.

e El proceso de duelo no siempre tiene un orden ni es predecible.

e En general, el proceso de duelo consta de una serie de etapas y/o tareas que el paciente debe vivir para poder
resolver la pena. A veces, a este proceso se lo llama “elaborar el duelo” (Chan et al., 2004).

e Nadie “supera” realmente una pérdida, pero es posible sanar y aprender a vivir con la pérdida y/o sin la persona
fallecida.

e Laelaboracion del duelo comienza cuando el sobreviviente empieza a vivir y a aceptar
la pérdida.
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La pérdida

Una pérdida puede ser una persona,
cosa, relacion o situacion

El duelo es unarespuesta
emocional ala pérdida

El luto es la expresidn exterior,
social de la pérdida

Esta influido fuertemente por
la cultura

Corless, 2006

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

e Lapérdida se define como la ausencia de una posesion actual o futura, y junto a ella aparece la respuesta del
duelo y la expresion del luto.

e Las pérdidas pueden ocurrir antes de la muerte del paciente, cuando el paciente y sus seres queridos anticipan
y experimentan la pérdida de la salud, los cambios en las relaciones, en los roles y la pérdida de la vida (duelo
anticipado). Después de la muerte el sobreviviente experimenta la pérdida del ser querido. La mayoria de las
pérdidas desencadenaran el luto y la pena y los sentimientos, comportamientos y reacciones ante la pérdida que
los acompafian. Todos, los pacientes, miembros de la familia y sobrevivientes experimentan pérdidas (los
pacientes pierden en la salud, la seguridad financiera, una parte del cuerpo, etc.).

e El duelo es la respuesta emocional ante una pérdida. EIl duelo comprende los sentimientos y respuestas
personalizados que un individuo tiene ante una pérdida real, percibida o anticipada (Kissane, 2003). Las demas
personas no pueden percibir los sentimientos asociados con el duelo, pero el proveedor de atencion médica debe
evaluar las reacciones ante la pena y los comportamientos asociados. Estos sentimientos pueden ser
enojo/frustracion, soledad, tristeza, culpa, remordimiento, paz, etc.

e Elluto es la expresion externa, social de una pérdida. EI modo de exteriorizar una pérdida puede estar determinado
por las normas culturales, costumbres y précticas que abarcan los rituales y las tradiciones. Algunas culturas pueden
manifestarse de un modo muy emocional y verbal para expresar una pérdida, otras pueden tener muy poca reaccion
ante la pérdida o gemir o llorar fuertemente o los individuos pueden verse estoicos y formales. ¢ Como es el luto en su
pais?

e Las creencias culturales y religiosas también pueden establecer cuanto tiempo dura el luto
y cdmo el sobreviviente “deberia” comportarse durante el periodo de duelo. Ademas, la expresion externa de la
pérdida puede estar influida por la personalidad del individuo y sus experiencias de vida (Corless, 2006).
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Duelo

« Es lareaccion del sobreviviente
ante la muerte de un miembro
de la familia o amigo cercano

« Tenga conciencia de las
caracteristicas culturales

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

e Elduelo consta de la pena y el luto — los sentimientos interiores y las reacciones exteriores del sobreviviente.
Muchas veces se dice que el sobreviviente esta pasando por una “etapa de duelo”. A veces, esto puede llevar el
tiempo que tarda el sobreviviente en sentir el dolor de la pérdida, el luto y la pena y ajustarse a un mundo sin la
presencia fisica, psicoldgica y social de la persona fallecida.

e Se deberad fomentar que la persona que esta viviendo el proceso de duelo haga lo siguiente:

Hable sobre la muerte.

Comprenda que sus sentimientos son normales.

Se tome el tiempo suficiente para la expresion de la pena.

Resuelva los problemas inmediatos y précticos, pero posponga las decisiones de largo plazo tales como el
lugar de residencia o el cambio de trabajo.

YV VY

e Eslaresponsabilidad del proveedor de atencién médica tener conciencia de las caracteristicas culturales del
duelo y del luto para los pacientes, los miembros de las familias y los sobrevivientes que atiende. Ademas, el
proveedor de atencién médica deberia identificar el tipo de duelo segun las caracteristicas, signos/sintomas para
poder incrementar las intervenciones apropiadas para el duelo (D’Avanzo & Geissler, 2003).
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e Esimportante que los proveedores de atencién médica comprendan cdmo los pacientes y las familias entienden
la pérdida. Para comprender mejor la pérdida y el duelo, pidales a los participantes que realicen uno o ambos de
los siguientes ejercicios:

» llustracion 1: Historia personal de la pérdida (los participantes deberan completar la historia en 5 minutos
y luego habra 5 minutos mas para compartirla con el grupo).

» llustracion 2: Ejercicio para la pérdida. Lea el ejercicio a la clase y pida que tachen los items. Después de
finalizado el ejercicio, solicite a uno o dos participantes que hablen sobre sus experiencias.

e Después de realizar uno o0 ambos de los ejercicios mencionados anteriormente, continde con los distintos tipos
de pena (diapositiva siguiente).



Diapositiva 8

000

Tipos de duelo

Duelo anticipado

* Duelo antes de la pérdida

+ Pérdidas reales o miedo a
pérdidas potenciales

* Lo experimentan el paciente,
la familia y los profesionales

* Los niflos tienen necesidades Unicas

Glass et al., 2006

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

e El duelo anticipado se define como un duelo antes de la pérdida asociado con el diagndstico, la enfermedad
aguda, cronica y terminal experimentada por el paciente, la familia y los cuidadores (Corless, 2006; Rando,
2000).

e Ejemplos de duelo anticipado:
» Pérdidas reales de la salud o miedo a pérdidas potenciales.
» Pérdida de la independencia.
» Pérdida de una parte del cuerpo.
» Pérdida de la estabilidad financiera, de la capacidad de elegir y de las funciones mentales.

e Las respuestas de los nifios ante las enfermedades graves en la familia son s6lo una forma de duelo anticipado y

pueden ser (Glass et al., 2006):

» Pensamiento magico concreto que tiene como consecuencia la culpa, por ejemplo “una vez le dije a mami
que yo queria que muriera”.

» Miedo al abandono, a contagiarse la enfermedad, enojo, retraimiento, comportamiento para llamar la
atencidn, incapacidad para concentrarse, especialmente en las tareas de
la escuela.

» Incapacidad de concentrarse, especialmente en las tareas de la escuela.

» Regresion con respecto al desarrollo (por ejemplo, orinarse en la cama).

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 1: Tipos de duelo
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Duelo normal
(sin complicaciones)

» Sentimientos, comportamientos
y reacciones normales ante
la pérdida

* Reacciones fisicas, emocionales,
cognitivas y del comportamiento

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

e El duelo normal se describe como los sentimientos, comportamientos y reacciones normales ante una pérdida.
Las reacciones normales ante una pérdida pueden ser:
> Fisicas.
» Emocionales.
» Cognitivas.
» Del comportamiento.

e El duelo activo puede llevar afios. No superamos la pérdida, pero la relacién con la persona fallecida cambia.
Hay una reconexién con el mundo de los vivos.

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 2: Reacciones normales ante el duelo
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Duelo complicado

Duelo crénico
Duelo retrasado

* Duelo exagerado

* Duelo enmascarado

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

Existen cuatro tipos de duelo complicado:

>

>

El duelo cronico se caracteriza por las reacciones de duelo normal que no ceden y contintan durante
periodos de tiempo muy prolongados.

El duelo retrasado se caracteriza por las reacciones normales de duelo que son suprimidas o pospuestas y el
sobreviviente evita de modo consciente o inconsciente el dolor de la pérdida (por ej. se rehlsa a hablar
sobre el duelo, no esta interesado en los grupos de apoyo para el duelo, etc.).

El duelo exagerado se caracteriza porque el sobreviviente recurre a comportamientos autodestructivos (por
ejemplo, el suicidio).

El duelo enmascarado se caracteriza porque el sobreviviente no tiene conciencia de que los
comportamientos que interfieren con su funcionamiento normal son consecuencia de la pérdida.
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"Duelo complicado — Factores
de riesgo

Muerte repentina o traumatica
Suicidio, homicidio

Muerte de un nifio

Pérdidas multiples

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

e Los factores de riesgo de duelo complicado pueden ser: muerte repentina o traumatica, suicidio, homicidio,
relacion de dependencia con la persona fallecida, enfermedad cronica, muerte de un hijo (Davies & Jin, 2006),
pérdidas mdaltiples, duelo sin resolver de pérdidas anteriores, factores estresantes concurrentes, proceso de
muerte dificil como por ejemplo dolor y sufrimiento, falta de sistemas de apoyo, falta de un sistema de fe.

e Lasreacciones complicadas del duelo pueden ser:
Aislamiento grave.

Comportamiento violento.

Ideas de suicidio.

Depresion grave o prolongada.

Reemplazo de la pérdida y la relacion rapidamente.
Buscar y llamar al difunto.

Evitar todo aquello que hace recordar al difunto.
Imitar al difunto.

VVVVVYVYVYVYYVY

e Los factores que contribuyen a un duelo complicado en el anciano son:
» Falta de una red de apoyo.
> Pérdidas concurrentes.
» Capacidad deteriorada para enfrentar las situaciones.

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 6: Inventario del duelo complicado
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La privacion del duelo

» Cuando la pérdida no puede
reconocerse abiertamente o es
sancionada socialmente

» Parejas con riesgo de SIDA,
ex conyuges,
padrastros/hijastros, terminacion
de un embarazo

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

e El duelo enmascarado se define como toda pérdida que no esté validada ni reconocida. Es posible que la
sociedad no quiera reconocer el duelo y no sepa como manejar la pérdida. Es el duelo que ocurre cuando se
experimenta una pérdida y la persona no tiene la libertad para reconocer abiertamente su pena.

e Las personas en riesgo pueden ser:

Parejas de pacientes con VIH/SIDA.

Ex cényuges.

Ex parejas.

Novios.

Amigos, amantes, comparieros de trabajo.

Nifios que experimentan la muerte del padrastro/madrastra.

La madre de un nifio que ha nacido muerto.

Las mujeres (y esposos/novios/amantes) que han realizado un aborto.

VVVVVVYY
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El duelo en los ninos

» Se basa en las etapas
del desarrollo

» Puede ser normal o complicado

* Los sintomas son unicos
para cada nifo

E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q o

e Elduelo de los nifios esta basado en las etapas del desarrollo y puede ser normal
y/o complicado.

e Lossintomas de duelo en los nifios méas pequefios son humerosos: Nerviosismo, ira incontrolable,
enfermedades frecuentes, tendencia a tener accidentes, comportamiento rebelde, hiperactividad, pesadillas,
depresién, comportamiento compulsivo, recuerdos que aparecen y desaparecen, enojo excesivo, dependencia
excesiva del padre sobreviviente, suefios recurrentes para satisfacer los deseos, negacién y/o enojo encubierto.

e Sintomas de duelo en los nifios mayores: Dificultades para concentrarse, estar olvidadizo, rendimiento escolar
deficiente, insomnio o dormir demasiado, reclusion o retraimiento social, comportamiento antisocial, resentimiento
ante la autoridad, dependencia excesiva, regresion, resistencia a la disciplina, hablar de suicidio o intentarlo,
pesadillas, suefios simbdlicos, enfermedades frecuentes, tendencia a tener accidentes, comer en exceso 0 muy
poco, ausentismo escolar injustificado, experimentacion con las drogas/el alcohol, depresion, mucha reserva,
promiscuidad sexual, alejarse del hogar o escapar, comportamiento compulsivo.

Material didéctico suplementario sugerido:
Cuadro 7: Como ayudar a los nifios a enfrentar el duelo: Tenga en cuenta al NINO
Cuadro 8: Intervenciones para los nifios en el proceso de duelo
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Q Etapas y tareas del duelo
Etapal Notificaciony conmocion
Etapa 2 Experimentar la pérdida
Etapa 3 Reintegracion

Corless
ELNEC International Curriculuom o o o o o o o

e  Muchos tedricos han establecido etapas para el duelo y una serie de tareas que el sobreviviente debe completar con
éxito durante su elaboracion del duelo para adaptarse a la vida sin la persona fallecida.

o Etapasy tareas del duelo:
» Etapa 1: Notificacién y conmocién.

+  Tarea - Compartir el reconocimiento de la realidad de la pérdida, reconocer la pérdida.

+ Caracteristicas - Ayuda al sobreviviente a enfrentar el impacto inicial de la muerte, el sobreviviente
puede tener sensacién de adormecimiento, conmocién, un funcionamiento diario deficiente,
aislamiento, elusion.

> Etapa 2: Experimentar la pérdida emocional y cognitivamente.

¢ Tarea - Compartir los sentimientos y pensamientos ayuda a elaborar el dolor de la pérdida.

+ Caracteristicas - El sobreviviente puede sentirse abandonado y enojado con la persona que murid. El
enojo puede estar dirigido a los miembros del equipo de atencion médica, la familia, los amigos. El
sobreviviente puede sentir culpa con respecto a la percepcion de “no haber hecho lo suficiente”. El
sobreviviente puede tener tristeza, soledad, vacio, falta de interés en la vida diaria, insomnio, cambios
en el apetito, apatia, desorganizacion.

» Etapa 3: Reintegracion

+ Tarea - Reorganizar y reestructurar el sistema familiar y las relaciones e invertir en otras relaciones.

+  Caracteristicas - El sobreviviente encuentra esperanza en el futuro, se siente con mas energia, participa
en eventos sociales, acepta la muerte.

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 3: Etapasy tareas del duelo
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Factores que influyen en
el proceso del duelo

* Personalidad del sobreviviente

» Capacidades para enfrentar las
cosas, estructuras

 Antecedentes de abuso de
sustancias

» Relacidon con la persona fallecida
» Creencias espirituales

* Tipo de muerte

« Etniay cultura del sobreviviente

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

Existen muchos factores que afectan el proceso de duelo:

Personalidad del sobreviviente.

Capacidad para enfrentar las cosas.

Antecedentes de abuso de sustancias.

Relacién con la persona fallecida.

+ Edad del sobreviviente.

+ Edad de la persona fallecida.

Sistema de creencias religiosas/espirituales del sobreviviente (Walsh, et al., 2002).
Tipo de muerte.

+ Repentina.
+ Por causa de una enfermedad cronica y prolongada.
¢ Suicidio.

Etnia del sobreviviente, tradiciones culturales, ritos y rituales.

+  Existen variaciones entre los rituales y las précticas de luto en las distintas culturas que brindan un
contexto para la experiencia de duelo. Les permite a los sobrevivientes tener una sensacién de seguridad y
brinda coherencia y los recursos emocionales, sociales y fisicos para contenerlos (Mazanec & Panke,
2006). Consulte el modulo de la Cultura (Modulo 5) para méas informacion.

Otros:

Tendencia al suicidio.

Antecedentes de enfermedades mentales (por ej. depresion).

Género del sobreviviente.

Sistema de apoyo.

Factores estresantes concurrentes.

Experiencia y antecedentes de pérdidas.

Preparacion para la muerte.

* 6 6 ¢ 0 o o

Material didactico sugerido:

Cuadro 9: Evaluacidn espiritual: Ayuda nemotécnica para las entrevistas
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Evaluaciéon del duelo

« Comienza en el momento de
la admision o diagnostico

« Continua para detectar el
duelo complicado

Corless, 2006

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

e Laevaluacion del duelo incluye al paciente, los miembros de la familia y personas importantes del entorno. La
evaluacion del duelo comienza en el momento en el que el paciente es admitido en el hospital, asilo, centro
residencial y en el momento del diagnéstico de una enfermedad aguda, crénica o en estado terminal. La
evaluacion del duelo es permanente durante el curso de la enfermedad, y se realiza en el paciente, los miembros
de la familia y las personas importantes del entorno y también en los sobrevivientes después de la muerte del
paciente. Debe evaluarse el duelo con frecuencia para alertar al proveedor de atencién médica con respecto a los
sintomas, signos y reacciones posibles de un duelo complicado.
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Evaluacion

Tipo de duelo
Reacciones al duelo
Factores de influencia

Salud general del
cuidador/sobreviviente

Glass et al., 2006
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La evaluacién es fundamental (Glass et al., 2006). Los componentes de la evaluacion del duelo incluyen:

Tipo de duelo - Anticipado, normal, complicado (incluso los factores de riesgo para el duelo complicado),
enmascarado.

Reacciones del duelo - Normales o complicadas.

Factores que pueden afectar el proceso de duelo.

Muchos sobrevivientes cuidadores no se cuidan a si mismos mientras cuidan al ser querido. Por lo tanto, la
evaluacion también deberia incluir (Corless, 2006):

El control de la salud general y evaluacion de los sintomas.

La evaluacién nutricional.

La evaluacién del suefio.

El examen de la capacidad de mantener el trabajo y los roles familiares.

La evaluacion de las redes sociales.

La deteccion de cambios importantes en el aspecto de la persona.

Evaluacion de los cambios que son consecuencia de la muerte y de las dificultades con estos cambios.

* 6 6 6 ¢ 0 o
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Intervenciones para el duelo
e Plan de atencién
* Actitud
* Practicas culturales
* Qué decir
» Duelo anticipado
E L N E C International Curriculum Q Q Q Q Q Q Q

e Las intervenciones para el duelo son polifacéticas.

>

YV VYV V VY

Plan de atencion — ¢ Qué recursos hay disponibles en su pais para ayudar a las personas que estan en el
proceso de duelo?

Actitud - El proveedor de atencion médica deberia mantener una actitud de aceptacion y no demostrar
juzgamiento cuando brinda atencidn y apoyo para el duelo.

Préacticas culturales — Deberan respetarse y honrarse las practicas culturales de cada sobreviviente en las
reacciones del duelo.

Queé decir - Los proveedores de atencion médica pueden tener miedo de “decir lo incorrecto” al
sobreviviente o no saber qué decirle.

Duelo anticipado - Muchas veces, es necesario administrar las mismas intervenciones al paciente y/o a los
miembros de la familia que experimentan el duelo anticipado que a los sobrevivientes de un paciente
fallecido.

Material didactico suplementario sugerido:

Cuadro 4: Comentarios indtiles y Gtiles en las conversaciones con los familiares del difunto
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" Intervenciones para el duelo
paralos ninos y padres

* Reconocer el estado
del desarrollo

* Hacer remisiones a grupos
de apoyo
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e Las intervenciones para el duelo son fundamentales, no importa la edad del sobreviviente.

e Esimportante evaluar a los nifios que hayan experimentado la pérdida de uno de sus padres, un hermano, abuelo
0 amigo de acuerdo con su etapa del desarrollo. Es posible que los nifios tengan limitada su capacidad de
verbalizar y describir sus sentimientos o la pena. Esto puede producir una confusion emocional ya que los nifios
filtran a través de sus pensamientos y por lo que ven del luto de sus padres. (Davies & Jin, 2006)

e Se hadescrito que, para los padres, la muerte de un hijo es una de las experiencias mas devastadoras. La muerte
no solo afecta a los padres sino también a los hermanos, abuelos, otros familiares, amigos y a la comunidad en
general. Para los sobrevivientes, las necesidades de apoyo emocional, espiritual y practico contindlan mas alla de
la muerte del hijo. (Institute of Medicine, 2003).

e Las intervenciones para el duelo de los nifios y adultos incluyen:

Escuchar “sus historias”.

En general, las familias aprecian el seguimiento que hacen los proveedores de atencion médica que
atendieron a la persona fallecida.

Es conveniente fomentar, tanto en los nifios como en los adultos, que su pena o dolor es “normal”.

El proceso de duelo de cada persona es unico, por lo tanto es inadecuado decirle a alguien “cémo vivir su
proceso de duelo”.

El juego es el idioma universal de los nifios, Uselo con la mayor frecuencia posible.

vV VYV VY

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 10: El apoyo para las familias en el proceso de duelo




Diapositiva 20

000

Intervenciones para el duelo
anticipado para el paciente
y la familia

Enfoques preventivos para
minimizar la sensacion de pérdida

— Fomentar larevision de la vida

— Educar al paciente/familia con
respecto al proceso de la muerte

— Brindar presencia/escucha activa
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e El proveedor de atencién médica tiene un papel fundamental en las intervenciones para el paciente y la familia
con respecto al duelo anticipado.

e Enfoques preventivos para minimizar la sensacion de pérdida:

Brindar apoyo emocional.

Fomentar la revision de la vida.

Fomentar la verbalizacion de la pérdida anticipada.

Educar al paciente y su familia con respecto a los signos y sintomas de la progresion de la enfermedad y el
proceso de la muerte.

Fomentar que los miembros de la familia y los pacientes resuelvan los asuntos inconclusos.

Brindar presencia, escucha activa, toque y tranquilidad.

VV VVVY
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Intervenciones para el duelo

* Identificar y expresar los sentimientos —
su historia

» Atencion especial ala privacién del duelo

* Funerales publicos, ritos, rituales,
tradiciones

* Reflexion privada
« Atencién espiritual
» Reconocer el estado del desarrollo de

los nifios
» Hacer remisiones a grupos de apoyo
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Los profesionales de atencion médica pueden brindar:

Oportunidades para identificar y expresar los sentimientos.

*

*
*
*

Una integracion del toque, contacto fisico y presencia segln sea adecuado.

Reconocimiento del momento en el que la presencia silenciosa es importante.

Ensefianza de las técnicas de relajacion (por ej. respiracion) para reducir la tension.

Uso de la visualizacion guiada o de la musica para ofrecer una forma alternativa de expresion y
relajacion (Hillard, 2001).

Fomentar los mecanismos saludables para enfrentar los problemas tales como el ejercicio, la nutricion
adecuada y el descanso (Brown-Saltzman, 2006).

Reconocimiento y validacion del duelo enmascarado - La relacion del sobreviviente con la persona
fallecida, los sentimientos, las reacciones del duelo y el apoyo para su necesidad de rituales, servicios
conmemorativos/funerales, tradiciones.

Funerales pablicos, servicios conmemorativos, ritos, rituales y tradiciones, rituales privados.

Reflexidn privada sobre el significado de la pérdida.

Atencién espiritual (remitir a un sacerdote, rabino, pastor, etc.).

Intervenciones para el duelo destinado a los nifios y los padres (Davies & Jin, 2006):

*

*
*

Los nifios reaccionan al duelo de acuerdo con su etapa del desarrollo. Las intervenciones para los
nifios deberan ser acordes a su edad.

Aliente a los nifios a concurrir a los grupos de apoyo para el duelo cuando sea posible.

Proporcione una lista de recursos para el duelo disponibles en la comunidad.

Identificacion de las necesidades de asistencia adicional y remisiones correspondientes.

*

La evaluacidn es permanente durante el periodo de duelo y la atencion para el duelo debe ser
interdisciplinaria.
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Finalizacion del proceso
de duelo

* Nadie puede predecir
su finalizacion

* Laelaboracion del
duelo nunca esta
completamente
acabada

* La sanacién ocurre
cuando el dolor
es menor
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e Nadie puede predecir cuando finalizara la elaboracion del duelo.

e Laelaboracion del duelo nunca esta totalmente acabada ya que siempre habra momentos
en los que surgira un recuerdo, un objeto, un aniversario de la muerte o apareceran los sentimientos de pérdida.

e Lapena puede disminuir y podra ocurrir la sanacién cuando:
» El dolor por la pérdida sea menor.
» El sobreviviente se haya adaptado a la vida sin la persona fallecida.
» El sobreviviente ha “dejado ir” a nivel fisico, psicologico y social a la persona fallecida.

NOTA: Sin embargo, el sobreviviente continuara teniendo recuerdos de la persona fallecida.
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La perdida acumulativa es una sucesion de pérdidas que experimentan casi a diario los proveedores de atencién
médica que trabajan con pacientes que padecen enfermedades que ponen en peligro la vida y sus familias
(Vachon, 2006).

Muchas veces, los proveedores de atencién médica no tienen tiempo de resolver las pérdidas antes de que ocurran
mas pérdidas. Este factor no les permite a los proveedores de atencion médica y miembros del equipo
interdisciplinario tener la oportunidad de recordar al paciente que acaba de morir y su familia.

Los proveedores de atencién médica pueden tener un duelo anticipado y uno normal antes y después de la
muerte de un paciente.

Las pérdidas son dolorosas y cuando los proveedores de atencion médica se encuentran expuestos con
frecuencia a la muerte, es posible que no tengan tiempo para resolver los temas del duelo de un paciente antes
de que muera otro.

Los ejercicios para la pérdida acumulativa pueden brindar una exploracion y un analisis de los sentimientos
asociados con la pérdida y el duelo.
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Etapas de |la adaptacion

* Los profesionales de la salud que son nuevos
en el trabajo con las personas moribundas
necesitan una adaptacién emocional
y espiritual

+ Etapas de la adaptacién
— Intelectualizacion

Supervivencia emocional

Depresién

Llegada emocional

Compasion profunda

El “hacedor”

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

e Los proveedores de atencién médica que son nuevos en el trabajo con los pacientes moribundos pueden necesitar
adaptarse emocional y espiritualmente para atender a los enfermos terminales (Vachon, 2006).

e Existen seis etapas de adaptacién para el cuidado de los pacientes moribundos y de sus familias, entre ellas
(Harper, 1994):

Intelectualizacion.

Supervivencia emocional.

Depresién.

Llegada emocional.

Compasién profunda.

El “hacedor”.

VVVVYVYVY

e Laelaboracion de las etapas es fundamental para que el proveedor de atencion médica alivie la ansiedad con
respecto a los moribundos y la muerte, logre un crecimiento personal y profesional y se adapte a poder atender
con comodidad a los pacientes que se encuentran al final de la vida
y sus familias.

Material didactico suplementario sugerido:
Cuadro 5: Como enfrentar la ansiedad profesional en las enfermedades terminales
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: Factores que influyen en la
adaptacion del proveedor de
atencion meédica

Formacioén profesional

Antecedentes personales
con la muerte

Cambios en la vida
Sistema de apoyo

Vachon, 2006
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e  Existen numerosos factores que influyen el proceso de adaptacién del proveedor de atencion médica (Vachon,
2006).

e Formacidn profesional
» Enel pasado, se les decia a los profesionales de la atencion médica que controlaran sus emociones y que se
distanciaran emocionalmente de los pacientes y sus familias. Los pacientes al final de la vida requieren de
un compromiso interpersonal intenso y de atencion compasiva.
» Laverbalizacion de los sentimientos y la expresion de las emociones ayudan al proveedor de atencion
médica con el proceso del duelo y la pérdida.

e Antecedentes personales con la muerte
» Las experiencias pasadas con la muerte a nivel personal y/profesional y los posibles duelos sin resolver
pueden tener una influencia en la capacidad profesional de cuidar
y atender a los pacientes moribundos y sus familias.
» El entorno de practica profesional tendrd un impacto en las reacciones ante la muerte.

e Cambios en la vida
» Los cambios en la vida pueden ser una muerte en la familia, cuidar a los padres mayores, una separacion de los seres
queridos, los hijos que se van del hogar, el divorcio y las enfermedades.
»  Estos cambios pueden significar pérdidas, desencadenar respuestas de duelo y hacer que le resulte dificil al
proveedor de atencion médica enfrentar el cuidado de los pacientes moribundos y de sus familias.

e Sistema de apoyo
» La presencia 0 ausencia de sistemas de apoyo puede influir en la capacidad de avanzar
a través de las etapas de adaptacion.
» El apoyo emocional proporcionado por los pares, familiares y por el cuerpo docente aumenta de un modo
significativo la capacidad de adaptacion y de enfrentar la atencidn de los moribundos.
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Sistemas de apoyo

Equilibrio

Evaluar los sistemas de apoyo
» Apoyo espiritual

* Formacion para el cuidado del
final de la vida

Estrategias para el cuidado de
simismo

Vachon, 2006
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e  Existen varios sistemas de apoyo (Vachon, 2006).

e Equilibrio
» Elequilibrio es la capacidad de brindar una atencion compasiva y de calidad a los pacientes moribundos y a
sus familias y encontrar una satisfaccién personal en el trabajo de proveedor de atenciéon médica
profesional.

e Evaluacion de los sistemas de apoyo
» Lafinalidad de un sistema de apoyo es equilibrar los efectos de la ansiedad por la muerte y las pérdidas

acumulativas por medio de la asistencia al proveedor de atencion médica para que pueda explorar y

expresar los sentimientos asociados con la ansiedad, la pérdida y el duelo y adaptarse para atender al

paciente moribundo y su familia.

» ¢Brinda apoyo el &mbito clinico o inhibe la adaptacién profesional del proveedor de atencién médica, su
crecimiento y desarrollo para la atencidn de los pacientes moribundos y sus familias?

» ¢ Ofrece el &mbito clinico un ambiente de contencidn en el que el proveedor de atencién médica se siente
seguro para expresar su ansiedad por la muerte, las emociones y los sentimientos por las pérdidas y duelo?

Por ejemplo:

+ Sistemas formales de apoyo (reuniones del personal en las que se pueden expresar los sentimientos en
un ambito seguro, hablar sobre la muerte, ceremonias de conmemoracion para reconocer y expresar la
pena por todos los pacientes que han muerto).

+ Apoyo informal (compartir individualmente las experiencias con los compafieros de trabajo, colegas,
instructores, miembros de la atencion pastoral, médicos).

Apoyo espiritual
Buscar la formacién continua para el cuidado del final de la vida.

+ Mantener las estrategias para el cuidado de si mismo (por ej. tomar vacaciones, estar con amigos

especiales, etcétera.).
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Conclusion

e La atencién no finaliza con la
muerte de un paciente

* Lapérdiday el duelo necesitan

ser evaluados con
una intervencién continua

* Los proveedores de atencion
medica deben reconocer
y responder a su propio duelo

* Brindar atencion interdisciplinaria
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e Laatenciony las responsabilidades con el paciente moribundo y su familia no finalizan con la muerte del
paciente.

e Lapérdiday el duelo deberian ser evaluados durante la admisién y la atencién para el duelo deberia continuar
después de la muerte del paciente.

e Los profesionales de atencion médica deben reconocer y responder a su propio duelo para poder brindar
atencidn paliativa de calidad.

e Laatencion para el duelo es una atencién interdisciplinaria y nuestros colegas del ambito psicosocial tienen
mucho que ofrecer.
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Moédulo 7: Pérdida y duelo
Guia para los Casos de estudio

Modulo 7
Caso de estudio N° 1
“La Sra. S: La muerte de un hijo”

La Sra. S es una mujer de 48 afios de edad. Tiene cinco hijos y seis nietos. Pertenece a la fe
musulmana y concurre esporadicamente a los servicios religiosos de una mezquita. Sus creencias
religiosas estan fuertemente internalizadas.

Su esposo muri6 por causa de un trastorno cardiaco genético cerca del nacimiento de su hijo,
Micha, hace aproximadamente 22 afios. Ella continud con el negocio familiar de corretaje de
alimentos para mantener a su familia. Tiene cuatro hijos y una hija.

Su hijo, Micha, trabajaba en el mercado del pueblo. Comenz6 a quejarse de fatiga y queria dejar
ese trabajo pero creia que tenia que conseguir otro trabajo primero. Estaba comprometido para
casarse con una mujer joven cristiana que también le decia que continuara con ese trabajo hasta
que encontrara otro. Nunca le dijo a su novia acerca del cansancio porque estaba preocupado por
la situacion econémica.

La Sra. S tenia una relacién muy cercana con Micha, que cuando era nifio, dormia con ella.
Micha siempre fue su hijo favorito. Ella sentia que Micha era “su esposo, su padre y su
hermano”, quienes habian muerto. Ella decia que ¢l habia reemplazado la tristeza que sentia por
todos los hombres que habia perdido. Micha siempre estaba muy atento a las necesidades de ella.
El siempre escuchaba sus inquietudes, la llevaba a pasear y le compraba cosas. Nunca se nego a
ninguna de las solicitudes de ella. En los ultimos tiempos, ella sentia que no le habia prestado la
atencion suficiente. Habia concentrado su atencion en sus nietos y sus otros hijos.

A pesar de que le habia dicho a Micha que dejara su trabajo y fuera a ver al médico, ella no habia
insistido. En ese momento, ella creyo que él era un adulto y ella respetaba la independencia de su
hijo y la decision de que no viera al médico. Una mafiana, muy temprano, Micha salio de su
cuarto gritando de dolor, se desmayé y murié de un ataque cardiaco causado por una afeccion
cardiaca genetica. Fue una conmocién traumatica para toda la familia, pero la Sra. S ahora se
siente extremadamente culpable por esto.

Ocho meses después de la muerte de Micha, la Sra. S afirma que no puede perdonarse y desea
que Dios la lleve para que ella pueda estar con su hijo y su esposo. Ella dice que no se suicidara
porqgue su religion lo prohibe y que si ella se suicidara, no podria ver a su hijo otra vez. Ella
desea verlo aunque solo sea en suefos.

La Sra. S s6lo puede dormir profundamente unas dos horas por noche. Camina por la casa a la
noche esperando poder ver a Micha tan sélo una vez méas. Su apetito ha disminuido
considerablemente. Perdio el interés en su cuidado personal y sélo se viste avanzada la tarde.




No quiere salir de su casa y no va méas al patio a mirar como juegan sus nietos. No va mas a la
mezquita y prefiere estar en su habitacion. No deja que nadie vaya al cuarto de Micha ni que
toque sus cosas. La Sra. S le ha pedido a su nieto méas pequefio que duerma con ella a la noche
asi no tiene miedo ni se siente sola durante la noche.

Ahora tiene dolor en el lado izquierdo del cuerpo, dolores de cabeza y de estbmago y se niega a
recibir atencién médica. Ella afirma que los médicos cuestan mucho dinero y que no desea ser
una carga para su hijo que ahora tiene dos trabajos para mantener a la familia. Un amigo de la
familia que estd preocupado por esta situacion, le sugiere al hijo que se comunique con el
hospicio local para que ayude a su madre con el proceso del duelo.

Una adaptacion de:
Lo, K. (2000). “Mrs. S.” Largo, FL: The Hospice Institute of the Florida Suncoast. Reimpreso con autorizacion.

Preguntas para el analisis:

1. ¢Qué informacidn adicional sobre esta familia deberia ser evaluada por el hospicio?
2. ¢Cudles son los factores de riesgo para el duelo complicado de este caso?
3. ¢Qué servicios para el duelo podrian brindarse? ¢Qué disciplinas deberian estar involucradas?

4. ¢Qué tipo de duelo podria estar viviendo la novia? ¢ Qué intervenciones serian apropiadas?



Modulo 7
Caso de estudio N° 2
Johny Rose: La pérdida de un amor verdadero

Rose vivio en un asilo de atencidon a largo plazo por casi dos afios. Ella y su esposo John llevaban
52 afnos de casados y tenian un vinculo muy fuerte. No tuvieron hijos. John visitaba a Rose dos
veces al dia, a la hora del almuerzo y la cena para ayudarla a comer y compartir unos momentos
de intimidad. John ya no podia manejar mas y viajaba en taxi hasta el asilo. Conocia a muchos de
los residentes del asilo y muchas veces conversaba con ellos y hacia bromas o empujaba sus
sillas de ruedas. Rose a veces estaba confundida y se le veia siempre muy tranquila y relajada
cuando John iba a visitarla.

Después de algunos meses, la condicion de Rose comenzé a deteriorarse. Ella rechaz6 la comida
y los liquidos y murié pacificamente cuando John estaba presente. El organizé un servicio
conmemorativo para Rose, pero fueron pocos amigos. John habia dejado de visitar a sus amigos
cuando Rose fue admitida en el asilo y estuvo muy ocupado con sus dos visitas diarias. John
Ilor6 continuamente durante tres dias después del servicio conmemorativo. Cuando hablaba de
Rose, hablaba de ella como si estuviera viva. La mayoria de los dias no podia decidir qué comer
o0 lo que debia hacer.

Dos meses después de la muerte de Rose, John lloraba sélo esporadicamente. No tenia mucho
apetito y habia perdido un poco de peso. Pasaba buena parte del tiempo en su casa mirando fotos
de él y Rose de cuando eran jévenes. Una vez a la semana iba al asilo donde Rose murié y
hablaba con los otros residentes y el personal del asilo. Iba cinco dias a la semana al cementerio
a visitar la tumba de Rose. Los vecinos estaban preocupados por John. Cuando ellos ofrecian
llevarlo a comer, él se enojaba, lloraba y rechazaba la invitacion.

Seis meses después del servicio conmemorativo, John comenzé a ir a las tiendas y a la iglesia,
pero tenia muy poco interés en estas actividades. Siempre habia disfrutado de caminar por el
parque del asilo, pero ya no disfrutaba mas las caminatas. Iba al cementerio una vez a la semana.
Se olvidaba de donde ponia las cosas en su casa. Permitio que los vecinos le visitaran y pasaba la
mayor parte del tiempo recordando a su esposa Rose, su enfermedad y su muerte. Tenia
dificultades para dormir y pasaba muchas noches caminando por la casa.

Diez meses despues de que Rose murio, John comenzo a sentirse con mas energia. Todavia
lloraba cuando algo profundo le hacia acordar a Rose, pero no lloraba muy a menudo. Comenzé
a comer regularmente y a salir a cenar con los vecinos dos veces a la semana. También comenzo
a jugar al tejo en su club de propietarios y se comunicé con algunos amigos que no habia visto
por afos. Un afio después de la muerte de Rose, fue a visitar el asilo y a plantar un arbol en
nombre de Rose en el parque del asilo. También visitd su tumba ese dia. Esa tarde jugé al tejo

y salié a cenar con un amigo que no veia desde hacia dos afios.

Fuente:
Lo, K. (2000). “John and Rose.” Largo, FL: The Hospice Institute of the Florida Suncoast. Reimpreso con
autorizacion.



Preguntas para el andlisis:

1. Describa las reacciones del duelo de John.

2. Describa el proceso del duelo de John en relacion con su progreso a traves de las distintas
etapas y tareas del duelo.

3. ¢Tuvo John un duelo normal o complicado? ¢Por quée?

4. ¢Qué intervenciones podrian haber facilitado el duelo de John?
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Caso de estudio N° 3
Heather: Una muerte repentina

Heather tenia 24 afios de edad. Estaba comenzando su segundo afio de trabajo de maestra y se iba
a casar en dos meses. Un dia, camino a la escuela, Heather fue atropellada por un camion. Tuvo
fracturas multiples, lesiones en la cabeza y muchas lesiones internas. Cuando sus padres y su
hermano mayor llegaron al hospital, recibieron la noticia de que sus posibilidades de
supervivencia eran extremadamente bajas. Fue llevada al quir6fano y muri6 alli. Se llamo a un
miembro del personal para que estuviera con la familia en el hospital, que se quedo con la
familia después de que recibieron la noticia sobre la muerte de Heather.

Preguntas para el andlisis:

1. ¢En qué aspectos podria diferenciarse el duelo de esta muerte del que es consecuencia de una
muerte por una enfermedad cronica?

2. ¢Qué estrategias de comunicacion serian utiles para el miembro del personal del hospital para
usar con los padres de Heather cuando llegan a la Sala de emergencias? ¢Y mientras ella esta
en la cirugia? ¢ Y en el momento de su muerte?

3. ¢Queé tipo de duelo podria tener el novio? ¢Qué tipo de intervenciones podrian ser Utiles?
¢En qué podria diferenciarse su duelo del de los padres de Heather y sus hermanos?

4. ;Cual seria la mejor manera de evaluar y manejar el duelo de los alumnos de Heather?
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Caso de estudio N° 4
Inventario propio: Es su turno

Como proveedores de atencion médica, muchas veces experimentamos pérdidas acumulativas.
Hemos tenido el privilegio de pasar los ultimos dias, horas y minutos con nuestro paciente antes
de su muerte. Cuando mueren, hacemos los tramites necesarios, las llamadas telefonicas
fundamentales, nos despedimos de las familias y seguimos con el paciente proximo. Ya sea que
trabajemos en un hospicio, en oncologia, en la especialidad médica/quirdrgica, de practica
avanzada o seamos educadores, en general nos falta tiempo para completar las “tareas” y
debemos continuar con lo que sigue. Para muchos, nunca hay un cierre para estas pérdidas
acumulativas. Debe tenerse mucho cuidado de que los proveedores de atencion médica que
hacen este tipo de trabajo diariamente reciban atencion.

A continuacion hay una lista de preguntas que le ayudaran a pensar en algunas de las pérdidas
que usted ha experimentado en su carrera profesional.

Prequntas para el analisis:

1. ¢Por cuanto tiempo ha trabajado como proveedor de atencion médica?
2. ¢Cuantos pacientes ha visto morir durante el ltimo afio?
3. ¢Cuéntos pacientes atendid usted pero no presencié su muerte?

4. Describa la muerte de un paciente que mas recuerde.

e ;Fue una “buena” muerte? Si fue asi, ¢qué fue lo que la convirtié en una buena muerte?
(Fue una “mala” muerte? Si fue asi ¢qué hizo que fuera una mala muerte?
(Qué pasos se dieron para que esa muerte fuera “buena” o “mala”?
¢ Qué mejoras podrian haberse hecho?
(Qué sistemas institucionales fueron la base de la “buena” muerte? ;Qué sistemas fueron
la base de la “mala” muerte?

5. ¢Ofrece su institucion apoyo para el duelo del personal?
e Sino lo hace, ¢necesitaria usted que se le ofrezca este servicio para si mismo y otros
miembros del personal en su institucion?
e ;COmo imagina usted este apoyo para el duelo?

6. ¢Que hace usted para cuidarse a si mismo?
e ;Qué hace usted en su tiempo libre?
e ;Tiene pasatiempos, amigos, familia?
e ;Cuéndo tomo vacaciones por Gltima vez?
e ;Tiene usted un mentor? Si no lo tiene, puede elegir a alguien que tenga mas experiencia que
le pueda ofrecer mas elementos para comprender lo que usted debe enfrentar diariamente.



Moédulo 7: Pérdida y duelo

Material didactico suplementario/Indice de las actividades de la sesion
de capacitacion

Cuadro 1 Tipos de duelo M7-41
Cuadro 2 Reacciones normales ante el duelo M7-45
Cuadro 3 Etapas y tareas del duelo M7-46
Cuadro 4 Comentarios indtiles y Gtiles en las conversaciones M7-47

con los familiares del difunto

Cuadro 5 Coémo enfrentar la ansiedad profesional en las M7-48
enfermedades terminales

Cuadro 6 Inventario del duelo complicado M7-49

Cuadro 7 Como ayudar a los nifios a enfrentar el duelo: M7-51
Tenga en cuenta al NINO

Cuadro 8 Intervenciones para los nifios durante el proceso M7-52
de duelo
Cuadro 9 Evaluacidn espiritual: Ayuda nemotécnica para M7-53

las entrevistas

Cuadro 10 El apoyo para las familias durante el proceso M7-54
de duelo

lustracién 1 Historia personal de las pérdidas M7-55

llustracién 2 Ejercicio para la pérdida M7-56

llustracién 3 Oportunidades para los recuerdos M7-59




Médulo 7: Pérdiday duelo

Material didactico suplementario/Actividades de la sesidén de capacitacion

Modulo 7

Cuadro 1: Tipos de duelo

Tipo de duelo

Definicién

Caracteristicas

Duelo anticipado
(Rando, 2000)

Pérdidas anticipadas y reales asociadas
con el diagnostico de las enfermedades
agudas, cronicas y terminales.

Si se experimenta el duelo por
anticipado, puede haber un tiempo para
la preparacion para la pérdida, para su
aceptacion, para poder terminar los
asuntos que estan sin cerrar, hacer una
revisién de la vida y resolver conflictos.
El sobreviviente, si experimenta el
duelo por anticipado tendrd un tiempo
para prepararse para la vida sin la
persona que va a fallecer, para el
cambio de roles, dominar ciertas
habilidades como pagar las cuentas y
aprender cdmo manejar una chequera.

Con las enfermedades agudas, crénicas, los
accidentes y otros tipos de cambios en la salud, el
paciente puede tener una pérdida de la salud
general, de la funcionalidad, de la independencia,
de su rol en la familia (sustento, cuidador) y la
pérdida de un estilo de vida como resultado de las
restricciones dietarias o de las actividades. La
pérdida de un miembro o de una parte del cuerpo
(seno, Utero) puede producir una pérdida de la
confianza en si mismo y cambios en la percepcion
de la imagen corporal.

Lo miembros de la familia y la pareja también
experimentaran pérdidas cuando el paciente esta
enfermo, por ejemplo, la pérdida del rol en la
familia, de la relacidn, las finanzas, la seguridad,
la compafiia, el vinculo, etc.

El SIDA puede causar pérdidas multiples en
periodos de tiempo breves, por ejemplo la pérdida
del trabajo, de las posesiones materiales, de la
imagen corporal debido a los cambios en la
apariencia fisica, la funcionalidad, de la
privacidad (el secreto ya esté afuera), los amigos,
la pareja y la aceptacidn social.

Ante el diagndstico de las enfermedades
terminales, las pérdidas adicionales pueden incluir
la pérdida del control (decisiones), de las
funciones fisicas y/o mentales, las relaciones, la
imagen corporal, el futuro, la dignidad y la vida.

Duelo normal

También conocido como duelo sin
complicaciones.

Sentimientos normales, reacciones y
comportamientos ante una pérdida. Las
reacciones ante el duelo pueden ser
fisicas, psicologicas, cognitivas y de la
conducta.

(Doka, 1989; Parkes 1999; Worden
2001).

Las reacciones ante una pérdida pueden ser
fisicas, psicoldgicas y cognitivas.

El duelo complicado
incluye:

Aquellas personas con riesgo de tener algunos de
los cuatro tipos de duelo complicado pueden haber
experimentado una pérdida asociada con:




Tipo de duelo

Definicién

Caracteristicas

Duelo crénico

Duelo retrasado

Duelo exagerado

Duelo enmascarado
(Brown-Saltzman, 2006;
Corless, 2006; Loney,
1998; Parkes, 1999;
Worden, 2001)

Las reacciones del duelo normal que
no se reducen y contindan durante
periodos de tiempo muy prolongados.

Reacciones del duelo normal que son
suprimidas o pospuestas. El
sobreviviente evita el gran dolor de
la pérdida de modo consciente

0 inconsciente.

El sobreviviente recurre a
comportamientos autodestructivos
como por ejemplo el suicidio.

El sobreviviente no tiene conciencia de
que los comportamientos que
interfieren con el funcionamiento
normal son una consecuencia de

la pérdida.

e Muerte traumética

e Muerte repentina e inesperada como un
ataque cardiaco, accidentes.

e Suicidio.

e Homicidio.

¢ Relacién de dependencia con la
persona fallecida.

e Persona madura o aquellas con enfermedades

crénicas (el sobreviviente puede tener

dificultades para creer que la muerte ha
ocurrido verdaderamente después de afios de
remisiones y exacerbaciones).

Muerte de un nifio.

Pérdidas multiples.

Duelos sin resolver de pérdidas anteriores.

Elementos estresantes concurrentes (la

pérdida y ademas otros tipos de estrés en

la vida como el divorcio, una mudanza, los

hijos que se van del hogar, otros miembros

de la familia enfermos, problemas
financieros, etc.).

o Antecedentes de enfermedades mentales o
farmacodependencia.

o Si el proceso de muerte del paciente fue
dificil y hubo problemas para el control del
dolor y los sintomas, dificultades
psicosociales y/o de sufrimiento espiritual.

o Sistemas de apoyo deficientes o insuficientes.

¢ Sin sistema de fe, tradiciones culturales,
creencias religiosas.

Las reacciones del duelo complicado pueden
incluir cualesquiera de las reacciones normales
del duelo, pero éstas pueden estar intensificadas,
prolongadas, durar mas de un afio y/o interferir
con el funcionamiento psicoldgico, social y
fisioldgico. Otras reacciones complicadas del
duelo pueden ser:

Aislamiento grave.

Comportamiento violento.

Ideas de suicidio.

Obsesion por el trabajo.

Deterioro grave del estado funcional.

Sintoma de trastorno de estrés postraumatico.

Negacion més alla de las expectativas

normales.

Depresién grave o prolongada.

e Pérdida de interés en la salud y/o el
cuidado personal.

¢ Disfuncion grave en la comunicacién o el

pensamiento o las habilidades motoras.




Tipo de duelo

Definicién

Caracteristicas

¢ Incapacidad persistente para comer o dormir.

o Reemplazo de la pérdida y la relacién
rapidamente.

¢ Retiro del &mbito social.

e Buscar y llamar al difunto.

e Evitar todo aquello que hace recordar
al difunto.

o Imitar al difunto.

Los sobrevivientes que tienen un duelo
complicado deberian ser remitidos a un
especialista/consejero para tratar el duelo.

Privacion del duelo

(Doka, 1989)

Es el tipo de duelo en el que se
experimenta una pérdida y no se puede
reconocer abiertamente, esta
sancionada por la sociedad o no se
puede compartir publicamente.

En general, es posible que los
sobrevivientes que experimentan la
privacién del duelo no sean
reconocidos por la familia bioldgica y
estén excluidos de los rituales, ritos y
tradiciones para la pérdida.

Aquellas personas que tienen riesgo de
experimentar una privacion del duelo incluye a las
parejas de los pacientes con VIH/SIDA, los ex
conyuges, ex parejas, novios, amigos, amantes,
compafieros de trabajo, nifios que experimentan la
muerte del padrastro/madrastra y otras personas
cercanas al paciente pero que no son miembros de
la familia bioldgica.

La madre de un nifio que ha nacido muerto
también puede experimentar la privacion del
duelo, dado que la sociedad no reconoce la
relacion entre la madre y un nifio que murié antes
del nacimiento.

El duelo en los nifios

Los nifios viven el duelo de acuerdo a
la etapa de su desarrollo.

Sintomas del duelo en los nifios mas pequefios:
Nerviosismo.

Ira incontrolable.

Enfermedades frecuentes.

Tendencia a tener accidentes.
Comportamiento antisocial.
Comportamiento rebelde.

Hiperactividad.

Pesadillas.

Depresion.

Comportamiento compulsivo.

Recuerdos que aparecen y desaparecen.
Enojo excesivo.

Dependencia excesiva del padre sobreviviente.
Suefios recurrentes. .. que satisfacen los
deseos, de negacion, encubiertos.

Sintomas del duelo en los nifios mayores:
Dificultades para concentrarse.

Estar olvidadizo.

Fracaso escolar.

Insomnio o dormir demasiado.
Reclusién o aislamiento social.
Comportamiento antisocial.
Resentimiento ante la autoridad.
Dependencia excesiva, regresion.
Resistencia a la disciplina.




Tipo de duelo Definicion Caracteristicas

Hablar de suicidio o intento de suicidio.
Pesadillas, suefios simbolicos.
Enfermedades frecuentes.
Tendencia a tener accidentes.
Comer poco 0 en exceso.
Ausentismo escolar injustificado.
Experimentar con alcohol/drogas.
Depresion.

Mucha reserva.

Promiscuidad sexual.

Alejarse del hogar o escapar.
Comportamiento compulsivo.

Referencias:

Brown-Saltzman, K. (2006). Transforming the grief process. In R. Carroll-Johnson, L. Gorman, & N. J. Bush,
Psychosocial nursing care: Along the cancer continuum, 2™ edition. Pittsburgh, PA: Oncology Nursing
Press, Inc.

Corless, 1. B. (2006). Bereavement. In B. R. Ferrell, & N. Coyle (Eds.), Textbook of palliative nursing, 2" edition
(pp. 531-544). New York, NY: Oxford University Press.

Doka, K. (1989). Disenfranchised grief: Recognizing hidden sorrow. New York, NY: Lexington Books.

Loney, M. (1998). Death, dying, and grief in the face of cancer. In C. C. Burke (Ed.), Psychosocial dimensions of
oncology nursing care. Pittsburgh, PA: Oncology Nursing Press, Inc.

Parkes, C. M. (1999). Bereavement: Studies of grief in adult life. London, UK: Tavistock.

Rando, T. (Ed.). (2000). Clinical dimensions of anticipatory mourning. Champaign, IL: Research Press.

Worden, J. W. (2001). Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner (3" ed.).
New York, NY: Springer Press.
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Cuadro 2: Reacciones normales ante el duelo

Fisicas

Emocionales

Cognitivas

Del comportamiento

Vacio en el estémago.
Opresion en el pecho.
Palpitaciones.
Sensibilidad al ruido.
Falta de aire.
Debilidad.

Tension.

Falta de energia.
Boca seca.
Trastornos
gastrointestinales.
Pérdida de la libido.
Aumento o pérdida
del apetito.

Aumento o pérdida
de peso.
Agotamiento.
Opresion en

la garganta.
Vulnerabilidad a las
enfermedades.
Inquietud.

Dolores de cabeza.
Aturdimiento.
Dolores musculares.
Disfuncion sexual.
Insomnio.
Temblores.

Adormecimiento
Alivio
Emancipacion.
Tristeza.

Anhelo
Ansiedad

Miedo

Enojo

Culpa y auto reproche
Verglenza
Soledad
Impotencia
Desesperanza
Abandono
Pérdida de control
Vacio
Desesperacion
Ambivalencia
Pérdida de la
capacidad para
el placer
Conmocién

Incredulidad, estado
de despersonalizacion
Confusién
Incapacidad para
concentrarse
Idealizacion de la
persona fallecida
Preocupacion,
pensamientos 0
imagenes del fallecido
Suefios con

el fallecido

Sensacion de
presencia del fallecido
Experiencias de
alucinaciones
efimeras, tactiles,
olfatorias, visuales

y auditivas

Busqueda del
significado de la vida
y la muerte

Desempefio deficiente
en el trabajo

Llanto
Retraimiento

Evitar los recuerdos
del fallecido

Buscar o llevar
recuerdos del
fallecido
Reacciones
exageradas
Cambios en las
relaciones

Referencias:

Doka, K. (1989). Disenfranchised grief: Recognizing hidden sorrow. New York, NY: Lexington Books.

Parkes, C. M. (1999). Bereavement: Studies of grief in adult life. London, UK: Tavistock.

Worden, J. W. (2001). Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner (3" ed.).
New York, NY: Springer Press.
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Cuadro 3: Etapas y tareas del duelo

Etapa del duelo

Tareas

Caracteristicas

Etapa 1:

Notificacion y conmocion

Compartir el reconocimiento
de la realidad de la pérdida
al evaluar la pérdida

y reconocerla.

Ayudar al sobreviviente a enfrentar el impacto
inicial de la muerte

El sobreviviente puede tener sentimientos de
adormecimiento, dificultades para tomar decisiones,
funcionamiento diario deficiente, estallidos
emocionales, negacion, aislamiento, elusién

Los resentimientos deberian disminuir finalmente
y desaparecer a medida que el sobreviviente pasa
a la etapa siguiente

Etapa 2:

Experimentar la pérdida
emocional y cognitivamente

Compoartir el proceso de
elaborar el dolor con
reacciones, expresiones y la
vivencia del dolor de la
separacion/duelo.

Confrontacidn, enojo, negociaciones, depresion
El sobreviviente puede estar enojado con el ser
querido que ha fallecido porque “lo abandon6”,
“lo dejo”. El enojo puede estar dirigido al médico,
el enfermero, otros profesionales de la atencién
médica, miembros de la familia y amigos

El sobreviviente puede sentir culpa porque siente
que él/ella u otras personas no hicieron lo
suficiente para impedir la muerte o que no
cuidaron bien a la persona que ha fallecido

El sobreviviente puede hacer preguntas como
“Qué hubiera pasado si...”, “Si tan so6lo...”.

El sobreviviente puede tener tristeza, soledad, vacio,
falta de interés en la vida diaria, insomnio, pérdida o
aumento del apetito, apatia, desorganizacion

Etapa 3:

Reintegracién

Reorganizar y reestructurar los
sistemas familiares y las
relaciones y volver a invertir en
otras relaciones y objetivos de
la vida ajustandose a un entorno
sin la persona fallecida.
Renunciar a los viejos lazos,
formar una nueva identidad sin
la persona fallecida y adaptarse
al nuevo rol a la vez que se
conservan los recuerdos.

El sobreviviente puede comenzar a reorganizar
su vida, encontrar esperanza en el futuro, sentirse
€on mas energia, participar en eventos sociales

y tener aceptacion

Referencias:

Corless, 1. B. (2006). Bereavement. In B. R. Ferrell, & N. Coyle (Eds.), Textbook of palliative nursing care
(2" ed.), pp. 531-544). New York, NY: Oxford University Press.

Corr, C. A., & Doka, K. J. (1994). Current models of death, dying and bereavement. Critical Care Nursing Clinic of
North America, 6(3), 545-552.

Kubler-Ross, E. (1969). On death and dying. New York, NY: MacMillan.

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

Worden, J. W. (2001). Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner (3" ed.).
New York, NY: Springer Press.
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Cuadro 4: Comentarios inutiles y atiles en las conversaciones con los familiares del difunto

Comentarios inutiles

Comentarios Utiles

Sé exactamente como se siente usted.

Lamento que usted esté pasando por este
proceso doloroso.

Me imagino cémo se siente usted.

Debe ser muy dificil aceptar que esto
ha sucedido.

Comprendo como se siente usted.

Esta muy bien vivir el duelo y estar
verdaderamente enojado con Dios y con todo
el mundo.

Estaré aqui a su disposicién, llameme si
necesita algo.

Puedo traerle la cena el martes o el viernes.
¢ Qué dia le conviene a usted?

Usted ya deberia haberlo superado. Es hora de
seguir adelante.

El duelo lleva tiempo. No se sienta forzado a
apurar el proceso.

Vivieron tantos afos juntos. Usted es
tan afortunado.

Yo no conocia a , ¢me podria
contar sobre él? ; Como era su relacion ?

Al menos usted tiene a sus hijos.

No es su culpa. Usted hizo todo lo que
podia hacer.

Usted es joven, ya conocera a otra persona.

¢Qué es lo que le asusta mas de enfrentar el
futuro solo sin ?

Al menos ya dejo de sufrir. Ella estd en un
lugar mejor ahora.

Usted nunca olvidara a , ¢verdad?

Tuvo una vida realmente larga y plena.

¢No es facil para usted, ¢verdad? ;Qué es lo
que extrafiard mas de su relacion?

¢ Cuantos afos tenia?

El significaba mucho para usted.

Adaptado de:

Klein, S. (1998). Heavenly hurts: Surviving AIDS-related deaths and losses. New York, NY: Baywood Publishing

Company. Reimpreso con autorizacion.
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Cuadro 5: Como enfrentar la ansiedad profesional en las enfermedades terminales

ESTADIO |
1-3 MESES

INTELECTUALIZACION

COMO ENFRENTAR LA ANSIEDAD PROFESIONAL

EN LAS ENFERMEDADES TERMINALES

ESTADIO II
3-6 MESES

SUPERVIVENCIA
EMOCIONAL

ESTADIO 111
6-9 MESES

DEPRESION

ESTADIO
v

9-12 MESES

LLEGADA
EMOCIONAL

CONOCIMIENTO

ANSIEDAD

EXPERIMENTACION
DEL
TRAUMA

EXPERIMENTACION
DE
DOLOR
LuTo
DUELO

HABILIDADES
MODERACION
MITIGACION
ACUERDO

ESTADIO VI
>24 MESES
ESTADIO V
EL HACEDOR
12-24 MESES
COMPASION ACTUALIZA:
CONOCIMIENTO
PROFUNDA SABIDURIA
Persona
interior
LOGRA PODER
FUERZA

LA REALIZACION DE
Si MISMO

CONCIENCIA DE
Si MISMO
AUTO-
REALIZACION

LINEA DE “COMODIDAD-HABILIDAD”

Fuente:

Harper, B. C. (1994). Death: The coping mechanism of the health professional. Greenville, SC: Southeastern
University Press. Reimpreso con autorizacion.
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Cuadro 6: Inventario del duelo complicado

POR FAVOR, rellene los circulos al lado de cada respuesta que describa mejor como se siente
usted en este momento:

1. Pienso tanto en esta persona que me cuesta mucho hacer las cosas que hago normalmente...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

2. Los recuerdos de la persona que fallecié me afectan. ..
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

3. No puedo aceptar la muerte de la persona fallecida. ..
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

4. Siento que extrafio a la persona que murio...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

5. Me siento arrastrado a los lugares y cosas asociados con la persona que fallecio...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

6. No puedo dejar de estar enojado con respecto a su muerte. ..
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

7. Siento incredulidad con respecto a lo que paso...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

8. Me siento aturdido o atontado por lo que sucedio...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

9. Desde que él/ella murié me resulta dificil confiar en la gente...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

10. Desde que él/ella falleci6 siento que perdi la capacidad de que me importen las deméas personas 0 me siento
distante de las personas que me interesan...

O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

11. Tengo dolor en la misma parte del cuerpo que la persona que fallecio o tengo algunos de sus sintomas. ..
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

12. Me esfuerzo mucho por evitar lo que me recuerda a la persona que fallecio...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

13. Siento que la vida esta vacia sin la persona que falleci6...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre



14. Escucho que me habla la voz de la persona que fallecio...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

15. Veo que la persona que falleci6 esta parada delante de mi...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

16. Siento que es injusto que yo viva si esta persona ha muerto...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

17. Me siento amargado por la muerte de esta persona...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

18. Me siento envidioso de las otras personas que no han perdido a alguien cercano...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

19. Me siento solo la mayor parte del tiempo desde que él/ella murid...
O nunca O rara vez O aveces O muchas veces O siempre

Fuente:

Prigerson, H. G., Shear, M. K,, Frank, E., Beey, L. C,, Silberman, R,, Prigerson, J., et al. (1997). Traumatic grief: A case of
loss-induced trauma. American Journal of Psychiatry, 154(7), 1003-1009. Reimpreso con permiso de American
Journal of Psychiatry, Copyright 1997, American Psychiatric Association.
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Cuadro 7: Cémo ayudar a los nifios a enfrentar el duelo: Tenga en cuenta al NINO.

Cdmo ayudar a los nifios a enfrentar el duelo: Tenga en cuenta al NINO

C-Consider

La situacion Unica del nifo.

Su capacidad del desarrollo para comprender.
Sus inquietudes, pensamientos, sentimientos y relacion con la persona fallecida.

H-Honestidad

Use las palabras con la “m”: Muerte, morir, muriendo
Tenga en cuenta que esta bien no tener todas las respuestas.
Evite los eufemismos.

Evite las frases como “se ha ido” o “se fue de viaje”.

No le diga al nifio que la persona muerta esta durmiendo.

I-Participacion

Digale al nifio lo que esta sucediendo, si fuera posible, antes de que
ocurra la muerte.
Informe al nifio sobre la causa de la muerte, especialmente si es un

nifio de edad escolar.

Haga participar al nifio en la despedida de la persona que esta muriendo, y cuando
muera permita al nifio tener la opcidn de participar en el funeral hasta el punto que
se sienta comodo.

L-Escuchar

Concéntrese en hablar sobre la dificultad del momento.

Permitale al nifio hablar sobre lo que piensa.

Digale al nifio que esta bien si no desea hablar con nadie sobre la
muerte durante un tiempo.

Ofrézcale al nifio posibilidades de expresion para su duelo: el arte,
dibujar, juegos, escribir cartas, la poesia, los cuentos, martillar.
Tenga en cuenta los pensamientos y fantasias que los nifios pueden
tener de reunirse con la persona que ha muerto.

Preste mucha atencion a cualquier sugerencia relacionada con el
riesgo de suicidio, no importa la edad que tenga el nifio.

Por favor aclare que la muerte NO es consecuencia de lo que el nifio haya hecho o
de sus pensamientos, tenga en cuenta el pensamiento magico en la explicacion de

la muerte para el nifio y corrijala para evitar la culpa y las reacciones inadecuadas
del duelo.

D-Hagalo una 'y

Comparta apropiadamente su duelo, tenga en cuenta que los nifios
no pueden hacer el duelo sin permiso y sin modelos.

otra vez e Los nifios tienen que ver una expresion honesta de las emociones de
los adultos.
e Tenga en cuenta las capacidades del desarrollo del nifio y las inquietudes y
necesidades relacionadas con la edad.
Fuente:

Davies, B., & Orloff, S. (2004). Bereavement issues and staff support. In D. Doyle, G. W. C. Hanks, N. Cherny and K.
Calman (Eds.). The textbook of palliative medicine (3rd ed., p. 838). Oxford, UK: Oxford University Press.
Reimpreso con la autorizacion de Oxford University Press con el formato Copy via Copyright Clearance Center.
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| CUADRO 8: INTERVENCIONES PARA LOS NINOS EN EL PROCESO DE DUELO

Explicacion de la muerte

El silencio sobre la muerte no ayuda a los nifios a enfrentar la pérdida. Cuando hable con un
nifio sobre la muerte, la explicacion deberia ser lo méas simple y directa posible. Cada nifio
necesita que le digan la verdad con los detalles que pueda comprender segin su edad y la
etapa del desarrollo. Las preguntas deben ser respondidas honesta y directamente. Los nifios
necesitan reafirmar su propia seguridad (con frecuencia ellos estaran preocupados por su
propia muerte o que el padre o madre sobreviviente también muera). Las preguntas de los
nifios deben ser respondidas y se debe comprobar que el nifio procese la informacion.

Lenguaje correcto

A pesar de que es dificil iniciar una conversacién sobre la muerte con los nifios, deberan

9% ¢ £9% ¢

incluirse las palabras adecuadas (por ejemplo, “cancer”, “muri6”, “muerte”). Los eufemismos

99 ¢¢

(por €j. “se fue”, “esta durmiendo,” “lo perdimos™) nunca deben usarse porque pueden
confundir a los nifios y producir interpretaciones equivocadas.

Planificacion de los rituales

Después de que ocurre la muerte, los nifios pueden y deberian estar incluidos en la planificacion y participacion
de los rituales del luto. Al igual que sucede con los adultos que han perdido a un ser querido, estos rituales
ayudan a conmemorar a los seres queridos. A pesar de que los nifios no deben ser nunca forzados para concurrir
a los rituales de luto, se recomienda su participacién. Se puede alentar a los nifios a participar en los aspectos
del funeral o de los servicios conmemorativos con los que se sientan comodos. Si el nifio desea concurrir al
funeral (velatorio, servicio conmemorativo, etc.) es importante que se explique anticipadamente y con detalle lo
que puede suceder. Esta preparacion deberia incluir la descripcién del lugar, quienes podrian estar alli (por
ejemplo amigos y miembros de la familia), lo que el nifio vera (por €j. el ataud, la gente llorando) y lo que
sucedera. Es posible que el padre sobreviviente esté muy involucrado con su propio duelo para brindarle a su
hijo la atencion necesaria, por lo tanto, muchas veces es Gtil elegir a un adulto que sea miembro de la familia o
amigo para que cuide al nifio en el proceso de duelo durante el funeral.

Referencias:

Fitzgerald, H. (1992). The grieving child: 4 parent’s guide. New York, NY: Fireside.

Kastenbaum, R. (2000). Death, society, and human experience (7" ed.). Boston, MA: Allyn and Bacon.
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Cuadro 9: Evaluacion espiritual

EVALUACION ESPIRITUAL: AYUDA NEMOTECNICA PARA LAS ENTREVISTAS

AUTOR

COMPONENTES (NEMOTECNICOS)

PREGUNTAS ILUSTRATIVAS

Maugens

Anandarajah &
Hight

S (sistema de creencia espiritual)

P (espiritualidad personal)

I (integracion en una comunidad
espiritual)

R (précticas ritualizadas y restricciones)

I (implicaciones para la
atencion médica)

T (planificacion de los
sucesos terminales)

H (fuentes de esperanza)

O (regidn organizada)

P (espiritualidad personal o practicas
espirituales)

E (efectos en la atencion médica y/o en
los temas relacionados con el final de
la vida)

¢Cual es su afiliacion religiosa formal?

Describa las creencias y practicas de su religion o sistema
espiritual que usted acepta personalmente. ;Cual es la
importancia de la espiritualidad/religion en su vida diaria?

¢Pertenece usted a algun grupo, comunidad espiritual o
religiosa? ;Qué importancia tiene este grupo para usted? ¢ Este
grupo le brinda ayuda o podria hacerlo para manejar los temas
relacionados con la salud?

¢Existen elementos especificos de la atencion médica que usted
prohiba por razones religiosas/espirituales?

¢ Qué aspectos de su religion/espiritualidad quisiera que yo tenga
en cuenta mientras le atiendo a usted? ¢Existen barreras para
nuestra relacion que estén relacionadas con temas religiosos

0 espirituales?

Cuando planificamos su atencidn proxima al final de la vida,
¢como impacta su fe en sus decisiones?

¢Qué cosa o0 quién le da esperanzas a usted?

¢ Es usted parte de un grupo de fe organizado? ;Qué hace este
grupo por usted como persona?

¢ Qué précticas espirituales personales, como la plegaria o la
meditacion, le ayudan a usted?

¢ Tiene usted alguna creencia que pudiera afectar la atencion que
le brinda el equipo de atencion médica?

¢ Tiene usted una fe religiosa? ¢Qué es lo que le da sentido a

Puchalski F (fe) su vida?
. . . ¢Qué importancia tiene su fe en su vida? ;Como influye su fe
| (importancia o influencia) religiosa en su vida?
. ¢ Es usted miembro de alguna comunidad de fe? ;Como le brinda
C (comunidad) apoyo a usted?
¢Cbémo le gustaria a usted que yo integrara o tratara estos

A (enfoque) asuntos en su atencion médica?

Fuente:

Taylor, E.J. (2006). Spiritual assessment. In B. R. Ferrell, & N. Coyle (Eds.), Textbook of palliative nursing (2" ed.,
p585). New York, NY: Oxford University Press. Reimpreso con autorizacion.
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Cuadro 10: El apoyo para las familias en el proceso de duelo

General

e Quédese con la familia, siéntese en silencio si ellos prefieren no hablar, llore con ellos si asi se desea.

e Acepte las reacciones de la familia ante el duelo, evite las frases de juzgamiento (por €j. “Usted
deberia sentirse mejor ahora”).

e Evite hacer racionalizaciones sobre la muerte del paciente (por ej. “Usted deberia estar aliviado
porque su ser querido ya no sufre mas”).

e Evite el consuelo artificial (por ej. “Sé como se siente™).

e Trate abiertamente los sentimientos como la culpa, el enojo y la pérdida de la autoestima.

e Concéntrese en los sentimientos usando palabras relacionadas con los sentimientos cuando hable (por
gj. “Usted todavia siente todo el dolor de haber perdido a un ser querido”).

e Cuando sea posible, remita a la familia a un grupo apropiado de autoayuda o a un profesional si
fuera necesario.

En el momento de la muerte

Asegure a la familia que se esta haciendo todo lo posible por el paciente.

Haga todo lo posible para garantizar la comodidad del paciente, especialmente el alivio del dolor.

Brindele al paciente y a la familia la oportunidad de recordar las experiencias especiales de sus vidas.

Exprese los sentimientos personales de pérdida y/o frustraciones (por €j. “lo extrafiaremos mucho”, o

“Intentamos todo, lamentamos muchisimo no haber podido salvarlo™).

e Brinde la informacion que la familia solicite y sea honesto.

e Respete las necesidades emocionales de los miembros de la familia, incluso de los nifios, que pueden
necesitar descansos breves del paciente moribundo.

e Haga todos los esfuerzos para organizar lo necesario para los miembros de la familia, incluso estar
con el paciente en el momento de la muerte si es que ellos desean estar presentes.

e Permita que la familia se quede con el paciente muerto todo el tiempo que lo necesite.

e Brinde ayuda préactica cuando sea posible, por ejemplo, recolectar las pertenencias del paciente.

¢ Organice el apoyo espiritual, por ejemplo llamar al clérigo, ore con la familia si nadie puede quedarse

con ellos.

Después de la muerte

e Vaya al funeral o visita pastoral si hubo una cercania especial con la familia.

e Inicie un contacto y manténgalo (por €j., enviar tarjetas, hacer llamadas telefonicas, invitar a la
familia para que regrese a la unidad o visitarles en su hogar).

o Refiérase al paciente muerto por su nombre, hable sobre los recuerdos compartidos por la familia.

e Desaconseje el uso del alcohol o de drogas como un método para escapar del duelo.

e Aliente a todos los miembros de la familia a que comuniquen sus sentimientos en lugar de
permanecer en silencio para evitar molestar a los demas.

o Recuérdeles que el duelo es un proceso doloroso que puede durar varios afios.

Una adaptacion de:
Hockenberry, M., Wilson, D., Winkelstein, M., & Kline, N. (2003). Wong’s nursing care of infants and children (1"
ed., p. 960, Chapter 23). St. Louis, MO: Moshy. Reimpreso con autorizacion.
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llustracion 1: Historia personal de las pérdidas

1.

2.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

La primera muerte que puedo recordar es la muerte de:

Mi edad era:

Los sentimientos que recuerdo que tuve en ese momento fueron:

El primer funeral (velatorio u otro servicio ritual) al que concurri pertenecio a:
Mi edad era:

Lo que mas recuerdo de esa experiencia es:

La pérdida mas reciente que tuve por causa de una muerte fue (persona, momento,
circunstancias):

El modo de enfrentar esta pérdida es:
La muerte mas dificil para mi fue la muerte de:
Fue dificil porque:

De las personas importantes de mi vida que estan vivas en este momento, la muerte mas
dificil para mi seria la muerte de:

Seria la mas dificil porque:
Mi estilo principal para enfrentar las pérdidas es:
Sé que mi propio duelo esta resuelto cuando:

Es apropiado para mi compartir mis propias experiencias de duelo con un cliente/
paciente cuando:

Fuente:
Worden, J. W. (2001). Grief counseling and grief therapy: A handbook for the mental health practitioner (3" ed.,

pp. 136-137). New York, NY: Springer Publishing Company, Inc. Reimpreso con autorizacion.



Modulo 7
llustracion 2: Ejercicio para la pérdida

HAGA UNA LISTA DE...

Las 5 posesiones |Las 5 actividades |[Las 5 partes del  [Los 5 valores Las 5 personas
mas queridas favoritas cuerpo méas mas importantes  |que mas ama en
(cosas materiales) preciadas para usted su vida

A medida que le cuente esta historia, tache los items que mencione.

Imagine lo siguiente: Es un dia hermoso de primavera, esos primeros dias cuando la nieve se
ha derretido y los pimpollos florecen en todas partes, las temperaturas son agradables y

los pajaros cantan.

Usted es joven y exitosa y esta feliz con su vida.

Se da una ducha con mucho animo antes de comenzar el dia. Mientras se enjabona, descubre un
pequefio bulto en el cuello y otro en el seno.

TACHE DOS ITEMS

Usted piensa que es probable que sean glandulas inflamadas por su resfrio reciente (cambios
premenstruales) y los ignora y sigue adelante con su vida.

Dos semanas y media después estan alli.
TACHE DOS ITEMS
Es probable que el resfrio esté regresando, usted ha estado ocupada y sin descansar lo suficiente.
Usted ya ha tenido quistes en lo senos y piensa que la vida sigue adelante, pero algo la inquieta
y pide una cita con su médica.
TACHE UN ITEM
Después de hacerle un examen y ordenar una mamografia, la médica le dice “Estoy segura de

gue no es nada, pero quisiera hacer una biopsia por las dudas, entonces programaremaos su
cirugia para el fin de esta semana”.




TACHE TRES ITEMS

Usted decide hacerse la biopsia (seccion congelada) y que se realice una mastectomia si el bulto
es maligno a pesar de que todos aseguran que no.

TACHE DOS ITEMS

Usted comienza a salir de la anestesia en la sala de recuperacion y siente unos vendajes gruesos
en el pecho. jSus peores miedos han sido confirmados!

TACHE CUATRO ITEMS
Usted se recupera y le hacen un tratamiento de radioterapia por las dudas.
TACHE DOS ITEMS
Lentamente usted recupera su fuerza y la vida regresa a la normalidad, casi.

Es nuevamente primavera, dos afios més tarde. Usted tiene un resfrio. Usted no le presta atencion
como siempre, pero no desaparece y una mafiana, para su sorpresa, usted descubre que tiene
dificultades para respirar.

TACHE DOS ITEMS

Metastasis al pulmén. Usted siente nuevamente que el mundo se ha derrumbado. Hay que dejar
ir a ese mecanismo de defensa maravilloso de la negacién. Usted comienza la quimioterapia y
esta muy enferma, débil y enojada. Usted arremete contra su familia, los médicos y amigos.
Usted quiere vivir pero no puede comer.

TACHE DOS ITEMS

Una mafiana no tiene la energia suficiente como para sentarse en una silla y el médico le dice que
la quimioterapia no est4 funcionando y que quiere interrumpirla.

TACHE TRES ITEMS

Parece que la vida sucede en camara lenta a su alrededor. Los dias y las noches son borrosos.
Qué extrafio- usted piensa- mientras mira su mano huesuda, a medida que el cuerpo se deteriora
el espiritu parece irse también. Usted piensa si se debe a los medicamentos para el dolor o si es el
primer gusto de la muerte pero ya no tiene la energia para preguntarle a nadie.

TACHE LOS DOS ULTIMOS ITEMS

Fuente:
Fauser, M., Lo, K., & Kelly, R. (1996). Trainer certification program [Manual]. Largo, FL: The Hospice Institute of
the Florida Suncoast. Reimpreso con autorizacion.



PREGUNTAS DE ANALISIS PARA EL EJERCICIO PARA LA PERDIDA
1. Arme grupos.

2. Intente conectarse con sus sentimientos méas predominantes durante el ejercicio.
3. ¢Qué sintié cuando tuvo que seleccionar y tachar los items?

4. ¢Qué tacho primero? ;Y Gltimo?

5. ¢Fue mas dificil tachar a medida que avanzaba o abandono la tarea?
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Ilustracion 3: Oportunidad para los recuerdos

Recuerdos

Ademas de compartir fotografias, objetos e historias favoritas sobre su ser querido, las
siguientes preguntas le ofrecen la oportunidad de hacer reflexiones personales y de
compartir el significado y el propdsito de la vida de un ser querido.

¢ Qué cosas usted nunca olvidara de ?

¢ Qué es lo que mas le gustaba de ?

¢Qué era lo inusual o fuera de lo comun de ?

¢Cual era la expresion favorita de ?

¢Cual era el tipo de masica favorita o la cancion preferida de ?
¢ Cual era el modo favorito de de hacer las cosas?

¢ Qué virtudes de desearia tener usted?

¢ Qué espera usted que los demas recuerden siempre acerca de ?
Si estuviera cara a cara con usted ahora ¢,qué diria o haria?

¢ Coémo describiria usted a a un extrafio?

Fuente:

Humphrey, G.M., & Zimpfer, D.G. (1996). Counseling for grief and bereavement. Thousand Oaks, CA: Sage
Publications. Autorizacion otorgada por by Sage Publications Ltd. Con el formato Copy via Copyright
Clearance Center.
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