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			Presentación

			En tiempos modernos y en la era de la globalización, el mundo enfrenta nuevos desafíos que representan a su vez grandes oportunidades para el crecimiento de profesiones dedicadas al desarrollo del ser humano en sus múltiples dimensiones. Para Trabajo Social y otras disciplinas caracterizadas por la vocación de servicio y el compromiso social, esta obra representa un logro y un aporte científico y humano para contribuir al bienestar de las personas, sus familias y las comunidades que son sujetos y objeto de intervención. La obra se encuentra dirigida a todos aquellos profesionales que se desempeñan profesionalmente en los equipos multidisciplinarios de atención en materia de cuidados paliativos y que trabajan con personas que, debido a una condición lamentable de muerte inminente en el corto plazo, atraviesan por una situación por demás compleja y complicada.

			Cuando en el año 2019 se iniciaron los trabajos de planeación del “Primer Seminario de los cuidados paliativos y Tanatología” en colaboración con el “Programa de cuidados paliativos y voluntad anticipada de la Ciudad de México”, jamás imaginamos, ni por asomo, que en el año 2020, México y el mundo enfrentarían una de las más terribles pandemias en los últimos años ocasionada por el virus del SARS CoV-2 de la COVID-19. 

			Ante esta situación, sin duda desafortunada por donde quiera que se mire, en el año 2020, comprometidos con este evento académico formativo, nos dimos a la tarea de reformular convocatorias, programas y sedes virtuales para llevar a cabo las sesiones programadas, siendo apoyados en todo momento por las bondades y ventajas que brindan las Tecnologías de la Información y la Comunicación. 

			Con un panorama adverso, lleno de incertidumbre y miedo provocados por los efectos de la pandemia y por los cientos de miles de personas que durante la llamada “primera ola de la pandemia” estaban perdiendo la vida alrededor del mundo, decidimos apoyar con mayor convicción a las familias de las personas que de forma inesperada habían perdido a un ser querido o persona cercana.

			Resultado de este evento académico es esta obra titulada: “Los cuidados paliativos y tanatología para la atención de personas con período corto de vida y sus familias”, que recupera los contenidos de las ponencias en extenso realizadas por los expertos y participantes en el seminario durante el 2020.

			Los contenidos se encuentran ordenados en capítulos que ofrecen no sólo información, sino que se constituyen como un conjunto de herramientas teóricas y metodológicas que apoyan a los profesionales y personas comunes en entender los procesos de afrontamiento que viven las personas y sus familias ante una situación crítica y de emergencia, desde una visión médica, psicológica, social y en muchos de los casos, tanatológica.

			Sin duda, esta obra contribuye a la formación de profesionales y de personas interesadas en conocer más en temas de cuidados paliativos y tanatología, pero también visibiliza la importancia de atender con un mayor énfasis a las personas implicadas en procesos de muerte y pérdida de la vida, lo cual, indudablemente nunca es sencillo.

			Por último, agradecemos los apoyos brindados por la Dirección General de Asuntos del Personal Académico (DGAPA) de la UNAM, en especial al Programa de Apoyo a Proyectos para Innovar y Mejorar la Educación (PAPIME), mismo que a través del proyecto 307020 brindó los recursos para la realización de esta importante iniciativa. Asimismo, agradecemos a las becarias Stefany Vázquez López, Sarai Cisneros Escobar, y Athali Judá Reynoso Valencia por su importante apoyo y contribuciones para la realización de todas y cada una de las actividades en la presente obra.

		

	
		
			Introducción

			Actualmente nuestro país atraviesa una crisis sanitaria agravada por el alto número de contagios, pero particularmente, por el número de decesos de personas que de manera inesperada han perdido la vida; ello ha ocasionado que las familias vivan duelos imprevistos e inesperados en muchas ocasiones, mismos que los han sumergido en problemáticas personales, familiares y sociales de diversa índole, entre las que destacan: depresión, tristeza, angustia, crisis económica por gastos médicos inesperados, rupturas familiares y resquebrajamiento del tejido social. A estos problemas se suman otros que venían enfrentando los equipos multidisciplinarios que brindan atención a personas con pronóstico corto de vida y sus familias, a consecuencia de enfermedades distintas a la COVID-19 provocada por el virus SARS CoV-2.

			En estos nuevos contextos, el trabajo social de la posmodernidad requiere de profesionistas que sean capaces de no sólo de diagnosticar problemas, sino de contribuir de manera frontal a la resolución de las deudas sociales pendientes desde hace ya varios siglos y de otras más que la situación de emergencia sanitaria actual continúa imponiendo.

			 El reto de la formación profesional de Trabajo Social es responder a las demandas tanto del contexto global actual como de los futuros escenarios que se vislumbran cada vez más complejos, desde un entramado social difícil de comprender y con los nuevos matices que aportan las complicadas nuevas formas de vivir a los que muchos han denominado “la nueva normalidad”.

			Estos fenómenos y problemas son más evidentes en las ciudades con una alta densidad demográfica, donde la mayoría de las personas aspiran a vivir más de 60 años, hecho que, sin lugar a duda, representa uno de los grandes desafíos de los actuales sistemas de salud. 

			En México, como en muchos países de Latinoamérica, ha quedado en evidencia la debilidad de los sistemas nacionales de salud y la carencia de sistemas de cuidados a largo plazo, así como la incapacidad institucional por parte del Estado y la difícil situación económica que vulnera de forma cada vez mayor a las familias y que impacta en la posibilidad de que las personas con un pronóstico corto de vida reciban una atención adecuada, accesible, oportuna, pero sobre todo, digna, para morir en las mejores condiciones y con la mejor calidad de vida posible.

			Es precisamente que el seminario multidisciplinario de los cuidados paliativos y tanatología para la atención de personas con período corto de vida y sus familias surge en la necesidad improrrogable de formar profesionistas de las diferentes disciplinas que participan en los equipos multidisciplinarios de atención en materia de cuidados paliativos: Trabajo Social, Medicina, Enfermería, Psicología, Nutrición, Derecho, y otras áreas que con cuidados espirituales apoyan y acompañan a las tareas especializadas.

			Indudablemente, este primer seminario realizado en el año 2020 ha contribuido a divulgar los resultados de investigación y de experiencias de intervención en materia de cuidados paliativos y tanatología entre profesionistas, pero también se logró apoyar a un número importante de personas que lamentablemente atraviesan o se vieron involucradas en tareas relacionadas con los cuidados paliativos.

			 El seminario multidisciplinario de los cuidados paliativos y tanatología para la atención de personas con período corto de vida y sus familias logró integrar a más de 6,000 personas entre profesionistas y público en general de toda América Latina, Norteamérica y algunas partes de Europa Occidental (España y Alemania); en él participaron más de 20 especialistas de distintos países en temas relevantes y actuales con la temática del seminario.

			El contenido de este trabajo se centra en la presentación escrita de las ponencias expuestas durante las ocho sesiones realizadas de agosto a noviembre de 2020. Los temas han sido desarrollados en su mayoría por profesionales pertenecientes a las ciencias biológicas y de la salud, así como de las ciencias sociales, versando en ejes como: atención tanatológica a las personas y sus familias; la atención social en cuidados paliativos y su perspectiva en la emergencia sanitaria COVID 19; cuidados paliativos en neonatos; ética, derechos humanos y cuidados paliativos; cuidados paliativos en adultos mayores; y calidad de vida (de la persona y del cuidador).

			Como es sabido, existen oportunidades y riesgos en los procesos de emergencia sanitaria que deben ser analizados desde la ciencia y la cultura. Hay una tarea pendiente que se relaciona con la protección de la diversidad cultural pero también existe el desafío de abrir las culturas a una mayor universalidad. El equilibrio entre estos dos procesos es tan sólo una parte de los nuevos desafíos profesionales del Trabajo Social y ha de ser enfrentado por los equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos en formación.

			Finalmente, frente a la problemática que se hace presente en México y América Latina respecto a la debilidad del sistema nacional de salud y a las carencias de sistemas de cuidados a largo plazo, el desarrollo de programas de intervención en cuidados paliativos resulta indispensable para hacer investigación, generar espacios para compartir conocimiento y presentar propuestas de intervención multidisciplinaria acordes a las necesidades de los usuarios, pacientes y familias, defendiendo y procurando que el derecho a una muerte digna y sin dolor esté al alcance de cualquier persona que atraviesa el proceso de una enfermedad terminal.

			
Mtro. Edgar Zamora Carrillo

			Coordinador académico del Primer Seminario de los cuidados paliativos y tanatología. 

			ENTS-UNAM
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			Acerca de la atención tanatológica a las personas y sus familias

		

	
		
			Importancia de la atención tanatológica al paciente con cuidados paliativos y su familia

			
Gabriela de Montserrat Milla Zúñiga

			
Resumen

			La tanatología es una disciplina científica que se encarga de encontrar el sentido al proceso de la muerte, sus ritos y significado; que integra a la persona como un ser biológico, psicológico, social y espiritual, para vivir en plenitud y buscar su trascendencia. Proporciona ayuda profesional y acompañamiento a la persona y a su familia, apoyándolos en la resolución de otros duelos derivados de pérdidas significativas. La mayor pérdida que se puede tener es la vida propia, y saber que esto será en un tiempo determinado, nos causa dolor y ansiedad, y puede provocar que las emociones se desborden. Es importante que se tome en cuenta tanto al afectado directamente por la pérdida como a la familia en quien esta persona se apoya en primera instancia, dada la cercanía social y emocional. Si este lazo no es fuerte y la confianza no existe, se pueden presentar complicaciones en la comunicación, en la atención oportuna de las necesidades de la persona, en la capacidad de expresión de sentimientos, así como en el proceso de duelo posterior a la pérdida, que será más doloroso si quedan asuntos pendientes entre ellos. De ahí la importancia de la tanatología para contribuir a fortalecer estos lazos, y así permitir a los involucrados transitar por esta crisis, cerrar ciclos, y que el proceso de duelo, que es inherente a toda pérdida, logre llevar a la familia a la aceptación del hecho y a recordar en paz.

			Palabras clave: tanatología, pérdida, duelo y cuidados paliativos.

			
Importancia de la atención tanatológica al paciente con cuidados paliativos y su familia

			La muerte representa en sí una expresión compleja, en la que van implícitos diversos factores, más allá del simple proceso biológico, que incluyen aspectos de tipo social, cultural, legal y religioso, por lo que la toma de conciencia respecto a ésta puede representar una crisis en la vida de las personas; pudiendo ser no la muerte, sino la representación anticipada de la muerte lo que inspira terror (Gómez, 1998).

			En sí, la angustia que genera la idea de la muerte tiene que ver con la insatisfacción del ser humano por alcanzar el fin normal de su existencia, después de haber cumplido un ciclo completo y fisiológico de la vida con una vejez normal. La muerte representa un hecho ineludible y aprender a afrontarla, ya sea como una experiencia propia e individual o ante la pérdida de un allegado, implica aprender a asumir la propia humanidad (cfr. Bravo, 2006, p. 3).

			Bajo un contexto social, la muerte representa un acontecimiento que afecta a aquellos que se relacionan con la persona que pierde la vida; Lynch & Oddone, en su artículo “La percepción de la muerte en el curso de la vida. Un estudio del papel de la muerte en los cambios y eventos biográficos” (2017), nos dicen que:

			[…] las actitudes y comportamiento que las personas adoptan ante la muerte son el resultado de características y circunstancias individuales, por un lado, y del concepto y sentido de la muerte imperante en la sociedad, por el otro”. (p.130).

			En las sociedades contemporáneas, aun considerándose en abstracto como algo cotidiano, la muerte propia aparece como lejana, especialmente durante la juventud. En este sentido, es común que los seres humanos desarrollen antes la idea de la muerte ajena que de la propia, concibiéndola como inevitable pero irreal.

			Después de los cincuenta años, las personas están más expuestas a pérdidas por muerte, por lo que comienzan a tomar mayor conciencia sobre sus propias posibilidades de morir, situación que se refuerza al llegar a la tercera edad, en la que se experimenta la muerte de otros como una premonición.

			Con relación a la percepción de la muerte en las personas mayores, Blanco & Antequera (1998), plantean que:

			[…] la manera de entender y conceptualizar la muerte (y, por tanto, de comportarse ante ella) es muy distinta para cada anciano. Variará según se plantee la muerte como un fenómeno existencial (el fin), que la piense como un fenómeno natural (la terminación de un ciclo), que la piense como muerte de los demás (la pérdida y/o el vacío) o que esa muerte sea planteada como un fenómeno personal, como muerte propia, como la pérdida de todo lo que se es y se tiene para cambiarlo por algo absolutamente incierto. Planteamientos y conceptos éstos que no son permanentes ni inmutables ni siquiera para cada ser humano, ya que en cada momento se mueve con uno de ellos saltando inconscientemente a otro cuando el primero le resulta excesivamente angustiante o molesto”. (p. 384).

			Sobre la actitud ante la muerte, y de acuerdo con el ciclo de vida del ser humano, pueden presentarse otros factores, como en el caso de las muertes inesperadas o el diagnóstico de enfermedades incurables que van minando la salud de quienes las padecen y que inevitablemente desembocan en la pérdida de la vida.

			Ante la presencia del diagnóstico de una enfermedad incurable y las consecuencias dolorosas que ésta trae consigo, tanto para el enfermo como para su familia, la tanatología cumple una función de gran relevancia, en aspectos relacionados con el tratamiento paliativo y la calidad de vida al final de la vida, proporcionando atención profesional e interdisciplinaria al paciente y a su familia durante todo el proceso de la enfermedad, desde el diagnóstico hasta el deceso del ser querido y el manejo del duelo en los miembros de la familia que sufren la pérdida.

			De acuerdo con lo anterior, el presente escrito pretende establecer la importancia de la tanatología, una disciplina con una trayectoria breve pero eficiente en la atención de personas en fase terminal, así como de sus familiares, brindando apoyo y herramientas, de manera tal que puedan enfrentar tanto la pérdida como el proceso de duelo, y lograr un estado de resiliencia en ellos, que les permita continuar el desarrollo normal de su vida tras la pérdida.

			
Antecedentes históricos de la tanatología

			El microbiólogo ucraniano Iliá Ilich Méchnikov, fundador de la Gerontología Experimental y Premio Nobel de Fisiología en 1908, acuñó el término tanatología en la obra: La muerte de la mariposa del gusano de seda, subtitulado: Un capítulo de tanatología, publicado en 1915. En ella plantea que:

			[…] El hecho de que muchas veces tengamos miedo a la muerte, como si fuera un fantasma al que no nos atrevemos a mirar a la cara, es sin duda, una de las causas de la ignorancia de la ciencia sobre todo lo que la rodea. Cuando una persona está a punto de morir, no llamamos a un hombre de ciencia ni a un médico, sino a un pastor de la iglesia. (Citado en Klarsfeld & Revah, 2003, p. 236).

			En ese sentido, el eje fundamental del planteamiento de Méchnikov es el temor a la muerte, y no aceptarla como un proceso natural en el ser humano, aspecto que fue determinante para que, en las siguientes dos décadas, las bases de esta disciplina se orientaran al manejo de la muerte en instituciones hospitalarias, especialmente en Inglaterra, país en el que a partir de un análisis de los aspectos psicosociales de las enfermedades terminales, como el cáncer, comenzó a desarrollarse un incipiente modelo de atención, apoyado en la comunicación con la persona próxima a morir y la importancia de que ésta “estuviera basada en la verdad para pacientes y familiares, así como abordar la ansiedad, la depresión y el duelo anticipado, entre otros aspectos” (Luxardo, et al., 2013, p. 122).

			Este primer acercamiento a los cuidados paliativos a pacientes en fase terminal en los centros hospitalarios, trajo consigo un movimiento denominado Hospices, desarrollado en Inglaterra en la década de los sesenta en el siglo XX, y en el que se destaca la figura de Cicely Saunders, médico, enfermera y trabajadora social, quien desarrolló una serie de innovaciones técnicas y conceptuales en lo relativo a los cuidados paliativos en enfermos con cáncer terminal, identificando necesidades sociales y espirituales, tanto de ellos como de sus familiares, “aportando contribuciones clave para la consolidación de un tipo particular de atención en las fases terminales de enfermedades, principalmente oncológicas” (Clark, 1999, p. 728).

			[…] Saunders concibe el final de la vida como una entidad diferenciada del resto de los períodos vitales y situaciones críticas en salud-enfermedad, y de aquí en más dicho período se convierte en objeto de prácticas de cuidado específicas. Asimismo, Saunders se oponía a la eutanasia y realizó una presión constante para desarrollar un adecuado alivio del sufrimiento que no acelerase la muerte. (Esquivel, Juan (2013) p.123).

			En la segunda mitad del siglo XX, la tanatología trascendió del ámbito médico-hospitalario para ampliar su área de estudio y convertirse en una disciplina con fundamentos teóricos específicos, gracias a dos importantes trabajos de investigación a cargo del psicoanalista austriaco Kurt R. Eissler y la psiquiatra suizo-estadounidense Elisabeth Kübler-Ross, quienes combinaron los aspectos médicos de la tanatología con la ciencia del comportamiento.

			En su obra El psiquiatra y el paciente moribundo (1953), Eissler planteó los principios de esta disciplina, analizada desde el contexto de la psiquiatría, siendo Kübler-Ross quien los desarrolló con amplitud en su obra Sobre la muerte y los moribundos (1969), por lo que es considerada como la principal exponente de la tanatología moderna.

			[…] La doctora Elisabeth Kübler-Ross se dio cuenta de los fenómenos psicológicos que acompañan a los enfermos en fase terminal durante el proceso de muerte, por lo que define a la tanatología moderna como “una instancia de atención a los moribundos”; por ello, es considerada la fundadora de esta nueva ciencia. Con su labor, dicha psiquiatra hace sentir a los agonizantes que son miembros útiles y valiosos de la sociedad, y para tal fin crea clínicas y hospices cuyo lema es “ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando sus exigencias éticas”. (Behar, 2003, p. 3).

			Esta nueva visión de la tanatología pretende fomentar de manera integral las potencialidades del ser humano para enfrentar los efectos negativos de la cultura de la muerte, que complican el proceso de duelo y la expresión de las necesidades tanto del enfermo como de sus familiares, “mediante una existencia cargada de sentido, optimismo y creatividad en la que el trabajo sea un placer y el humanismo una realidad” (Behar, 2003, p. 4). Los trabajos de investigación de Kübler fueron de gran influencia para uno de sus discípulos, el doctor Luis Alfonso Reyes Zubiría, pionero de la Tanatología en México quien funda el 18 de noviembre de 1988, la Asociación Mexicana de Tanatología.

			El punto medular de la tanatología mexicana se concentra en la cultura de la muerte, sustentada en una serie de usos y costumbres provenientes de la época prehispánica que, combinados con la influencia española, se traducen en una tradición en la que la muerte “se llora y teme, y a la vez se le conmemora y trivializa, suscita emociones intensas aún cuando se le termina aceptando como algo natural y como una forma de transitar a otro plano de existencia en otra dimensión” (Amezcua, 2002, p. 24).

			Es entonces que surge una visión de la tanatología en México, en la que tomando los fundamentos teórico-prácticos de los avances que ha tenido esta disciplina en el ámbito internacional, concentra los principios teóricos de diversas disciplinas como la medicina, la enfermería, el Trabajo Social, la psicología, la filosofía, el derecho y la religión, adaptándose a los principios y valores de la sociedad mexicana.

			
Concepto, características y objetivos de la tanatología

			Etimológicamente, la palabra tanatología proviene del vocablo Thanatos, “nombre que en la mitología griega se le daba a la diosa de la muerte, hija de la noche, denominada Eufrone o Eubolia, que quiere decir “madre del buen consejo” (Bravo, 2006, p. 3).

			Por su parte, el vocablo Logos hace referencia a los términos estudio o tratado, aunque en su mayoría, los filósofos griegos lo relacionan con la acepción de sentido, como una acción de dar relevancia y atención a un hecho concreto.

			El término tanatología puede definirse entonces como “la ciencia encargada de encontrar sentido al proceso de la muerte” (“Dar razón a la esencia del fenómeno” Bravo, (2006), p. 4). En un sentido general, la tanatología es la ciencia que ayuda a afrontar las pérdidas, considerando especialmente “la influencia que la idea de la muerte ejerce sobre el individuo y la sociedad” (Cosacov, 2007, p. 324)

			El Instituto Mexicano de Tanatología la define como:

			[…] disciplina científica que se encarga de encontrar el sentido al proceso de la muerte, sus ritos y significado concebido como disciplina profesional, que integra a la persona como un ser biológico, psicológico, social y espiritual para vivir en plenitud y buscar su trascendencia. También se encarga de los duelos derivados de pérdidas significativas que no tengan que ver con la muerte física o enfermos terminales.

			Dentro de este concepto pueden destacarse tres puntos relevantes:

			1.	Su carácter interdisciplinario. El estudio del moribundo y de la muerte requiere del análisis teórico de diversos campos del conocimiento. En principio, su origen se dio en el ámbito de la medicina para posteriormente, incluir aspectos de tipo psiquiátrico y psicológico, analizando los cambios de comportamiento en los pacientes con algún tipo de enfermedad terminal. En un nuevo paradigma de la tanatología, como se verá más adelante, se han incluido otros enfoques que se relacionan con aspectos sociales, culturales y legales, entre otros.

			2.	La inclusión de los familiares en el proceso. La tanatología ha ido poco a poco integrando a los familiares del enfermo terminal, de manera tal que puedan apoyarlo a reducir los sentimientos aprensivos y concientizarlo sobre la inminente pérdida. Esto implica sin duda una interesante plataforma para prepararlos para el duelo que tendrán que afrontar tras la pérdida.

			3.	Evitar la frustración del personal médico a cargo del enfermo. Médicos, enfermeras y demás personal a cargo de la atención a personas enfermas, tienen en la tanatología un valioso recurso para superar la muerte de los pacientes a su cargo. En este sentido, el personal médico se sensibiliza y brinda un mejor servicio al paciente y su familia.

			Por lo anteriormente expuesto y de acuerdo con Sierra (2016), se pueden definir los siguientes objetivos de la tanatología:

			
					Ayudar a la persona, con todos los medios disponibles, a morir en plenitud de conciencia, es decir, con dignidad, con total aceptación de su principio de realidad y en paz interna total, reconciliada con su propia biografía.

					Ayudar a quienes se enfrentan de manera cotidiana al sufrimiento psicológico y al dolor físico que puede entrañar la muerte, en especial a médicos y enfermeras, así como a los demás integrantes del equipo de salud: psicólogos, trabajadores sociales, incluyendo al personal de limpieza que, en muchas ocasiones, llegan a establecer un contacto significativo con el paciente y los familiares.

					Ayudar a las personas que han vivido un proceso de duelo a cerrar el ciclo de manera satisfactoria, fortalecidas y empoderadas. Con un entendimiento más lúcido del desarrollo de su conciencia y un conocimiento superior de su propio ser.

					Ayudar a trabajar todo tipo de pérdidas y los diferentes tipos de duelos que nos acompañan a lo largo de la vida, detectando tanto los duelos manifiestos como los que están latentes u ocultos.

					Ayudar a vivir con limitaciones y a entender el dolor como un elemento de reacción del cuerpo y del ser humano ante la enfermedad (pp. 3-4).

			

			Esta nueva perspectiva de la tanatología, aplicable tanto en México como a nivel mundial, ha sido denominada “la nueva tanatología”, y trasciende hacia la integración en el proceso de la familia de los enfermos en fase terminal, de sus duelos y de la resiliencia para que puedan recuperarse de la pérdida. Atiende a las personas de manera integral, en todas sus dimensiones.

			[…] Los objetivos particulares de la nueva tanatología son contribuir a que el enfermo crónico y en fase terminal, viva con dignidad su proceso de muerte y llegue, junto con sus familiares, amigos y entorno, a la aceptación de ésta ubicándolos en la realidad del desenlace para reducir el dolor de la pérdida. Y, finalmente, tender un enlace que permita captar las inquietudes de la comunidad respecto al proceso de muerte. (Behar, 2003, p. 10).

			En un contexto psicosocial, la nueva tanatología trasciende a los familiares de los enfermos, en cuanto a su trabajo con el duelo provocado por la pérdida.

			La idea es contribuir en la elaboración de un duelo sano, disminuir el sufrimiento que provoca la inminencia de la pérdida, ayudar a transitar por esta situación de manera que se puedan resolver los problemas o malentendidos que existan, evitar culpas que compliquen el duelo y afecten la comunicación entre enfermo y familia durante el proceso. El tanatólogo busca la armonía en esta relación.

			La tanatología debe estar presente en el proceso que contempla desde el diagnóstico de una enfermedad terminal en una persona, su desarrollo y las afectaciones psicológicas tanto en el enfermo como en la familia, hasta el duelo que la pérdida trae consigo.

			
Enfermedad terminal, cuidados paliativos y calidad de vida

			La tanatología, como una disciplina en la que intervienen fundamentos de otras áreas del conocimiento como psicología, sociología y antropología, utiliza diversos elementos relacionados directamente con la muerte, entre los que se destacan el proceso salud-enfermedad, la calidad de vida de los pacientes en el proceso de los tratamientos, la preparación para la etapa final y los cuidados paliativos brindados por los especialistas en la salud, orientados fundamentalmente a reducir el dolor tanto físico como emocional en tales pacientes.

			La pérdida de la salud deriva en algún tipo de enfermedad, definida ésta como “la alteración en la forma, la estructura y/o la función de uno o más órganos en relación con su estado normal, en definitiva, es un estado de desequilibrio físico, psíquico o social” (Cantón, 2014, p. 76).

			Los organismos competentes en materia de salud pública identifican diversos tipos de enfermedades: crónicas, contagiosas, degenerativas, terminales, entre otras, y el campo que hoy nos ocupa son las enfermedades terminales, las que se relacionan directamente con la muerte, la pérdida y el duelo.

			[…] Una enfermedad en fase terminal es aquella que no tiene tratamiento específico curativo o con capacidad para retrasar la evolución, y que por ello conlleva a la muerte en un tiempo variable (generalmente inferior a seis meses); es progresiva; provoca síntomas intensos, multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (físico, psicológico) en la familia y el paciente. En las situaciones terminales el objetivo de la atención médica no es “el curar” sino el de “cuidar” al paciente, a pesar de la persistencia y progresión irreversible de la enfermedad. Se trata de proporcionar la máxima calidad de vida hasta que acontezca la muerte. Con esta finalidad surgió una nueva forma de atención médica integral que se denominó cuidados paliativos. (Buigues, et al., 2011, p. 2).

			Los cuidados paliativos representan en sí una forma de atención a los pacientes en fase terminal, que buscan aliviarle el dolor y otros síntomas relacionados con su padecimiento, para así mejorar su calidad de vida. Porque a pesar de lo que pueda llegar a creerse, aún en estas circunstancias, siempre hay algo que hacer.

			[…] Los cuidados paliativos alivian los síntomas, como el dolor, la dificultad para respirar, la fatiga, el estreñimiento, las náuseas, la pérdida del apetito, los problemas para dormir y muchos otros. También pueden ayudarlo a tolerar los efectos secundarios de los tratamientos médicos que recibe. Quizás lo más importante es que los cuidados paliativos pueden ayudar a mejorarle la calidad de vida y también ayudar a su familia. (National Institute of Nursing Research, 2018, p. 2).

			En los últimos años, las investigaciones científicas han redoblado sus esfuerzos por brindar de manera eficiente los cuidados paliativos, especialmente en pacientes con cáncer, de manera que, en la resolución 67-19 de la Asamblea General de la Salud sobre el fortalecimiento de los cuidados paliativos en nuestro país (2014), se hizo hincapié en la necesidad de elaborar políticas nacionales de cuidados paliativos, con el fin de garantizar el acceso a diversos medicamentos naturales, como el opio y la marihuana, para evitar el dolor. Asimismo, se exhorta a capacitar a todo el personal sanitario en cuidados paliativos, e integrar estos servicios en los sistemas sanitarios existentes.

			Según la Organización Mundial de la Salud (2016), los cuidados paliativos:

			
					Proporcionan alivio del dolor y otros síntomas angustiantes.

					Son una afirmación de la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

					No pretenden adelantar ni aplazar la muerte.

					Integran los aspectos psicológicos y espirituales de la atención del paciente.

					Ofrecen un sistema de apoyo para que el paciente viva del modo más activo posible hasta el momento de la muerte.

					Ofrecen un sistema de apoyo para que las familias puedan sobrellevar la enfermedad del paciente, y durante su propio duelo.

					Utilizan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo ayuda en el duelo, si procede.

					Mejoran la calidad de vida y también pueden influir positivamente en el transcurso de la enfermedad.

					Se pueden aplicar en los primeros momentos de la enfermedad, junto con otras terapias que pretenden prolongar la vida, como la quimioterapia o la radioterapia.

					Incluyen las investigaciones necesarias para comprender y gestionar mejor las complicaciones clínicas angustiosas. 

			

			La tanatología tiene que ver directamente con los cuidados paliativos, especialmente en lo relativo a la integración de factores emocionales y espirituales, que aportan una mejor calidad de vida tanto a los pacientes como a sus familiares, por lo que los especialistas en esta disciplina deben aplicar una adecuada asistencia tanatológica, especialmente enfocada en mejorar la comunicación y la comprensión de su situación, que permita la adecuada expresión de las necesidades tanto del paciente como de la familia.

			Por último, en lo referente a la calidad de vida al final de la vida como el principal objetivo que pretende alcanzarse a través de los cuidados paliativos, se considera como una responsabilidad del Estado.

			Bajo esta premisa, la condición del bienestar social se define actualmente como Estado de Bienestar, basado en el hecho de que todos los ciudadanos “tienen el mismo derecho a lograr unos niveles esenciales de satisfacción de necesidades y, por ende, cuando algún colectivo no puede acceder a éstos, se deben aplicar mecanismos colectivos que modifiquen esta situación” (García-Ubaque, (2012) p. 277).

			Tanto el bienestar como la satisfacción personal forman parte del concepto actual de calidad de vida, el cual puede considerarse como un constructo multifactorial que incluye:

			[…]  las percepciones subjetivas acerca del propio bienestar en las tres principales áreas funcionales de la propia vida humana: bienestar psicobiológico subjetivo (salud, energía, calidad de sueño, etcétera); satisfacción en los principales roles sociales (familiares, académicos, laborales y otros) y satisfacción en las relaciones interpersonales mantenidas con familiares y amigos. (Mingote, 2013, p. 8).

			Pueden considerarse diversos conceptos sobre la calidad de vida para, posteriormente, vincularlos con su enfoque tanatológico. La calidad de vida “es la sensación subjetiva de bienestar del individuo” (Chaturvedi, 1991).

			En este sentido, incluye como aspectos subjetivos “la intimidad, la expresión emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud percibida. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones armónicas con el ambiente físico, social y con la comunidad, y salud objetivamente percibida” (Moyano y Ramos, 2007, p. 185).

			El componente cognitivo del bienestar sería la satisfacción vital, ya sea de manera global o por dominios específicos, y el componente afectivo se refiere a la presencia de sentimientos positivos, lo que algunos autores denominan felicidad (Arita, 2005). En una dirección distinta a la precedente, hay quienes postulan a la felicidad como concepto mayor, inclusivo del bienestar y la satisfacción (Cuadra y Florenzano, 2003).

			En un contexto tanatológico, la calidad de vida se relaciona directamente con la intervención de los profesionales de dicha disciplina con el enfermo y la familia, teniendo en cuenta que no se busca la curación del enfermo, sino la adaptación de éstos “a la enfermedad y la aceptación de la muerte, optimizando la calidad de la vida en todo lo posible, hasta los últimos días” (Ospina, 2000, p. 46).

			
La pérdida

			El ciclo vital del ser humano contempla un proceso que se da desde su nacimiento, crecimiento y muerte, siendo ésta última, un factor que genera temor natural, que ha tratado de mitigarse a través de ideologías religiosas y filosóficas. Dentro de éste ciclo vital “se presenta un continuo de pérdidas y separaciones, hasta la última y probablemente más temida, que es la de la propia muerte y la de nuestros seres queridos” (Cabodevilla, 2007, p. 164).

			Las pérdidas que el ser humano va experimentando a lo largo de su vida, incluidas las de sus seres queridos, además de recordarle la provisionalidad de todo vínculo, lo van preparando para el último y definitivo adiós, que va presentando cambios con el paso a etapas del ciclo vital posteriores a los cincuenta años.

			[…] Las inevitables transiciones por las que pasamos desde nuestra infancia hasta que alcanzamos la edad adulta, nos empobrecen al mismo tiempo que nos enriquecen, por lo que es importante reconocer que cada cambio implica una pérdida, del mismo modo que cualquier pérdida es imposible sin el cambio. (Neimeyer, 2019, p. 27).

			Dentro de las pérdidas experimentadas, la muerte imprime al duelo un carácter único “en razón de su radicalidad, de su irreversibilidad, de su universalidad y de su implacabilidad. Una separación no mortal deja siempre abierta la esperanza del reencuentro” (Gómez S., 1999) 

			Por su parte, Pangrazzi (1993) condensa las distintas pérdidas del ser humano en cinco grandes bloques:

			1.	Pérdida de la vida. Es una pérdida total, ya sea de otra persona o de la propia vida en casos de enfermedades terminales, en el que la persona se enfrenta a su final, dejando la sensación de pérdida entre sus familiares y amistades.

			2.	Pérdidas de aspectos de sí mismo. Son pérdidas que tienen que ver con la salud. Aquí pueden aparecer tanto pérdidas físicas, referidas a partes de nuestro cuerpo, incluidas las capacidades sensoriales, cognitivas, motoras, como psicológicas, por ejemplo, la autoestima, o valores, ideales, ilusiones, etcétera.

			3.	Pérdidas de objetos externos. Aquí aparecen pérdidas que no tienen que ver directamente con la persona propiamente dicha, y se trata de pérdidas materiales. Se consideran en este rubro las pérdidas del empleo, la situación económica, pertenencias y objetos. 

			4.	Pérdidas emocionales. Como pueden ser rupturas con la pareja o amistades. 

			5.	Pérdidas ligadas con el desarrollo. Pérdidas relacionadas al propio ciclo vital normal, como puede ser el paso por las distintas etapas o edades, infancia, adolescencia, juventud, menopausia, vejez, etcétera. 

			La pérdida tiene que ver con una serie de situaciones que se presentan a lo largo de la vida del ser humano, y pueden incluir diversos motivos además de la muerte; el luto tiene una connotación mucho más relacionada a la pérdida por la muerte de un ser querido, mientras que en el caso del duelo, se consideran “una serie de procesos psicológicos que, comenzando con la pérdida, termina con la aceptación de la nueva realidad. Es un proceso psicológico complejo para deshacer los vínculos establecidos y elaborar el dolor de la pérdida” (Tizón, 1998, p. 519).

			[…] A nivel práctico, con la búsqueda de recursos útiles para hacer frente a la nueva situación, con estrategias necesarias para la solución de problemas y la toma de decisiones. A nivel emocional con la expresión de las emociones inherentes a la pérdida (rabia, miedo, tristeza, etcétera), con la aceptación de éstas y su elaboración y transformación. (Ballesteros, 2010, p. 4)

			Toda pérdida requiere de un proceso de adaptación, a través del cual el ser humano tendrá la capacidad de solventar su estado depresivo con la ayuda profesional de un tanatólogo.

			
El duelo

			El término duelo, del latín dolium (dolor, aflicción), representa una respuesta emotiva a la pérdida de alguien o de algo y puede manifestarse de diferentes maneras ante la pérdida de una persona u objeto con valor significativo. Puede considerarse como un proceso normal, una experiencia humana por la que pasa toda persona a lo largo de su ciclo vital.

			A continuación, se presentan algunos conceptos formales sobre el duelo, a fin de contar con una mejor perspectiva para su tratamiento desde el punto de vista tanatológico.

			[…] Es la reacción natural ante la pérdida de una persona, objeto o evento significativo; o también, la reacción emocional y de comportamiento en forma de sufrimiento y aflicción cuando un vínculo afectivo se rompe. Incluye componentes psicológicos, físicos y sociales, con una intensidad y duración proporcionales a la dimensión y significado de la pérdida. En términos generales es un proceso normal, por lo que no se requieren situaciones especiales para su resolución. (Gómez, 2007, p. 17).

			El duelo consiste en un “estado de aflicción relacionado con la muerte de un ser querido y que puede presentarse con síntomas característicos de un episodio depresivo mayor” (Flórez, 2002, p. 78).

			Un duelo normal puede iniciarse de manera inmediata o algún tiempo después de la muerte de un ser querido, y  presentar síntomas típicos como tristeza, recuerdo reiterativo de la persona fallecida, llanto, irritabilidad, insomnio y dificultad de concentración. Se sabe que “el duelo tiene una duración variable que, normalmente no es superior a seis meses, sin embargo, un duelo normal puede acabar provocando un trastorno depresivo completo que requiera tratamiento” (Kaplan y Sadock, 1999, p. 79).

			Aún sin ser considerado totalmente como un trastorno mental, la cuarta edición del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM-IV) clasifica al duelo “en la categoría diagnóstica de trastornos adicionales que pueden requerir atención clínica”. Define al duelo como “una reacción a la muerte de una persona querida, acompañada por síntomas característicos de un episodio de depresión mayor (tristeza, insomnio, pérdida de apetito), pero el estado de ánimo depresivo es considerado como normal” (American Psychiatric Association (APA), 2002. p. 700).

			Por su parte, la 10ª edición de la Clasificación Estadística Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, Trastornos Mentales y del Comportamiento (CIE 10) de la Organización Mundial de la Salud (OMS), ubica al duelo “dentro de los trastornos adaptativos, sólo a las reacciones de duelo que se consideren anormales por sus manifestaciones o contenidos” (Organización Mundial de la Salud, 1992).

			Kaplan y Sadock nos dicen que:

			[…] El duelo es el sentimiento subjetivo provocado por la muerte de un ser querido. Suele utilizarse como sinónimo de luto, aunque en sentido estricto, el luto se refiere al proceso mediante el cual se resuelve el duelo, a la expresión social de la conducta y las prácticas posteriores a la pérdida. El sentimiento de pérdida es el estado de sentirse privado de alguien a consecuencia de la muerte. (Kaplan y Sadock, 1999, p. 81).

			El tema del duelo ha sido analizado desde diferentes perspectivas además de la medicina, destacándose los trabajos de investigación de la psiquiatra suizo-estadounidense Elisabeth Kübler-Ross (1926-2004), quien propuso una clasificación del duelo compuesta por cinco etapas: negación, ira, negociación, depresión y aceptación. 

			Dichas etapas presentan a grandes rasgos las siguientes características:

			
					La negación. Desempeña una función amortiguadora, actuando como “una defensa provisional para afrontar la situación” (Kübler-Ross, 1969, p.61) Algunos especialistas consideran que la negación es una estrategia adaptativa para proteger a la persona de eventos, pensamientos, sentimientos o de información dolorosa o amenazante. Tal negación consiste fundamentalmente en un rechazo consciente o inconsciente de los hechos o de la realidad en que se presenta dicha situación. Se trata de una reacción temporal que genera un shock y provoca que la persona evada los hechos. Esta situación puede resumirse en la frase: “Esto no me puede estar pasando a mí”.

					Ira. El enojo que genera la pérdida y que es expresado hacia todos en general, hacia la familia, amigos y obstáculos que se presentan. Dicha actitud es consecuente de la primera etapa de negación y se vincula directamente con la ansiedad y la depresión. Estas emociones “son especialmente dañinas para la salud, ya que incrementan la vulnerabilidad hacia la enfermedad, perturban el funcionamiento del sistema inmune, agravan el dolor e incrementan el riesgo de muerte” (Sandín, 2002, p. 3). La ira, el enojo y cierto grado de agresividad “se constituyen como alternativas para ganar control sobre la situación y pueden volverse arrolladoras, consumiendo gran parte del tiempo y esfuerzo de las personas” (Schmidt y Beard, 1999, p.19). En el caso de la ira, se habla de una emoción que puede cumplir una función auto  protectora en el duelo pues “evita la confrontación con el dolor y otras emociones negativas provocadas por la pérdida, impidiendo aceptarla y comprender así sus implicaciones” (Corredor A., 1998, p.4)

					Negociación. El pacto/ negociación es una forma de afrontar la culpa y se entabla, de forma imaginaria o real, con aquéllos hacia los cuales se dirigió la ira. Ahora no se perciben como culpables, sino comprometidos con la recuperación del paciente, por lo que éste les hace promesas para alcanzar metas terapéuticas, de supervivencia o desarrollo personal. Se abandona cualquier conducta autodestructiva y empieza a comprometerse con la recuperación. (Miaja y Moral, 2013, p. 110). El pacto es un intento de posponer los hechos, incluye un premio “a la buena conducta”,  fija un plazo de “vencimiento” impuesto por uno mismo (por ejemplo, otra actuación, la boda del hijo) y la promesa implícita de que el paciente no pedirá nada más si se le concede este aplazamiento. La mayoría de los pactos se hacen con Dios y generalmente se guardan en secreto o se mencionan entre líneas o en el despacho de un sacerdote. (Kübler-Ross, E. (1969)., p. 113)

					Depresión. El doliente comienza a comprender y a explicarse la certeza de la muerte y se sumerge en un aislamiento social, evitando el contacto con otras personas. Desde un punto de vista clínico, la depresión contempla la presencia de síntomas afectivos, esfera de los sentimientos o emociones: “tristeza patológica, decaimiento, irritabilidad, sensación subjetiva de malestar e impotencia frente a las exigencias de la vida, aunque en mayor o menor grado, siempre estén presentes síntomas de tipo cognitivo, volitivo e incluso somático” (Alberdi, et al., p. 1).

					Aceptación. La persona que sufrió la pérdida comienza a sentir cierta paz en la que la rutina comienza a ganar mayor protagonismo; la persona reflexiona racionalmente acerca del sentido de su pérdida y comienza a aceptarla de forma objetiva; se concientiza que es probable que no vuelva a ser como antes, pero que para sobrevivir es necesario adaptarse al presente. Este proceso implica una necesidad de reflexión e introspección que puede conllevar un sentimiento de soledad inmenso. Toda aceptación implica cicatrizar las heridas y hacer aflorar sentimientos de tristeza y dolor. “Implica aceptar que hay aspectos de la vida que no nos gustan y que no controlamos, y que tenemos que rendirnos ante ésta evidencia, dejando atrás nuestro dolor y abriéndonos a la vida” (Ballesteros, 2010, p. 13).

			

			El proceso de duelo formulado por Kübler-Ross expone de manera práctica las etapas por las que el sujeto que sufre algún tipo de pérdida llega a asumirla y a adaptarse a su vida normal; éste proceso puede variar y cada persona podrá experimentarlo de acuerdo a su situación particular.

			La tanatología en este caso permite llevar al doliente por cada una de las etapas antes mencionadas de una manera profesional y objetiva, acompañándolo hasta alcanzar la resolución del proceso, lo que le ha ido ganando el reconocimiento de organismos especializados en las ciencias de la salud, nacionales e internacionales.

			
Conclusiones

			El ser humano desde que nace se vincula con su entorno, con las personas que lo rodean, esto lo faculta para establecer una vida, le permite desarrollarse y lograr sus objetivos. Cuando se ve afectado por una pérdida, su vida se transforma, se inicia un proceso de duelo que, si es elaborado de manera apropiada, permitirá superar ésta pérdida y continuar viviendo. En ocasiones esto no es posible, porque no se tienen las herramientas efectivas para concluir un adecuado proceso de duelo. 

			Tales herramientas son:

			
					Aceptar la realidad de la pérdida, lo que permitirá iniciar más rápidamente el proceso de duelo, para reacomodar las emociones; 

					Reconocer y trabajar las emociones que produce la pérdida, ya que si se niegan, éstas saldrán de cualquier modo más adelante;

					Acudir a las redes de apoyo, las cuales pueden estar conformadas por familiares, amigos, profesionales de la salud e instituciones, que apoyarán para poder ser atendidos de forma integral;

					Participar de los rituales posteriores a la pérdida, lo que brindará la posibilidad de entender poco a poco la realidad y ser acompañados;

					Utilizar la escritura, pintura, o cualquier medio que nos permita expresar emociones o pensamientos.

			

			Otra de las herramientas importantes son los cuidados paliativos, que actualmente no son implementados de manera habitual y oportuna en las instituciones de salud, debido a la falta de información tanto del personal de salud como de la población en general.

			Una pérdida nos recuerda que somos vulnerables. Y el duelo nos permite transitar por esta etapa de manera que se reorganice nuestra vida, ya sin aquello que se tenía.

			En la sociedad mexicana el proceso de duelo se vive a solas, sin ser hablado, ya que los afectados no quieren que la familia “sufra” al igual que ellos. El duelo no se percibe como un proceso natural, activo, sino como algo doloroso, que no aporta nada a la vida. Es por ello por lo que la tanatología no es considerada necesaria, ni vista como un medio de apoyo para poder afrontar una pérdida.

			La ignorancia acerca del quehacer de un tanatólogo impide que tanto el paciente como la familia consideren esta disciplina un soporte importante para transitar por ese proceso de duelo de forma más “amable”. Un soporte que ayude  a conservar o restablecer, cualquiera que sea el caso, las relaciones significativas.

			La tanatología moderna es parte de un equipo multidisciplinario, en el que se encuentran algólogos, enfermeros, psicólogos, trabajadores sociales, los cuales atienden cada una de las dimensiones del ser humano de manera individual y como parte de un núcleo familiar, para evitar o disminuir el dolor total, entendiendo éste como sufrimiento generalizado a nivel físico, emocional, social y espiritual. Esta es la base de los cuidados paliativos.

			La esperanza de vida en México actualmente es de 75.23 años, por lo que las enfermedades crónico-degenerativas como obesidad, diabetes mellitus, cáncer e hipertensión arterial, entre otras, así como las secuelas que provocan, han impulsado un cambio también en la manera de tratar a los pacientes que las padecen. Es importante resaltar que las familias en su mayoría son relegadas a un segundo plano y no se les brinda información ni orientación, por lo que les resulta difícil apoyar adecuadamente a los pacientes, sufriendo agotamiento y dificultades en la comunicación de sus necesidades.

			Será necesaria la implementación de estrategias que permitan atender tanto a los pacientes como a sus familias, y lograr que su calidad de vida, al final de la vida, sea la mejor. 

			Perder la salud, en cualquiera de las etapas de la vida, es una pérdida muy difícil de afrontar, ya que la esperanza de que no desencadene en la muerte es significativa. Hablar de cuidados paliativos es aceptar que ya no es posible una recuperación. Es en esta situación que tanto la Tanatología, como Trabajo Social, desde sus objetos de cuidado, y trabajando en equipo, adquieren relevancia, apoyando tanto al paciente como a la familia, a cerrar ciclos, a expresar sus deseos y a vivir de la mejor manera la realidad, para aceptarla.

			Sin duda, la tanatología es una disciplina que ha mantenido un desarrollo progresivo desde la segunda mitad del siglo XX, posicionándose de manera efectiva en las ciencias del comportamiento y de la salud como una disciplina con personalidad propia y una sólida base metodológica que le dan un carácter profesional, al concentrarse en temas de enorme relevancia, vinculados con cualquier tipo de pérdida, como es el caso del proceso salud-enfermedad, la calidad de vida en pacientes con enfermedades terminales, el apoyo a sus familiares en el proceso de duelo posterior al deceso, en caso de una pérdida por muerte. Pero aún falta mucho para que las personas conozcan en toda su dimensión lo importante que puede ser en la atención al paciente terminal y a su familia.
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			Acompañamiento tanatológico en pacientes en etapa terminal y sus familiares

			
Naría del Rosario Góngora León

			
Resumen

			Los cuidados paliativos son aquellos que buscan reducir el dolor del tratamiento y los efectos secundarios de una enfermedad crónico-degenerativa en etapa terminal. Entre el equipo multidisciplinario de ésta área se encuentra el tanatólogo, quien tiene el objetivo de brindar acompañamiento durante los duelos ocasionados por las pérdidas que se manifiestan en esta situación, tanto al paciente terminal como a los familiares. Para ello, antes se debe comprender el término de muerte para entender por qué es tan temida, así como la perspectiva del paciente, sus derechos, cambios y miedos.

			Palabras clave: muerte, cuidados paliativos, tanatología, duelo, pérdida.

			
Acompañamiento tanatológico en pacientes en etapa terminal y sus familiares

			La vida lleva implícita a la muerte, la cual puede manifestarse en cualquier punto del ciclo vital como puede ser en la niñez, adolescencia, adultez y vejez, y ésta no es exclusiva de una etapa. Puede presentarse por diversas situaciones, desde enfermedades o accidentes que llevan a una muerte rápida, como patologías que se desarrollan lentamente y se agravan con el tiempo.

			Pero ¿Qué sucede cuando se presenta un diagnóstico de fase terminal en la persona? ¿Cómo continuar con una noticia de tal magnitud? No se sabe con exactitud lo que implican éstas situaciones, sino hasta que se viven en carne propia. Es así como han surgido los cuidados paliativos como una herramienta para preparar al paciente hasta la hora de su muerte, preservando en todo momento su dignidad y calidad de vida, en la medida de lo posible.

			Para que esto se pueda llevar a cabo, se requiere de un equipo multidisciplinar de profesionales, que puede formarse del médico paliativista, psicólogo, trabajador social, nutriólogo, fisioterapeuta, gerontólogo así como del tanatólogo, y a grandes rasgos, éste último tiene el objetivo de acompañar al enfermo en fase terminal para que alcance su meta de bien morir y no pierda su dignidad como persona en ningún momento, a la par de ayudar a la familia en el proceso de duelo, durante el desarrollo de la enfermedad de su ser querido y después del fallecimiento.

			Algo que deben tener claro los profesionales inmersos en el área de cuidados paliativos, es considerar al enfermo y a la familia como un todo, es decir, como unidad familiar que requiere estar más cercana que nunca y que está pasando por una situación singular. Lo último mencionado hace referencia a que cada profesional desde su experiencia los abordará de una manera individual, comprendiendo que ningún caso, ni paciente, será igual.

			Asimismo, Valois (2007, citado por Astudillo, Orbegozo, Díaz, y Bilbao, 2007), menciona que las enfermedades terminales sitúan a la unidad familiar en un mundo complejo que a veces les cuesta manejar, en condiciones de incertidumbre, incluso hostiles, donde las capacidades de afrontamiento habitual se encuentran minimizadas o ralentizadas. De ahí la importancia de los cuidados paliativos y la tanatología desde un enfoque de acompañamiento, que deben comenzar desde el diagnóstico de la enfermedad hasta después del fallecimiento del paciente con el apoyo familiar.

			
Objetivo general

			Identificar la importancia del acompañamiento tanatológico en pacientes con período corto de vida y sus familiares.

			
Objetivos específicos

			
					Exponer la perspectiva que se tiene de la muerte y su impacto en la sociedad.

					Describir los cuidados paliativos y pacientes que se involucran en ellos.

					Analizar la situación del paciente en estado terminal y cómo se involucra la familia.

					Describir algunas características del acompañamiento tanatológico y su impacto en los pacientes como en los familiares.

			

			
Población muestra

			Persona adulta que atraviesa una enfermedad en estado terminal.

			
Perspectiva de la muerte

			Si algo es bien sabido es que la muerte es un hecho universal e inexorable, todo lo que inicia está destinado a culminar; sin embargo, el momento exacto y lo que sucede después de ésta, aún es una incógnita para miles de individuos. Por esa razón la mayoría de las personas viven ignorando este acontecimiento, tanto es así que hablar de la muerte es un tema tabú para la sociedad.

			La muerte se puede definir como el cese de las funciones del organismo, donde principalmente se ven afectados el aparato circulatorio y respiratorio (Echeverría, et al., 2004). Esta definición se puede considerar como una de las más comunes en el diagnóstico médico por su enfoque biológico.

			A lo largo de la historia, algunos investigadores han brindado su propio concepto referente a la muerte: el psiquiatra Carl Jung dice que psicológicamente, la muerte es tan importante como el nacimiento, cerrarle los ojos es poco saludable y anormal, porque deja sin propósito a la segunda mitad de la vida (Sotelo, 2018). Para Jung, la muerte es un proceso natural como lo es inclusive el nacimiento, el ignorarla o temerle llega a ser algo erróneo, pues no deja disfrutar con plenitud la vida; sin embargo, se debe ser consciente de ésta.

			La muerte puede ser expresada en dos posturas: por una parte, una fatalidad impuesta contra la voluntad de la persona, y por otra, términos de ventaja selectiva basada en mecanismos de evolución (Hernández, 2006). Esto indica que la muerte puede tener dos perspectivas diferentes, una catastrófica impuesta por alguna fuerza superior y otra positiva, en el aspecto que ha ayudado a la adaptación en el transcurso de la evolución humana.

			De manera filosófica y de acuerdo con Lozano (2005), “la muerte es como un espejo que refleja la forma en que se ha vivido y la expresión del arrepentimiento. Cuando la muerte llega, ilumina la vida. Si la muerte carece de sentido, tampoco lo tuvo la vida” (p. 2).

			Es decir, la muerte de una persona puede ser la representación de toda su vida, por ejemplo, la muerte por un infarto debido a malos estilos de vida; pero si la persona se siente autorrealizada, satisfecha con lo que ha hecho y vivido, la muerte no pesará.

			
Muerte en la sociedad

			A lo largo de la historia humana, la muerte ha tenido diferentes significados y representaciones que hasta el día de hoy siguen intactas y han ayudado a comprender el pensamiento que tenían las personas en distintos tiempos y lugares. Al hablar de las civilizaciones antiguas, Hernández (2006) menciona que:

			La cultura ha moldeado nuestras experiencias de pérdida, así como los rituales que la rodean. Se puede apreciar en las sepulturas encontradas en Europa pertenecientes al hombre de Neandertal donde se hallaron utensilios, que supone la creencia de supervivencia después de la muerte, por lo que requerirían estas herramientas para obtener su alimento, ese pensamiento hacia sus muertos debió ser una mezcla de respeto y temor. Otro ejemplo es la creencia de que hay una intervención deliberada y personal de Dios, que, durante la Edad Media, se creía que en el momento de la agonía sucedía una lucha entre ángeles y demonios que se disputaban el alma del que va a morir; por eso era importante morir de buena muerte, para acceder a la esperanza de ganar el reino de los cielos (p. 5).

			Se puede apreciar en cada época con base en sus conocimientos, cultura y creencias, la forma de manifestar sus pérdidas y realizar los ritos funerarios. También se puede notar que a pesar de desconocer lo que hay después de la muerte, tenían la esperanza de que hubiera algo más, así que se preparaban para el momento, desde llevarse consigo utensilios hasta preocuparse de tener una buena muerte para alcanzar el cielo.

			En México se conservan y realizan muchas actividades referentes a la muerte, como describe Lozano (2005):

			En poblados del Istmo de Tehuantepec, Oaxaca y en Cuetzalan, Puebla, se realizan ceremonias como encender velas sobre los altares de los muertos, quemar incienso en braserillos de barro cocido, colocar imágenes cristianas, retratos y alimentos favoritos de sus seres fallecidos. De igual forma, en la cultura contemporánea, la muerte es una palabra que no se pronuncia, pero también se vuelve jocosa e irónica: se le suele llamar calaca, huesuda, flaca, parca, así como al hecho de morir se le da definiciones de petatearse, estirar la pata, pelarse, entre otras (p. 1-2).

			Es irónico como en la cultura mexicana el celebrar la muerte, burlarse y representarla con imágenes pintorescas es algo muy común, además de esperado por la sociedad para “reencontrarse” de una manera espiritual con aquellos que han partido, mientras por el otro lado, aún existe quien teme, evita y ve como algo negativo a la muerte.

			
Perspectiva de un paciente terminal

			Ahora que se ha revisado un poco acerca de la perspectiva que tienen las personas en relación con la muerte, se puede comprender mejor la que tienen los pacientes en etapa terminal, y por qué algunos la ven con miedo y frustración, y otros con un sentido esperanzador.

			Uno de los aspectos que influyen en cómo el paciente ve su situación, es el entorno. En ese sentido, Llauradó (2014) menciona que no siempre los deseos del enfermo por decidir en qué lugar desea morir son realizados. Esto hace referencia a que la mayor parte de los pacientes son tratados en un hospital y no en su hogar, debido a que no cuentan con el equipo necesario para su tratamiento, que en ocasiones es difícil y costoso de conseguir.

			Ahora, ¿por qué la noticia de una etapa terminal es catastrófica y terrible, si algún día se ha de morir? Algunos autores que ayudarán a reflexionar sobre este cuestionamiento son Kastenbaum y Aisenberg (1976, citado por Lynch y Oddone, 2017), quienes señalan que las personas tienen una idea de muerte alejada, por lo que primero piensan en la muerte de los demás antes que en la suya. Lamentablemente, no todas las personas se preparan para morir, en el sentido de que se ignora este tema, no se planea con anticipación y tampoco se preocupa por vivir al máximo cada minuto, y por ello, cuando los diagnósticos fatales son sorpresivos, un cúmulo de emociones y preguntas invaden al paciente.

			Por su parte, Medina (2012) menciona que las personas le temen a la muerte porque la relacionan con falta de amor, soledad, dolor, incomprensión, pensar que no cumplieron con sus objetivos o metas en la vida y no valoraron sus relaciones personales. Al haber un diagnóstico de una muerte próxima, las emociones y cuestionamientos que más predominan en la persona son de frustración, miedo, el dejar inconclusas acciones, herir a su familia, no haber vivido como se debió, entre otras cosas.

			Elisabeth Kübler-Ross (1969), en su libro Sobre la muerte y los moribundos, señala las etapas por las que pasa la psique del paciente como mecanismos de reacción que entran en funcionamiento durante una enfermedad terminal:

			
					Primera fase: negación y aislamiento.

					Segunda fase: ira.

					Tercera fase: pacto.

					Cuarta fase: depresión.

					Quinta fase: aceptación.


			

			De acuerdo con lo anterior, se puede notar cómo el paciente va procesando su situación, que empieza por un afrontamiento de la realidad, manifestación de sentimientos negativos hasta que llega a la aceptación. Estas fases son mecanismos de defensa que se manifiestan cuando la persona pasa una situación difícil, habrá factores que intervengan como sus creencias o el entorno; además, las fases tendrán diferentes períodos de tiempo, se reemplazarán unas con otras o incluso coexistirán.

			Algunos autores como Thomas (1980, citado por Gómez, 2007), enlistan los motivos del por qué le temen a morir, mencionando entre estos:

			
					Miedo a la muerte sin más, al dolor, a una larga enfermedad, a ser enterrado vivo, a despedirse de seres queridos, a la impotencia para valerle a los demás después de la muerte y a la agonía.

					Miedo a sopesar la vida, por lo pasajero, sin sentido, o por las cargas de conciencia.

					Miedo a la existencia después de la muerte, al después, a lo desconocido, al juicio y a la justicia (p. 124).

			

			De manera general son las principales causas por las que las personas le temen a la muerte, ya que el simple diagnóstico de enfermedad conduce a pensamientos negativos y de frustración; sin embargo, el autor menciona que no necesariamente siempre es así, ya que hay pacientes que adoptan una perspectiva más esperanzadora.

			Así como señala Hermann Hesse (López, 1999), la llamada de la muerte es una llamada de amor, puede ser dulce si se le responde afirmativamente, si se acepta como una de las grandes formas eternas de la vida y transformación. Por lo tanto, es normal que le tema a la muerte: al fin y al cabo, es algo que aún no se logra comprender y entender del todo. Sin embargo, existen dos opciones: verla del lado negativo, es decir, sucumbir en lo desconocido, fin de la existencia, dolor u olvido; o del lado positivo, como aquella que permite la trascendencia, un descanso eterno y libre de males.

			
Cuidados paliativos

			El término “paliativo” deriva del latín, pallium, que significa capa o manto, usado en la antigua Roma para cubrir a los enfermos cuando la medicina ya no podía ayudar (Llauradó, 2014). Son acciones que se enfocan en mejorar la calidad de vida de la persona con enfermedad potencialmente mortal y de las personas que le rodean, previniendo y aliviando el dolor, así como los efectos secundarios de los tratamientos. Por esta razón, los cuidados paliativos han adquirido una gran importancia en el tratamiento y acompañamiento de los pacientes con períodos cortos de vida.

			De acuerdo con la Organización Mundial de la Salud (2018), se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos; el 78% de ellas viven en países de ingreso bajo e ingreso mediano, además, a nivel mundial, sólo un 14% de las personas que necesitan asistencia paliativa la reciben.

			Es así como se puede notar que hay una alta necesidad de cuidados paliativos, pero sólo un porcentaje pequeño de la población a nivel mundial tiene acceso a ellos, lo que da a entender que aún falta mucha difusión, promoción y apoyo para impulsar ésta área. Este servicio aún sigue viéndose como un privilegio, debido a los pocos hospitales que lo implementan, en su mayoría privados, cuando el tema de cuidados paliativos es esencial como derecho humano, derecho de vida, pero para poder profundizar en ello primero debemos trabajar nuestro concepto de muerte como se ha mencionado anteriormente.

			Cabe mencionar que los cuidados paliativos son apropiados para cualquier persona y para todas las etapas de cualquier enfermedad grave, no son exclusivos en pacientes oncológicos. De tal manera, como menciona la American Cancer Society (2019):

			Los cuidados paliativos igual se conocen como cuidados de apoyo, tratamiento de síntomas o tratamiento paliativo. No hay que confundirlo con el término hospicio o atención de enfermos terminales, si bien ambos conceptos tienen el objetivo de mantener la calidad de vida, reducir síntomas y efectos secundarios de los tratamientos, tienen la diferencia de que, los primeros se pueden ofrecer y proporcionar en cualquier etapa de una enfermedad grave, mientras que los segundos se proporcionan a los pacientes durante la última fase de una enfermedad incurable o cerca del final de la vida (párr. 5-7).

			De igual forma, es importante diferenciar los tipos de pacientes que pueden ingresar al área de cuidados paliativos. Para ello, Arias (2008) menciona las categorías en las que se pueden agrupar las personas enfermas:

			1.	Pacientes críticos: enfermos graves que cursan una patología aguda o hiperaguda como para poner en peligro su vida, pero existen posibilidades de recuperación. Pacientes asistidos en las Unidades de Cuidados Intensivos.

			2.	Pacientes crónicos: en estadios avanzados poseen condiciones clínicas que comprenden enfermedades terminales, pero en las cuales el paciente puede no estar en una condición terminal.

			3.	Pacientes terminales: son aquellos enfermos que cursan con una enfermedad incurable, con una expectativa de vida limitada (no más de 12 meses, otros dicen seis meses) y sin ninguna posibilidad de recuperación. Son aquellos cuya muerte es inminente en horas, días o semanas y a quienes se les otorga los cuidados paliativos (p. 26).

			En el último grupo de pacientes, aquellos en que la enfermedad ha avanzado y recaído en un estadio terminal, de coma, de sufrimiento irreversible tanto para él como para su familia, donde se pierde la capacidad de expresar los deseos y tomar decisiones, ahí se dirige la presente investigación, donde los cuidados paliativos tienen como objetivo brindar el material necesario, humano o físico, para que logren una muerte digna.

			Del mismo modo, hay que mencionar las enfermedades que se ven en cuidados paliativos. Por nombrar algunos, para Gils y Cols (1988), las más frecuentes que conducen a un estado terminal son las siguientes:

			1.	Cáncer.

			2.	Enfermedades degenerativas del sistema nervioso central.

			3.	Cirrosis hepática.

			4.	Enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC).

			5.	Arteriosclerosis: HTA, miocardiopatía, diabetes, demencia (Citado por Zamora, 2006, p. 2).

			Como se ha mencionado, una enfermedad crónica degenerativa es aquella que afecta la calidad de vida de la persona e inclusive su autonomía, pues va desgastando la capacidad funcional, física y cognitiva del organismo. De ahí la importancia del empleo de los cuidados paliativos al inicio de la enfermedad, como por ejemplo en el diagnóstico de una insuficiencia renal crónica, VIH/Sida, demencias y no exclusivamente en un cáncer o cuando el dictamen de muerte está cerca.

			Para determinar en qué momento emplear los cuidados paliativos se debe tener un diagnóstico clínico con determinados parámetros, así como el proceso a seguir en cuanto a la intervención de profesionales y cuestiones administrativas.

			Para la implementación de los cuidados paliativos en los centros hospitalarios en México se ha creado un Modelo de Atención Paliativa por el Consejo de Salubridad General, el cual busca dar respuesta a distintas necesidades del paciente y su familia. Un ejemplo de cómo está organizado se puede apreciar a continuación:

			
Tabla 1

			Características del Modelo de Atención Paliativa

			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							
							Función

						
							
							Actividades

						
							
							Equipo

						
					

					
							
							1er nivel

						
							
							● Detectar a los pacientes.

							● Brindar diagnóstico e iniciar tratamiento.

						
							
							● Promoción, prevención y educación paliativa.

							● Contactar equipo. en cuidados paliativos.

							● Detectar casos de duelo en familia.

						
							
							Promotor de la salud 

							con formación básica 

							para la asistencia paliativa.

						
					

					
							
							2do nivel

						
							
							 

							● Control y manejo de síntomas paliativos.

						
							
							● Atención paliativa.

							● Prescripción y administración de opioides.

							● Realizar directrices anticipadas.

							● Atención al duelo al paciente y a la familia.

						
							
							Con formación intermedia y/o avanzada en cuidados paliativos.

						
					

					
							
							3er nivel

						
							
							●  Atención paliativa especializada a pacientes paliativos de mediana y alta complejidad.

						
							
							● Realizar trámites admón. de defunción.

							● Atención psico-socio-espiritual y de duelo al paciente y su familia.

							● Integrar al comité hospitalario de bioética.

						
							
							Con especialidad, maestría o doctorado en Cuidados y Medicina Paliativa, para brindar apoyo al segundo y primer nivel de atención.

						
					

				
			

			
Nota. El Modelo de Atención Paliativa se conforma de tres niveles, en cada una se hace referencia las funciones, actividades y el equipo que lo conforma.


			
Como se puede observar el modelo se centra en tres niveles, comienza con un diagnóstico y preparación del tratamiento, seguido de las primeras intervenciones de expertos en el área como el tanatólogo y el médico paliativista, para concluir con el acompañamiento del paciente en sus últimos momentos de vida, a los familiares durante y después, así como el trámite administrativo necesario. Es preciso señalar que este modelo es individualizado y si se requiere puede brindarse atención domiciliaria en el primer nivel.

			Por último, para que los cuidados paliativos mantengan la dignidad del paciente, se debe tener claro lo que se quiere lograr. Algunos autores como Zamora (2006), menciona que los principios éticos que tiene la medicina paliativa son:

			1.	Protección de la debilidad: el enfermo terminal pierde progresivamente vigor, facultades y vida.

			2.	Reconocimiento de la dignidad de la persona.

			3.	Relación personal: la relación terapéutica establecida es de persona a persona, considerando al enfermo en todas sus facetas desde una óptica integral y respetando su autonomía.

			4.	Relación con la familia.

			5.	Comunicación veraz: permitiendo que sea el paciente quien regule la cantidad de información que desea recibir. Mantener la comunicación interpersonal.

			6.	Disponibilidad del cuidado: la asistencia siempre estará disponible 24 horas, 7 días.

			7.	Respeto a la vida y respeto a la muerte.

			8.	Respeto a los demás en el equipo de cuidados.

			9.	Profesionalidad: equipos específicos, investigaciones, publicaciones y reuniones científicas para la formación del personal.

			10.	Actitud ante el dolor: se reconoce y combate el dolor en todos sus aspectos, físico, psíquico y moral. (p. 5)

			Se debe tener presente el decálogo anterior como un referente para saber lo que hay que hacer al momento de brindar una atención de calidad al paciente. Los puntos van referidos al profesional de salud, pero igual se pueden trabajar con la familia.

			
Tanatología en cuidados paliativos

			Dentro del equipo de los cuidados paliativos se encuentran los expertos en tanatología, la cual a grandes rasgos es la ciencia que se enfoca en buscar significado al proceso de la muerte, sus ritos, así como los duelos y pérdidas que pueden ocurrir en cualquier etapa del ciclo vital, todo con el objetivo de que la persona logre alcanzar la plenitud, trascendencia, acepte y viva con las pérdidas de cualquier magnitud. El término tanatología fue empleado por primera vez por el médico ruso Elías Metchnikoff, quien la consideró como una rama de la medicina forense, al tratar sobre la muerte y su principal fuente de estudio eran los cadáveres para observación científica (Gutiérrez, 2014).

			Por su parte, el Instituto Mexicano de Tanatología (2020) menciona que la tanatología tiene el objetivo de brindar apoyo al paciente con una enfermedad en etapa terminal y a sus familias o para cualquier persona que esté pasando por una pérdida y duelo. Es importante mencionar que el tanatólogo no sólo trabaja con personas cercanas a la muerte, sino que puede ser con cualquier grupo etario, educando y asesorando respecto al tema y sus derivados, como por ejemplo, las pérdidas, que pueden ser de cualquier tipo y magnitud.

			Para Torres (2018) el tanatólogo es un profesional que brinda apoyo al paciente y a sus familiares, con la finalidad de que el paciente viva los días que le quedan con total plenitud. En caso de los pacientes terminales, el tanatólogo ayuda a que asimilen su situación y se preparen para el momento de enfrentarse a su muerte.

			La tanatología, de igual manera, trabaja con los familiares del enfermo terminal, antes y después del fallecimiento; por mencionar algunos aspectos se encuentran: que cada miembro familiar conserve su calidad de vida y que se preparen a la muerte del ser querido, si se estima que sea en un período corto (Gutiérrez, 2014).

			De manera general, algunos objetivos que busca lograr la tanatología entre las personas que se encuentren en un estado terminal o no, según el Instituto Mexicano de Tanatología (2020, párr. 3) son:

			1.	Ayudar a crear en las personas sistemas de creencias propios sobre la vida y la muerte; aceptación como un proceso natural.

			2.	Preparar a la gente para asumir cualquier tipo de pérdida.

			3.	Educar a tratar en forma humana e inteligente a quienes están cercanos a la muerte.

			4.	Entender la dinámica de la pena desde un punto de vista humano, donde se acentúe la importancia de las emociones.

			5.	Principio de autonomía, el cual le permite al individuo tomar sus propias decisiones relacionadas con el proceso de morir o de su propia vida.

			Se observa que la tanatología no sólo es aprender a morir u orientar cuando algo va mal, sino que busca enseñar a comprender a aquellas personas que pasen por situaciones de muerte, hasta orientar para que el paciente mantenga su autonomía en la medida de lo posible de sus capacidades, al igual que su dignidad como persona, la cual por ningún motivo se debería perder.

			Un tema que siempre va de la mano dentro de la tanatología son los duelos por las pérdidas, que como menciona Bermejo (2005 citado por Cabodevilla, 2007), son aquellas expresiones emocionales como dolor, lástima, aflicción o resentimiento, que se manifiestan ante la pérdida de algo o de alguien con un gran valor significativo. El duelo es algo normal en la vida del ser humano, pues el ciclo vital está lleno de pérdidas de todo tipo y la importancia de comprender el duelo de la persona, en este caso el paciente terminal y la familia, le permite saber al tanatólogo qué estrategias utilizar y qué se va a trabajar.

			Existen varias versiones de las etapas del duelo, como se puede observar a continuación:

			
Tabla 2

			Etapas del duelo

			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							Kübler- Ross

						
							
							George Engel

						
							
							Carl Nighswonger

						
							
							Weissman

						
					

					
							
							Negación, 

							rehusarse a aceptar la realidad de lo que está ocurriendo

						
							
							Conmoción o 

							incredulidad

						
							
							Shock

						
							
							Apuro 

							existencial

						
					

					
							
							Ira o enojo/rabia

						
							
							Desarrollo de la 

							conciencia de pérdida

						
							
							Emoción

						
							
							Acomodo

						
					

					
							
							Regateo, 

							negociación, pedir tiempo extra

						
							
							Restitución

						
							
							Negociación

						
							
							Deterioro

						
					

					
							
							Depresión

						
							
							Resolución de la pérdida

						
							
							Cognición

						
							
							Momento terminal

						
					

					
							
							Aceptación final

						
							
							Idealización

						
							
							Compromiso

						
							
					

					
							
							
							Resultado

						
							
							Terminación

						
							
					

				
			

			
Nota. Etapas del duelo según diversos autores.

			


			Como se puede observar, hay más de una versión de las etapas del duelo, sin embargo, no hay mucha diferencia entre cada una: se aprecia que todas comienzan con una alteración de la realidad, seguida de un desequilibrio emocional y todas llegan a una terminación o resultado final. Entre las distintas versiones del duelo, la más utilizada suele ser el de Elisabeth Kübler-Ross, pues es la más sencilla de explicar, además de que surgió del trabajo con pacientes terminales. También es necesario resaltar que el proceso de duelo es individual para cada persona y no siempre lleva una trayectoria lineal.

			
Acompañamiento tanatológico

			Lo podemos definir como la acción de no abandonar, ya sea al paciente terminal durante el transcurso de su enfermedad como a la familia, durante y después del fallecimiento de su ser querido.

			El acompañamiento se puede categorizar como tanatológico según Treviño (2017) cuando:

			Se apoya a la persona ante cualquier tipo de pérdida, estar con ella sin prejuicios, brindar información actualizada sobre el proceso que vive, crear un espacio seguro, tranquilo y de confianza, asegurarle que será escuchado, generar cambios positivos y una visión diferente en cuanto a su situación de enfermedad o pérdida, con el objetivo de lograr el crecimiento, bienestar y pueda morir en paz. (p. 1).

			Para poder acompañar tanto al paciente como a su familia, el profesional debe poseer cualidades como escucha activa, ser empático, tener sensibilidad en el modo de actuar y comunicar las cosas, saber orientar, así como persuadir a los familiares para que reflexionen y tomen las decisiones más adecuadas para el bienestar del paciente, entre otras cosas.

			Para realizar un adecuado acompañamiento, Martínez (2018) enuncia algunos objetivos a seguir:

			
					Ayudar a hacer real la pérdida y distinguir los mecanismos de negación adoptados que lo impiden.

					Identificar y expresar sentimientos, facilitar y no forzar.

					Ayudar al doliente a vivir sin el fallecido, reconocer el nuevo rol y tomar decisiones.

					Ayudar a creer en sus propios recursos y habilidades.

					Independizarse del fallecido, re-colocarlo emocionalmente (p. 18).

			

			De esa manera, el acompañamiento va a ayudar a orientar para aceptar la pérdida, la realidad, la expresión de los sentimientos y la toma de decisiones acertadas; en otras palabras, es estar con la persona hasta lograr una paz interior.

			
Acompañamiento al paciente terminal

			Como se mencionó anteriormente, a través del acompañamiento tanatológico se busca que el paciente logre asimilar su estado, lo acepte y se empleen acciones para mantener su bienestar, dignidad y calidad de vida en la medida de lo posible.

			Para lograr esto, hay que considerar que el paciente terminal tiene una gama de derechos, en los que tanto el equipo profesional como los familiares se han de basar para mantener su integridad. Entre estos derechos se encuentran:

			
					Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sufrimientos y mis emociones por lo que respecta al acercamiento de mi muerte.

					Tengo el derecho de obtener la atención de profesionales de la salud, incluso si los objetivos de curación deben ser cambiados por objetivos de confort.

					Tengo el derecho de no morir solo.

					Tengo el derecho de ser liberado de dolor.

					Tengo el derecho de no ser engañado.

					Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia en la aceptación de mi muerte.

					Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad.

					Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser juzgado por mis decisiones, que pueden ser contrarias a las creencias de otros.

					Tengo el derecho de ser cuidado por personas sensibles y competentes, que van a intentar comprender mis necesidades y que serán capaces de encontrar algunas satisfacciones ayudándome a enfrentarme con la muerte.

					Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi muerte. (Chavarría, 2011, p. 82).

			

			Ciertamente habrá derechos que se encuentren dentro de la ley, pero en sí, son derechos que le corresponden al paciente por el simple hecho de ser persona y como ética por parte de los profesionales de la salud.

			Ahora, basándose en los derechos, necesidades y estado del paciente, algunas recomendaciones que como familiares se pueden seguir durante el acompañamiento son:

			
					Escuchar: Estar atentos a las expresiones verbales y no verbales.

					Acompañar: Hacer sentir al familiar que estamos con él; si nos lo permite, sentarnos cerca, tomarle de la mano, mirarle a los ojos, acariciarle, entre otras cosas.

					Darle tiempo: Respetar sus silencios, ir a su ritmo, brindarle un momento para que ordene sus ideas, miedos, emociones y sentimientos.

					No asociar su fragilidad corporal con incapacidad para tomar decisiones.

					No personalizar en nosotros sus momentos de ira o negación.

					Ayudarle a encarar su muerte sin un sentimiento de manos vacías: recordar sus logros y cualidades positivas en lugar de sus fallos.

					Decirle cuánto se le estima (López, 1999, párr. 24).

			

			De igual forma, se debe abordar al paciente desde el aspecto espiritual, el cual puede definirse como el “conjunto de pensamientos, valores, conceptos, ideas, ritos y actitudes a través de los cuales articulamos nuestra vida y buscamos el sentido, el propósito y la trascendencia de la vida impulsados por nuestro espíritu” (Narro, Ancer y García, 2018, p. 28). Este término no hay que confundirlo con lo religioso, va más allá, es algo que le brinda soporte a la persona, trascendencia y sentido a su vida, por lo que no importa si se quiere creer en un Dios, la naturaleza o sus propias capacidades.

			En conclusión, lo más importante del acompañamiento es hacer sentir al paciente que no está solo, tratarle siempre como lo que es, una persona, aún cuando no pueda valerse por sí mismo, demostrarle el cariño y apoyo que se le tiene, que su paso por la vida jamás será borrado, para así mantenerlo tranquilo, en paz y preparado para el momento en que parta de este mundo.

			
Acompañamiento a la familia

			El acompañamiento tanatológico no es exclusivo del paciente terminal, también puede apoyar a la familia, pues son ellos quienes no sólo vivencian el desgaste de su familiar, sino que de igual manera tienen que aprender a vivir con la pérdida después del fallecimiento.

			En ocasiones los familiares no sólo tienen que luchar con el duelo por el diagnóstico de su paciente, sino con otros problemas físicos y emocionales, tal como menciona García, Grau y Pedreira (2014):

			Una enfermedad al final de la vida de algún miembro de la familia es una importante fuente de estrés y puede implicar tanto alteraciones emocionales como funcionales. Además de enfrentarse a su propio dolor y a cambios del enfermo, los familiares deben proveer de cuidado emocional y físico al paciente, intentando mantener el funcionamiento cotidiano. Algunas alteraciones que pueden presentar los familiares en estas circunstancias son: agotamiento físico y mental; depresión; trastornos de ansiedad, miedos; conductas de consumo abusivas (alcohol, tabaco, comida, compras, etc.); trastornos del sueño (insomnio, pesadillas); alteraciones del apetito y el peso; reacciones fóbicas; conducta dependiente; problemas laborales, entre otras (párr. 24).

			Inclusive puede haber una alteración en la interacción familiar cuando hay conflictos en la toma de decisiones acerca de su familiar, es decir, que los miembros tengan diferentes perspectivas que generen conflictos; lo peor es cuando a pesar de los problemas tienen que reprimir sus emociones y aparentar que nada sucede con tal de no agobiar al paciente. De ahí la importancia de un profesional que los apoye y oriente, como es el caso del tanatólogo.

			Otra circunstancia que le puede aparecer a los familiares en esta situación son los duelos anticipados, que se generan antes que la pérdida real y se inician con el diagnóstico del paciente terminal. Pueden provocar que algún miembro se aleje emocionalmente o, al contrario, se apegue demasiado al paciente (Chavarría, 2011). En este tipo de duelo, el familiar presenta problemas específicos y reacciones emocionales, sobre todo al ver cómo el paciente se va desgastando gradualmente, hasta llegar a un punto en donde no lo “reconocen”; sin embargo, con este tipo de duelo no significa que después del fallecimiento la pérdida será aceptada o no habrá alguna reacción emocional.

			En ese sentido, Martínez (2018) señala algunos objetivos para el acompañamiento familiar: aceptar la expresión emocional; mostrar confianza en la capacidad de superación de cada familiar; respetar las creencias de la familia, mitos y valores, aunque no se comparta con ellos.

			Del mismo modo, algunas técnicas conductuales para trabajar el duelo son:

			1.	Programación de actividades de dominio-agrado: por ejemplo, reemplazar las visitas al cementerio por actividades potencialmente agradables.

			2.	Exposición simbólica: por ejemplo, ordenar una habitación como si el paciente viviera los momentos previos a su propia muerte.

			3.	Amplificación de sentimientos: expresión de sentimientos positivos o negativos hacia la persona desaparecida, de forma más o menos dramatizada.

			4.	Juego de roles: psicodramatizar o representar escenas relevantes, y a menudo conflictivas, respecto a la relación con el difunto, de modo que se puedan experimentar cogniciones y emociones relevantes que han sido evitadas. Se puede emplear el procedimiento de la “silla vacía” de Gestalt.

			5.	Hacer deporte o caminar una hora al día: el deporte trae beneficios a nivel físico y mental (párr. 46-51).

			Estas recomendaciones suelen darse y ser supervisadas por el tanatólogo, quien monitoreará el proceso para determinar si el tratamiento al familiar es el adecuado.

			Definitivamente, aceptar la pérdida de un ser querido nunca es fácil, sin embargo, la vida debe continuar, por lo que acudir con un profesional para que los apoye es primordial para mantener la salud. Asimismo, tener en claro la frase de Bordakian (citado por Cabodevilla, 2007): “No llores porque terminó, sonríe porque ha existido”, es decir, agradecer de haber podido compartir momentos y tiempo con la persona, los cuales ni la muerte se podrá llevar.

			
Conclusiones 

			La muerte siempre está presente en la vida, es algo universal y natural que en algún momento debe llegar, sin embargo, cuando se presenta el diagnóstico de una enfermedad grave en etapa terminal, conduce a un choque de emociones, problemas físicos y funcionales, tanto para el paciente terminal como para los familiares de éste.

			De ahí surge la importancia de la tanatología y los cuidados paliativos, la primera como medio para educar a la sociedad sobre la muerte, pues al ser un tema tabú, la falta de información crea complicaciones en las personas que se encuentran involucradas en una situación de enfermedad terminal. Del mismo modo, el acompañamiento tanatológico ayuda a sobrellevar el momento, como es en el paciente, pues en la mayoría de los casos sólo requiere de sentir que hay alguien que lo escuchará sin ser juzgado, pero sobre todo que no lo abandonará; en el caso de los familiares les ayuda a soltar, aceptar la pérdida, trabajar si hay algún sentimiento de culpabilidad o frustración que haya quedado, todo esto a través de la escucha activa, empatía y reflexión, con el objetivo que aprendan a vivir con el dolor y no en el dolor.

			Ahora el empleo de los cuidados paliativos es un derecho, los cuales deberían comenzar a realizarse desde el diagnóstico de una enfermedad crónico-degenerativa para mantener la calidad de vida de la persona. Del mismo modo, éstos no pretenden alargar ni acortar la vida, simplemente brindar confort, cuidar cuando ya no es posible curar, para así mantener la dignidad de la persona desde un enfoque humanista, integral y profesional. Para ello se requiere del apoyo del equipo multidisciplinar de profesionales que trabajan de la mano con el paciente, los familiares y en dado caso, con el cuidador. 
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Resumen

			En este último momento a tu lado quisiera decirte… Es una de las situaciones a las que el ser humano llega a confrontarse estando o no preparado. Sin embargo, en los cuidados paliativos se busca el abordaje integral del paciente y la familia, interviniendo aquí la tanatología, redescubrir la vida a través de quien se fue, resignificar lo que perdió con lo que ganó, y si bien existen etapas del duelo mencionadas por una infinidad de autores, el acompañamiento de corazón a corazón hace que la tanatología tenga un significado más allá que simple conocimiento. Ser un profesional de la salud no basta si no se sabe ser un ser humano “humano”. El objetivo de este trabajo es ayudar a tener herramientas para acompañar a la persona en fase terminal junto a su familia, aclarando que no sólo en esta etapa, sino durante todo el proceso que inicia cuando la ciencia dice “ya no hay más que hacer”. Aprenderá que un corazón roto por una “mala noticia” puede repararse y renovarse, comprendiendo que las situaciones pasan de la manera que debían ser, que los integrantes de la familia a pesar de transitar cada uno por su duelo, pueden encontrar esa luz en los momentos de oscuridad. La tanatología como ciencia social le permitirá acompañar y aligerar profesional y amorosamente esa carga emocional de quien se irá físicamente, pero a su vez, de su familia quien continuará viviendo, permitiendo llegar a su tiempo a la aceptación, al aprendizaje, honrando día a día la memoria de quien murió.

			Palabras clave: tanatología, herramienta, comunicación, técnicas, acompañamiento

Aprendiendo a vivir sin ti: Herramientas de apoyo tanatológico

			A lo largo de la historia, el ser humano se ha enfrentado a diferentes fenómenos naturales, que en su momento han llegado a ser un misterio y que son universales sin importar la cultura, la religión o los códigos de creencia que poseen; con ello, se puede mencionar que los acontecimientos más importantes que han llevado a la búsqueda de la respuesta es el dolor (en todas sus modalidades), el sufrimiento físico, psicológico, emocional y espiritual, y la muerte.

			En este trabajo se abordan aspectos a los que se enfrenta un paciente en fase terminal (última fase de una enfermedad incurable o cerca del final de la vida) y que es vivida junto con su familia y con la participación de los profesionales de la salud en cuidados paliativos, para hacer frente a todas estas interrogantes, utilizando herramientas para la elaboración del proceso de duelo. 

			La muerte es una etapa inevitable de la vida, todo ser vivo tendrá que llegar a este punto, ni antes ni después, sino en el momento exacto; sin embargo, con el pasar del tiempo, el tipo de sociedad en la que se encuentra inmerso el individuo, el código de creencias, las costumbres y tradiciones determinarán la perspectiva, los mecanismos de defensa ante esta situación límite y la forma en cómo se llevará a cabo la resolución al vivir este acontecimiento.

			Del latín “mors” o “mortis” que significa muerte, se entiende como el cese o culminación de la vida (Polo & Chávez, 2009), como consecuencia de imposibilidad orgánica de sostener el proceso homeostático, hablándolo científicamente. Pero, ¿qué pasa cuando el paciente recibe una mala noticia que conlleva a la asociación de la muerte?, ¿en qué momento viene a los familiares el pensamiento de “se va a morir”?. Ahí es donde los profesionales de la salud, haciendo referencia al personal médico, enfermería, Trabajo Social, psicología, deben contar con la preparación necesaria, tanto profesional como personalmente.

			A nivel profesional se debe comprender que en esos momentos se tendrá lo más preciado que un ser humano puede ofrecer y eso son sus emociones, sus miedos, sus pensamientos, su vulnerabilidad, la cual deja al descubierto el alma, sus temores más profundos y es muy común que como profesionales no se sepa cómo intervenir, es más: no se sabe cómo acompañar y aunque en algún momento se haya escuchado sobre tanatología, el proceso de duelo, dejar salir las emociones, eso suena muy sencillo, incluso hasta romántico, sin embargo ¿cómo se hace? Ahí es donde coloquialmente se dice que “nos topamos con pared”.

			A nivel personal, el incursionar en algún campo de aplicación de la tanatología, sea para realizar acompañamiento tanatológico, intervención en crisis, consejería o terapia tanatológicas, implica varios aspectos a tomar en consideración, por lo que no cualquier persona puede llevar a cabo alguno de estos niveles de intervención.

			Dentro de estos aspectos a considerar, el primer punto es mantener una salud mental plena, que permita poder interactuar con las personas de la manera más sana y estable posible, y esto no quiere decir que “seamos fuertes” (es una frase muy pesada que genera gran problema, ya que el concepto viene de la mano con no dar permiso, con limitarse, con esconder el pensar y sentir para apoyar a la familia, incluso para salir adelante del acontecimiento), sino que realmente se dé el permiso de conectar con el ser interior y reconocer qué tanto se trae cargando en ese costal con el que se transita por la vida, qué tanto de eso puede ayudar en la vida diaria, siendo una mejor versión de cada persona y qué tanto de eso ha ocasionado conflictos a nivel personal, familiar, laboral, pareja, social, espiritual, incluso cuánto ha impedido cerrar ciclos de duelos pasados, ocasionando un sinnúmero de pensamientos lesivos como la culpa, rencor, insatisfacción, frustración, entre otros, convirtiéndose incluso sin darse cuenta, en un modo de vivir, sin reconocer que nada de eso le pertenece a la persona, monstruos que se alimentan y no se merecen cargar.

			Todo eso en conjunto puede interferir de manera importante en acompañar al paciente y a su familia durante el proceso de duelo, ya que en ellos se vierte todo eso que se lleva con uno mismo a diario, enganchándonos en situaciones y opinando desde nuestro punto de vista y del cómo nos ha ido en la vida, dejando a un lado lo importante en ese momento, que es aquel ser humano que está en una fase de terminalidad, enfrentándose a un mar de emociones que no entiende.

			Una herramienta importante es el arte de cuidar, para comprender, explicar e interpretar los cambios que han ocurrido en el desarrollo de la humanidad y entender la relación que las personas mantienen con la naturaleza (Rodríguez et al., 2017), y se hace referencia como un arte, ya que surge como un deseo de conocer dónde la persona interpreta la realidad, generándose así un tipo de conocimiento que parte de lo sensible hasta la abstracción, manifestándose a través del lenguaje, signos, símbolos y expresiones corporales. El arte de cuidar de las personas como se realiza en los cuidados paliativos, es un conocimiento práctico que implica buscar el bien de la persona en el mundo, en su entorno, llevando a cabo determinadas acciones a través de la práctica (Rodríguez et al., 2017), y para ello se requiere la expresión de sentimientos, comunicación de ideas, de educación y conocimiento; por tanto, no sólo conduce a una experiencia, sino que se constituye en ella, la del paciente y de la familia, englobando todos los aspectos, desde los somáticos o biológicos, psicológicos, sociales y espirituales, es decir, viendo e integrando al paciente como un ser holístico, con necesidades intra, inter y transpersonales, por lo que los cuidados paliativos se darán de forma inter y transdiciplinaria.

			Para llevar a cabo el acompañamiento tanatológico, es importante considerar los valores éticos fundamentales para nuestra labor de manera profesional, partir de aquellos que permitan guiar nuestra acción a favor de la calidad de vida, dejando a un lado prejuicios, debido a que en ese momento quien está acompañando al paciente y al familiar es un profesional de la salud y al mismo tiempo, otro ser humano que busca aligerar el equipaje tanto de quien en algún momento morirá como de quien se queda en esta vida buscando un nuevo sentido.

			
La muerte, un tema tabú

			En la actualidad, hablar de la muerte es un tema tabú. Una pregunta que se plantea a alumnos, a mis pacientes, incluso hasta mi persona es: ¿tienes miedo a la muerte? o ¿tienes miedo de cómo morirás?, preguntas que permiten aterrizar y conocer realmente el origen del temor y hacia dónde lleva el camino llamado duelo (palabra que proviene del término latín “dolos”, que significa dolor). 

			El duelo no es un trastorno mental, es un proceso doloroso e inesperado en respuesta a la muerte de un ser querido o de una pérdida significativa (Camps & Sánchez, s/f). No todos los duelos tienen una evolución normal y una resolución satisfactoria, y es por eso que el personal de  salud debe acompañar una vez capacitado, para saber cuándo un duelo se está desviando hacia lo patológico. Como se mencionó, el duelo es una reacción natural que se genera ante una pérdida y se adiciona la palabra “significativa”, debido a que no toda pérdida causa duelo, por ejemplo, si pierde una pluma en la escuela o trabajo, posiblemente se lamente un poco por haberla extraviado; sin embargo, sigue adelante, pide una prestada o compra otra. Cuando se pierde a un ser querido se entra en este camino “doloroso”, se involucran sentimientos, se echan a andar mecanismos de defensa para poder entender un poco lo que está aconteciendo, ¿se da cuenta de la diferencia? Y el duelo no sólo se da por la muerte de alguien, por que recuerda que se perdió más que a una mamá, un papá, un hijo, o una pareja, sino que son varias pérdidas en una sola, puesto que esa persona tan significativa representaba muchos roles en la vida, la pérdida del rol que asumía a nivel familiar, social, de pareja, económica, espiritual, que incluso orilla a perder el sentido de la vida. 

			Se entiende entonces que el arte de cuidar implica acompañar a un ser humano en el camino del duelo, estar con él, velar por su autonomía y asistir en medida de lo posible su vulnerabilidad (Camps & Sánchez, s/f), hacerle ver tanto al paciente como a la familia todas las cosas que aún se pueden hacer en el presente, ya que hay ocasiones en que se llegan a enganchar con el pasado, en los planes que fueron destruidos por la aparición de una enfermedad o por algún acontecimiento que marcó su vida. La labor del profesional es ayudarlos a ver lo que sí hay, a que se siga apostando por la vida y su calidad, creer en una esperanza real que le permita reencontrar o resignificar su sentido, aprender que la muerte viene darle un sentido al por qué y para qué vivir.

			El objetivo de este trabajo es encaminar al uso de los recursos que cada profesión puede dar, los que el paciente y la familia tienen, siendo éstos los más valiosos, ya que permitirán considerar la percepción que tiene el paciente y cada integrante de la familia sobre la muerte. Se puede decir que esta percepción es cambiante y determinada por el estado emocional por el que estén cursando, así que un aspecto a considerar es no tomar a pecho ciertas conductas que el profesional pueda considerar negativas, comprender que para trabajar con ellos es importante que se enfrente a la propia muerte y la de los seres queridos; permitirse sentir y percibir la muerte ayudará adquirir una conciencia plena del concepto de muerte, todo lo que implica directa o indirectamente, para tener una aproximación teórica de lo que le está sucediendo al paciente y a su familia.

			Se puede entender que la identidad de cada persona es un constructo que se va dando a lo largo de la vida, en conjunto con las personas que van formando parte de su historia; para poder comprender el presente, es de vital importancia comprender la conformación de la identidad del paciente, recorrer su narrativa, el cómo en la vida se ha acercado a su propia muerte, cómo elabora su despedida, todo esto para que la intervención del profesional sea más allá de un carácter técnico, y adquiera un carácter humano, personal y único. 

			La relación entre el profesional con conocimiento tanatológico y el paciente debe fundamentarse en el carácter humano para llevar a cabo una buena praxis ética y humanista, como lo menciona E. Levinas en su filosofía sobre los cuidados paliativos; la vulnerabilidad, refiriéndose a esa posibilidad de caer, enfermar, de morir hasta desaparecer de rostro, de desnudez y de caricia, resultan iluminadores para profundizar la experiencia del acompañamiento al moribundo (Carlos, 1999). Es la razón por la cual el tanatólogo debe apoyar a que el moribundo encuentre un sentido a la experiencia vivida y a la razón de ser de las cosas que suceden en su presente.

			Acompañar al paciente y a la familia significa una responsabilidad en la construcción del sentido de la muerte, por consiguiente, un sentido en las circunstancias. Esto no puede ser individual en su totalidad, por lo que necesita ser introducido por el tanatólogo en el diálogo que se da en el proceso como un elemento clave para ayudar a morir en paz, capacitando al individuo en todo el contexto que engloba la muerte, el dolor y el sufrimiento: será hasta este momento cuando el paciente y la familia encuentren el significado de la vida a través de la muerte.

			
El dolor

			El dolor por definición es una sensación que se percibe en una o varias zonas del organismo, pero al ser siempre desagradable, se convierte también en una experiencia emocional. De ello se desprende que el dolor es una experiencia única, altamente subjetiva y multidimensional, compuesta por dos facetas diferentes, afectiva y sensorial. El componente sensorial caracteriza los elementos espacial y temporal del estímulo, mientras que el afectivo evalúa la reactividad emocional de la experiencia dolorosa. Así pues, influirán multitud de factores en la apreciación del dolor (Villafaña, 2008); sin embargo, como acompañantes y/o terapeutas, se puede decir que el dolor tiene un lado positivo, un área de oportunidad en la que tanto el paciente como la familia pueden encontrar un camino de enriquecimiento, reencontrando valores, transformando actitudes y adquiriendo conciencia sobre la vida y la muerte, mediante las distintas herramientas de apoyo terapéutico, logrando mediante ello que la personalidad y la espiritualidad puedan ser fortalecidas.

			A continuación, se hablará sobre las herramientas de apoyo para familiares y pacientes en fase terminal, tomando como base las fases del proceso de duelo, considerando que será de gran utilidad el saber en qué momento se pueden aplicar. Cabe recalcar y puntualizar que esto debe ser individualizado, cortado a la medida, no es una receta que funcione para todos los que viven la misma emoción, se deben tener en cuenta todas las características físicas, psicológicas, sociales y espirituales para llevar a cabo un acompañamiento personalizado y humano; incluso las herramientas o técnicas propuestas no siempre deben ser realizadas para el manejo de cada situación, se pueden adaptar a las necesidades del paciente y de las circunstancias.

			Recordemos que el duelo es un proceso personal y único, y esto es un elemento importante a considerar cuando se realiza algún tipo de intervención tanatológica: cuando una familia acaba de perder a un miembro de ella, cada uno de los integrantes, por las características propias que posee, vivirá el duelo de diferente manera, a su ritmo y a su tiempo, con las herramientas que han adquirido en la vida, haciendo este proceso único e irrepetible. Aquí es donde comienza la labor humana, comprender que una situación límite puede llevar a dos caminos: al camino del aprendizaje, del renacimiento, del replantear la vida aprendiendo a vivir sin él o ella, aprovechando el dolor y el sufrimiento para fortalecerse mediante su capacidad de resiliencia, que Cyrulnik define como “el arte de navegar en los torrentes” (Villafaña, 2008). O bien, elige el camino de riesgo, que conlleva a la cronificación del dolor y sufrimiento, prefiriendo quedarse estancado en una emoción por mucho tiempo, convirtiéndolo en un duelo patológico.

			Acompañar a los dolientes implica encaminarlos al camino del duelo sano, a vivir esas emociones y llegar al punto de la aceptación y del aprendizaje. A continuación, se muestra una tabla extraída del libro Manejo del dolor y de los cuidados paliativos de la Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos (Astudillo et al., 2007), en la cual se ejemplifican las fases del duelo dependiendo del autor que se consulte. Con ello se muestra que hay elementos en común mientras se vive y elabora el duelo.

			
Tabla 1

			Fases del duelo

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Autor

						
							
							Año

						
							
							Fases

						
					

					
							
							Lindeman

						
							
							1944

						
							
							1.	Shock/ Incredulidad

							2.	Aflicción aguda

							3.	Reanudación de la vida diaria

							4.	Disminución de la imagen de estar muerto

						
					

					
							
							Engel

						
							
							1964

						
							
							1.	Negación 

							2.	Aceptación creciente

							3.	Restitución

						
					

					
							
							Kübler- Ross

						
							
							1969

						
							
							1.	Negación

							2.	Depresión

							3.	Cólera

							4.	Reajuste

							5.	Aceptación 

						
					

					
							
							Horowitz

						
							
							1976

						
							
							1.	Protesta/ Negación

							2.	Intrusión

							3.	Obtención

							4.	Conclusión 

						
					

					
							
							Schulz

						
							
							1978

						
							
							1.	Inicial

							2.	Intermedia

							3.	Recuperación 

						
					

					
							
							Davidson

						
							
							1979

						
							
							1.	Shock e insensibilidad

							2.	Búsqueda y ansiedad

							3.	Desorientación

							4.	Reorganización

						
					

					
							
							Bowlby

						
							
							1980

						
							
							1.	Embotamiento

							2.	Anhelo/ Búsqueda 

							3.	Desorganización/ Desesperanza

							4.	Reorganización

						
					

					
							
							Backer et al.

						
							
							1982

						
							
							1.	Ansiedad

							2.	Ira/ Culpabilidad

							3.	Desorganización 

						
					

					
							
							Martocchio

						
							
							1985

						
							
							1.	Shock/ Incredulidad

							2.	Anhelo y protesta

							3.	Angustia, desorganización 

							    y desesperación

							4.	Identificación

							5.	Reorganización y restitución

						
					

					
							
							   Delisle-Lapierre

						
							
							1984

						
							
							1.	Crítica

							2.	Crucial

							3.	Creadora

						
					

					
							
							Clark

						
							
							1984

						
							
							1.	Negación/ Incredulidad

							2.	Aceptación creciente de la pérdida

							3.	Resucitación/ Recuperación

						
					

					
							
							D’Angelico

						
							
							1990

						
							
							1.	Shock/Negación

							2.	Ira/ Depresión

							3.	Comprensión/ Aceptación.

						
					

				
			

			a
Nota. Fases del duelo de acuerdo con diversos autores. Astudillo, W., Pérez, M., Ispizua, A., Orbegozo, A. (Eds.). (2007). Acompañamiento en el duelo y medicina paliativa. España: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos.



			Otra herramienta es la comunicación, indispensable para una buena relación acompañante/terapeuta-doliente(s) (Astudillo et al., 2007): saber qué, cómo, cuándo hablar, es un arte que se aprende con el tiempo, con entendimiento, con empatía. Comunicarse es tan esencial como comer, dormir o beber, sin embargo, por costumbres o creencias se ha dejado de hacerlo de una manera adecuada y efectiva.

			Alentar al doliente y a su familiar a comunicar las necesidades físicas, psicológicas, emocionales y espirituales, es un inicio para poder comprender el mundo del paciente, sus inquietudes ante la enfermedad, los procedimientos médicos, el pronóstico, en fin, toda esa incertidumbre. Si bien hay aspectos que se desconocen, se debe recordar que un equipo multidisciplinario se tendrá que apoyar tanto de médicos, enfermeras, psicólogos y trabajadores sociales para brindar la información adecuada, puntual y necesaria al paciente y la familia. Llegar a este punto involucra una serie de características que debe tener una comunicación efectiva (Camps & Sánchez, s/f), y entre ellos destacan:

			1. Escuchar con atención. Suena fácil, sin embargo aplicarlo no lo es tanto. Es indispensable estar en ese momento personal con el paciente con la mente, oídos y corazón para quien comparte su sentir. Si se va a realizar un acompañamiento, éste requiere atención plena a lo que diga el paciente y/o su familia; se puede evitar pensar qué es lo que se va a decir, a veces por pensar cómo se va a responder, se pierden elementos claves que pueden ayudar a apoyar; se debe dar el espacio suficiente para que sean expresados todos esos pensamientos. Una vez hecho, se formulan preguntas basadas en las mismas palabras que compartió, con la finalidad de explorar y entender su sentir, no con palabras propias o lo que se entendió, por ejemplo: 

			Paciente: El día de hoy me siento sin ganas de vivir, no encuentro ningún motivo para continuar en el hospital viendo que mi familia sufre, llora a mis espaldas, fingiendo que todo va a estar bien cuando yo sé que nada está bien

			Terapeuta: ¿A qué se refiere con que nada está bien?

			Se muestra que utilizando las palabras del doliente se permite que este siga expresando, aterrice de manera puntual a lo que se refiere (Pérez, 2006). Es común que se utilicen frases como “nada”, “todos”, “ninguno”, “bien”, “mal”, por mencionar algunos ejemplos. Es importante preguntar: ¿a qué se refiere con nada?, ¿quiénes serían todos?, ¿ninguno, específicamente quién?, ¿para ti qué es bien o mal? Esto permitirá alentar la expresión del pensamiento. Sin embargo, está el otro lado, donde el doliente no quiere hablar y ante una pregunta guarde silencio, siendo éste una respuesta también, un indicador de dónde se puede apoyar como acompañantes o terapeutas, saber respetar tiempos, sin presión u hostigamiento, dejando claro que ahí estaremos cuando nos necesiten, eso es un buen apoyo para cuando no se sabe qué es lo que pasa.

			2. Nunca mentir. Tener claro que tanto el paciente como la familia tienen el derecho de conocer la verdad, y por ende, el profesional no deberá pensar por el otro, o inferir que esa información le puede afectar o no; no debe tener el complejo de papá o mamá, si llegan a pedir que se explique la situación, deberá hacerlo con todo el respeto, amor y empatía posibles, recordando que una reacción depende mucho de cómo se dan las “malas noticias”: ser auténtico y honesto llevará a que el paciente y su familia tengan más confianza en él.

			Hay diversos métodos para poder dar una mala noticia, por mencionar alguno está el protocolo de seis pasos descrito por Buckman y colaboradores (Buckman, 1992). Se trata de un modelo práctico y dinámico que se ha desarrollado para aplicar en el día a día y se basa en seis pasos, los cuales son:

			Etapa 1: Preparándonos para empezar. Llevar al paciente y/o familiares a un lugar privado. Si se encuentra por ejemplo en un área de cuidados intensivos, hay que cerrar las cortinas o las puertas, lo que dará una sensación de privacidad. Evitar dar información de pie y menos aún en los pasillos, realizarlo sin prisas, delimitando quien debe participar, preguntando gentilmente quién o quiénes son y cuál es el parentesco o relación. Si la o las personas que están allí no muestran intenciones de retirarse espontáneamente, preguntar al paciente si quiere que siga la entrevista con todos los presentes. Se debe ser cortés y amable de manera auténtica, pues mostrar respeto hará que el paciente se sienta bienvenido, valorado, respetado. Saludar adecuadamente.

			Etapa 2: Descubriendo qué sabe el paciente. Este paso está orientado a obtener una impresión de cuánto sabe el paciente de su problema, fundamentalmente cuán grave considera que está y de qué modo ve afectado su futuro. Se debe prestar atención a tres aspectos centrales de su situación: grado de comprensión de su situación médica, características culturales del paciente y a los contenidos emocionales de sus palabras: con ello, el profesional se podrá guiar para saber comunicar, entendiendo que la empatía es comprender que a pesar de los conocimientos propios de la profesión, se está en una situación de igual a igual

			Etapa 3: Reconociendo qué y cuánto quiere saber. Se podrá identificar con claridad qué es prioritario para la óptica del paciente.

			Etapa 4: Compartiendo la información (alienando y educando). Si el paciente indicó que su preferencia es saber toda la verdad de su enfermedad, se procederá de acuerdo con su voluntad. Es importante cuidar la mirada, que deberá ser directa a los ojos, pero no fija, de tal forma que pueda amedrentar; la voz debe ser firme, con tono medio, que no resulte autoritaria ni tampoco temblorosa; se debe mostrar seguridad, y algo que no se enseña muy a menudo es la comunicación no verbal (gestos, postura, miradas), eso comunica y proyecta más del profesional, del paciente o familiares. En caso de no querer saber los detalles de su enfermedad, se discutirá la estrategia terapéutica y el plan que se ha de seguir, para ello es importante utilizar el vocabulario del paciente. Se deben tener en cuenta dos reglas básicas: el paciente tiene derecho a aceptar o rechazar cualquier propuesta de tratamiento ofrecida y tiene derecho a reaccionar y expresarse afectivamente de la manera que considere mejor, siempre dentro del marco de conductas socialmente aceptadas (éste último punto abarca el cuidado y seguridad que debes tener ante algún evento no esperado).

			Etapa 5: Respondiendo a las reacciones del paciente. Aquí se menciona que el éxito del trabajo del profesional dependerá del modo en que el paciente reacciona y cómo se responde a esas reacciones. Se sugiere considerar algunos puntos básicos como:

			¿La reacción del paciente o familiar es “socialmente” aceptable?

			¿La reacción es de adaptación para el paciente?

			¿Es modificable?

			Etapa 6: Planes a futuro seguimiento. En este punto de la entrevista, según el tipo de noticia, el paciente puede sentirse abatido y confundido. El paciente, con la ayuda del profesional, podrá aclarar la confusión y reorganizar sus cosas a futuro. La habilidad de afrontar y dar una solución a éste problema es lo que distingue a un profesional de la tanatología de un amigo que tenga buenas intenciones y con esas mismas, provoca daño sin intención; por eso resulta importante saber que no basta tener una buena voluntad, es necesario una formación seria para poder ayudar sin dañar.

			Saber dar las malas noticias es una gran herramienta que permitirá llevar a cabo desde un buen acompañamiento hasta una terapia e intervención a nivel tanatológico. Dentro de otras herramientas que se utilizan está el manejo de emociones que van surgiendo durante el proceso de duelo que estén elaborando tanto el paciente como cada miembro de la familia: es imprescindible poner atención en el discurso de cada uno y de la expresión corporal, recordando que representa el 80% de la comunicación, el contexto en que se están desarrollando las circunstancias. Iniciaremos  definiendo qué es una emoción: una emoción es un estado afectivo que experimentamos en cierto momento, generando reacciones subjetivas ante el estímulo que origina la emoción; algo muy interesante es que dentro de estas reacciones se encontrarán cambios orgánicos-fisiológicos y endocrinos (Greenberg, 2000).

			El que aparezca una emoción en cierto momento se hará de manera súbita, bajo un estado mental vehemente o excitado (Cano & Zea, 2012), no racional, siendo pasajera o instalarse en nuestro ser por tiempo indefinido; de ahí es que encontremos que en ciertas fases del proceso de duelo, las emociones son la clave necesaria para que la persona llegue a la aceptación y al aprendizaje. Recuerda: las emociones no son buenas ni malas, forman parte de cada persona, así como el día y la noche, el calor y el frío, la vida y la muerte, éstas dualidades son indispensables para encontrar el sentido al para qué estamos aquí.

			El quehacer del profesional de tanatología es ayudar a que el paciente y su familia lleguen al reconocimiento de las emociones; los sentimientos son muy cambiantes, vienen y van con el paso del tiempo. Un punto clave de aprendizaje es saber que no necesitan quedarse estancados en la tristeza, miedo, enojo y generar un duelo patológico; alentar a que hablen, a que no se guarden sus emociones y las vivan como se presenten y las sientan. Se presenta un ejemplo en la terapia: imagina que sales a la calle a pasear a un perrito con su correa y ese perrito tiene un nombre, supongamos “Tristeza”, pero resulta que ese perrito es súper inquieto, con mucha fuerza. Si no se sabe sostener de manera adecuada la correa, el perrito (tristeza) va a jalonear tan fuerte que podría causar un accidente, llevando hacia donde él quiere; en cambio, si se sujeta la correa de manera firme, se llevará al perrito al lado, ni atrás para arrastrarlo, ni adelante para que jale. Así pasa con las emociones, si no sabemos manejarlas, nos jalan y nos llevan sin rumbo. El profesional debe ayudar a que sus pacientes conozcan, vivan, vean, sientan, huelan, saboreen la emoción, y de esa manera llegarán a un punto donde la aceptan, la reconocen y aprenden que no es lo mismo una tristeza a una depresión, un enojo a una ira o agresividad, sabrán que las emociones sirven para adaptarse a las circunstancias y que, si se niegan, difícilmente el camino del duelo se transitará sanamente.

			Hay un esquema extraído de un libro titulado Trabajar con las emociones en Psicoterapia de Leslie Greenberg, que aplica a lo que se mencionó anteriormente.

			
El proceso de las emociones

			Emerger-------Darse cuenta-------Apropiarse-------Expresar la acción------Terminar

			Un claro ejemplo del ciclo de las emociones que se da una y otra vez, cuando los dolientes (sea el paciente en fase terminal o su familia) se quedan estancados es que se vuelven poco o nada funcionales en varios ámbitos de su vida, y aplicándolo a nuestro objetivo de aprendizaje, generan un duelo patológico, ya que no se dan cuenta de lo que hacen, dicen o piensan y constantemente bloquean cualquier posibilidad de aprendizaje o sanación a nivel físico, psicológico, emocional o espiritual, pues la emoción no se habla, no se reconoce o simplemente se oculta, alimentando nuestro interior de forma inadecuada e insana (recuerda que lo que la boca calla el cuerpo grita).

			¿Cómo regular la emoción? Es el reto del tanatólogo y del o los dolientes (recuerda, somos un equipo donde con empatía, sin amarrarnos las agujetas del otro, caminamos de la mano), y consiste en equilibrar la experiencia y su expresión, transformándolas en acciones provechosas o fructíferas, en una forma de comunicación amorosa y comprensiva, permitiendo descubrir información valiosa ante interrogantes, unas tantas tendrán respuesta, otras no, pero es una guía para encontrar un punto de equilibrio y orientación en la vida, evitando en gran medida desbordes emocionales o mejor llamadas crisis emocionales, ya que en ellas no existe ningún mecanismo de regulación o control. Se debe tener en cuenta que en patologías donde existe un daño a nivel cerebral (dependiendo el área) pueden mostrar falta de control en los impulsos, miedos profundos, hasta una desconexión de las emociones; el rol que juega la amígdala en la activación de emociones y el lóbulo prefrontal para apagarlas ha sido objeto de estudio para comprender más el mecanismo de las emociones y sus crisis, ahondar en ésta información te permitirá adquirir más herramientas para el manejo y entendimiento de las emociones (Greenberg, 2000).

			Las emociones pueden clasificarse en tres grupos: las emociones primarias, secundarias e instrumentales, y a su vez en adaptativas y desadaptativas. A continuación, se explicará de una manera general cada una, y en el libro de Greenberg, Leslie titulado Trabajar con las emociones en psicoterapia, se puede indagar más sobre lo que se menciona más adelante.

			Las emociones primarias son aquellas respuestas iniciales que se dan ante un estímulo externo, así las que son adaptativas como la tristeza ante la pérdida de un ser querido o el miedo ante un tipo de amenaza, requerirán una intervención en la que se permita acceder a ellas debido a que responden a una acción y/o necesidad: el doliente presenta un dolor emocional y se le debe alentar a que se permita vivirlo, que lo mire de frente tal cual está, de manera íntegra, sin maximizarlo ni minimizarlo. Cuando las emociones primarias son disfuncionales, pasan a ser desadaptativas, es decir, emociones que han sido utilizadas en varias ocasiones y fueron llevadas al extremo, por ejemplo del miedo a la fobia, del enojo a la ira, de la tristeza a la depresión.

			Las emociones secundarias sean de malestar como la desesperanza y la ansiedad o de sentimientos complejos como el orgullo, deberán atenderse y explorarse de manera específica para llegar a lograr una experiencia más adaptativa, identificando la manera en que se relaciona con la emoción. Así cuando en terapia comentan que se sienten enojados por sentirse tristes, vulnerables, o les da miedo el verse enojados o reaccionar de forma explosiva ante sus familiares, podemos darnos cuenta que no han podido experimentar la emoción propia y como consecuencia vienen éstas respuestas, por eso es que se llaman secundarias.

			En un principio las emociones secundarias sirven para evitar otros sentimientos y emociones que los colocan en un escenario amenazante o doloroso, pero sin darse cuenta de que en verdad son autodestructivos, ya que ocultan lo que en verdad están sintiendo. Son procesos complejos en los cuales se debe tener el apoyo de otros profesionales de la salud mental para lograr el mayor beneficio en el proceso de duelo.

			Las emociones instrumentales son aquellas que se experimentan y expresan, pero su característica es que llegan a influenciar a los demás; en éstas, las personas están en la búsqueda de alcanzar un objetivo o una consecuencia específica, que puede ser consciente o inconsciente, y alcanzan una tendencia habitual de control de circunstancias o de personas.

			Una vez que tenemos el conocimiento sobre los tipos de emociones, podemos realizar el acompañamiento más acorde a las características propias del o los dolientes. Tomando en consideración las etapas del duelo desde un enfoque Kubleriano, se realizará una propuesta basada en la experiencia del autor de este trabajo como médico y tanatólogo para llevar a cabo la intervención en cada etapa. Recordemos que la tanatología echa mano de muchas herramientas de otras ciencias de la salud mental, por lo que cada acompañamiento, intervención o terapia tanatológica deberá ser individualizada, no es una receta que se repita con todos tal cual, sino que se deben considerar los aspectos que hacen única e irrepetible a la situación, al paciente y su familia. Las etapas del duelo son: 

			1. 	La negación. Se da ante la pérdida que es significativa para quien la está viviendo, es una reacción que se produce inmediatamente, y normalmente quien la vive, llega a estar en un estado de shock o embotamiento emocional (Polo & Chávez, 2009). La forma en que se puede acompañar al estar en esta etapa es dotar con la presencia, las palabras no siempre son necesarias, incluso el silencio ayuda más. Saber escuchar, permitir que las emociones se den de manera natural sin buscar presionar a la persona o evitar que se exprese; saber dar una mala noticia y atender las necesidades del o los dolientes es lo que permitirá iniciar una comunicación efectiva: procura siempre salvaguardar la seguridad de cada integrante, incluyendo al profesional.

			Cada persona, al enterarse de una mala noticia, tendrá sus mecanismos de defensa, de los cuales echará mano para hacer frente, son aprendidos y basados en un código de creencias, por lo que es importante mantenerse alerta y empático a la situación y a las personas. Una técnica conocida como “El llamado del mejor amigo” se puede utilizar para ayudar a que el doliente encuentre la causa del porqué de su situación, para que a través de su proyección se permita avanzar (Morales, 2011). Aquí el tanatólogo se coloca frente al doliente y promueve que éste asuma el rol de su mejor amigo, el tanatólogo hablará con el doliente sobre el caso, simulando entrevistar a su mejor amigo. Mediante preguntas orientadas a conocer razones, opiniones, dudas, fomentaremos el darse cuenta, utilizando sus propias respuestas.

			2. 	La ira. Cuando la o las personas van participando en la elaboración del duelo y no pueden negar más lo que está sucediendo, puede darse la ira, en la que se manifiestan sentimientos de frustración, de impotencia, de enojo con respecto a la realidad y al hecho de no poder modificar lo que pasó. El enojo puede estar presente a lo largo de la elaboración del duelo, ya que la o las personas buscarán en quién depositar esta emoción, puede ser en el personal de salud, en su familia o incluso hacia él mismo (Polo & Chávez, 2009).

			Como ya se ha mencionado anteriormente, ayudar a vivir la emoción y reconocerla será el punto clave. Debido a que la ira tiene un gran impacto socialmente, estamos acostumbrados a decir “no te enojes”, connotando al enojo como prohibido o malo. Se puede ayudar a entender las sensaciones corporales, la utilización de preguntas para orientar hacia el autorreconocimiento de las emociones, como por ejemplo: ¿cómo siente el enojo en su cuerpo?, ¿en qué partes puede sentirlo?, ¿qué sabor percibe en su boca cuando se enoja? (Donald, 2014), son ejemplos que funcionan para aterrizar en el presente y hacer contacto con la emoción. Una variante a ésta herramienta es la utilización de la técnica “dándole voz a la emoción”, llevada a cabo mediante la realización de la imaginería guiada (Polo & Chávez, 2009). Una técnica usada en psicoterapia es “La silla vacía”, muy poderosa cuando se sabe aplicar en el momento idóneo: utilizada en la psicoterapia Gestalt (Morales, 2011), ayuda a que el doliente sitúe en la silla a cualquier persona de su vida, sea que esté viva o haya fallecido, permitiendo que la silla vacía active los sentimientos y el reencuentro con quien tenga algo pendiente. Previamente se colocan dos sillas, una frente a otra, una la ocupará el paciente, desde donde expresará sus pensamientos, emociones o malestares, para después cambiarse de silla y responder al primer discurso, ya que se le solicitará que se convierta en el sentimiento y hable desde él. El tanatólogo promueve, mediante reflejos, la conversación entre sentimiento y paciente; el objetivo de ésta técnica es que ambos (síntoma y paciente) lleguen a un acuerdo, un equilibrio, donde el sentimiento sea aceptado y funcional.

			3. 	La negociación. Aquí el doliente guarda la esperanza de que nada cambie, mediante la idea de que puede influir de algún modo en la situación que está viviendo (Astudillo et al., 2007). Es común que cuando a un paciente se le comunica un diagnóstico, en este caso, de una enfermedad terminal, intenta explorar opciones de tratamiento basado en la ciencia, en creencias populares, en remedios mágicos o esotéricos, a pesar de saber muy en el fondo que no existe cura posible. Llegan a negociar con un ser superior su salud a cambio de modificaciones en sus comportamientos, estilos de vida, sentimientos; es una etapa difícil y siempre se ha comentado a los alumnos que la esperanza es lo único intocable y el profesional no es alguien que pueda quitarla: el ser humano, teniendo una luz de esperanza, puede lograr lo inimaginable. La ciencia no tiene todo el conocimiento, éste es tan vasto y diverso que no se puede tirar abajo una opción, siempre y cuando se sepa que no va a dañar al paciente. Cabe aclarar que ésto no es dar falsas esperanzas, sino que se está caminando junto a ellos al camino que lleven, recordando que el papel del profesional es el de alertar cuando esté en peligro, alentar a expresar sus emociones e inquietudes sin prejuicio alguno, y en ese andar, descubrir sus expectativas.

			Una técnica narrativa usada en psicoterapia es la autobiografía (Morales, 2011), y como su nombre lo dice, es realizar un texto donde se representa la participación del autor en una situación o situaciones específicas. Con esta narrativa revisamos el pasado, justificamos el presente y conoceremos las expectativas hacia el futuro; debe ser escrito en primera persona, enlistando las necesidades que tenga para ser clarificadas. En la unidad de cuidados paliativos el conocer la necesidades del paciente en fase terminal y de su familia permite hacer una mejor intervención como equipo multidisciplinario; basándose en lo que refiere Abraham Maslow (Morales, 2011), las necesidades del ser humano son jerarquizadas, ya que llevan a la supervivencia, y éstas son las fisiológicas, de seguridad, sociales o de pertenencia, estima y autorrealización. Implementar ésta técnica llevará al paciente a que contacte con ellas en primer lugar, y en segundo, a que se responsabilice de satisfacerlas de la manera más sana sin dañarse.

			4.	La depresión. La cuarta etapa es la de depresión. Una vez que ya se agotaron todas las posibles soluciones humanas y sobrehumanas, la persona empieza a asumir de forma definitiva la realidad de la pérdida, y ello genera diversos sentimientos como la tristeza y la desesperanza, manifestándose en aislamiento social, falta de motivación, deseos de morir, frustración, o comportamientos violentos hacia su entorno (Astudillo et al., 2007). Es natural y normal que al perder la salud, al perder a un ser querido, al enfrentarse a la propia muerte, puede hacer que la vida deje de tener sentido para nosotros (por lo menos el sentido que se tenía antes del acontecimiento) durante un tiempo, insistiendo en siempre alentar a expresar sus sentimientos con la atenta escucha y con todo el respeto que se merece por el simple hecho de ser humano. Algunas herramientas que se pueden utilizar son por ejemplo, realizar una lista de logros y procedimientos (Morales, 2011): el ser humano, por su código de creencias y por la sociedad en la que se desarrolló, tiende a ver siempre los errores, los fracasos, las culpas y los puntos débiles, dejando a un lado todo lo que logró, como si no tuviese valor alguno.

			Con ésta técnica se busca hacer una limpieza profunda de ideas que no sirven en éste momento, se busca ahora utilizar las herramientas con las que cuenta para poder ayudarlo y él pueda ayudarse aplicando éstas en los escenarios que están por venir. El listado involucra grandes logros y los que parecerían pequeños (no existe logro grande o pequeño, al final es un logro), como lo es “levantarse temprano”, “comer en sus horarios habituales” y abajo de cada logro escribir lo que hizo para realizarlo, las estrategias que usa para conseguirlo, y eso es genial, porque permite orientarlo hacia una visión del futuro, mantener objetivos hasta el último día de su vida, siempre se puede hacer algo, sea la circunstancia que sea, hablando propiamente de la situación del paciente terminal, y en cuanto a la familia, la utilización de las técnicas tendrán el mismo objetivo, transitar el camino del duelo sana y amorosamente.

			Explorar la evolución que se ha tenido en la vida, reconociendo ese camino con conciencia de los cambios e identificando si se vive con temor al futuro sin disfrutar el momento, se podrá llevar a cabo mediante ésta técnica llamada Yo era, yo soy, yo seré (Morales, 2011), pidiendo al paciente que se describa en un determinado momento de su vida (pasado), revisando tanto sus características positivas y negativas; posteriormente con el presente, pero analizando las características que se han modificado, las que han permanecido y cuáles han sido nuevas, descubrimos aquí algún momento en el que se quedó anclado o suprimió, será importante que analice el motivo por el cual lo hizo, y por último, mediante el poder de su imaginación, contactando con ese ser interior, pedir que imagine su futuro, qué es lo que desea que permanezca y qué desea ya no esté.

			5. La aceptación. Una vez elaboradas las fases de negación, ira, negociación y depresión, el o los dolientes, llegan a la aceptación de la pérdida. Esta etapa se caracteriza por la comprensión de la muerte como un proceso natural en la vida, como la pérdida de muchas cosas, pero a su vez, la ganancia de otras, con la comprensión de que la muerte pudo haber arrebatado lo que más quería, sin embargo, la muerte no arrebató el amor, las vivencias, los tesoros que esa persona pudo compartir en vida.

			En ésta etapa el aprendizaje que deja la muerte del otro ayuda a saber cómo se está viviendo, cómo se quiere vivir, qué significado se le dará al sentido de vida; aquí las técnicas que se pueden utilizar son: la visualización guiada (Morales, 2011), cuyo objetivo terapéutico se da a partir de una escena que se va desarrollando con un objetivo, sea la meta que se busque alcanzar, solucionar emociones que aún puedan seguir apareciendo y causen algún conflicto. La técnica búsqueda de crecimiento y desarrollo personal (Morales, 2011) considera que lo importante es apoyar al descubrimiento de emociones que le permitan avanzar con nuevo significado en su vida. Cabe destacar que se debe tener un entrenamiento para poder aplicar la imaginería guiada, el tanatólogo debe ser creativo y seguro al utilizar sus palabras, aprovechando los recursos que va proporcionando el paciente para poder alcanzar el éxito, una visualización de una vida diferente.

			
Conclusiones 

			Como se describió anteriormente, hay una infinidad de recursos que se pueden utilizar tanto para los pacientes en fase terminal como para su familia, recursos desde la utilización de fotos de momentos importantes; de la escritura como herramienta para expresar lo que posiblemente cara a cara no se puede por diversas circunstancias, para así reescribir nuestra historia en un proceso compasivo y amoroso, logrando una mejor versión de sí mismo (Stecca De Alvizua, 2004); la aplicación del arte terapia como método de expresión e identificación; películas con las que se pueda trabajar a nivel físico, psicológico, social y espiritual; literatura con enfoque tanatológico; rituales de despedida que son tan necesarios para ir evitando reacciones desadaptativas de índole emocional. Recuerda que cuidados paliativos no sólo se refiere como pérdida a la muerte de un ser querido (Astudillo et al., 2007), sino todo lo que conlleva la enfermedad, y que pueden existir incluso diferentes tipos de pérdidas como el trabajo, la imagen física, de pareja, etc. 

			Cuando realizo algún ritual de despedida, solicito al paciente traiga una fotografía de quien falleció o de quien decidió irse, le pido que relate la importancia de esa persona en su vida, y posteriormente que reconozca el aprendizaje que le dejó su partida; aquí intercalo la técnica de la silla vacía para que exprese todo lo que tenga que decirle. Una vez que terminó, le pido cierre sus ojos y se imagine a esa persona rodeada de una luz blanca o del color que más le genere paz y tranquilidad, despidiéndola y dando las gracias por todo el tiempo compartido en buenos y malos momentos; sin tintes religiosos, podemos sugerirle que encienda una luz blanca ya sea con vela o veladora, con la intención de mandar luz y descanso.

			Todos los recursos que se puedan aprender dentro de su formación como profesional en Trabajo Social, permitirán llevar a cabo de manera ética el acompañamiento tanatológico, sin embargo, lo que más se valora es que se sea autentico(a), la personalidad hará la diferencia entre conectar o alejar a quien requiere de la ayuda. Sé empático, pues el acompañamiento es estar de corazón a corazón con la persona, sin juzgar, sin anteponer sus códigos de creencias, está de ser humano a ser humano, escuchando de manera activa, ya que ese tiempo es para quien solicita tu apoyo, para nadie más.

			Esperando que lo comentado en éste ensayo permita interesarse más en el tema; prepararse a nivel profesional, pero sobre todo, personal; si se identifican ciclos no cerrados, cosas que se van arrastrando desde aquella pérdida, acudir a terapia, sanar el alma para ayudar a sanar a otras más, convertirse en luz para el camino de alguien, porque no sabe en qué momento esas luces alumbrarán el suyo. La tanatología nos invita a conocer y afrontar la muerte, pero también nos ayuda a vivir, a vivir en serio, a darle un significado a cada despertar y a cada anochecer, a ser una mejor versión de uno mismo.

			“Todo aquello que amamos más, nos lo pueden arrebatar: lo que no nos pueden quitar es nuestro poder de elegir y qué actitud asumiremos ante estos acontecimientos”

			-Viktor Frankl.
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Resumen

			Durante el transcurso de la enfermedad, la familia del paciente experimenta diversas pérdidas que afectan la vida de todos sus miembros. Como una respuesta natural ante ellas se desarrolla un proceso de duelo que tendrá diferentes representaciones en la esfera emocional, cognitiva y física de las personas. La atención de este duelo resulta importante para fomentar el bienestar y la atenuación del sufrimiento de la familia, por lo que son necesarias la utilización de herramientas que favorezcan una atención integral. El objetivo es describir el papel del modelo de procesamiento dual del duelo en ámbitos de atención paliativa en familias, para así conocer los alcances y futuras recomendaciones que se pueden proponer para el profesional. El modelo de procesamiento dual del duelo representa ampliamente la experiencia de duelo, por lo que puede ser útil para entender la situación del deudo y ayudarlo en el proceso de reorganizar su vida y adaptarse a los cambios que resultan de la pérdida. Para mejorar la atención, es necesario incrementar los programas de atención específicos para la situación de duelo que vive la familia, mejorar el seguimiento y analizar la eficacia del modelo en la intervención del duelo.

			Palabras clave: Cuidados paliativos, modelo de procesamiento dual, trabajo en duelo, cuidadores, relaciones interpersonales.

			


			Modelo de procesamiento dual para el duelo en la familia del paciente terminal: retos y avances

			El diagnóstico de una enfermedad terminal tiene un impacto profundo tanto en el paciente que recibe la noticia como en la familia que lo acompaña. El tener un familiar con un padecimiento serio o incapacitante conlleva al desarrollo de diversas cargas en las personas que están a cargo de su cuidado como los que no (Wittenberg, Ritter, y Prosser, 2013).

			Durante esta experiencia, las necesidades de los integrantes de la familia cambian y crecen mientras el padecimiento progresa, especialmente en los cuidadores, pues el atender a un ser querido llega a ser una tarea compleja que impacta de manera significativa en el funcionamiento mental, físico y social (Hsu et al., 2014).

			Una enfermedad terminal genera una crisis dentro del sistema familiar, en el cual sus miembros pueden presentar una serie de reacciones que beneficiarán o afectarán el bienestar del paciente (Muñoz, Espinosa, Portillo y Benítez, 2002). En anteriores estudios, Wittenberg, Saada y Prosser (2013) señalan que los integrantes de la familia tienen la posibilidad de desarrollar una sobrecarga. Entre los efectos de la sobrecarga están la aparición de enfermedades, e incluso, un riesgo de mortalidad.

			Por otra parte, puede haber un grado de satisfacción al atender a una persona con la cual tienen un lazo afectivo. Tal heterogeneidad en los resultados propone una búsqueda de diferentes herramientas que aborden el vasto número de situaciones en los cuales los integrantes de una familia se desenvuelven.

			Para la atención tanto del paciente como de su círculo de apoyo, los cuidados paliativos tienen como objetivo el proporcionar condiciones que aumenten la calidad de vida de los involucrados. Además de proporcionar la atención necesaria para paliar el dolor proveniente de la enfermedad, también se promueve un abordaje integral a la familia para que se ajusten a la nueva realidad y enfrenten de la mejor forma posible la condición de su ser querido (Tejeda, 2011).

			En los servicios que pueden ofrecerse en los cuidados paliativos, el acompañamiento y tratamiento del duelo es uno de ellos. La Sociedad Española de Cuidados Paliativos (2014) señala que la meta primordial en este aspecto es facilitar el proceso de adaptación con la intención de prevenir un duelo complicado.

			La atención al duelo puede ser en tres períodos: en la evolución de la enfermedad, ante la realidad inminente de la muerte próxima y después del fallecimiento. 

			El duelo se considera un proceso en el cual se reestructuran constantemente los pensamientos de la experiencia de la pérdida para afrontar un nuevo mundo ahora diferente, y de ésta manera se revalora el significado de uno mismo, del otro y del mundo (Worden, 2013). Después de estar involucrados en el evento de una enfermedad terminal, los integrantes de la familia pueden cargar preocupaciones sin resolver, incluyendo memorias dolorosas, culpa, resentimiento y remordimientos que pueden dificultar la resolución de su duelo (Topf, Robinson y Bottorff, 2013). Inclusive en la etapa temprana del diagnóstico, existe una carga emocional al aprender sobre el padecimiento, aceptar la muerte y la inexistencia de una cura que la prevenga.

			A medida que evoluciona la enfermedad, la familia requiere enfocarse en la esperanza a pesar de la inevitabilidad de la muerte (Gomes, y Margariada, 2010). Además de las reacciones emocionales también se experimentan cambios significativos en la vida diaria (Hauksdottir, Steineck, Furst, y Valdimarsdottir, 2010), por lo que la familia tiene que balancear las dificultades ligadas al cuidado y la espera a una pérdida inminente de un integrante familiar.

			El no abordar las emociones y pensamientos negativos, la posible falta de apoyo y la desesperanza ante la pérdida puede tener efectos negativos, tanto a nivel individual de los integrantes como en la dinámica familiar. Los familiares en duelo pueden presentar un riesgo en su calidad de vida y efectos en su salud a largo plazo (Holtslander et al., 2016). Hasta seis meses después del fallecimiento, más de un tercio de los cuidadores familiares de la persona pueden experimentar malestar emocional (Thomas, Hudson, Trauer, Remedios y Clarke, 2014).

			Aunque se han realizado aproximaciones en el tratamiento del duelo, existe una división entre la teorización a nivel individual y la inclusión del sistema familiar (Walsh y McGoldrick, 2013). Diversos estudios han dado a luz que el abordaje individual y familiar puede contribuir a sobrellevar de una mejor manera el duelo (Stroebe, Schut, y Finkenauer, 2013). Por ende, el objetivo de este trabajo es describir el papel del modelo de procesamiento dual del duelo en ámbitos de atención paliativa en familias, para así conocer los alcances y futuras recomendaciones que se pueden proponer para el profesional.

			En el campo de la tanatología y la psicología se han desarrollado diversas teorías y modelos en los cuales se busca explicar y atender las diversas experiencias que siente una persona ante una pérdida. Primeramente, la idea del duelo se puede trazar en la literatura contemporánea en “Duelo y melancolía” por Freud (1917), donde se mencionaba que era una reacción que permitía al deudo el aceptarla como una parte de la vida. 

			Años después, Kübler-Ross (1969) indicó las conocidas etapas del duelo: negación, enfado, negociación, depresión y aceptación. En ellas se recomienda diagnosticar en cuál etapa se identifica el paciente y tratar las singularidades de ella, con el objetivo de transitar a la siguiente. Bowlby (1998) abordó el trabajo de duelo en su teoría de los apegos, donde señala que el dolor de la persona proviene de sus esfuerzos para recobrar la cercanía, fútiles debido a que la muerte es la separación definitiva con el ser querido. El autor postuló cuatro fases de trabajo, en donde el deudo se reconcilia con la realidad: shock, anhelo y protesta, desesperanza y recuperación. 

			Otro modelo elaborado por Worden (2013) trabaja el duelo por medio de tareas que enfatizan el papel activo de la persona para alcanzar una resolución. Ante las limitaciones que estos modelos pueden presentar para entender en su totalidad las experiencias pertenecientes al duelo, específicamente la rigidez que puede promover las palabras, tareas o etapas, Stroebe y Schut (1999) diseñaron el modelo de procesamiento dual para abordaje de duelo, en el cual se busca un ajuste ante la pérdida, pero además la reorganización de esta nueva realidad que vive la persona.

Propuesta de un modelo integrativo para la atención en el proceso de duelo

			El modelo del procesamiento dual del duelo, elaborado por Stroebe y Schut (1999), surge como una propuesta debido a las limitaciones que presentan los modelos anteriores de duelo. La base es que la persona dentro de su proceso de dolor oscila entre dos aspectos: la pérdida y la reconstrucción, en los cuales se da un valor positivo o negativo de la emoción o situación que es confrontada o evitada. Ambos conceptos son mencionados por Hansson y Stroebe (2007):

			1.	Pérdida: Se relaciona directamente con la persona fallecida. La concentración está en valorar y procesar aspectos de la experiencia de pérdida, por lo que el superviviente realiza un intenso trabajo del duelo, experimentando, explorando y expresando sus sentimientos en un intento por entender el sentido que tienen en su vida.

			2.	Reconstrucción: Se enfoca en los estresores secundarios que resultan de la muerte y en consecuencia del luto, en repensar y replantear la vida de uno después de la pérdida. La persona afectada se centra en los muchos ajustes externos que la pérdida requiere, concentrándose en sus responsabilidades domésticas y laborales, en el establecimiento y mantenimiento de relaciones, etc. Se refiere a empujar hacia el exterior las oleadas del duelo agudo, que volverán más adelante.

			
Figura 1

			Representación gráfica del oscilamiento en el modelo del procesamiento dual del duelo

			[image: ]

			Nota. Explicación del proceso de oscilación entre la orientación de pérdida y reestructuración del modelo de procesamiento dual. Schut, H. A. W. (2005). Attachment in Coping with Bereavement: A Theoretical Integration [Imagen].

			


			Como se observa en la imagen, la orientación hacia la pérdida involucra aspectos emocionales y cognitivos en relación con la pérdida y al fallecido. Por otra parte, la reconstrucción involucra un trabajo conductual y social, en búsqueda de la creación de nuevos roles, responsabilidades y espacio en la comunidad donde se vive.

			Al hablar de la adaptación ante el duelo, no se refiere a la desaparición de las emociones negativas, sino más bien que el deudo necesita resignificar el vínculo con el fallecido para así elaborar nuevas relaciones; para ello, cierto grado de evitación de la realidad de la pérdida puede ser al mismo tiempo útil y normal, apareciendo a lo largo de todo el proceso de adaptación, y no sólo en sus primeras fases. 

			El combinar ambos mecanismos apoyan al individuo a adaptarse a los cambios que hay ante una vida sin el fallecido. La transición durante este evento depende en buena medida de la oscilación y adecuado balance.

			Al hablar sobre la orientación basada en la pérdida, se ha mencionado que influyen las circunstancias de la muerte en la aparición de sentimientos negativos durante las primeras etapas presentadas durante el luto. Por otra parte, dentro de los factores relacionados a la reconstrucción, uno de ellos es la búsqueda de una nueva pareja, lo cual, meses después del fallecimiento se mostrará relevante (Stroebe y Schut, 2010).

			Cabe destacar que las reacciones normales pueden variar mucho entre individuos y grupos con respecto al enfoque preferido en las tareas de pérdida y de restauración; para algunas, la orientación a las pérdidas dominará, para otras, será predominante la orientación a la restauración. De igual manera, los aspectos en ambas pueden involucrar múltiples opciones para exteriorizar el dolor, por lo que el contexto social y cultural son representados. 

			Un factor a considerar en la efectividad del individuo para participar eficazmente en procesos orientados a la pérdida o la reconstrucción es la sobrecarga. Este concepto se liga como un resultado de experimentar un cúmulo de factores estresantes, incluyendo aquellos no involucrados en la experiencia del duelo, que exceden la capacidad de la persona (Stroebe y Schut, 2016). 

			En cuestión del género, se han explorado las diferencias ante el duelo para obtener una imagen completa de acuerdo con el contexto social de ambas personas. Un estudio señaló que las mujeres parecen estar más orientadas a la pérdida después del duelo, sintiendo y expresando su angustia por su pérdida; los hombres están más orientados a la restauración, activamente comprometiéndose con los problemas y las cuestiones prácticas asociadas con la pérdida (Parkes, 2006). 

			A pesar de ello, es importante mencionar que tales resultados pueden variar por otros factores externos. Asimismo, Wijngaards et al. (2008) promueven el considerar los factores interpersonales y su relación ante la manera de afrontar el duelo, reconociendo que la forma de duelo de una persona impacta en la de otra.

			
Papel de la familia dentro del modelo de procesamiento dual

			En el cuidador, dentro de las experiencias orientadas a la pérdida, Wittenberg-Lyles et al. (2015) refieren que aparecen ciertos desencadenantes emocionales, los cuales hacen al individuo acordarse de su dolor. Los abruptos son aquellos que provocan recuerdos del pasado, por ejemplo, música, olores, comerciales, comidas, entre otras cosas, que despiertan memorias dolorosas, causando tanto respuestas emocionales y fisiológicas en la persona.

			Aunque haya un cierto grado de conciencia de su existencia en la vida diaria del deudo, éste puede sentirse desprevenido para protegerse de aquellas situaciones. Otro desencadenante es la soledad, la cual se puede llegar a experimentar aún estando en compañía de otros, lo que recuerda a los cuidadores su pérdida y los hace sentirse solos entre la multitud.

			Además de eso, los desencadenantes anticipados incluyen objetos conocidos del ser querido, las actividades familiares, la planificación patrimonial y los preparativos para las celebraciones familiares que evoquen recuerdos específicos. Sin embargo, ante una sensación de dolor en la persona, también pueden ser interpretados como oportunidades para abrazar la pérdida y buscar maneras de resolver sus emociones. Ambos estresores no están separados, más bien, se activan simultáneamente o se sobreponen, por lo que el tratamiento de ambos es recomendable para disminuir su aparición (Shear, 2010).

			En el aspecto de preparar al cuidador ante estos desencadenantes, Caserta, Utz, Lund, Supiano y Donaldson (2017) señalan el fomento de la capacidad de preparación ante el aspecto de la pérdida y la reconstrucción, ya que de esta manera el sujeto estará emocional y prácticamente preparado para abordar preocupaciones inmediatas.

			Al hablar específicamente de la pérdida, la manera en que la persona afronta la situación de cuidado con pensamientos y sentimientos relacionados al dolor y soledad por el futuro compartido con el paciente; la reconstrucción se relaciona en hacer frente a los problemas de la vida diaria relacionados con las incertidumbres del camino que toma la enfermedad y cómo manejarán los desafíos de la vida diaria después de la muerte.

			Para atender las diferentes necesidades que la familia y el cuidador requieren en el manejo de su duelo, Stroebe y Schut (2015) modificaron ciertos aspectos del modelo de procesamiento dual para integrar el nivel familiar en las tareas utilizadas para enfrentar el duelo.

			
Figura 2

			Representación gráfica del oscilamiento individual y familiar en el modelo del procesamiento dual del duelo revisado[image: ]
Nota. Se expresa en los dos aspectos: familiar e individual, las tareas a realizar en las dos orientaciones del modelo de procesamiento dual. Stroebe, M. y Schut, H.A.W (2015). Family Matters in Bereavement: Toward an Integrative Intra-Interpersonal Coping Model.



			En la orientación hacia la pérdida se destacan ciertos factores que se relacionan al funcionamiento familiar:

			1.	Aceptación familiar de la realidad de la pérdida: discrepancia o entendimiento entre integrantes de la familia para afrontar o evitar la situación.

			2.	Compartir el dolor de la pérdida con los demás: la apertura a la comunicación emocional es una herramienta esencial en este aspecto, el contener el dolor para no lastimar al otro contribuye a un efecto colateral en la salud personal y de la relación (Stroebe et al., 2013).

			3.	Ajuste de la familia a un mundo sin el fallecido: la adaptación de la persona y del sistema familiar.

			4.	Recolocar al fallecido: las diferencias entre los integrantes en la manera en que continuarán sus lazos con el ser querido.

			En la orientación hacia la reconstrucción:

			1.	Aceptar el cambiante mundo de la familia: considerar las características de la familia que pueden afectar la aceptación.

			2.	Distracción e interacciones no relacionadas al dolor a un nivel familiar: el llevar a cabo actividades para olvidar por un rato la situación de duelo.

			3.	Ajuste familiar: cambios en la vida familiar y de las relaciones. 

			4.	Asignación de nuevos roles en la familia: la adaptación de la familia hacia nuevas tareas.

			Junto a estos procesos, se menciona la necesidad de integrar tareas que incluyan lo individual y familiar para un mejor ajuste ante la pérdida, en lo cual se recomienda buscar la congruencia en el nivel de duelo, compartir sentimientos, el dar tiempo libre a los miembros y la toma de decisiones en ambos aspectos. 

			
Aplicación del modelo de procesamiento dual con enfoque en la familia

			La aplicación del modelo en familias es escasa, aunque en ellas se han mostrado resultados satisfactorios. McGuinness, Finucane y Roberts (2015) emplearon el modelo y herramientas artísticas en un grupo de familiares cuyos parientes residían en un hospicio. Los niveles de intensidad de duelo en los individuos decrementaron al final de las sesiones, además de facilitar el crecimiento personal y entendimiento entre los participantes, al tener un espacio en el cual podían expresar sus emociones y temores.

			Una siguiente intervención fue de Wittenberg-Lyles et al. (2015), también en el contexto de un hospicio, pero desarrollada en línea. Los participantes mencionaron que fue una experiencia grata, al conectarse con personas que estaban en su misma situación y al tener un apoyo fuera del núcleo familiar. Además, se obtuvo un decremento en los niveles de aparición de síntomas relacionados a la ansiedad y depresión.

			Otro estudio fue de Holtslander et al. (2016), quienes se enfocaron en familias con un paciente con cáncer. Los sujetos reportaron sentirse satisfechos debido a tener la oportunidad de enfocarse en sus sentimientos, pensamientos y actividades diarias, puesto que se trabajaron tanto con actividades enfocadas a la restructuración y pérdida. De igual manera se presentó un incremento de esperanza.

			Específicamente se han realizado varias intervenciones en personas que han perdido a su pareja por una enfermedad. Los resultados de ellas señalan un incremento en tareas de reestructuración (aceptar la realidad y crear nuevas relaciones), mayores niveles de satisfacción, disminución de duelo complicado y síntomas de ansiedad (Shear, et al., 2005; Shear et al., 2014; Supiano y Luptak, 2014; MacKinnon et al., 2015; Marshak, 2015; Ryckebosch-Dayez et al., 2016).

			
Discusión

			Este trabajo describe el papel del modelo de procesamiento dual del duelo en ámbitos de atención paliativa en familias, para así conocer los alcances y futuras recomendaciones que se pueden proponer para el profesional.

			Las estrategias tomadas por la familia ante una situación estresante como la pérdida de salud y vida de un ser querido, pueden beneficiar o detener el ajuste tanto a nivel individual y colectivo (Martinez-Montilla, Amador-Armín, y Guerra-Martín, 2017). El apoyo social sirve como un punto de referencia para orientar a los deudos hacia estrategias enfocadas a la restauración (Carr, 2010). Sin el estímulo externo, puede ser difícil para la familia pensar en el futuro más allá de su situación actual, y debido a la carga perteneciente al trabajo de cuidado, no tengan la energía o tiempo para hacerlo (Tabler et al., 2015). Este apoyo social puede provenir de la misma familia o por parte de un grupo de apoyo con otras personas con sus mismas circunstancias. 

			El modelo de procesamiento dual plantea la interpretación del proceso de duelo como el balanceo entre el recuerdo de la pérdida y el restablecimiento de una nueva vida para el deudo, donde la persona puede enfrentar y evadir las sensaciones abrumantes de la situación de acuerdo con las habilidades que tenga a la mano en el momento (Fiore, 2019). La historia de vida y el aprendizaje que ha obtenido de pérdidas pasadas ayudarán a la persona a sobrellevar su duelo satisfactoriamente.

			A pesar de que originalmente éste modelo se diseñó para duelo individual debido a fallecimiento, se ha replanteado, gracias a las aportaciones de otros estudios, en incluir otros tipos de pérdidas y la dinámica familiar que se involucra dentro del cuidado al final de la vida (Van Hout, Peters, Jansen, Rober, y Van den Akker, 2020). Se manifiesta una oportunidad de flexibilidad por parte del deudo, en el cual se puede enfocar en las emociones y sensaciones relacionadas al dolor de su duelo mientras se da la oportunidad de poco a poco reestructurar su nueva vida. 

			La presencia de desencadenantes que impactan en el equilibrio emocional del doliente se alinea con las propuestas de otros autores, en donde se plantea que la acumulación de las demandas, la cantidad de perturbaciones y la disponibilidad de los recursos intrafamiliares pueden afectar en los esfuerzos que actúa la familia para minimizar el impacto de los factores estresores (Macías, Madariaga, Valle, y Zambrano, 2013). El escoger estrategias que afronten los desencadenantes abruptos y anticipados es un esfuerzo activo de la persona y dependerá de la percepción que se tenga de ello; hay situaciones que afectarán más en relación con las habilidades y experiencias que se posean (Bennet, Gibbons, y Mackenzie-Smith, 2010).

			En relación con los estudios de intervención descritos, a pesar del número reducido, dan una orientación hacia la aplicación y análisis de las posibilidades que puede aportar este modelo. En general, se observó un decremento de los síntomas angustiantes en el duelo, además de brindar una mayor salud emocional en los involucrados; de igual manera, el ser parte de un grupo de apoyo hacia el duelo proporcionó a los participantes satisfacción, validación de sus emociones y herramientas para continuar su vida diaria aún después de un evento estresante (McGuinness, Finucane y Roberts, 2015; Wittenberg-Lyles et al. 2015; Holtslander et al., 2016). Los efectos se muestran mayormente positivos, tanto a nivel familiar como individual, lo que señala una oportunidad de integrar desde un enfoque colectivo las experiencias y necesidades manifestadas en el duelo.

			La aplicación de ellas es variada, siendo enfocada en el aprendizaje de habilidades prácticas para la vida diaria o en la expresión de la creatividad artística del participante. Especialmente una de ellas abre la posibilidad de programas en un ámbito virtual, en la cual la familia puede sentirse más cómoda en participar ante la carga de tareas que presenta un trabajo de cuidados (Torres, Ballesteros, y Sánchez, 2008). 

			Cabe destacar que la aplicación hacia un cierto tipo de deudos, las personas viudas, es la más atractiva y demuestra tener resultados significativos; la necesidad de asignar nuevos roles que la pareja fallecida antes realizaba y la búsqueda de apoyo social a otras personas dentro de su círculo familiar, indica el interés en desarrollar intervenciones que apoyen en el desarrollo de capacidades de afrontamiento (MacKinnon et al., 2015).

			La revisión del modelo aporta una visión amplia acerca de los procesos familiares tanto desde un punto de vista de pérdida y de reestructuración. Stroebe y Schut (2015) destacan que las dinámicas familiares en el duelo están influenciadas por cambios en la familia, en sus relaciones y los nuevos roles que abarcan; sin embargo, hay muy poca información empírica acerca de su abordaje real y los resultados que proceden ésta visión holística (Blackburn, 2017). A pesar de ello, al explorar el rol de la familia se pueden obtener más conocimientos sobre cómo lidiar con asuntos prácticos en el duelo, en especial los cambios en las relaciones que pueden causar conflicto entre los integrantes (Breen y O’Connor, 2010). El utilizar la flexibilidad que provee el modelo para estudiar las interacciones del deudo con su propio dolor como con el mundo exterior es una oportunidad para considerar la heterogeneidad que tanto el sujeto y la familia convive en su situación de duelo.

			 


			Conclusiones

			La presencia de una enfermedad terminal y subsecuente fallecimiento de una persona altera el equilibrio familiar, en donde se presentan diferentes situaciones, las cuales los integrantes de familia deberán enfrentar y solucionar para asegurar una resolución en su proceso de duelo. Las familias son sistemas heterogéneos, los cuales albergan distintas historias de vida y capacidades de sus miembros, por lo que un modelo de abordaje en el duelo no enfocado en fases contribuye a un marco realista para ilustrar la experiencia del duelo, en el cual se explican los múltiples factores estresantes del duelo que ocurren simultáneamente, y el uso de conductas de confrontación y evitación como parte de la experiencia de duelo. 

			El número de modelos de intervención en el duelo no significa la necesidad de buscar una sola verdad, más bien significa la diversidad que hay en cuanto a la percepción de la situación del deudo. El conocer la aplicación de las habilidades que cada perspectiva aporta ayuda al profesional para dar un servicio más amplio y enfocado en las necesidades que el sujeto en enfermedad terminal y su familia mencionarán. Cabe aclarar que la inclusión de diferentes modelos en la práctica requiere de un entendimiento y estudio de los alcances y limitaciones de cada uno de ellos, para no caer en una situación de ignorancia terapéutica. 

			La inclusión de perspectivas individuales y familiares ayuda a profundizar el conocimiento e incrementar la precisión en el abordaje para un mejor ajuste en las personas en duelo. Las futuras intervenciones requieren un enfoque para desarrollar habilidades de preparación que sean de ayuda para los cuidadores en identificar las áreas prácticas y emocionales que necesitan de mayor atención para hacer frente a una situación de futura pérdida.

			Por otra parte, debido a los cambios culturales, se necesita crear una visión flexible acerca de la familia, en donde se incluyan amigos y vecinos, los cuales pueden causar un impacto en el bienestar emocional del paciente terminal. Ante los nuevos tipos de familia también se aboga por incluir la diversidad y los roles que éstos integrantes llevan a cabo en el sistema familiar.

			El modelo de procesamiento dual resulta, teóricamente, ser una opción para un abordaje familiar. Se requieren de mayores estudios que comprueben su efectividad ante la intensidad del duelo, a nivel individual y grupal, para promover resultados positivos durante el difícil período de transición durante y después de la prestación de cuidados.
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Resumen

			Las consideraciones de este trabajo fueron suscitadas a raíz de la participación como ponente en el “Seminario multidisciplinario de los cuidados paliativos y tanatología para la atención de personas con período corto de vida y sus familias”, proyecto PAPIME PE307020, organizado por la Escuela Nacional de Trabajo Social de la Universidad Nacional Autónoma de México. Existe hoy en día un gran desconocimiento acerca de la relación entre el Trabajo Social y los cuidados paliativos, quizás porque éstos se relacionan únicamente con el dolor, los síntomas, la sedación y, por último, la muerte. Sin embargo, son mucho más que eso. La filosofía de la medicina paliativa gira en torno a la vida y no a la muerte. El Trabajo Social en los cuidados paliativos es un soporte de suma importancia que permite disminuir, aliviar o erradicar el sufrimiento que ésta experiencia genera en los pacientes y sus familias que atraviesan por un proceso de enfermedad y/o duelo. Este trabajo suma como herramienta experiencial al conocimiento y práctica de todo trabajador social interesado en desempeñarse profesionalmente dentro del enfoque de los cuidados paliativos. Y no solamente eso, sino que, además, su quehacer profesional se encuentre fundamentado desde los modelos y las metodologías propuestas para cada una de las intervenciones. La labor de Trabajo Social en el área de cuidados paliativos es, sin duda, uno de los más difíciles y gratificantes que se pueden vivir como persona y como profesional.

			Palabras clave: sistematización, herramientas, aportes, modelos, metodologías.

			
La importancia de la intervención profesional del trabajador social en una unidad de cuidados paliativos; retos y avances

			En 1992 se crea la unidad de cuidados paliativos y clínica del dolor del Nuevo Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan I. Menchaca”, en Jalisco, México, con el objetivo de brindar atención a pacientes en fase terminal y/o con dolor crónico, a través de un equipo multidisciplinario.

			Durante los primeros años, la unidad se apoyó en la trabajadora social del servicio de medicina interna. En el 2010, se designa la primera trabajadora social fija a la unidad, le continúa la segunda trabajadora social en el 2014 y finaliza su labor en el año 2017. Dos años después, su servidora se integra al equipo interdisciplinario, tal y como lo conocemos hoy.

			Se elabora y se actualiza el programa de Trabajo Social en cuidados paliativos y clínica del dolor, con el objetivo de servir como guía reglamentaria, ética e institucional, y, además, ser el fundamento metodológico de las intervenciones psicosociales.

			El haberse sumado al equipo interdisciplinario ha generado un gran impacto y diversos avances. La reimplementación de la Visita Domiciliaria Integral, la elaboración de manuales de procedimientos, el uso de las herramientas APGAR familiar, Zarit y FICA, la organización de las conferencias familiares y la calidad de atención psicosocial al paciente y la familia, han sido algunos ejemplos.

			Se está consciente de que aún hay mucho que mejorar. Algunos de los retos actuales son: capacitación en lengua de señas mexicana, hacer uso de las aplicaciones del celular para comunicarnos con los pacientes y sus familiares, generar enseñanza y conocimientos con los estudiantes, hacer investigación, entre otros más.

			La Organización Mundial de la Salud proclamó la definición de cuidados paliativos, entendiendo que éstos consistían en un: 

			Planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y niños) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificación temprana, la evaluación y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden físico, psicosocial o espiritual (2018, p. 7).
Esto supuso un gran avance al destacar que los cuidados paliativos no debían limitarse a los últimos días de vida, sino aplicarse progresivamente, a medida que avanza la enfermedad, teniendo en cuenta en todo momento las necesidades multidimensionales de los pacientes y de sus familias.

			El tema de la vida y la muerte parece ser un tema de interés general, por lo que no vendría mal incluir una discusión sobre este asunto. Sin embargo, el problema mayor de este tema es que, prácticamente cualquier cosa que se diga, poco se conoce el ¿cómo abordarlo en la práctica?

			La intervención profesional de Trabajo Social va a ser pieza clave, para no permitir que la situación de vulnerabilidad social por la que atraviesa la familia provoque mayor riesgo para el resto de ésta.

			Detectar y abordar las necesidades requiere de una táctica profesional bien definida que oriente el acompañamiento y dé respuesta a la globalidad de éstas; actuación que no es posible sin una formación previa y especializada.

			Se pretende sumar a lo poco ya conocido, con el análisis y reflexión sobre la importancia de la figura del trabajador social como parte del trabajo que brinda el equipo interdisciplinario de cuidados paliativos, tomando como punto de partida la sistematización de la práctica y de la experiencia, en un intento de compartir y analizar la realidad, algunos avances y retos actuales de atención al paciente y sus familias, que han sido deshumanizados por la ciencia médica.

			Cuando al paciente se le dice que “no hay nada que hacer”, para Trabajo Social “sí hay mucho que hacer”, y esto es: diagnosticar, planificar, ejecutar las acciones y acompañar en beneficio del paciente y su familia.

			
Planteamiento

			La finalidad de resaltar la importancia de la figura del trabajador social como parte de un equipo interdisciplinario que brinda cuidados paliativos es comprender que es aquel elemento que acompaña al paciente, a la familia, al equipo y a la comunidad, a hacer frente a los problemas.

			Cabe mencionar que el Trabajo Social como disciplina científica, se dota de marcos conceptuales que derivan de otras ciencias sociales, humanistas e incluso hasta de la salud, que legitiman y avalan la práctica profesional, esto con la finalidad de abordar eficazmente la pluralidad de problemáticas y demandas que surgen durante el ámbito de la actuación.

			Los aportes para este trabajo son obtenidos a partir de la sistematización de la práctica y de la experiencia generados por el profesional en Trabajo Social del servicio de cuidados paliativos y clínica del dolor del Nuevo Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan I. Menchaca”. Se está consciente que el campo de intervención del trabajador social es extenso, sin embargo, sólo se mencionarán algunas intervenciones.

			Es de diseño fenomenológico, cualitativo y se encuentra de forma general, bajo el modelo ecléctico, recordando que este modelo recoge lo mejor de cada una de las aportaciones metodológicas de las diferentes disciplinas para ser llevados a la realidad del paciente y sus familias, entendiéndose éste cómo evolutivo y valioso.

			Se utilizaron herramientas de Trabajo Social, como el programa de Trabajo Social, formatos diseñados para cada una de las actividades, y por supuesto, revisiones y fundamentaciones teóricas.

			Se desea destacar que el presente trabajo es sólo un proceso abierto, inacabado, donde se puede aportar, sugiriendo nuevos modelos, técnicas, herramientas y metodologías teóricas, con la finalidad de enriquecer y mejorar a partir de lo ya conocido.

			Tales conocimientos trascienden al menos en una mayor calidad y calidez en las atenciones, que en su momento se ven reflejados como avances. Finalmente, es uno de los objetivos definidos por la institución.

			
Objetivos

			Objetivo general

			Comprender la importancia y trascendencia del rol del trabajador social como parte de un equipo interdisciplinario respecto a los procesos de intervención que se brindan a los pacientes que padecen una enfermedad amenazante para la vida y sus familias, que acuden a la unidad de cuidados paliativos y clínica del dolor. 

			
Objetivos específicos 

			
					Generar espacios para reflexionar, comprender y relacionar los aspectos teóricos-metodológicos con la experiencia y sistematización obtenidos a partir del quehacer profesional del trabajador social de la unidad de cuidados paliativos y clínica del dolor.

					Servir como referente a futuros trabajadores sociales que se desempeñen profesionalmente en el área de cuidados paliativos.

			

			
Metodología de la intervención

			De acuerdo con Lorena Vanzini (2010) en su artículo “El Trabajo Social en el ámbito de los cuidados paliativos: una profundización sobre el rol profesional”, nos refiere que el rol principal del trabajador social es la “atención integral”, lo que significa dar respuesta al conjunto de necesidades de los pacientes y sus familias (Vanzini, 2010).

			Por su parte, la Organización Mundial de la Salud (2018), contempla el abordaje del conjunto de necesidades a las que tienen que hacer frente el trinomio: familia-paciente-equipo interdisciplinario durante el proceso de enfermedad e integra las necesidades de carácter físico, centradas en el control de la sintomatología del paciente y que se configuran de suma importancia en cuanto a que alivian el sufrimiento padecido por el dolor (OMS,2018).

			En las necesidades de carácter emocional la labor es conocer, contener, gestionar las emociones, pensamientos y sentimientos tanto del paciente como de la familia. Ambos se encuentran expuestos a un proceso doloroso (tanto por las manifestaciones que ocasiona la enfermedad como por el conocimiento del proceso), que se manifiesta en una evolución inestable, fuertemente estresante, que agota física y emocionalmente a todos los miembros de la unidad familiar (OMS, 2018).

			En cuanto al campo de intervención, se encontrarán las necesidades sociales orientadas a la gestión de recursos para atender las demandas que aparecen durante el proceso de enfermedad y que pueden ayudar a la unidad familiar en la mejora, en el cuidado, y en definitiva, en la atención y calidad de vida de los pacientes (OMS, 2018).

			Estas necesidades sociales están condicionadas por múltiples circunstancias y son determinantes en algunos casos a la hora de establecer prioridades; habrá que tener en consideración, los factores de riesgo y los de protección de la familia, ya que una familia con más indicadores negativos y menos capacidades, tendrá más dificultad a la hora de atender las demandas y necesidades de todos sus miembros.

			De manera impactante, el trabajador social contribuye al cierre de una historia de vida de una persona, acompañándola con calidad en cada una de sus dimensiones, hasta su desenlace. A continuación, se comparten algunos avances de Trabajo Social que han sumado a la práctica del equipo de cuidados paliativos.

			
Reimplementación de las Visitas Domiciliarias y la creación del manual de procedimientos

			Uno de los pilares del tratamiento de cuidados paliativos es recibir la atención domiciliaria. La Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014 en el inciso 7.1 referente a la asistencia domiciliaria resalta que: “El domicilio del enfermo en situación terminal, debe ser considerado como el sitio más adecuado para la prestación de los servicios de cuidados paliativos…” (Diario Oficial de la Federación, 2014, criterio 7.1). La gran ventaja es que se brinda mayor confort y seguridad al paciente, ya que se encuentra en su entorno conocido, seguro e íntimo.

			Así pues, Paula Chamorro (2016), cita a La Comisión Nacional de Trabajo Social y Salud compartiendo la definición de la Visita Domiciliaria Integral (VDI), entendiéndose ésta como:

			La atención integral proporcionada en el hogar del individuo o familia con el objeto de conocer la realidad socioeconómica, ambiental y cultural, complementar el diagnóstico, estimular la participación activa de la familia, realizar intervención social con fines de fomento, protección, recuperación y rehabilitación de la salud. (1993, p. 25).


			Con la reintegración del trabajador social a la unidad de cuidados paliativos, el profesional de Trabajo Social se da a la tarea de revisar los antecedentes de las VDI, obteniéndose como resultado una falta de claridad en el proceso y orden, así como poca evidencia durante el período 2017-2019. Ante tal escenario resulta necesario hacer una revisión de los datos empíricos para rediseñar el proceso de la VDI al contexto actual. 

			Se recuerda que la VDI forma parte de la metodología de casos, por lo que varios de los pioneros que se han considerado para implementar el proceso fueron: Mary Richmond, Octavia Hill, Ezequiel Ander-Egg y, por supuesto, las aportaciones más recientes de González Calvo, Tonón y Cazorla Becerra.

			 Después de analizar el proceso metodológico de la VDI, se elaboró un manual de procedimiento, el cual fue autorizado por el área de calidad y por el personal de dirección del Nuevo Hospital Civil de Guadalajara, “Dr. Juan I. Menchaca”.

			Las funciones de Trabajo Social durante el proceso de una VDI son: realizar estudios socioeconómicos, acordar con el paciente y la familia, gestionar el trámite del traslado, realizar intervención de Trabajo Social en domicilio, realizar nota de Trabajo Social, integración del legajo de la visita con notas de todo el equipo (incluyendo la hoja de consentimiento de la VDI, fotografía y/o video) e integración del legajo al expediente del paciente con su respectivo folio.

			Es indispensable realizar un previo diagnóstico sociofamiliar para que el paciente sea candidato a la VDI. Para ello, se hace uso de la herramienta APGAR familiar de Gabriel Smilkstein (Gómez & Ponce, 2010) y del test de Zarit (Regueiro, Pérez, Gómara & Ferreiro, 2007).

Uso de las herramientas de APGAR Familiar, test de Zarit y FICA.

			Gabriel Smilkstein, en 1978, diseñó un instrumento llamado APGAR familiar. Esta herramienta muestra cómo perciben los miembros de la familia el nivel de funcionamiento de la unidad familiar de forma global. Se conforma de varias preguntas abiertas que valoran la dinámica familiar en las áreas de adaptación, participación, gradiente de recursos, afectividad y capacidad resolutiva (Gómez & Ponce, 2010). Años después, la Dra. Liliana Arias modifica el APGAR familiar, agregando dos preguntas más que evalúan las redes sociales del paciente.

			El trabajador social de la unidad de cuidados paliativos obtiene el diagnóstico de la dinámica familiar del paciente a través de la herramienta APGAR familiar como parte complementaria de la técnica de entrevista semiestructurada a profundidad.

			Posteriormente, se socializa el diagnóstico con el equipo de cuidados paliativos en una sesión interdisciplinaria, dando una idea cercana de qué áreas necesitan una valoración e intervención más detallada, y de los factores de protección familiares que pueden recurrirse para solucionar o disminuir los problemas prioritarios.

			Por otra parte, la escala de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes; aunque no es el único que se ha empleado para cuantificar el grado de sobrecarga, sí es el más utilizado en cuidados paliativos.

			El instrumento está constituido por 22 afirmaciones que describen la percepción emocional de los cuidadores. Para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente así, utilizando una escala que consta de 0 (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada ítem se suman y la puntuación final representa el grado de sobrecarga del cuidador; la puntuación global oscila entre 0 y 88 puntos (Regueiro et al., 2007). Al igual que el APGAR familiar, ésta herramienta, facilita la priorización y organización de la VDI y la conferencia familiar.

			Christina Puchalski (2019), junto con un grupo de médicos de atención primaria, desarrolló una herramienta llamada FICA, que permite a los profesionales de la salud conocer y abordar la historia espiritual del paciente y sus familias; el instrumento se conforma por cuatro aspectos: fe y creencias, importancia, comunidad y aproximación en el cuidado (Puchalski & Romer, 2000, citados por Murray, 2019).

			Cuando el paciente ingresa al servicio, se le realiza la evaluación, si es que se encuentra consciente; si no, a sus familiares. Después de la entrevista, se socializan los datos obtenidos con el equipo interdisciplinario para trazar un plan de tratamiento, esto con el afán de tener un límite de intervención con el paciente y sus familias sin invadir su autonomía, así como brindarle respeto, ausencia de juicio y de convencimiento.

			
La organización de las conferencias familiares

			La teoría familiar sistémica de Bowen es una teoría del comportamiento humano en la que se concibe la familia como una unidad emocional. La familia, por naturaleza, hace que sus miembros estén conectados: entre ellos se afectan los pensamientos, los sentimientos y las acciones, por lo que su vinculación y reactividad es interdependiente; un cambio en ellos hace previsible que los demás también cambien en su funcionamiento (Kerr, 2000).

			La comunicación, como uno de los componentes importantes de la familia, permite interactuar, alcanzar metas, compartir emociones y planes. Es probablemente en el contexto del final de la vida que la comunicación se vuelve, además de una necesidad, una forma de atender y acompañar a quienes sufren por una enfermedad avanzada y/o terminal, así como a aquellos que los acompañan. Un buen proceso de comunicación permitirá que la atención sea de calidad; por otra parte, una mala comunicación compromete el vínculo que el equipo interdisciplinario tiene con el paciente y la familia (Powazki, 2010).

			El abordaje psicosocial del paciente comienza con el diagnóstico, con apoyo de las herramientas APGAR Familiar, test de Zarit y FICA e implementados durante la técnica de entrevista semiestructurada a profundidad. Al respecto, Ruth Powazki (2010) refiere que una buena evaluación permite identificar las necesidades no cubiertas y las barreras potenciales que se oponen al abordaje, como la salud mental y los aspectos laborales, legales, económicos, tensión del cuidador y la capacidad de participar en el plan asistencial (2010). 

			A partir de los datos obtenidos, el equipo analiza el contexto del paciente y su familia; posteriormente, elabora un plan de acción y lo lleva a cabo. Comúnmente, el plan incluye mejorar la adaptación a las circunstancias, generar mayor comunicación, impulsar la toma de decisiones de las personas involucradas, asegurar la comodidad y el control de los síntomas del paciente antes de que se encuentre dado de alta médica. 

			La conferencia familiar es un sistema abierto de comunicación integral, en el que el trinomio equipo-familia-paciente interactúan con la intención de favorecer el alcance del objetivo (Powazki, 2010). Esto lo convierte en el mejor abordaje práctico que se tiene en medicina paliativa.

			Es menester describir cuáles son los factores de riesgo de la interacción familiar, que son señales de amenaza, para programar una conferencia familiar. Estos factores son los siguientes:

			Conspiración del silencio. Alteración de patrones culturales y presión de la familia, que pretenden proteger al enfermo de su propio sufrimiento, ocasionado por conocer su realidad. Es una actitud evasiva ante la muerte. Se tiene la intención de hacer o se hace un pacto de silencio con el paciente, con el equipo y demás familiares. Se aparenta que la vida sigue con normalidad (Espinoza, Zapata & Mejía, 2017).

			La conferencia familiar rompe con la conspiración del silencio, haciendo que los integrantes de la familia de alguna manera asimilen la realidad, para evitar el sufrimiento adicional derivado de estar sometidos a un nivel de comunicación al que no están acostumbrados. De lo contrario, este sufrimiento puede persistir en el tiempo, dificultando la elaboración del duelo.

			Nava (2019), citado por Ruiz & Jaramillo, relata que la conspiración del silencio “es una especie de ritual, sin palabras, se intenta alejar a la muerte, pero a quien en verdad se aleja es al paciente” (pp. 79). Al principio pareciera ser que se está protegiendo al paciente de imaginables desgracias, cuando en realidad se le está negando el derecho a la información y al principio de autonomía.

			No puede perderse de vista que se está inmerso en un medio sociocultural en el que predomina una actitud de eludir continuamente el tema de la muerte y del sufrimiento. Debe considerarse que no hay una única fórmula y que ésta debe adaptarse a cada contexto. He aquí una frase que comúnmente se comenta a los familiares:

			“Tanto conoce Don Pedro su propio cuerpo, que seguramente sabe qué es lo que tiene y hasta más, sólo que no le hemos puesto un nombre. Se han preocupado tanto por no decirle porque creen que se va a morir más pronto, cuando no le hemos preguntado aún ¿Qué opina él de la muerte? Ya ha sufrido bastante, quizás esté hasta más preparado que cualquiera de nosotros. No lo sabremos si no le preguntamos. ¿Nos permitirían apoyarles en hablar con él?”

			Desgaste del cuidador. El cuidador familiar primario está sometido a una carga física y psicoafectiva derivada de las responsabilidades y actividades del cuidado, de la vivencia continua del sufrimiento del enfermo, de los sentimientos propios respecto a la pérdida y de lo que ello representa para su vida futura. Estas cargas constituyen el síndrome del cuidador, en el que trastornos como la ansiedad y la depresión son muy prevalentes y pueden originar una situación de claudicación familiar (Kent, Rowland, Northouse & Litzelman, 2016).

			Durante la conferencia familiar, el trabajo con el cuidador principal incluye valorarlo a él y al resto de la familia. En el primer caso, se aportará información sobre el cuidado, la resolución de dudas sobre la enfermedad y su actividad como cuidador (reforzando positivamente su papel), y sobre la necesidad de compartir las actividades del cuidado con otros familiares o recursos sociales existentes. Con el resto de la familia el trabajo estará dirigido a resaltar el papel del cuidador principal, la necesidad de distribuir las tareas (inherentes al cuidado y a la etapa del ciclo vital en la que se encuentre la familia) y favorecer la aparición de momentos de respiro y descanso para los cuidadores. El descanso debería entenderse como necesario para seguir cuidando con calidad y no vivir con sentimientos de culpa por ideas equivocadas de “abandono egoísta” del paciente. Una de las reformulaciones sería esta:

			“Nos parece excelente la labor que estás haciendo, es bastante valioso porque gracias a tu amor y tus cuidados, hoy tu hermana continúa con nosotros. Sin embargo, para nosotros tú también eres muy importante, te vemos bastante cansada y nos preocupas, porque estás a punto de tirar la toalla. Quiero que sepas que no estás sola y que vamos a hablar con los demás cuidadores para ver de qué manera pueden organizarse mejor y todos puedan aportar, de manera más justa. ¿Qué te parece la propuesta?”

			Los síntomas emocionales en la familia. Las familias de personas con enfermedad en fase terminal pueden presentar diversas reacciones emocionales que dificultan su relación con los demás. De éstas, destacan por su frecuencia e impacto; la negación, la ira, la culpa, el miedo, la ambivalencia afectiva y la depresión (Cortés, Bueno, Narváez, García & Guerrero, 2012).

			En estos casos, el trato del equipo hacia las actitudes tanto del paciente como de la familia deben atenderse con empatía y delicadeza, para que ellos puedan ser capaces de tomar contacto con la realidad, generar expectativas adecuadas y facilitar el cuidado del paciente durante el proceso.

			Arranz (2016) refiere que durante la conferencia familiar se tienen que aplicar algunas estrategias para reconducir los temores, éstas son: la normalización, es decir, explicar que tener miedo es “lo normal” en estas circunstancias, que sus miedos suelen coincidir con los del enfermo y que son incluso necesarios para superar dignamente la situación que están viviendo; la resolución de las dudas existentes sobre la enfermedad, su evolución y el cuidado y el apoyo continuado de parte de nosotros (Ruiz & Jaramillo, 2019). Nada tranquiliza más a la familia temerosa que saber que puede contar con el equipo interdisciplinario siempre que los necesite. He aquí uno de los comentarios:

			“Quiero que sepas que está bien que sientas mucho miedo, no te vamos a juzgar. Este equipo que ves aquí alrededor está a tu disposición, no estás solo, si tú nos permites acompañarte en este proceso, vamos a darte las herramientas que necesites para que puedas acompañar y cuidar a tu mamá con calidad y que tenga el menor sufrimiento posible, vamos viendo día a día, ¿Qué te parece?”

			La claudicación familiar: Gómez & Grau (2006), citados por Ruiz & Jaramillo, lo definen como “la manifestación implícita o explícita de la pérdida de la capacidad de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas y necesidades del paciente a causa de un agotamiento o sobrecarga” (2019, p. 77). En muchos casos, la familia solicita el reingreso del paciente para transferir la responsabilidad de los cuidados al sistema de salud.

			Entre sus desencadenantes destacan la persistencia de dudas, miedos no resueltos y el agotamiento físico del cuidador. La claudicación de la familia puede ser episódica-temporal o definitiva. Esta última puede ser expresión de conflictos familiares previos que conducen a los cuidadores al abandono del enfermo o expresión de una imposibilidad real de cuidado en el domicilio por la ausencia de recursos (Gómez, 1999 citado por Ruiz, et al., 2019).

			La intervención ideal sobre la claudicación familiar es la prevención. El hecho de haber detectado los factores de riesgo previamente conducen a la oportunidad que se tiene en la conferencia familiar de brindar capacitación para el alivio completo del sufrimiento del paciente, reforzar el apoyo de parte del equipo interdisciplinario y el aprender a generar opciones, así como a compartir las responsabilidades en la toma de decisiones. La claudicación familiar constituye una de las situaciones más difíciles de trabajar en cuidados paliativos. Un ejemplo del apoyo que se brinda sería el siguiente:

			“Vemos que la han pasado bastante difícil y que están muy estresados, Sagrario ya lleva dos reingresos al hospital, de antemano sabíamos que ella no quería estar aquí. Si nos permiten preguntarles, ¿Qué dudas tienen?, ¿En qué podemos apoyarles? Sin compromiso, estamos a sus órdenes”.

			Síndrome del hijo de Bilbao. Se refiere a la situación que se presenta cuando un familiar que vive fuera de la ciudad, que hace tiempo que no frecuentaba la casa y que no ha visto al paciente desde que cayó enfermo o desde mucho antes, hace aparición en sus últimos momentos. José Carlos Bermejo, explica que éste síndrome trata de los problemas que se suscitan pocos días u horas antes de morir el paciente (Cussó, 2019).

			Generalmente es un hijo y es quien ha estado más o menos informado por teléfono a través de sus hermanos, dejando órdenes estrictas de que le avisen “cuando el padre esté realmente mal”, es decir, agonizante. No puede acudir antes por diversos motivos. En esos últimos momentos, con su presencia, ocasiona problemas y denuncia deficiencias por todas partes: “Papá tenía que estar mejor”, “¿Por qué no le han hecho el estudio?”, “¿Cómo es que no le han puesto oxígeno?”, etc.

			Previamente a su aparición ha habido un período de tiempo en el que el equipo interdisciplinario ha trabajado mucho con el resto de los familiares. Por ello es comprensible la actitud del familiar de fuera, que no conoce y/o no ha hecho todo éste recorrido.

			Habría que añadir que en algunas ocasiones existe un cierto sentimiento de culpa con respecto a los demás familiares que han estado todo este tiempo cuidando al paciente. Cuando esto sucede, se crea una situación bastante agotadora para los miembros del equipo, que tienen que redoblar esfuerzos con este familiar. Un ejemplo del abordaje que se le brinda a la familia sería:

			“Arturo, nos parece muy valioso que estés dispuesto a apoyar a tu mamá y comprendemos que en muchas ocasiones la familia no coincide en las decisiones y es difícil ponerse de acuerdo. Por ejemplo, tú nos mencionas que quieres apoyarla, pero no te la quieres llevar de alta por máximo beneficio; sin embargo, tu tía opina lo contrario y ella, como la mayoría de la familia, sí la quieren cuidar en casa. Nuestra sugerencia es que hables con tu familia y les comentes en qué sí puedes apoyar. Tal vez en la compra de pañales, medicamentos o lo que se requiera y entonces, de ésta manera todos ponemos nuestro granito de arena para que tu mamá pueda morir con dignidad, en su casa, como ella nos lo ha manifestado”.

			La conferencia familiar estructurada es esa reunión educativa que integra los componentes médicos y psicosociales en una agenda específica confirmada por el trabajador social, con el objetivo de implicar al paciente y a la familia en los cuidados. El hecho de tener a una persona que coordine la conferencia familiar minimiza la confusión y el trabajador social que ha colaborado con la familia es la mejor persona para ello.

			Con la ausencia del proceso, la falta de organización y de las evidencias de intervención, es necesario diseñar un formato específico que contenga la estructura, contenido y proceso de la conferencia, quedando en lo siguiente:

			
					Se discute el caso del paciente y familia, con el equipo interdisciplinario, se designa fecha y hora de la conferencia familiar (generalmente el mismo día o el día siguiente).

					Se habla con los familiares interesados, se recibe su autorización y tal vez se definan reajustes de horario y fecha. Se comunica al equipo la reunión definitiva.

					Se llena el formato (diseñado y realizado por una servidora), escribiendo los nombres del personal profesional que se encuentran presentes, los nombres de los familiares presentes, así como el parentesco con el paciente.

					Se lleva a cabo la conferencia familiar, la cual tiene una duración aproximada de 45 a 60 minutos. Al final, los familiares firman de asistencia y de común acuerdo, con base a la información proporcionada.

					Durante la conferencia familiar, el trabajador social va marcando en el formato de la conferencia familiar los temas que se van abordando. Es una lista de aproximadamente 43 puntos, que inicia con la presentación del equipo, las funciones de los cuidados paliativos, y se continúa con los aspectos médicos como el manejo farmacológico, control de síntomas, malas noticias, diagnóstico, pronóstico y evolución; los aspectos de enfermería como capacitación en el movimiento del paciente, baño de esponja, prevención de úlceras; el área de psicología con el acompañamiento emocional, prevención de síndrome de burnout, favorecer la expresión emocional y por último, Trabajo Social con la orientación de los procesos administrativos, trámites funerarios, gestión de insumos, traslado del paciente, canalización a otras instituciones, por mencionar algunos.

			

			
La calidad de atención psicosocial al paciente y la familia
De todos los modelos que se utilizan en Trabajo Social, el de counselling es el que más herramientas de asertividad, manejo de emociones y empatía ofrece. Este modelo humanista es el que encaja mejor en las intervenciones.

			Marinelli y Molina, en su libro Manual de Relación de Ayuda, comparten que, gran parte del counselling, se basa en las obras de R. Carkhuff. Él fue alumno de Carl Rogers, uno de los pioneros de la psicología humanista y último promotor de una orientación psicoterapéutica conocida como “acercamiento centrado en la persona” (Marinelli & Molina, 2017, p. 81).

			La contribución de Robert Carkhuff ha sido notable, ya que se ha preocupado por ensanchar las bases del Trabajo Social terapéutico y humanista, formando a las personas a la capacidad de la empatía y la relación de ayuda (Marinelli & Molina, 2017).

			Carkhuff, en el afán de mejorar los procesos terapéuticos, construyó ese modelo que resalta la importancia de la capacidad personal de los psicoterapeutas de construir una relación eficaz, aquí y ahora, con la otra persona, involucrándola en un proceso relacional, sano y sanamente (Marinelli & Molina, 2017).

			El counseling es un modelo secuencial que describe las habilidades que se deben ejecutar progresivamente: observación, escucha, personalización, confrontación, problem solving y planeación (Marinelli & Molina, 2017). Es una expresión particular del empeño del personal de salud en ayudar a sus semejantes que están sufriendo por el duelo, las crisis y la muerte.

			Aguilar (1998), citado por Marinelli y Molina, refiere que “ser asertivo implica actuar bajo la plena convicción de que se tiene el derecho de ser uno mismo y de expresar los propios pensamientos y sentimientos, en tanto se respeten los derechos y la dignidad de los demás” (Marinelli & Molina, 2017, p. 98).

			“La empatía implica una relación subjetiva entre dos personas que incluye el reconocimiento de la emoción y el pensamiento del otro” (Marinelli & Molina, 2017, p. 95). En palabras más breves, ser empático es tener la capacidad de “leer emocionalmente” a la otra persona.

			El trabajador social no sólo debe reflejar las emociones de la persona, sino también jugar un rol complementario que promueva nuevas experiencias, así el ayudado no sólo se sentirá “sentido y entendido”, sino también estimulado a efectuar los cambios que le permitan avanzar a la resiliencia.

			Algunas reformulaciones básicas y personalizadas, practicadas y reales durante el abordaje psicosocial de Trabajo Social, tomando en consideración el modelo de Carkhuff, son los siguientes:

			“María, por un lado, está molesta por la falta de apoyo de sus hermanos para atender a su mamá, y por otro lado se siente bastante triste, porque le duele que ella no va a estar más tiempo con usted”.

			“Laura, estás estresada porque no tienes el dinero y los insumos necesarios para cuidar a tu hijo en casa y además sientes decepción de ti misma por qué crees que lo estás dejando morir”.

			“Tomás está desesperado por tener que cuidar a su hermano, además desea que ya fallezca para que usted pueda descansar y eso le hace sentirse culpable”.

			La entrevista entre el trabajador social y el paciente y/o familiar provoca un intercambio afectivo, permite la observación y el análisis de las emociones, fortalece el vínculo y crea un lazo de confianza, para que el ayudado pueda lograr disminuir su sufrimiento subjetivo.

Acompañamiento al proceso de duelo

			El duelo es la reacción psicológica ante la pérdida, es el dolor emocional que se produce tras haber perdido algo o a alguien significativo; se entiende como un proceso normal y su elaboración puede fortalecer la madurez y crecimiento personal. (Arranz, et. al, 2016, citados por Ruiz & Jaramillo, 2019, p. 80).

			El modelo de duelo más reconocido es el de Elisabeth Kübler-Ross (1969), que detalla las cinco etapas: ira, negociación, depresión y aceptación, mientras que Parkes (1998), refiere que existen cuatro etapas del duelo: shock, anhelo, desorganización y desesperación y reorganización y recuperación (Ruiz, et al., 2019).

			Independientemente de los autores, pareciera que el número de etapas o las etiquetas que se le otorgan al proceso de duelo, se encuentran encasillados como un período de transición que va de la no-aceptación a la asimilación, donde se van expresando los sentimientos de tristeza, rabia, extrañeza, apatía, soledad, culpa, esperanza, etc., con un retorno progresivo, gradual, a las obligaciones, a las responsabilidades y a los proyectos vitales personales. A pesar de ser modelos reconocidos y generacionales, tales conceptos no son favorecidos en la práctica cotidiana y actual del servicio de cuidados paliativos.

			Una de las intervenciones del Trabajo Social es el abordaje del duelo de pacientes y familiares. Para ello se ha tomado como punto de referencia, desde la terapia cognitivo-conductual, el modelo de procesamiento dual.

			Margaret Stroebe en su modelo de proceso dual del duelo explica que la asunción del duelo implica a la persona moverse de forma continua entre los terrenos de un “funcionamiento orientado a la pérdida” y un “funcionamiento orientado a la reconstrucción” (Pascual & Santamaría, 2009).

Funcionamiento orientado a la pérdida 

			En este primer proceso, la persona centra su carga emocional en experimentar, explorar y expresar verbal o no verbalmente su dolor, a fin de encontrar y comprender el sentido en su vida.

			Las manifestaciones más comunes son: catarsis, concentrarse en su dolor, llorar, gritar, mantener comportamiento pasivo, manifestar emociones negativas, aislamiento, necesidad de desahogo emocional, promover el recuerdo, negar la posibilidad de recuperación, escuchar al difunto, etc. (Pascual & Santamaría, 2009).

			


			Funcionamiento orientado a la reconstrucción

			En esta etapa se observa cómo la persona invierte su esfuerzo y su concentración en los ajustes que ha de realizar en las diferentes áreas vitales: familiar, laboral, social, económico, emocional, espiritual, etc. Ello presenta la finalidad de poder canalizar hacia el exterior la afectación experimentada en la etapa de duelo más agudo.

			Se manifiesta en acciones como: desconectarse de la pérdida, distraerse, minimizar la afectación, racionalizar la experiencia, evitar el llanto o el hecho de hablar de la pérdida, centrarse en las áreas vitales, adoptar una actitud más activa o apoyarse de las relaciones interpersonales (Pascual & Santamaría, 2009).

			El trabajador social en cuidados paliativos pretende alejarse de una perspectiva de “fases” y decide comprender la experiencia del duelo personal como una forma “zigzagueante”, permitiendo al doliente enfocarse en su dolor (funcionamiento orientado a la pérdida) y abrirse (funcionamiento orientado a la restauración) las veces que sean necesarias, asumiendo y respetando la particularidad de cada individuo como único, especial y diferente. Por supuesto, ésta intervención se trabaja en conjunto con psicología. Una de las reformulaciones que se les brinda es la siguiente:

			“Lupita, comprendo que en unos días te sientes bastante triste y en otros días, tienes muchas ganas de trabajar y de hacer otras actividades, y ¿sabes qué?, está bien. Es parte de tu proceso de duelo y es perfecto como lo estás haciendo, no eres rara. Probablemente estés así durante un tiempo, unos días muy sensible, otros no, y se vale sentirse así; tus sentimientos, cualesquiera que sean, son muy importantes. Quiero recordarte que si en algún momento necesitas ayuda, aquí estamos para escucharte”.

			
Uso de las aplicaciones móviles como medio de comunicación
En la profesión de Trabajo Social se tiene clara conciencia de los saltos que se han dado para transitar de un corte asistencial a un Trabajo Social técnico, crítico y hasta el día de hoy que es un Trabajo Social disruptivo.

			Por su parte, Jacqueline Ávila, en su libro Tópicos centrales en Trabajo Social, hace referencia al Trabajo Social disruptivo, desde el punto de vista de su pionero Clayton Christensen y la administración de empresas, para denominarlo como:

			“El conjunto de estrategias innovadoras que se echan a andar para responder a las exigencias de la realidad, ante la cual, las prácticas y las rutinas de trabajo van perdiendo vigencia y reduciendo la capacidad de impactar o modificar la realidad del campo profesional”. (2018, p. 7).

			En estos momentos de la era cibernética, donde todos los procesos se han digitalizado y en los que hemos crecido en materia de comunicación, información, redes sociales, transmisión y el ejercicio de la docencia, se ha visto la necesidad de actuar y adaptarse a los avances.

			Ávila propone un Trabajo Social con enfoque disruptivo, que convoca dejar atrás las actitudes pasivas, la ortodoxia, las prácticas asistencialistas y la sumisión al autoritarismo, y nos invita a asumirnos como personas críticas, analíticas, tecnológicas y a sistematizar la experiencia, claro, sin dejar a un lado nuestra ética profesional y el respeto a la autonomía de los pacientes y familiares (Ávila, 2018).

			A partir de la reflexión y análisis de la labor del trabajador social disruptivo y los avances tecnológicos que se han tenido en el servicio de cuidados paliativos, se ha visto la necesidad de brindar el programa de “Orientación a pacientes y familiares de la unidad de cuidados paliativos” a través de aplicaciones del celular, en este caso, el WhatsApp. Tal modificación ha generado un impacto significativo en la reducción del uso de papel y del tiempo invertido en las llamadas telefónicas, además, los pacientes y familiares constantemente se mantienen en comunicación y clarificación de dudas con el equipo interdisciplinario.

			Trabajo Social en conjunto con el equipo de cuidados paliativos han desarrollado diversas infografías, entre ellas: funciones del equipo de cuidados paliativos, horarios y ubicación; movimiento del paciente y prevención de úlceras, baño de esponja y uso de sábana clínica; orientación administrativa del certificado de defunción y funeraria; acompañamiento psicosocial y del duelo. Además, se ha compartido información de instituciones que apoyan a los pacientes y sus familias en materia de cuidados paliativos y de insumos requeridos para el cuidado, todo, a través de dicha aplicación. Esto ha sido de gran apoyo, debido a la situación actual que se está viviendo referente a la pandemia del COVID-19, ya que los pacientes y familiares no pueden acudir a la unidad de cuidados paliativos y todo medio de comunicación se ha hecho a través de los dispositivos electrónicos.

			La desventaja de este proyecto es que el paciente y sus familiares no cuenten con un dispositivo móvil y/o internet. En este caso, como se ha venido haciendo, se les brinda seguimiento a través de los teléfonos de la unidad, de manera mensual.

			
Discusión
Durante la ausencia del trabajador social en la unidad de cuidados paliativos, el equipo ha hecho un trabajo a marchas forzadas, haciendo lo que se recordaba, sin llevar un orden en las diversas actividades. Al integrarse la figura del trabajador social  ha sido notable el avance, ya que varias de las intervenciones se han hecho desde un marco teórico, organizacional, y han generado un impacto en la dinámica del equipo, como en la calidad de atención al paciente y sus familias.

			Las metodologías y los modelos mencionados no son los únicos aportes. Existen estudios previos y de diversos autores que pueden guiar la intervención profesional del trabajador social en el área de cuidados paliativos. En este trabajo se compartieron los que se consideraban más cercanos al contexto real y de la práctica diaria, y por supuesto, los que mejor han funcionado de acuerdo con la sistematización, y no por ello, se invalidan los demás.

			Es posible que, a pesar de las metodologías y los modelos seleccionados, no se tenga éxito con los pacientes y sus familias. El personal de Trabajo Social recuerda que cada persona tiene un contexto en el cual se tiene que adaptar y brindar las intervenciones de acuerdo con sus necesidades, oportunidades y amenazas, incluso considerar que pueden ser cambiantes en cuestión de horas.

			Es importante resaltar que socializar las distintas metodologías de intervención con el equipo interdisciplinario, marca una diferencia abismal en el abordaje integral, a aquel que no lo realiza. Medicina, enfermería, psicología y otras profesiones no deberían estar exentos de comprender cuál es el rol y las metodologías de Trabajo Social, debido a su naturaleza dependiente e inter relativa.

			De manera recíproca, el Trabajo Social como disciplina integral también debe nutrirse de los conocimientos de las demás disciplinas, para que se pueda desarrollar la capacidad de trabajar en equipo, desde un punto de vista más completo, argumentativo y sólido. Las sesiones académicas semanales que se organizan dentro del servicio de cuidados paliativos son uno de los tantos espacios oportunos y enriquecedores para compartir los aprendizajes.

			Por otro lado, es bien sabido que todas las personas, sin excepciones, tienen derecho a los cuidados paliativos. En el marco de la interculturalidad, una de las poblaciones vulnerables sería la de personas con discapacidad auditiva. Se pretende que el equipo se capacite en lengua de señas mexicana para poder ofrecer medicina paliativa a este segmento de la sociedad, que de por sí, ya se encuentra sufriendo bastantes desventajas.

			Se espera que aquel trabajador social del área de cuidados paliativos que tenga en sus manos el trabajo pueda tomar como referente alguna metodología, estudiarla y considere aplicarla en su práctica diaria. No olvidemos que el escenario es distinto y multifactorial, por lo que el trabajador social tendrá la pericia para evaluar su efectividad e impacto.

			
Conclusiones

			Trabajo Social constituye uno de los elementos indispensables para brindar cuidados paliativos, ya que muchos de los objetivos se logran en gran medida con sus aportaciones. La sistematización es el mejor proceso de aprendizaje que tiene el trabajador social para articular la teoría con la práctica y perfeccionar sus intervenciones, es por ello por lo que los cambios y ajustes que realice Trabajo Social, impactan positiva o negativamente hacia los demás miembros del equipo, pacientes y familiares.

			Es deber del trabajador social encontrarse en constante capacitación y actualización de los modelos y metodologías de intervención y no quedarse obsoleto con el enfoque del trabajador social asistencialista. Sabemos que esto implica inversión de tiempo y muchas veces económica; sin embargo, a la larga, el beneficio será mayor, para sí mismo, para los que le rodean y para la sociedad.

			El profesional de Trabajo Social en cuidados paliativos nunca trabaja solo, ni es menos ni más y tiene el mismo nivel de importancia que otro profesionista. El equipo de cuidados paliativos es un engranaje humano, cuando una de las piezas hace falta, “se hace de todo, menos cuidados paliativos”.

			Los abordajes cobran mayor importancia cuando se comprende la magnitud de la dignidad y el valor que conlleva el ser humano por el simple hecho de ser. Es por eso por lo que las intervenciones siempre tienen que otorgarse desde una perspectiva altamente humanista.

			Las acciones que realiza Trabajo Social en medicina paliativa ofrecen una oportunidad de doble crecimiento, profesional y personal. El hecho de enfrentarse todos los días a condiciones de alta vulnerabilidad pone a prueba la capacidad para ayudar a otros en el proceso de morir, y además, que esto suceda de la manera más digna. Esto se pone mejor cuando se voltea a ver a los familiares y gente más cercana y más aún, en su propia y frágil historia de vida.

			Para cerrar conclusiones, se comparte una frase de Viktor Frankl: “Al hombre se le puede arrebatar todo, salvo una cosa: la última de las libertades humanas –la elección de la actitud personal que debe adoptar frente al destino– para decidir su propio camino” (Viktor Frankl, 1979, p. 90 citado por Otálora, 2017, p. 172).

			 
Referencias

			Ángel, A. & Santamaría, J. (2009). Proceso de duelo en familiares y cuidadores. Revista Española de Geriatría y Gerontología, 44(S2), 48-54. Recuperado de https://www.elsevier.es/es-revista-revista-espanola-geriatria-gerontologia-124-articulo-proceso-duelo-familiares-cuidadores-S0211139X09002212

			Ávila, G. (2018). Tópicos centrales en Trabajo Social. México: Red de Estudiantes y Egresados de Trabajo Social en Jalisco.

			Chamorro, P. (2016). Visita domiciliaria en Trabajo Social: un aporte para su aplicación. Revista Electrónica de Trabajo Social, 14, 28-39. Recuperado de http://www.revistatsudec.cl/wp-content/uploads/2017/02/3-VISITA-DOMICILIARIA-EN-TRABAJO-SOCIAL.pdf

			Cortés, F., Bueno, J., Narváez, A., García, A. & Guerrero, L. (2012). Funcionamiento familiar y adaptación psicológica en oncología. Psicooncología, 2(3), 335-354. Recuperado de http://revistasculturales.ucm.es/index.php/PSIC/article/viewFile/40901/39158

			Cussó, H. (10 de junio de 2019) El hijo de Bilbao. Hablando de geriatría [Mensaje en un blog]. Recuperado de https://hablandodegeriatria.com/2019/06/10/hijo-bilbao/

			Espinoza, N., Zapata, C. & Mejía, L. (2017). Conspiración de silencio: una barrera en la comunicación médico, paciente y familia. Revista de Neuropsiquiatría, 80(2), 125-136. Recuperado de http://www.scielo.org.pe/pdf/rnp/v80n2/a06v80n2.pdf

			Gómez, F., & Ponce, E. (2010). Una nueva propuesta para la interpretación de Family APGAR (versión en español). ATEN FAM, 17(4),102-106. Recuperado de https://www.medigraphic.com/pdfs/atefam/af-2010/af104f.pdf

			Kent, E., Rowland, J., Northouse, L., Litzelman, K., Sylvia, W., Shelburne, N., Timura, C., O’Mara, A. & Huss, K. (2016). Caring for Caregivers and patients: Research and clinical priorities for informal cancer caregiving. PMC, 122(13), 1987-1995. Recuperado de https //pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26991807/

			Kerr, M. (2000). La Historia de una Familia: Un Libro Elemental Sobre la Teoría de Bowen. The Bowen Center for the Study of the Family. Washington, EU. Recuperado de https://thebowencenter.org/espanol/teoria/#:~:text=Introducci%C3%B3n,interacciones%20dentro%20de%20la%20unidad.

			Marinelli, S. & Molina, V. (2017). Manual de relación de ayuda. México: PPC Editorial.

			Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atención de enfermos en situación terminal a través de cuidados paliativos. Diario Oficial de la Federación. 09/12/2014. Recuperado de https://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5375019&fecha=09/12/2014

			Organización Mundial de la Salud. (2018). Cuidados Paliativos. Recuperado de https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care

			Otálora, S. (2017). Una mirada ética de la dignidad humana desde Viktor Frankl. REVISTA TEMAS, 3(11), 165-181. Recuperado de http://revistas.ustabuca.edu.co/index.php/TEMAS/article/view/1754/1344

			Powazki, R. (2010). El trabajador social. En Walsh, D. (coord.), Medicina Paliativa (pp. 260-273). España: ELSEVIER.

			Pascual, A. & Santamaría, J. (2009). Proceso de duelo en familiares y cuidadores. Revista Española de Geriatría y Gerontología, 44(S2), 48-54. Recuperado de https://www.elsevier.es/index. Recuperado de https://www.elsevier.es/index.php?=revista&pRevista=pdfsimple&pii=S0211139

			Puchalski, C. & Romer, A. (2000). Herramienta de valoración espiritual FICA. En Murray, K. (Ed). Lo esencial en cuidados paliativos: un recurso práctico en enfermería (pp. 89-90). Canadá: Life and Death Matters.

			Regueiro, A., Pérez, A., Gómara, S. & Ferreiro, M. (2007). Escala de Zarit reducida para la sobrecarga del cuidador en atención primaria. ELSEVIER, 39(4), 185-188. Recuperado de https://www.elsevier.es/es-revista-atencion-primaria-27-articulo-escala-zarit-reducida-sobrecarga-del-13100841

			Ruiz, M. & Jaramillo, A. (2019). El rol del psicólogo en los cuidados paliativos. En Aréchiga, G. (coord), Principios prácticos de medicina paliativa y del dolor. (pp. 72-86). México: Editorial Universidad de Guadalajara. 

			Vanzini, L. (2010). El Trabajo Social en el ámbito de los cuidados paliativos: una profundización sobre el rol profesional. Dialnet, 47, 184-199. Recuperado de http://www.trabajosocialmalaga.org/archivos/revista_dts/47_12.pdf 
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Resumen

			Ante la pandemia del COVID-19 y debido a su rápida transmisión, se ha incrementado la urgencia de atender las necesidades sociales de la población. Pero… ¿qué papel ejercen las y los trabajadores sociales en este contexto de emergencia? Los profesionales de Trabajo Social tienen un papel fundamental como expertos de la atención y la intervención social. El impacto que efectúa la atención brindada del profesional del Trabajo Social, tanto con el paciente y la familia, es de gran importancia: en el área de cuidados paliativos, cuando el enfermo afronta problemas de orden físico, psicosocial o espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente mortal (OMS, 2020), el objetivo es mejorar la calidad de vida. Los cuidados paliativos deben proporcionarse en observancia de los principios de la cobertura sanitaria universal, brindando todo un panorama de opciones para poder sobrellevar la situación, de modo que sea una menor carga para el cuidador primario y la familia (Trujillo de los Santos & Galván, 2014). Todas las personas, independientemente de sus ingresos, del tipo de enfermedad que padezcan o la edad, deben tener acceso a un conjunto de servicios sanitarios básicos, incluidos los cuidados paliativos (Nucci, Crosetto, Bilavcik & Miani, 2008). La atención social es importante para lograr una adherencia al tratamiento, ya que los familiares deben tomar una decisión difícil, por eso es importante ofrecer un acompañamiento digno, saber que no están solos, y que se sientan escuchados, pues ellos también son importantes. El trabajador social se encarga de hacer una adecuada canalización, ya sea de especialidad interna, externa o de institución, orienta sobre los trámites correspondientes, el orden de cómo efectuarlo, se capacita para realizar una bitácora del cuidado del paciente y buscar soluciones.

			Palabras Clave: Cuidados paliativos, Trabajo Social, calidad de vida, atención social, SARS  CoV-2.

Intervención de Trabajo Social en el Área de Cuidados Paliativos ante la emergencia sanitaria por SARS CoV-2

			Se entiende a la salud como componente fundamental de la calidad de vida, y el tratamiento del individuo deja de estar sometido a la dualidad salud-enfermedad, para conseguir un objetivo mucho más amplio: el bienestar biopsicosocial (Charfolet & González, 1993).

			El impacto de la atención brindada desde un inicio, tanto a la familia como al paciente, es de gran importancia en el área de cuidados paliativos; el objetivo más importante es mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan problemas de orden físico, psicosocial o espiritual inherentes a una enfermedad potencialmente mortal (OMS, 2020). Desde la atención primaria inicia un cambio, se brinda un lugar seguro para esclarecer dudas y ofrecer un apoyo multidisciplinario; cuando algunas otras áreas dicen “ya no se puede hacer más”, ahí entran los cuidados paliativos, que brindan todo un panorama de opciones para poder sobrellevar la situación, de modo que sea una menor carga para el cuidador primario y la familia.

			Al tener en cuenta la necesidad social y afectiva del paciente, los trabajadores sociales demuestran gran competencia en la movilización de recursos, por lo que son los miembros dinamizadores del equipo de cuidados paliativos. La comprensión de éstos facilita una ayuda al cuidador primario, a la familia, como al resto de profesionales de la salud que muestren dificultades en la relación paciente-cuidados paliativos. 

			La pérdida, el cambio y la muerte, son dimensiones de la vida cotidiana de los sujetos, que han constituido siempre una parte inherente al Trabajo Social; esto quiere decir, que todo trabajador social, donde quiera que sitúe su acción en esta área específica va a tener que ocuparse de personas que están próximas a la muerte o que están atravesando un duelo”. (Agrofo & Manrique, 1996, p. 382).

			La familia acude al trabajador social principalmente porque se rompe el equilibrio familiar y necesitan imperiosamente que alguien ayude a restituirlo. La experiencia demuestra que cuando una familia conoce los servicios y recursos de que dispone y se siente respaldada por el equipo prefiere ocuparse del paciente.  

			Al menor indicio de alguna variable que entrañe riesgo social resulta necesaria la coordinación y la derivación precoz de una interconsulta con el profesional de Trabajo Social.

			Los profesionales en Trabajo Social deberán desarrollar una serie de habilidades y competencias para poder dar una atención adecuada: su formación implica la escucha activa, la observación; la actualización constante en protocolos, manuales, normatividad; ser flexibles con las nuevas tecnologías, y hacer uso adecuado del EPP (Equipo de Protección Personal). 

			Citando a Chapman y Gravin (1993), el dolor y el sufrimiento humano es “un estado afectivo, cognitivo y negativo que se caracteriza por una amenaza a su integridad, por la impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitan afrontarla” (p. 5-13). Todos tenemos miedo a la muerte, y éste miedo se manifiesta de diversas formas, una de las representaciones más frecuentes es la negación de la muerte. Sin embargo, el hecho de asimilar que nuestra existencia tiene un fin y asumir el hecho de la muerte, nos hace profundizar respecto al vivir.

			Dar una mala noticia nunca es sencillo, ni para quien la da ni para el que la recibe, por eso es vital un acompañamiento social, emocional y espiritual. La atención social es importante para lograr una adherencia al tratamiento, orientándoles de los servicios que pueden llegar a requerir y buscando soluciones. El paciente tiene derecho y debe recibir los cuidados ordinarios que se tienen con cualquier persona enferma, pero puede aceptar o rechazar legítimamente ciertos tratamientos médicos. Los familiares deben tomar una decisión, por lo que necesitan saber que no están solos, así como sentirse escuchados. Se debe disponer de una comprensión amplia de la sociedad con la que trabajamos, saber cómo ha evolucionado y cómo los diferentes grupos culturales y étnicos que la constituyen consideran la muerte, las circunstancias que la rodean (ritos funerarios, etc.) y el duelo; tener un conocimiento enciclopédico y estratégico de los recursos disponibles para hacer frente a las necesidades del paciente y su familia, como también la capacidad de dar la posibilidad a los enfermos y a sus familias de recurrir a estos recursos, ya que la toma de conciencia y la participación de los afectados en su propio proceso es fundamental para la resolución de sus dificultades.

			
Profesionales del Trabajo Social en tiempos del COVID-19

			El 31 de diciembre de 2019, la Comisión Municipal de Salud y Sanidad de Wuhan (provincia de Hubei, China) informó sobre un grupo de 27 casos de neumonía de etiología desconocida, con una exposición común a un mercado mayorista de mariscos, pescado y animales vivos en la ciudad de Wuhan, incluyendo siete casos graves. El inicio de los síntomas del primer caso fue el 8 de diciembre de 2019. El 7 de enero de 2020, las autoridades chinas identificaron como agente causante del brote un nuevo tipo de virus que ha sido denominado SARS-CoV-2. (OMS, 2019; Paules, Marston & Fauci, 2020)

			El 11 de marzo de 2020, la OMS declaró la pandemia mundial del coronavirus, la cual ha mostrado una alta capacidad de transmisión, y como consecuencia, la urgencia de atender las necesidades sociales de la población. Pero ¿qué papel ejercen las y los trabajadores sociales en este contexto de emergencia?

			Los profesionales de Trabajo Social tienen un papel fundamental como expertos de la atención y la intervención social. Para ello, es necesario que conozcan las directrices de atención y las medidas comunitarias ante una situación de catástrofe o de alerta social que garanticen a toda persona, grupo o comunidad, el acceso a recursos y el apoyo para cubrir sus necesidades, principalmente de aquellos que se encuentran en situación de mayor vulnerabilidad o en un entorno específico de desventaja social.

			Ante los brotes de enfermedades muy contagiosas, con alta mortalidad y con intervenciones terapéuticas limitadas para mantener la vida, como el coronavirus, el tratamiento primario es el alivio de los síntomas. Para ello resulta necesario priorizar haciendo una valoración global y un juicio adecuado sobre la severidad de la enfermedad y su pronóstico.

			
Objetivo general

			El principal objetivo del trabajador social es potenciar las capacidades del cuidador y de la familia, ya que sólo desde ahí puede operarse un cambio. Conocer los factores de riesgo social de la familia del paciente, para brindar orientación de servicios y estrategias a los familiares.

			Puesto que representa un reto brindar atención de calidad ante la situación sanitaria actual, la oportunidad para reestructurar el acompañamiento y detectar la problemática social, ofrece las herramientas para mejorar la situación. El trabajador social va encaminado a mejorar la calidad de vida del paciente y de su familia, el paciente ha de saber qué dificultades sociales están entorpeciendo su proceso y a partir de ahí comienza el verdadero trabajo para el equipo.

			
Objetivos específicos

			
					Identificar las problemáticas sociofamiliares producidas o asociadas a la enfermedad.

					Determinar su procedencia y las consecuencias que se derivan de ellas.

					Poner en marcha sistemas de ayuda que permitan a las personas afrontar la situación en la que se encuentren.

					Promover y evaluar con los responsables los recursos de forma actualizada, es decir, adaptarlos a los posibles cambios sociales.

					Dotar a la comunidad de toda aquella información necesaria para la mejora de la salud y la calidad de vida de la población en general.

			

			Marco teórico
¿Qué son los Cuidados Paliativos?

			La OMS ha ampliado esa definición y considera a los cuidados paliativos como:

			Un enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con Enfermedades Amenazantes para la Vida (EAV), a través de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación temprana e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas físicos, psicológicos y espirituales (OMS, 2019).

			Los Cuidados Paliativos son una filosofía que encierra el concepto de muerte con dignidad, la que debe ocurrir en su momento, sin acelerarla, pero tampoco alargarla inútilmente o de forma cruel. Cuando las terapias ya no ofrecen los beneficios deseados y sus efectos adversos superan dichas eficacias, se está ante una de las etapas más difíciles; es entonces cuando hay que cambiar el tratamiento tradicional por el paliativo. Los Cuidados Paliativos no son un conjunto de omisiones terapéuticas que buscan poner término a un sufrimiento y por ningún motivo deben confundirse con la muerte asistida o la eutanasia.

			Los trabajadores sociales pertenecen a aquellos recursos humanos que existen a nivel de atención primaria u hospitalaria; a veces éste recurso es desconocido, debido a varios factores: por una parte, debido al escaso interés de abrirse a otras profesiones, y por otra, a la escasa tradición de trabajar en equipo, incluida la escasa presencia de profesionales de esta disciplina en el ámbito sanitario (Vanzini, 2010).

			
Figura 1

			Equipo de Cuidado Paliativos

			[image: ]

			Nota. El equipo de Cuidados Paliativos se integra por Medicina, Enfermería, Nutrición, Psicología y Trabajo Social. Hospital General Dr. Manuel Gea González. División de Cuidados Paliativos y Clínica de Dolor, 2019. Sala en compañía.

			
¿Cuál es la labor de un trabajador social?

			De acuerdo con el Instituto Mexicano de Psicooncología1 : 

			La licenciatura en Trabajo Social está enfocada a la formación de profesionales de forma integral, mediante la utilización de teorías acerca del comportamiento humano y sistemas sociales, en el que las personas interactúan con su entorno, que les permiten afrontar la problemática actual y futura que sucede en la sociedad. Promoviendo el bienestar social de la población en los diversos sectores donde se desempeñe, dentro del marco del respeto a la dignidad (IMP, 2020).

			El Trabajo Social pretende contribuir al análisis y toma de conciencia del problema que afecta al paciente y familia, logrando que se formen como agentes de su propio cambio y potenciar el desarrollo de habilidades que les permitan afrontar la situación-problema (Charfolet & Abad, 1993).

			
Perfil del trabajador social en la Unidad de Cuidados Paliativos

			
					Tener la Licenciatura en Trabajo Social, con Título y/o Cédula Profesional.

					Trabajar en una Unidad Hospitalaria.

					Tener un año de experiencia en el ámbito Hospitalario.

					Conocer a profundidad la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atención de enfermos en situación terminal.

			

			Figura 2

			Intervención de trabajo social con el binomio paciente-familia
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Nota. Fotografía de un paciente paliativo, que se dio de alta por máximo beneficio, marzo 2020.

			


			Citando a Yerpes y Tejón (2011) en el artículo “El Trabajador Social como Agente de Cambio en Cuidados Paliativos”, es necesario realizar las siguientes funciones:

			
					Evaluar el proceso de cambios del paciente en el transcurso de una enfermedad mediante el seguimiento de casos.

					Realizar buenas prácticas en el ámbito socio sanitario desde el enfoque multidisciplinar.

					Coordinar el trabajo con otros servicios socio sanitarios y optimizar el uso de los recursos disponibles. Procedimientos de actuación común (compartir guías y protocolos de actuación).

					Mediar entre la familia, paciente, equipo terapéutico e institución, buscando las soluciones más apropiadas, estableciendo una relación de ayuda honesta.

			

			Figura 3

			Reunión Familiar de Cuidados Paliativos.
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Nota. Reunión familiar en tiempos de COVID, en la Sala en Compañía del Hospital General Dr. Manuel Gea González, agosto 2020.




			Funciones de Trabajo Social en Cuidados Paliativos en el Hospital General Dr. Manuel Gea González

			A raíz de la pandemia, la forma de trabajo del equipo de cuidados paliativos se ha modificado drásticamente, lo cual ha ocasionado conflictos entre los pacientes y la familia, sin embargo, se procura una atención de calidad, manteniendo las siguientes funciones:

			
					Valorar el riesgo psico-social-familiar.

					Asesorar a la familia para que gestione los recursos disponibles: apoyos económicos, programas de consejería (proporcionados por las alcaldías), etc.

					Mediar entre el paciente, la familia, el equipo terapéutico y la institución, buscando las mejores soluciones.

					Orientar al enfermo y a sus familiares sobre los recursos institucionales y las redes de apoyo que puedan formar. 

					Coordinar el trabajo de forma multidisciplinaria con la institución y optimizar el uso de los recursos con que se disponga.

					Capacitar a los familiares para mejorar o dimensionar sus redes de apoyo en el cuidado del paciente y del cuidador primario, proporcionándoles una mejor calidad de vida.

					Evaluar el proceso de cambio del paciente en el transcurso de su enfermedad mediante el seguimiento de casos (Alemany, 2020).

			

			
Figura 4

			Tabla de indicadores de trabajo social en cuidados paliativos
[image: ]
Nota. Tabla dinámica del censo de Trabajo Social en Cuidados Paliativos, mes de julio 2020. Hospital General Dr. Manuel Gea González.

			
Discusión 

			La falta de formación y de concienciación sobre los cuidados paliativos por parte de los profesionales de la salud es un obstáculo importante a los programas de mejoramiento del acceso a esos cuidados (OMS, 2020). La pandemia de COVID-19 ha traído mucho sufrimiento porque ha afectado de forma especial a la salud de millones de personas, por lo que su alivio se ha vuelto un tema esencial. Provoca dolor, dificultad para conseguir alivio de los síntomas, percepción de falta de futuro, soledad, además de los efectos de la enfermedad en las familias. Los trabajadores sociales enfocados en los cuidados paliativos poseen el compromiso de explorar su propia formación en el área ya mencionada para enriquecer su labor profesional y ofrecer una atención integral y de calidad (Pozo, 2017).

Conclusiones

			Los cuidados paliativos deben proporcionarse en observancia con los principios de la cobertura sanitaria universal. Todas las personas, independientemente de sus ingresos, del tipo de enfermedad que padezcan o de su edad, deben tener acceso a un conjunto de servicios sanitarios básicos, incluidos los cuidados paliativos (Nucci, 2008). En los sistemas financieros y de protección social debe tenerse en cuenta el derecho humano de la población pobre y marginada a contar con cuidados paliativos (Novellas, 2000).

			El trabajador social debe diferenciar cuando éstos mecanismos están actuando de forma adaptativa y cuando están entorpeciendo el proceso. También la formación debe incluir una reflexión personal; este tipo de área de intervención obliga a los profesionales a enfrentarse con la muerte cada día, por ello es importante que el trabajador social, así como el resto del equipo, tengan elaborada su propia muerte y la de sus seres más próximos. Evitar tanto el rechazo atemorizado al paciente como el mecanismo opuesto de efusión e identificación con él. Es fundamental que el trabajador social mantenga una actitud equilibrada que le permita al mismo tiempo hacerse cargo de la situación y reaccionar de forma adecuada. 

			La COVID-19 debe motivar a los líderes a escuchar, proteger, preparar, dar apoyo y cuidar al personal sanitario en este tiempo de tormentas. El trabajo en equipo aparece como una estrategia de intervención más integral, aunque la dinámica de éste puede diferir en la atención conjunta o la atención por separado de cada profesional para luego discutir conjuntamente las prioridades del caso (Astudillo, s/f).

			En este punto es pertinente citar una frase de la Trabajadora Social Esperanza Agrafo Bentancor, quien resume y describe cualitativamente a un equipo de cuidados paliativos de la siguiente manera:

			(…) el personal que atiende a estos enfermos debe mantener su sensibilidad y su destreza profesional, al mismo tiempo que no verse sobrecargado por el dolor de la empatía y por la fatiga del cuidado. Su tarea es más difícil y menos estresante cuando estos profesionales se aceptan a sí mismos como seres humanos y, por tanto, aceptan sus límites. No son una fuente inagotable de sensibilidad emocional, ni físicamente incansables. Tienen necesidades que cubrir y vidas que van más allá de sus tareas profesionales. Los límites del contexto y compartir las tareas en un equipo reducen la carga. La ventilación emocional en grupos de apoyo amortigua el estrés (1999, p. 383).

			Nuestro país requiere mejorar la formación de los profesionales en cuidados paliativos y aumentar los servicios paliativos, con la inclusión del Trabajo Social (Carreón, 2015).

			
Figura 5

			Equipo de Cuidado Paliativos Hospital General Dr. Manuel Gea González. División de Cuidados Paliativos y Clínica de Dolor, 2019.
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Nota. Equipo de Cuidados Paliativos del Hospital General Dr. Manuel Gea González, diciembre 2019.
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			Sociedad en duelo: La muerte en la emergencia sanitaria

			
Norma Cruz Maldonado

			
Resumen

			La definición sobre la muerte pareciera tener sólo una dimensión de interpretación, sin embargo, para una disciplina como el Trabajo Social se plantea la necesidad del estudio e intervención de la muerte desde lo social, en tanto que sus causas y efectos trastocan categorías de análisis de las Ciencias Sociales como el género, los derechos humanos, así como los significados y prácticas sociales que se tejen en la cotidianidad de los sujetos. En este artículo se intentará brindar algunos argumentos que permitan señalar que el estudio e intervención de las implicaciones de la muerte no son privativas de una disciplina o ciencia. Por el contrario, hoy más que nunca, la realidad social despliega una serie de eventos en los que lamentablemente la muerte de las personas puede obligar a replantear estrategias de intervención en escenarios de emergencia social. Este artículo se integra por dos apartados, en el primero se reflexiona sobre las principales causas de muerte entre los mexicanos y su relación con las determinantes sociales, mientras que en la segunda sección se analiza el concepto de duelo y los elementos que obstaculizan o facilitan este proceso; para ello se aludirá a dos situaciones acontecidas en la historia reciente de México y que permiten identificar que algunas de las características del duelo no son ajenas, a pesar de no mantener una relación con los familiares o con quienes fallecieron en la mina de carbón “Pasta de Conchos” y en la explosión del ducto de PEMEX ubicado en Tlahuelilpan. Especial mención merece el duelo en este contexto de Sana Distancia, toda vez que los fallecimientos por COVID-19 vinieron a modificar el ritual funerario. Por último, es esencial reconocer que al no ser atendidos los efectos psicosociales de las muertes súbitas se podrían generar problemas de salud mental, toda vez que el confinamiento puede acelerar éstos; estrategias de intervención como la Terapia Narrativa pueden ser una opción en éstos tiempos que invitan a resignificar a la muerte y el duelo.

			Palabras clave: muerte, duelo, Trabajo Social, intervención social, COVID-19

			
Sociedad en duelo: La muerte en la emergencia sanitaria

			La muerte forma parte de la vida cotidiana, no sólo porque lamentablemente todos los días mueren personas, sino porque la enfermedad y muerte forman parte de las tramas que se proyectan en las novelas, películas, canciones, incluso últimamente en las series.

			Una de las novelas clásicas que nos aproxima al proceso de morir de una persona es “La muerte de Iván Ilich”, del reconocido escritor León Tolstoi. A pesar de ser un texto corto, el autor hace una descripción densa del proceso salud-enfermedad-muerte del protagonista con relación a su contexto de vida, colocando especial énfasis en los dilemas que plantea la proximidad de la muerte.

			En el caso del mundo del cine, existen diversos ejemplos que permiten un acercamiento a las reacciones de quienes saben que la muerte está cerca, por ejemplo, “Antes de partir”, que muestra los últimos meses de vida de dos hombres con enfermedades terminales que buscan cumplir una lista de cosas que tenían que hacer antes de morir: Carter Chambers (Morgan Freeman) y Edward Cole (Jack Nicholson); cada personaje afronta de manera diferente la muerte, y en gran parte se debe a su trayectoria de vida y circunstancias en las que se encuentran en el momento de su diagnóstico. “En lo mejor de mi vida” se exponen las inquietudes paternales de un hombre que está cercano a la muerte; el avance de su cáncer ocurre de manera paralela al embarazo de su esposa, por ello los últimos meses de su vida los destina a videograbarse como una forma de establecer un vínculo con su hijo. En el séptimo arte también encontramos películas en las que la muerte nos genera una necesidad de justicia: cómo olvidar la muerte de Han Solo a manos de su hijo, Kilo Ren, en una película de la serie de la Guerra de las Galaxias.

			Por otra parte, a través de las plataformas digitales de entretenimiento se puede acceder a diversas series, en las que la muerte y el duelo son los temas centrales, por mencionar algunos: “After Life”, “Más allá de mi mujer, “Historia de un Crimen: La Búsqueda”, “Si algo me pasa: Los quiero”, “El cuaderno de Tomy”, “Criogenización: vivir dos veces”; entre muchas otras.

			A pesar de que la muerte forma parte del entretenimiento, no deja de ser dolorosa cuando arrebata de manera física a un ser querido. Hoy en día, el período de vida es más amplio en comparación con otras décadas, sin embargo, un porcentaje importante de la población vive sus últimos años de vida con enfermedades no transmisibles, y que además generan discapacidades e impactos económicos y sociales. Cabe agregar que aproximadamente el 50% de la población no tiene sistema de seguridad social, y su única vía de acceso a servicios de salud era a través del Seguro Popular. Este contexto empeoró el pronóstico que se tenía previsto ante la llegada del virus SARS-CoV2 a territorio mexicano.

			En los días en los que se elaboró este texto, el número de muertes por COVID-19 rebasó el número de fallecimientos por diabetes mellitus que se tuvieron en 2019, los decesos por este último padecimiento ascendieron a 104, 354 casos; en nueve meses se han registrado 104,873 defunciones a consecuencia del COVID-19 (Secretaría de Salud, 2020).

			El número de fallecidos en esta contingencia interpela a cada uno, cada vez los decesos son más próximos. Por ejemplo, la pérdida de un gran amigo en esta pandemia, desconociendo si ésta se encuentra asociada al COVID-19; sin embargo, al igual que muchas personas, experimentar la conmoción, el dolor, el insomnio e incluso insensibilidad, se logran atenuar algunos de estos sentimientos a través de la presencia digital y otros tipos de apoyo a las familias. La muerte en tiempos de pandemia por una enfermedad infectocontagiosa demanda estrategias novedosas de los profesionales a fin de evitar su desenlace en un duelo complicado o en un problema de salud mental como la depresión.

			Este texto coloca en discusión la necesidad del estudio e intervención de la muerte desde lo social, en tanto que sus causas y efectos trastocan categorías de análisis de las Ciencias Sociales como el género, los derechos humanos, así como los significados y prácticas sociales que se tejen en la cotidianidad de los sujetos.

			Hoy más que nunca la realidad social despliega una serie de eventos en los que lamentablemente la muerte de las personas obliga el replanteamiento de estrategias de intervención en escenarios de emergencia social.

			
La muerte como un campo de estudio e intervención social

			El inicio del presente siglo fue testigo de importantes transformaciones demográficas y epidemiológicas a escala nacional e internacional. No sólo se incrementó la esperanza de vida al nacer y se controlaron las enfermedades contagiosas, sino que también las determinantes sociales de la salud se ubicaron como la causa principal de las enfermedades y muertes entre la población.

			El nuevo escenario epidemiológico se caracteriza por una esperanza de vida al nacimiento nunca registrada en la historia de México, este indicador pasó de 47.3 años en 1950 a 75.1 años para 2019. En este período de tiempo, las mujeres han mostrado tener más longevidad que los hombres, en gran medida esto es resultado de las causas de enfermedad y muerte por sexo, donde la categoría de género cobra especial relevancia. Por otra parte, las enfermedades no transmisibles (ENT) se ubican como las principales responsables de la mortalidad de la población. Por su parte, la Organización Mundial de la Salud (2000) en la Estrategia mundial para la prevención y el control de las enfermedades no transmisibles, reconoció que a finales del siglo XX las ENT habían “… contribuido a casi el 60% (31,7 millones) de las defunciones mundiales y al 43% de la carga mundial de morbilidad. Sobre la base de las tendencias actuales se prevé que, para 2020, estas enfermedades serán la causa del 73% de la mortalidad y del 60% de la carga de morbilidad.” Además, enfatizó que “… el 77% del total de defunciones atribuibles a las enfermedades no transmisibles se registraron en países en desarrollo, y el 85% de la carga de morbilidad que representan éstas afectó a países de ingresos bajos y medianos” (OMS, 2000).

			Este nuevo escenario plantea reflexiones importantes sobre la mortalidad de la población desde un enfoque social, pero principalmente demanda estrategias de intervención social, ya sea en términos de cuidados paliativos o para afrontar las pérdidas entre los familiares de quienes padecen y mueren de ENT o causas externas.

			De acuerdo con el último Censo de Población y Vivienda (2020), en nuestro país habitaban aproximadamente 126 014 024 personas, el 51.2% son mujeres y el resto hombres. En cuanto a su composición por edad, el 25.2% de la población es menor de 14 años, 24.9% se encuentra entre los 15 y 29 años, 21.3% entre los 30 y 44 años, 16.4% tiene entre 45 y 59 años, y finalmente 12% tiene más de 60 años.  

			Por otra parte, cabe que señalar que las Enfermedades No Transmisibles (ENT) o Enfermedades Crónicas Degenerativas (ECD) son padecimientos que se caracterizan por ser de amplia duración y progresión lenta, desde el Trabajo Social su importancia radica en que éstas son las principales causas de muerte en México, que tienen como común denominador de origen a las determinantes sociales de la salud. De acuerdo con el INEGI (2019), entre las diez principales causas de muerte en nuestro país se encuentran la diabetes mellitus, tumores malignos, agresiones, accidentes, enfermedades cerebro vasculares y del corazón.

			Los datos antes mencionados cobran especial relevancia al momento de analizar las estadísticas relacionadas a la mortalidad de la población. En 2019, se registraron aproximadamente 747,784 defunciones, el 88.8% de éstas se debieron a enfermedades, el restante 11.2% corresponde a los fallecimientos relacionados a causas externas1 , y poco más del 50% de éstas se concentraron en las personas mayores de 65 años (INEGI, 2019). Ante el incremento de ECD y los cambios demográficos por el que atraviesa nuestro país, se espera el incremento de la tasa de mortalidad de manera paulatina, y obviamente este contexto implicaría procesos de intervención social desde los cuidados paliativos y de afrontamiento a la muerte.

			Desde el Trabajo Social, las estadísticas relacionadas a la mortalidad de la población presentan dos preocupaciones en particular para su comprensión e intervención:

			Primera dimensión, sobre las causas de las ENT: Un primer acercamiento a las implicaciones sociales de los datos anteriores está en las causas de estos fallecimientos, pues en gran medida están relacionados con las determinantes sociales de la salud y situaciones generadas de la política económica y social que durante décadas mantuvo nuestro país. El sedentarismo, la obesidad, uso de tabaco y alcohol, así como el género y el acceso a los servicios de salud son aspectos que requieren de un amplio trabajo de promoción y educación para la salud desde lo social. Incluso, aunque el suicidio y las muertes violentas representan un porcentaje menor respecto al total de defunciones, éstos tienen orígenes sociales como el desempleo, adicciones, desintegración familiar, fractura del tejido social, desesperanza, entre otros. Por ello, en un primer momento, como campo de estudio e intervención social asociado a la muerte se encuentran las causas de ésta.

			Segunda dimensión, sobre los efectos de la ENT: Estos padecimientos también manifiestan un impacto social importante para las personas, familias y la misma sociedad. No sólo de orden económico, sino de tipo social (emocional, espiritual, psicosocial), ya que las ENT con diagnósticos desfavorables generan un lento y doloroso deterioro físico y cognitivo a quienes las padecen, dejando a su paso diversos perjuicios incluso entre sus familiares. La eliminación de extremidades o de alguna parte del cuerpo, como en el caso de la diabetes mellitus o del cáncer de mama, en algunos casos forman parte del tratamiento y conduce a la depresión, ansiedad o intento de suicidio. Esta situación propició la creación de especialidades como los cuidados paliativos y la tanatología como soporte durante la fase terminal para el enfermo y su familia, principalmente. Es en esta segunda dimensión donde históricamente se ha visualizado la intervención de las y los trabajadores sociales con la muerte.

			En la historia de la humanidad, se ha definido a la muerte como el cese de las funciones corporales, sin embargo, sabemos que la muerte despliega una serie de significados más allá del hecho biológico, y es tal vez desde lo social donde este suceso cobra relevancia. Nietzche expresó: “Hay conceptos que se pueden definir y otros que tienen una historia”, la muerte es uno de ellos, su definición no puede ser sólo desde una dimensión.

			
Fallecimientos y duelo por COVID-19

			Al agrupar a las defunciones por la forma en la que acontecen, por un lado, están aquellas que se podrían considerar como muertes naturales, que son resultado de una patología previa, con causa conocida y evolución progresiva fatal; por otra parte, se encuentran las muertes inesperadas o súbitas, aquellas que ocurren cuando una persona en aparente estado de salud muere, entre éstas podemos ubicar los decesos por homicidios, accidentes, suicidio o conductas violentas, incluso aquellas derivadas de situaciones de emergencia como sismos. 

			Sin hacer menoscabo de las muertes por “causas naturales”, existe una diferencia significativa en el momento de elaborar el duelo en comparación con las muertes súbitas, la posibilidad de manifestar una despedida de manera verbal y acompañar al moribundo en sus últimos minutos de vida, se colocan como una necesidad de quienes vivirán. Diversas disciplinas han definido el duelo, y una de las concepciones más trascendentales es la propuesta por Freud, al señalar que éste es un proceso intrapsíquico y privado que surge ante la pérdida de una persona amada. Desde esta postura, la intervención profesional para elaborar el duelo deberá apoyar al o los deudos a diluir el vínculo de apego con el difunto. Sin embargo, esta perspectiva recibió diversas críticas por minimizar al duelo como un asunto individual, restando importancia a los factores sociales que pueden facilitar u obstaculizar la superación de la pérdida, tales como los demás familiares, la cultura, la religión, la naturaleza del deceso, la edad, así como la relación que el doliente y el difunto tenían.  

			Hagman señala que el duelo es “… un proceso intersubjetivo en el cual será necesario transformar y reestructurar el apego hacia la persona fallecida. En su abordaje relacional, la afectividad buscaría preservar o restaurar la conexión interpersonal con los otros…” (Citado por Yoffe, 2013, p.130). Incluso, esta definición se acerca a lo social en el duelo y a considerar una representación contraria a la conclusión de una relación como resultado de la muerte.

			Desafortunadamente, es cotidiano conocer a través de los medios de comunicación y redes sociales de fallecimientos súbitos, algunos han cimbrado de dolor y enojo al país. En la historia reciente, existen diversos casos en los que pueden ser analizados los procesos de duelo colectivo:

			
					Pasta de Conchos: En la mina de carbón “Pasta de Conchos” (Coahuila, México) varios túneles colapsaron el 19 de febrero de 2006 como resultado de una explosión, atrapando a 65 mineros. Desde el momento en que sucedió el incidente, se programó una intervención de búsqueda y rescate de los mineros; sin embargo, el 25 de febrero de ese mismo año se detuvieron los trabajos de rescate, argumentando que las condiciones en las que se encontraban no auguraban que estuvieran vivos, enfatizando que las condiciones de la mina representaban un riesgo latente para los rescatistas. A la fecha sólo se han rescatado los cuerpos de dos mineros, Felipe de Jesús Torres Reyna (23 de junio de 2006) y José Manuel Peña Saucedo (1 de enero de 2007). Durante años, las y los deudos han luchado por la reparación del daño, búsqueda de la justicia y rescate de los cuerpos, pero fue hasta octubre del 2020 que Andrés Manuel López Obrador se comprometió con las familias a reiniciar hasta el año 2022 el rescate de 63 cuerpos de los mineros que quedaron sepultados (Forbes México, 2020).

					Tlahuelilpan: Justo cuando el gobierno federal emprendió acciones contra el llamado “huachicoleo”, y en medio de una crisis de desabastecimiento de gasolina en todo el país, los pobladores de Tlahuelilpan descubrieron una toma clandestina en un ducto de Pemex. La situación llevó a que hombres, mujeres, jóvenes e infantes se aglutinaran alrededor del ducto para tomar de ese líquido preciado. A pesar de que integrantes de la Secretaría de la Defensa Nacional trataron de disuadir a todas y todos los presentes, diez minutos antes de las siete de la tarde se registró una explosión y por consecuencia, un incendio que se controló cinco horas después. Según las notas periodísticas, el saldo de personas fallecidas ascendió a 137 personas, entre los impactos de esta terrible explosión hay 194 niñas, niños y adolescentes en estado de orfandad, menores de edad que de un día a otro tuvieron que afrontar la pérdida de al menos dos integrantes de la familia, entre ellos el padre (Najar, 2019; BBC News Mundo, 2019).

					Estación Los Olivos de la línea 12 del metro CDMX: La noche del 3 de mayo del 2021 colapsaron las estructuras que soportan el metro elevado entre las estaciones del metro Tezonco y Los Olivos, este hecho llevó a que un convoy del metro se precipitara al vacío; el resultado inmediato fueron 24 personas fallecidas y al menos un centenar de personas heridas y en crisis nerviosa. Por el horario en el que sucedieron los hechos (22:30), murieron de manera inesperada hombres y mujeres en su mayoría en edad adulta, todos y todas regresaban de trabajar. También se ha dado a conocer por parte de las autoridades que algunas personas que sobrevivieron a este incidente han perdido alguna extremidad de su cuerpo.

			

			Especial mención merece la emergencia sanitaria por COVID-19, ya que obligó a redefinir el duelo y el ritual funerario. A finales del 2019, a través de los medios de comunicación y sobre todo de las redes sociales, poco se fue conociendo sobre una nueva enfermedad que apareció en Wuhan, China. Finalmente, o tal vez inicialmente, el 12 de enero del presente año, se describió la secuencia genética del entonces llamado nuevo coronavirus; éste es un coronavirus 80% idéntico al SARS, que se contagia por vías respiratorias, y la enfermedad se manifiesta con signos y síntomas parecidos a los de la gripe común. Su peligrosidad se debe a la rápida propagación porque el período de incubación es usualmente asintomático, así como a la mortalidad que ocasiona.

			El 30 de enero de 2020, el Comité de Emergencias de la Organización Mundial de la Salud (OMS) declara que el brote de 2019-nCoV es una Emergencia de Salud de Importancia Internacional (ESPII). Esta alerta ocurre cuando se habían identificado “7818 casos confirmados en todo el mundo, la mayoría de ellos en China y 82 en otros 18 países. La OMS evalúa el riesgo en China como muy alto y el riesgo mundial como alto” (OMS, 20 de julio de 2020).

			A pesar de las medidas tomadas por el gobierno de China para evitar la propagación de la enfermedad fuera de su territorio fue inevitable. Durante enero y febrero diferentes países presentaron casos importados de COVID-19, la capacidad de rastrear el cómo y cuándo se contagiaron se perdió, la transmisión pasó a ser comunitaria. Por ello, el 11 de marzo de 2020, con más de 118,000 casos de COVID-19 en 114 países, la enfermedad fue reconocida por la OMS como pandemia (OMS, marzo de 2020).

			El país vecino del norte confirmó el 15 de enero el primer caso con síntomas de este nuevo coronavirus: se trataba de un hombre de 30 años que recientemente había viajado a la región de Wuhan. El 26 de enero, el entonces presidente de los Estados Unidos de Norteamérica señalaba que “el riesgo para los estadounidenses sigue siendo muy bajo. Cuando tienes 15 personas... en un par de días va a bajar y acercarse a cero. Es muy buen trabajo el que hemos hecho” (BBC News Mundo, 2020). No obstante, a principios de marzo, este país se convirtió en el nuevo epicentro mundial de la pandemia de COVID-19.

			Bajo este contexto mundial y a pesar de las exigencias de algunos sectores de la sociedad, el actual presidente de nuestro país decidió no cerrar sus fronteras (aéreas, marítimas y terrestres), ni implementar una estrategia de seguimiento entre quienes ingresaban a nuestro país. El 28 de febrero, Hugo López-Gatell, Subsecretario de Prevención y Promoción de la Salud de la Secretaría de la Salud, confirmó el primer caso positivo de COVID-19 en un mexicano, se cree que éste fue contagiado en Italia, pues volvía de un viaje de ese país. Fue el 18 de marzo cuando se confirmó la primera defunción a causa de este virus.

			Como una medida preventiva para romper con la cadena de contagios, el gobierno mexicano implementó la Jornada Nacional de Sana Distancia, en un primer momento prevista del 23 de marzo al 30 de abril. En el Diario Oficial de la Federación se publica el Acuerdo por el que se establecen acciones extraordinarias para atender la emergencia sanitaria generada por el virus SARS-CoV-2, en el que “… Se ordena la suspensión inmediata, del 30 de marzo al 30 de abril de 2020, de las actividades no esenciales, con la finalidad de mitigar la dispersión y transmisión del virus SARS-CoV-2 en la comunidad, para disminuir la carga de enfermedad, sus complicaciones y la muerte por COVID-19 en la población residente en el territorio nacional” (Diario Oficial de la Federación, 2020).

			Estas acciones implicaron disminuir la movilidad de los habitantes del país a través del cierre de instituciones educativas de todos los niveles, de plazas comerciales, de comercios considerados como no esenciales, disminución del personal administrativo en todos los niveles de gobierno y del sector privado. No obstante, el decreto señalaba que las áreas médicas, seguridad pública y aquellas relacionadas al comercio esencial (alimentos) seguirían operando para no comprometer la seguridad nacional. Además, también se fortalecieron a través de las redes sociales tres indicaciones hacia la población: estornudo de etiqueta, saludo a distancia y lavado frecuente de manos. Esto sucedió en un contexto donde no solo privaba la incredulidad e incertidumbre, sino también el miedo, pues las redes sociales inmediatamente difundieron el tiempo de vida del virus en diferentes materiales como el papel, cartón, metal, aluminio, plástico, lo que implicó el uso de cloro, alcohol y gel antibacterial como parte de nuestra cotidianidad. 

			A pesar de estas estrategias, fuimos testigos del incremento del número de personas contagiadas y de fallecimientos a causa del COVID-19. Abril, mayo y junio fueron meses críticos para nuestro país, nos enfrentamos a una nueva enfermedad y a la muerte de forma repentina y en situaciones extraordinarias.

			De acuerdo con las estadísticas reportadas por la Secretaría de Salud, la Ciudad de México, México, Tabasco, Veracruz y Puebla son los estados con el mayor número de casos acumulados, entre éstos suman el 46.2% del total de casos en nuestro país, destacando la CDMX al representar el 18.2% por sí sola. Mientras que Colima, Zacatecas, Nayarit, Quintana Roo y Baja California Sur son los estados con menos casos acumulados por COVID-19. Las personas no tienen miedo a enfermar, sino a morir, a morir de una forma imprevista y separado de sus familiares, pues son éstas las condiciones en las que se llega a la muerte entre quienes tienen pronósticos desfavorables de este padecimiento.

			La sintomatología derivada del COVID-19 se agrava con las comorbilidades que presentan las y los mexicanos: se identificó que la edad, sobrepeso u obesidad, así como la presencia de diabetes mellitus e hipertensión arterial, están asociados a pronósticos desfavorables, contexto que incrementó la mortalidad por esta enfermedad. El reporte de la Secretaría de Salud del día 24 de noviembre de 2020 señalaba que se tenían contabilizadas 102,739 defunciones totales por COVID-19. Los diez estados que concentran el mayor número de fallecimientos son: la Ciudad de México (17,041), el Estado de México (11,616), Veracruz (5,297), Puebla (5,081), Jalisco (4,654), Nuevo León (4,460), Baja California (4,159), Sinaloa (3,893), Guanajuato (3,826) y Sonora (3,383). El 64% de los fallecimientos ocurrieron en hombres y la edad promedio es de 64 años (Secretaría de Salud, 2020). 

			La mortalidad por esta enfermedad infectocontagiosa derivó en la Guía de Manejo de Cadáveres por COVID-19 (SARS-CoV-2), las indicaciones de ésta hicieron más difícil de sobrellevar el proceso de enfermedad-muerte-duelo, por las restricciones hacia sus familiares:

			1.	Restricción de visitas a pacientes con COVID-19 que se encontraban hospitalizados.

			2.	Evitar tocar o besar el cuerpo de la persona fallecida por COVID-19.

			3.	En el marco de la Jornada de Sana Distancia, también se solicitaba reducir el tiempo del funeral y limitar el número de personas durante éste, recomendando un velorio con féretro cerrado, con una duración de máximo cuatro horas y 20 personas con sana distancia.

			Todo ello llevó a usar las Tecnologías de la Información y la Comunicación para mantener en un primer momento la comunicación con el enfermo que se encontraba hospitalizado: Zoom, WhatsApp, Google Hangouts, Skype y Google Meet han sido los recursos más usados por médicos, enfermeras y trabajadoras sociales para comunicar la evolución del o la paciente y así como la relación con sus familiares.

			Por otra parte, las condiciones impuestas para la realización de funerales no sólo impactaron en quienes mueren por COVID-19, sino también a quienes han fallecido por otras causas, dificultando la ceremonia de despedida y el entierro, pues han encontrado a su paso dilación en la entrega del cuerpo, en los trámites para el entierro, incluso los tiempos de respuesta para el servicio de incineración experimentaron una sobredemanda. Este acto llevó a utilizar medios digitales para transmitir misas de cuerpo presente o fragmentos de velorios, este tipo de estrategias no pudieron atenuar el dolor de la pérdida de un ser querido, se sumó el dolor de no poder estar acompañando a la familia, pues estas condiciones suponen una ruptura en las tradiciones funerarias de nuestro país, dejando a su paso sentimientos heterogéneos de dolor y miedo en sus diferentes matices.

			Algunas acciones que pueden apoyar en el proceso de elaboración del duelo en la contingencia por COVID-19 son:

			1.	Antes que nada, es de suma importancia reconocernos como personas, como mujeres o como hombres, como madres, padres, hermanos, hermanas, hijos, hijas; ello permite comprender el dolor del otro, no ponerse en su lugar, porque nadie quiere estar en ese lugar, pero se puede mostrar empatía ante su pérdida y su dolor.

			2.	Apegarse a las medidas sanitarias implementadas por la Secretaría de Salud para disminuir el riesgo de contagio de SARS-CoV-2: portar cubrebocas, mantener la sana distancia, lavado de manos, evitar el contacto físico y el intercambio de objetos.

			3.	Procurar el uso mínimo de tecnicismos cuando conversemos con los familiares de los pacientes, los sentimientos de éstos son diversos al mismo tiempo y cognitivamente no están en las condiciones de ser receptivos a información técnica.

			4.	Recomendar a los familiares la realización del velorio o misa de cuerpo presente a través de plataformas digitales (Zoom, Skype, entre otros).

			5.	Los familiares y amigos pueden escribir una carta de manera personal, en la que se describan los sentimientos, pensamientos, recuerdos y anécdotas que se tienen de la persona que falleció. Ésta puede enviarse a los familiares por correo electrónico, quemarse, o bien ser leída en voz alta durante el funeral de manera digital.

			6.	Recopilar fotografías o videos que recuerden a la persona fallecida, incluso éstas pueden ser compartidas por WhatsApp, Facebook u otro medio digital.

			7.	Escribir una carta colectiva, en la que familiares o amigos expresen sus sentires con la partida del ser querido. Incluso a través de Facebook o Twitter se puede dar a conocer lo importante que era esa persona.

			8.	En el caso de compañeros de trabajo, se pueden realizar pequeños homenajes o actos “In memoriam” a las personas que han fallecido, en éstos se pueden compartir fotografías, videos y sentimientos. Estos actos permiten reconocer el dolor y pesar de un colectivo, que en ese momento presenta sentimientos semejantes y que al exteriorizarse encontrarán confort.

			Asimismo, cobra especial relevancia que las y los trabajadores sociales del área de la salud tengan conocimiento en intervención en crisis y en diversos enfoques para la intervención en situaciones de duelo. Al respecto, enfoques como la Terapia Narrativa consideran que la relación entre dos personas no concluye con la muerte de una de ellas, sino más bien plantea la oportunidad de redefinir la forma de relacionarse con quienes fallecen. Desde esta postura, aunque el cuerpo de la persona no se encuentra en este mundo terrenal, existen otros aspectos intangibles que persisten a pesar de su ausencia en los otros, y por ello, se oponen a la idea de cerrar o concluir ciclos. Tal vez esta propuesta de intervención podría ser retomada ante la muerte súbita, pues se caracteriza “por su profundo interés en la historia, el contexto circundante, que está afectando la vida de las personas y la ética o política de la terapia, y que se enfoca en la influencia que tiene las realidades sociales, en el significado que las personas dan a sus experiencias y el tejido de relaciones de poder en el que se insertan las personas tanto fuera como dentro del espacio terapéutico […] Utilizar la metáfora narrativa nos lleva a pensar en la vida de las personas como historias y a trabajar con ellas para que puedan tener experiencias plenas y significativas” (Sued, citada por Castillo, 2012:73).

			
Reflexiones finales

			1.	En esta contingencia sanitaria, el miedo al contagio de SARS-CoV-2 y la muerte por COVID-19 ha sido el sentimiento que prevalece entre la población, sin embargo, también el reconocer que éste no necesariamente es un sentimiento negativo.

			2.	Si bien, se han perdido cientos de vidas durante este 2020 a causa de COVID-19, de manera paralela, la población tuvo otro tipo de pérdidas, como el empleo, la vivienda, de relaciones afectivas o educativas, entre otras. Aunque éstas posiblemente sean temporales, generan procesos de duelo en los que el sujeto busca adaptarse a las condiciones que la pandemia generó.

			3.	Como resultado de la pérdida de vidas de manera súbita, se están generando problemáticas sociales que demandarán de programas sociales o al menos acciones que ayuden a atenuar los efectos de ello, como el caso de las niñas, niños y adolescentes que están quedando en la orfandad, y que en su caso requerirán de intervención psicosocial ante el proceso de duelo que viven por las diversas pérdidas experimentadas al mismo tiempo y en un corto tiempo.

			4.	Ante las diversas situaciones que despliega la realidad social, se hace necesario que en la formación de las y los trabajadores sociales se incluyan contenidos teóricos, metodológicos y prácticos relacionados a la muerte y al duelo. Durante años éstos han sido considerados como conocimientos privativos de quienes se desempeñan en el área de la salud, sin embargo, la muerte no es sólo un tema biológico, sino que su significado se encuentra en lo social, y en ese sentido, en diversos campos profesionales del Trabajo Social, podremos encontrarnos con personas que viven un duelo, por ejemplo, las y los trabajadores sociales que se desempeñan como peritos sociales han prestado sus servicios a los familiares de las víctimas de feminicidio, o quienes laboran en el ámbito educativo en algún momento atenderán a un alumno o alumna que atraviesa por la muerte de un ser querido, o qué decir de los que ejercen en el área de procuración y administración de justicia, la muerte es un elemento presente en los casos que se atienden. Son incontables los ejemplos de la presencia de la muerte en el campo laboral de las y los trabajadores sociales, y por ello, debe tomarse con seriedad la integración de contenido en su formación y de manera especializada en cuidados paliativos y orientación tanatológica.
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			Cuidados paliativos en el neonato

			
Nestor Franz Choy Muñoz

			
Resumen

			La muerte perinatal se define como aquella pérdida producida desde la semana 28 de gestación hasta los primeros siete días de vida. Actualmente existen grandes carencias con relación a la atención que reciben los padres que sufren éste tipo de pérdidas, en gran medida debido a la falta de conocimientos, por lo que se considera preciso mejorar dicha formación para el beneficio de todos. El dolor que produce una pérdida perinatal en los padres se define como devastador y las intervenciones para paliarlo y empatizar con la familia se puede diferir dependiendo de la cultura y sus creencias. El cuidado de excelencia tiene como objetivo cubrir todas las necesidades de los pacientes, no obstante, los profesionales tienen dificultades para establecer una buena relación terapéutica ante padres afligidos. Por ello, con el objetivo de humanizar la asistencia prestada a la mujer y su pareja se elabora una guía de actuación que unifique los criterios sobre cómo actuar según la evidencia científica. La implantación de una guía podría ayudar a mejorar la asistencia prestada, ya que orientaría a los profesionales sobre cuál es la mejor forma de proceder. “Cuando tu padre muere, has perdido tu pasado. Cuando tu hijo muere, has perdido tu futuro”.

			Palabras clave: duelo perinatal, pérdida perinatal, muerte fetal, atención duelo.

			
Cuidados paliativos en unidad de cuidados intensivos neonatales

			Los cuidados paliativos surgieron en Inglaterra en la década de los sesenta como consecuencia del sufrimiento no aliviado de los enfermos que padecían enfermedades crónicas incurables.

			El término paliativo deriva de “pallium”, palabra latina que significa “capa”. Etimológicamente significa proporcionar una capa para calentar a “los que pasan frío”, es decir, que tiene como objetivo buscar el alivio de los síntomas, del dolor y del sufrimiento en los pacientes que se encuentran en la fase “final” (Pazos, 2019; Nieri, 2012).

			La muerte perinatal se clasifica en: muerte perinatal básica (semana 28 a 7 días de vida), muerte perinatal nacional tipo II (semanas 22 a 7 días de vida) y muerte perinatal ampliada III (semana 22 a 28 días de vida).

			Cada vez es más importante que los profesionales que trabajan en el área de maternidad y en el área perinatal y neonatal nos formemos en cómo acompañar en el caso de que se nos presente un caso de duelo perinatal o neonatal, ya que es la época de la infancia con mayor mortalidad - en 2018 la tasa de mortalidad 4.2-5 / 1000 en la etapa perinatal y 1.75 / 1000 en etapa neonatal (Pazos, 2019, p. 35).

			Como antagonismo: la muerte es posible también al comienzo de la vida. 

			Mindfulness: se puede traducir como conciencia plena, atención plena. Consiste en mantener la atención centrada en el momento presente con curiosidad, aceptación y con una actitud amable y sin juicios. 

			“Amb tu”. Hablar de duelo es hablar de un dolor sordo, mudo, ciego, que pone raíces en algún sitio muy profundo e íntimo. Es hablar de la intensidad del tiempo vivido mientras el alma se encoge entre una lágrima y una sonrisa, hablar del miedo a olvidar, de la necesidad de saber qué hacer con los abrazos y los años imaginados. Apaciguar el dolor, acompañar en el reconstruir el día a día y dar la mano para, poco a poco, aprender a vivir de nuevo.

			La comunicación de malas noticias o noticias difíciles es una realidad en el proceso de trabajo de los profesionales de la salud, constituyendo en el contexto de las relaciones interpersonales una de las áreas más complejas (Pazos 2019, p. 85; Arnaez, 2017, p.2).

			Una serie de consejos al momento de dar malas noticias a los padres: presentarse con su nombre, escuchar, darles tiempo, hablar con ellos sobre la situación actual, explicarles sus opciones y apoyarles en sus decisiones, mantener la calma, cuidar el lenguaje corporal, ser comprensivo, hacerles sentir tu presencia, aconsejar no obligar, ayudar a tener recuerdos de su bebé (si lo desean), hablar con ambos padres, orientar sobre dudas más habituales acerca del duelo, favorecer la despedida. 

Concepto de cuidados paliativos

			Son cuidados de carácter integral e interdisciplinar orientados al paciente y su familia. El objetivo es prevenir y tratar adecuadamente el dolor y otros posibles síntomas asociados y conseguir la mejor calidad de vida posible de aquellos pacientes y sus familiares que afrontan una enfermedad que amenaza seriamente la vida.

			En el caso de un paciente en situación terminal, el objetivo es ayudarle a tener una “buena muerte”, respetando en todo momento su dignidad como persona. El grado de implicación varía con el curso de ésta, desde el comienzo del proceso agudo, pasando en ocasiones por el crónico, hasta el momento final de la existencia. 

			La OMS define que los cuidados paliativos para los niños consisten en el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espíritu, así como también cuidado total del niño en las enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento curativo, siendo el dolor y otros síntomas, así como los problemas psicológicos y espirituales, de vital importancia (OMS, 2020, p. 1; Eisenchlas, 2012, p. 3; Arnaez, 2017, p. 2).

			
Hablar de la muerte

			Hace ya unas décadas, la muerte formaba parte de la sociedad y de su vida cotidiana. Phillip Ariés se refiere a ello hablando de la “muerte doméstica” (Lynch, 2017). Había miedo alrededor de la muerte, había dolor por supuesto, más sufrimiento que ahora seguramente, pero era una muerte conocida, los familiares sabían “qué hacer”, se moría en casa.

			En esa época y con elevadas mortalidades infantiles, cualquier niño había visto morir incluso a otro niño o a un recién nacido. Era una muerte doméstica y pública. Pero en un período de tiempo relativamente corto, la muerte se medicaliza y se esconde, se aleja a las periferias. 

			El miedo a la muerte y el morir es inherente a la condición humana, pues va ligado a la conciencia de nuestra propia muerte. Múltiples generaciones de filósofos han remarcado la necesidad de tomar conciencia de la muerte, pero el concepto de muerte está mediado altamente por la expresión sociocultural de la misma. Para nuestra cultura se ha hablado incluso de “la muerte del morir” (the death of dying). Ello no ayuda a “elaborar un concepto de muerte”, a desarrollar un marco creencial y simbólico alrededor de la muerte (Pazos, 2019, p. 28).

			Los pediatras-neonatólogos son médicos de niños y recién nacidos, se forman para curar, cuidar y se deberían formar también en acompañar a morir cuando sea necesario. Hablar de la muerte a los niños o hablar de la muerte de niños es un tema difícil, especialmente en una cultura como la nuestra, en donde la muerte y el sufrimiento se han convertido en los nuevos tabúes modernos.

			La gran mayoría de procesos que se atiende en pediatría son agudos y con posibilidad de curación, pero no se puede olvidar un porcentaje no menor de niños con patologías graves. Se debe aprender pues, a dar soporte a éstos niños y sus familias, y acompañarlos hasta el final. Si éste final es la muerte, es importante encontrar y si es necesario, crear espacios en nuestra sociedad que acojan y acompañen después a los padres, hermanos y resto de familia.

			En la práctica habitual con niños y adolescentes con duelo, casi siempre, la primera vez que se ha entrado en contacto con la muerte o hablado de ello, ha sido después del fallecimiento de alguno de los padres, hermanos o abuelos. Por lo tanto, de acuerdo con la valoración del paciente, se debe preparar el entorno, identificar el estilo relacional del interlocutor y dar acompañamiento a las familias tras dar la noticia.

			El médico diariamente se enfrenta a la toma de decisiones que conlleva una elevada incertidumbre clínica y ética, que involucra a “dos”, y uno de ellos a veces ni siquiera ha nacido. A veces el propio personal sanitario presenta temores ante la comunicación de malas noticias como:

			
					Miedo a causar dolor: la obligación ética de no producir dolor puede llevarnos a tomar actitudes evasivas respecto a la comunicación de malas noticias.

					Dolor empático: solemos sentirnos incómodos ante el estrés que le genera la noticia al usuario.

					Miedo a ser culpado: una situación tan difícil de afrontar fácilmente se personaliza sobre el personal sanitario, con quien pueden descargar su rabia e ira.

					Miedo a fallar o a la judicialización: la idea de que todo ser humano tiene derecho a ser curado hace que cualquier fallo se vea como un fracaso terapéutico y un error que debe tener castigo penal o civil.

					Miedo a decir “no lo sé”: a veces se cree que afirmar no saber supone desvalorización como profesionales, cuando en realidad es un gesto de honestidad que aumenta la credibilidad.

			

			En palabras de Bowlby, “la pérdida es una de las experiencias más dolorosas que un ser humano puede sufrir. Y no sólo es dolorosa de experimentar, pero también es doloroso ser testigo de ésta, especialmente porque nos sentimos impotentes para ayudar. Al deudo, nada, excepto el retorno de la persona perdida puede traerle verdadero consuelo, por ende, lo que le proveemos es sentido como insulto” (Cabodevilla, 2007, p. 196).

			Los profesionales sanitarios que están cerca de la muerte están en contacto con el dolor, el sufrimiento, la finitud, el fracaso; éstas emociones no las experimenta sólo el que las vive, sino también aquel que lo acompaña. Su papel se centra en las áreas de la toma de decisiones y la adecuación del esfuerzo terapéutico, los cuidados individualizados del RN, la atención a la familia y la optimización del entorno de cuidado. Los objetivos que prioriza son prevenir y tratar el dolor del RN, promover su confort y favorecer un fallecimiento sosegado, por una parte, y por otra, proporcionar el acompañamiento y soporte a la familia para que puedan vincularse a su hijo(a), despedirlos según sus preferencias e iniciar el proceso del duelo.

Medidas de confort:

			
					Sedación durante el proceso de muerte. Se trata de dar calidad de vida en los últimos momentos de la vida, se ha estudiado la administración de midazolam/fentanil.

					Retirada de hidratación / nutrición artificial al final de la vida. En la literatura, existe evidencia de la utilidad que puede suponer mantener la hidratación/nutrición artificial al final de vida. Su retirada podría asociarse a una disminución de efectos adversos, sin suponer disminución de supervivencia; por lo tanto, se formulan hipótesis de un efecto sedante asociado a cambios metabólicos. En un estudio realizado en un hospital pediátrico terciario (2017-2018, 106 pacientes), dos tercios de los pacientes estudiados reciben nutrición artificial, susceptible de ser retirada en el final de vida. En aproximadamente la mitad de los pacientes con asistencia nutricional hospitalaria se redujo o fue retirado, con una mediana de supervivencia posterior de 1-2 días. Son necesarios más estudios para poder analizar los efectos de mantener o retirar la asistencia nutricional hospitalaria en el paciente pediátrico al final de la vida.

					Uso de antibióticos. En un estudio realizado en Europa, se verificó la aplicación de antibióticos los últimos 15 días previos a la muerte. Los resultados arrojaron que, en la etapa neonatal, no se aplicaron antibióticos, sin embargo, en edades posteriores, se administraron betalactámicos / vancomicina, tanto por vía oral y endovenosa. 

					Fisioterapia respiratoria. Se muestra una gran aceptación, aunque algunos no conocían esta terapia hasta llegar a UCIN, ya que observan un beneficio de los pacientes respecto a la disminución de secreciones, ventilación, capacidad respiratoria y a las actividades que están relacionadas con ellas, como la alimentación o el sueño. Además, consideran importante tener ellos mismos conocimientos de la terapia como medida preventiva. Ante la pregunta de la valoración del 1 al 10 sobre la necesidad de ésta terapia para éstos pacientes, la media general es 9,6.

			

			A pesar de que los cuidados paliativos han demostrado beneficios para pacientes y familiares, no están extendidos en todos los hospitales, y aún menos en las unidades neonatales. En un estudio realizado a personal de enfermería y médicos con experiencia mínima de dos años en el área neonatal, se empleó un cuestionario adaptado del instrumento Neonatal Palliative Care Attitude Scale (NiPCAS). Se obtuvieron los resultados negativos para implementar cuidados paliativos: no disponibilidad de apoyo a los profesionales (82.6%), entorno físico inapropiado (47.8%), escasa dotación de personal (47.8%), tiempo de dedicación insuficiente (47.8%), imperativos tecnológicos (57.8%), demandas parentales (39.1%), falta de directrices que respalden los cuidados paliativos (39.1%), ausencia de reuniones interdisciplinarias (80.4%) y falta de capacitación (67.4%).

			Los resultados positivos fueron participación de los padres en la toma de decisiones (67.4%), el personal médico de la UCIN apoya los cuidados paliativos (76.1%) y se ofrece la opción de recibir cuidados paliativos a los bebés y familias cuando el tratamiento curativo no es opción (50%).

			Cuando fallece el bebé, la información debe darla el profesional que lo haya asistido y tenga un vínculo más cercano con los padres, un poco más de empatía y confianza.

			González, Larguía y Lomuto (2007), aclaran que es necesario que los médicos, ante el fallecimiento de un bebé, faciliten un lugar privado –una habitación, un pequeño sector– donde los padres puedan recibir a sus grupos familiares, dando lugar al inicio de los rituales necesarios, previo a que el cuerpo del niño sea trasladado a la morgue. Ellos pueden acompañarlos si lo desean o necesitan, así como también facilitarles todos los complejos trámites institucionales y extrainstitucionales (Nieri, 2012, p. 20).

			Además, es importante referirse al niño por su nombre y aceptar que sus familiares hablen sobre él cuando haya fallecido, ésta es una actitud de respeto y acompañamiento que favorece el inicio del trabajo de duelo en los padres (Nieri, 2012).

			Ante la muerte de un bebé, el profesional debe establecer una actitud de compasión, paciencia, empatía y comprensión. Una atención incorrecta puede tener un impacto negativo sobre el proceso de duelo. Para facilitar todo esto, se tendrán en cuenta aspectos como decir quiénes somos, dirigirse a ambos padres por su nombre, mirarlos a los ojos, cuidar el lenguaje corporal, interpretar gestos para determinar si necesitan acercamiento o no, respetar silencios, informar y dejar tiempo para que tomen decisiones, etc.

			También es muy importante usar una terminología correcta a la hora de comunicarse con ellos (Tabla 1).

			Además, la muerte de un recién nacido afecta al equipo de salud, para ellos resulta muy difícil ser testigos de una muerte contra la que se intentó luchar por distintos medios. Esto implica enfrentar problemas intelectuales, técnicos y emocionales, en donde se piensa qué se hizo y cómo se hubiera podido evitar; esto significa que ellos deben renunciar a su omnipotencia y aceptar sus limitaciones.

			El equipo médico estará afectado emocionalmente, ya que es un bebé que se pierde, es un espacio emocional que permanece con el vacío de la muerte y con el dolor por el sentimiento que acompaña la pérdida de esos padres.

			
Tabla 1

			Comunicación efectiva en Cuidados Paliativos
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			Fuente: (Duarte, L. García, S, Mejías, M., 2012; Pazos, 2019, p. 163)

			


			Gómez definió cinco elementos que componen los cuidados paliativos (1998): en primer lugar, se encuentra la atención integral; en segundo lugar, se define al enfermo y su familia; en tercer término, se considera la promoción de la autonomía y la dignidad del enfermo: un cuarto elemento tiene que ver con una concepción terapéutica activa; y por último, considerar la importancia del ambiente (Nieri, 2012, p. 19).

			Edith Vega, en su libro “El psicoterapeuta en neonatología”, describe las diferentes etapas y reacciones por las que atraviesan los padres cuando reciben la noticia de la internación de su bebé. La primera reacción es la “incertidumbre”, los padres comienzan a plantearse nuevos interrogantes; la segunda, se caracteriza por la “búsqueda de significados”, los padres comienzan a sentirse culpables o buscan a alguien a quien culpar; el tercero, la “rebeldía, negación y aislamiento”; cuarto, “la negociación y los rituales”; y por último, los padres aceptan el diagnóstico y sus futuros tratamientos (Nieri, 2012, p. 19).

			Elisabeth Kübler-Ross, eminente psiquiatra, madre de la Tanatología, describe los fenómenos psicológicos que acompañan a los enfermos en fase terminal durante el proceso de muerte y define a la Tanatología como una instancia de atención a los moribundos, por lo que se le considera la fundadora de ésta ciencia. Es ella, a través de su labor, quien hace sentir a los moribundos miembros útiles y valiosos de la sociedad, y para tal fin, crea clínicas cuyo lema es “ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando sus exigencias éticas” (Domínguez, 2009, p. 31).

			En 1994 Kübler-Ross, describió cinco etapas del duelo: 

			Negación y aislamiento: la negación de una verdad desconcertante tiene una importante función protectora, es una defensa provisional que más tarde es sustituida por una aceptación parcial. La primera reacción del paciente puede ser un estado de conmoción temporal del que se recuperará gradualmente. Es casi imposible reconocer que tenemos que afrontar la muerte.

			Enojo o ira: el paciente llega al conocimiento de que es a él a quien le toca morir y a nadie más. Se llena de sentimientos de irritación, envidia, amargura y siempre pregunta ¿por qué yo? En estas circunstancias, el médico debe hacerle entender que efectivamente es cruel el tener que morir mientras otros continúan viviendo y que, por lo tanto, su reacción es profundamente comprensible. En contraste con la fase de negación, ésta fase es muy difícil de afrontar para la familia y el personal, y se debe a que la ira se desplaza en todas direcciones y se proyecta contra lo que les rodea, a veces casi al azar.

			Pacto: esta tercera fase es menos conocida pero igualmente útil para el paciente, en ella el enfermo ya no desea vivir largos años. Es importante que el tanatólogo identifique ésta fase, para librar al enfermo de sus temores irracionales de castigo si no cumple con lo prometido. 

			Depresión: el paciente (familiar) reconoce que ya no puede seguir negando la enfermedad ni puede dilatar la llegada de la muerte. Es una especie de luto anticipado, del que brota una buena disposición para asumir la muerte y aceptar la muerte sereno. Los profesionales pueden ayudarlo, brindando un marco adecuado para que el enfermo resuelva problemas personales pendientes. 

			Aceptación: no hay que confundirse y creer que la aceptación es una fase feliz. Casi siempre está desprovista de sentimientos, es como si el dolor hubiera desaparecido, la lucha hubiera terminado y llegará el momento del “descanso final antes del largo viaje”. A menudo muestran una singular expresión de serenidad y paz llena de dignidad humana (Domínguez, 2009, p. 32).

			Se debe sensibilizar al equipo multidisciplinario que forma el área de la salud, en cuestión de que se debe apoyar a los familiares y prepararlos para la muerte del recién nacido. Todos nos preparamos para el nacimiento, pero no para el fallecimiento. Al momento del fallecimiento, se van con él las expectativas, las ilusiones, nos quedamos con la sensación de llegar a la meta, que no puede ser posible, el momento de ser despojados, arrebatados, la victimización puede presentarse por parte de la madre o el padre. Nada de resignación, es cruzarnos de brazos, hay que aceptar, qué hago, hay que investigar el mensaje que ese bebé traía a la vida.

			Aunque cada madre lleva el embarazo de forma diferente, el duelo estará presente en todas. Es un proceso muy doloroso, en cualquier momento que se dé durante el embarazo o post-embarazo. Al tener un hijo, se está pensando en tener a ese hijo, en llegar a término, en tenerlo en casa (Nieri, 2012, p. 19). También hay que conocer si la interrupción o la pérdida del embarazo/recién nacido es voluntario o involuntario.

			Realmente, la muerte de un recién nacido en la fase perinatal o neonatal, es una etapa muy difícil, que no se puede apreciar en una gran dimensión. Hay muchas preguntas que se hacen los padres durante el embarazo, cuándo se puede diagnosticar algún padecimiento grave, alguna malformación o alguna cromosomopatía, algún padecimiento grave que ponga en riesgo la vida del paciente, que sugiere que va a morir antes de nacer, durante el nacimiento o posterior al nacimiento. Algunas de esas preguntas son: ¿Cómo se puede vivir el embarazo después de recibir esta noticia? ¿Nuestro bebé tendrá dolor? ¿Seremos capaces de cuidar de nuestro bebé? ¿En quién podemos buscar apoyo? Se sabe que esos niños tendrán muy poco tiempo de vida. 

			Los padres no permiten el aborto terapéutico, permiten el tratamiento para evitar el trabajo de parto prematuro; por lo tanto, es importante dejar que los padres estén en contacto con los hijos, poder verlos y tocarlos, aunque sea poco tiempo, ya que ellos tienen que cerrar el círculo de paternidad.

			Los pacientes que ameritan cuidados paliativos:

			
					Recién nacidos que fueron prenatal o post-natalmente diagnosticados con condiciones que no son compatibles con la vida más allá de horas o días con o sin soporte vital y en las cuales se espera una muerte temprana.

					Pacientes en los que los cuidados intensivos pueden exceder los beneficios en términos de duración de supervivencia (ej. Trisomía 13 o 18).

					Recién nacidos en etapa terminal después de la falla de cuidados intensivos.

					Recién nacidos extremadamente prematuros no viables o en el umbral de la viabilidad.

					Recién nacidos que no responden a la resucitación cardiopulmonar.

					Recién nacidos con apnea central asociada con hipoxia severa o lesión cerebral severa secundaria.

					Recién nacidos en la etapa final de la vida debido a falla pulmonar, cardiaca y/o multiorgánica. (Arnaez, 2017, p. 3; Mansilla, 2018, p. 6)

			

			Los padres no están pendientes de cuánto tiempo están con los hijos, sino del vínculo que tienen con y para ellos.

			Un embarazo después de una pérdida está lleno de miedos e incertidumbres. Algunas parejas rompen después de una pérdida de un bebé, el sentimiento de culpa propia o a la pareja, es causante de malestar emocional, además de no sobrellevar el duelo.

			Los otros hijos necesitan una explicación coherente de acuerdo con la edad, regularmente algún familiar cercano es el encargado de dar esa noticia. El silencio a veces es la mejor forma de hablar, estar con la persona es una forma de estar apoyando a la mujer. Sin embargo, se puede explicar que el hombre también sufre por la pérdida del bebé, pero se ha visto que en la etapa inmediata no se permite caer sentimentalmente, ya que se puede tomar como la parte fuerte de la relación, pero después de un tiempo puede suceder que la mujer, quien es la más afectada por el vínculo que tuvo con el bebé, esté más fuerte, y será momento en el que el hombre decaiga y no se permita tener el apoyo de un profesional.

			La pérdida de un bebé, en la mamá, está dada por dos etapas, expresar el sentimiento de duelo en la propia familia y aún más, expresar en la sociedad. La muerte perinatal y neonatal es tomado en ocasiones como tabú. El dolor es tan intenso que no se puede explicar, sobrellevar y difícil de hablar. Las pérdidas tardías son más dolorosas.

			El acompañamiento que se da por parte de profesionistas es parte fundamental de sobrellevar el duelo perinatal y neonatal. Se debe evitar mayor dolor cuando se vuelve a embarazar, ya que el seguimiento es más personalizado. El miedo se creará, eso es nato, el próximo embarazo será con mayor devoción, el tener otro hijo no borra el dolor que se tuvo con el recién nacido previo, simplemente no se puede pasar a la siguiente página, pues no es un proceso rápido, tampoco se trata de olvidar, no es decir “lo que sigue, hay que ver por el resto de la familia”.

			Ver al bebé facilita el duelo, eso no se puede omitir. Iniciar un duelo es enfrentarse si existe, si ha muerto, enfrentar el recuerdo y el vínculo que existió; es un proceso de adaptación a un nuevo camino, a pisar y andar en la vida, el duelo no desaparecerá.

			Se debe facilitar durante el duelo (García, 2016, p. 3; Arnaez, 2017, p. 4; Mansilla, 2018, p. 17):

			
					Comentar las decisiones que deberán tomarse acerca de las disposiciones del funeral, autopsia, consejo genético y participación familiar.

					Describir los recuerdos que se obtendrán, incluyendo huellas de los pies, huellas de las manos, fotos, gorrito, batas, mantas, pañales y manguitos de presión arterial, según corresponda.

					Comentar los grupos de apoyo disponibles, según corresponda.

					Preparar al bebé para que sea visto, bañándolo y vistiéndolo, incluyendo a los padres en las actividades, según corresponda.

					Animar a los familiares a ver y coger al bebé cuanto deseen.

					Comentar el aspecto del bebé en función de la edad gestacional y el tiempo transcurrido desde la defunción.

					Animar a la familia para que esté un tiempo a solas con el bebé, según se desee.

					Elaborar recuerdos y presentarlos a la familia antes del alta, según corresponda (Figura 1)

			

			Figura 1

			Recuerdos para los padres
[image: ]

			Nota. La oportunidad de crear recuerdos tangibles con fotografías, huellas de las manos o pies, ropa especial, arrullos o peluches que estuvieron en contacto con el bebé, forman parte de una identidad dentro de la familia y facilita a los padres y sus familias la elaboración de un duelo saludable. Mansilla, M. & Pastor, M. (2018). Intervención enfermera en cuidados paliativos perinatales: revisión bibliográfica. Biblioteca Las Casas, 14, 1-22.

			


			
					Comentar las características del duelo normal y patológico, incluidos los factores desencadenantes que precipitan sentimientos de tristeza.

			

			El cuidado espiritual

			El análisis del contexto socio-religioso de nuestro país y su evolución en las últimas décadas deviene fundamentalmente para comprender la diferencia existente en cuanto a la provisión de acompañamiento espiritual y religioso en cuidados paliativos pediátricos entre el contexto anglosajón y nuestro contexto mediterráneo. Sabedores que la espiritualidad se forja en un contexto cultural y por lo tanto simbólico, es necesario conceptualizar los determinantes de la espiritualidad (más allá de la religión, pero también a través de ésta) en la sociedad contemporánea, para así poder llegar a conocer qué impacto tiene, tanto en los padres como en el niño en su proceso de enfermedad y de cuidado al final de la vida. Algunas creencias es que los fetos o recién nacidos mueren en un estado de inocencia y, por lo tanto, sin pecado, motivo por el cual el alma asciende directamente al paraíso, sin necesidad de un juicio ante Dios. Otros artículos añaden que los recién nacidos muertos esperarán a sus padres a las puertas del paraíso, y que ésta muerte representa una recompensa para los padres en el más allá, pues el hijo va a interceder por sus padres para que éstos también puedan entrar al cielo sin juicio. El hecho de esconder la muerte, de forma que parezca casi no opcional, no ayuda a que la sociedad y las personas conecten su vida cotidiana y real con la experiencia del morir: “la muerte parece sólo un rumor, la situación de incertidumbre puede durar días e incluso el niño puede sobrevivir sin soporte vital y de tratamientos paliativos, los padres esperan que sus hijos fallezcan de forma inmediata tras la noticia de gravedad y/o tras la retirada del soporte vital, por lo que si esto se retrasa, sus dudas sobre la decisión tomada y su estrés pueden aumentar” (García, 2016, p. 1-41).

			
La musicoterapia

			Constituye una disciplina dentro del área de la salud que está presente en más de cincuenta países, con una evidencia científica continuada que avala esta modalidad de tratamiento no farmacológico coadyuvante a los tratamientos médicos. De forma clínica, se observa mejoría en la sensación dolorosa, la frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria y saturación de oxígeno. En cuanto a los familiares, se aportan beneficios tales como la reducción de ansiedad. La musicoterapia promueve y potencia momentos donde esté presente la proactividad de los niños, siendo ellos los protagonistas de esos instantes, a través de técnicas activas, y no meros observadores de lo que ocurre a su alrededor. Aparte del tratamiento farmacológico de habitual uso, existen diferentes terapias no farmacológicas que pueden contribuir a la mejora del control del dolor. La musicoterapia está teniendo un auge y acogida en el medio hospitalario, ésta se considera un arte que se ha utilizado desde mucho tiempo atrás, con diferentes fines terapéuticos.

			
El trabajador social y su impacto en la salud

			El trabajo multidisciplinar es un pilar esencial en cuidados paliativos pediátricos. Ofrece una visión global del menor y su entorno que va más allá de los aspectos únicamente clínicos, dando respuesta a los distintos problemas que pueden ir surgiendo en el transcurso de la enfermedad.

			El rol del trabajador social, fundamentado en la coordinación de recursos, la valoración y seguimiento emocional y social de la familia, repercute de forma positiva en el estado de salud del niño o niña enfermo y su entorno. A nivel médico se ha traducido en prevención de infecciones por intervenciones en la higiene del entorno domiciliario; en mejoría de control de síntomas por soporte en la gestión de la medicación pautada y por agilización en la adquisición de material ortopédico y de adaptación del domicilio. Otros de los objetivos es ampliar la atención psicosocial a los cuidados paliativos para facilitar la elaboración del duelo en progenitores y familiares; difundir el acompañamiento psicosocial al final de la vida entre los profesionales de la salud y familiares; dar cobertura a las necesidades demandadas por los familiares en los grupos focales y sesiones individuales de duelo.

			
Utilización de telemedicina y aplicación de nuevas tecnologías

			De manera creciente y cada vez en más ámbitos de la vida, las nuevas tecnologías, así como el uso de internet se han hecho imprescindibles para la población. El campo sanitario no es menos en este aspecto y en concreto los cuidados paliativos pueden y deben beneficiarse de un uso responsable y adecuado de estas herramientas, que aumentan considerablemente la comunicación entre el equipo y el paciente. La telemedicina permite reducir las visitas hospitalarias para temas clínicos, administrativos, y permite al equipo una mayor agilidad en la asistencia. Se puede aplicar estas tecnologías para optimizar la relación con los niños y las familias, así como el tiempo empleado en la asistencia, teniendo en cuenta el desplazamiento al domicilio que requieren estos pacientes. Los profesionales autorizados para escribir en esta historia tienen acceso remoto desde sus domicilios a la actualización de ésta, de forma que, durante la realización de la guardia telefónica, se pueden pautar o prescribir tratamientos, perfusiones, etc., que pueden administrar los sanitarios que trabajan en atención continua, tanto en domicilio como en el hospital, en función de la localización del paciente (Eisenchlas, 2012).

			
El papel del profesional de enfermería

			Presenciar la muerte de un niño es una situación de alto impacto emocional, y los profesionales de enfermería son claves en la asistencia integral y humanizada en situación de final de vida. Para llevar a cabo estos propósitos, el profesional de enfermería utiliza habilidades comunicativas y relacionales para construir con carácter precoz y continuado, una relación terapéutica con las madres y los padres. Esta relación les conecta de forma recíproca y facilita que puedan desarrollar los cuidados en colaboración en un escenario de máxima complejidad. El profesional de enfermería reconoce a madres y padres como los cuidadores naturales, competentes y efectivos en el cuidado de su recién nacido, con derecho a hacerlo de acuerdo con sus valores individuales, culturales y espirituales. Desde esta perspectiva, promueven que las familias participen plenamente en los cuidados, acompañen, consuelen y despidan a sus recién nacidos, según sus preferencias con competencia cultural. Asimismo, facilitan que puedan implementarse intervenciones compasivas como la toma de fotografías, o la configuración de pequeñas cajitas con objetos del bebé, que sirvan para construir las memorias y el recuerdo.

			Los profesionales de enfermería son personas especiales que probablemente posean mecanismos intrínsecos de defensa para lidiar con el cuidado de los pacientes en fase terminal y sus familias. Pero no podemos olvidar que la fatiga por compasión y el burnout son fenómenos prevenibles y tratables. El abordaje a través de la implantación de intervenciones grupales, soporte psicológico y talleres de autocuidado pueden ser útiles (Pazos, 2019, p. 153; García, 2016; Mansilla, 2018, p. 1-27).

			
Intervención emocional en el duelo perinatal y neonatal

			La función del psicólogo/tanatólogo en esta área es que los padres acepten la realidad del bebé y que, a su vez, puedan conectarse con él –tocándolo, tomándolo en brazos, retirándolo de la incubadora, etc. Asimismo, es necesario tener en cuenta que en muchos casos el desenlace del bebé no se da rápidamente, sino que es un proceso largo, en donde es necesario sostenerlo y acompañarlo. Aquí la intervención del profesional es para reforzar el vínculo madre-padre-bebé, para que éste último se sienta sostenido.

			Es necesario tener en cuenta que cuando el estado del bebé es grave, los médicos pueden apagar las alarmas, pero mantener los accesos endovasculares y la asistencia respiratoria mecánica, aunque sea con parámetros mínimos, con el objetivo de que los padres no perciban un cese completo.

			La muerte de un hijo es un acontecimiento profundamente doloroso, que afecta a toda la estructura familiar por lo que hay depositado en él y haciendo que la elaboración del duelo sea más compleja (Nieri, 2012).

			La muerte al principio de la vida conlleva una serie de duelos a gestionar: 

			
					Duelo por la muerte de un bebé.

					Duelo por la pérdida de los proyectos futuros.

					Duelo por la pérdida del rol de padres.

					Duelo por la identificación a un grupo social (otros amigos o conocidos que a su edad ya han tenido descendencia).

					Duelo por la salud de su propio cuerpo (preocupación de las madres al pensar que su cuerpo ha “fallado”) (Lozano, 2013).

			

			Aquí se muestra un ejemplo de algoritmo para aplicar los cuidados paliativos desde el momento del diagnóstico de la enfermedad que compromete la vida.

			
Figura 2

			Algoritmo en cuidados paliativos
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			Nota. Algoritmo de protocolo de actuación desde el diagnóstico de enfermedad limitante de la vida. Pazos de Provens, O. (marzo 2019). Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos. III Congreso Nacional. Libro de Ponencias y Comunicaciones: España: Universidad Internacional de la Rioja, S.A.




			El consejo de paliativos de Europa, en uno de los documentos sobre las líneas de trabajo a seguir, lo plasma de forma muy clara:

			“Se muere mal, cuando la muerte no es aceptada. Se muere mal, cuando los que cuidan no están formados en el manejo de las reacciones emocionales que emergen de la comunicación con los pacientes. Se muere mal, cuando la muerte se deja a lo irracional, al miedo, a la soledad, en una sociedad donde no se sabe morir”. (Fuente. Comité Europeo de Salud Pública, 1981).

			


			Reflexiones y análisis

			No existe hasta la fecha, la cantidad potencial de niños que requieren cuidados paliativos. Dada la expresión de las autoridades sanitarias de favorecer el desarrollo de un plan de cuidados paliativos para niños (perinatal y neonatal), contar con dicha información es muy importante para poder organizar los servicios de acuerdo con las necesidades del hospital.

			Sólo una minoría de niños con enfermedades incurables se benefician de los servicios de cuidados paliativos. Muchos de estos niños morirán en condiciones inadecuadas, sin alivio de los síntomas que les hacen sufrir, generalmente en el entorno de un hospital y raramente con cuidados en su propio domicilio, donde muchos preferirían pasar el mayor tiempo posible y finalmente morir, si fuera el caso (Eisenchlas, 2012).

			Esto evidencia que el descenso de la mortalidad infantil y debido a los avances de la tecnología y los cuidados perinatales, un número significativos de estos niños serán portadores de enfermedades agudas y que puedan llegar a la cronicidad, por ende, lo harán con condiciones de salud que amenazan y limitarán la vida, por lo que necesitarán apoyo de cuidados paliativos. 

			Se destaca que sólo el 21% de los recién nacidos son diagnosticados prenatalmente. Este hecho puede tener múltiples interpretaciones, pero en el contexto de salud pública, muy probablemente esté relacionado con la tasa de mujeres que no realizan los controles de embarazo o lo hacen de forma incompleta. No contar con diagnósticos prenatales impide la posibilidad de iniciar tempranamente los cuidados paliativos. Comunicar cualquier enfermedad en etapa prenatal es un momento difícil tanto para la familia como para el personal de salud. Exige ayuda de un equipo y un cuidadoso plan de las intervenciones médicas neonatales y durante el parto.

			Los beneficios de instaurar un cuidado paliativo perinatal de forma anticipada al nacimiento incluyen: la comunicación de forma adecuada de la condición de salud a la familia, el acompañamiento para la toma de decisiones, el abordaje del cuidado del recién nacido en un ambiente adecuado, el cuidado del confort, incluyendo el manejo de síntomas y optimización de la calidad de vida, el soporte de la familia desde el punto de vista emocional, religioso, espiritual y social, y la planificación de ser necesario, de detalles prácticos para el momento de la muerte, si ésta ocurre (Bernadá, 2014, p. 88).

			Con relación a los padres se debe: trabajar la culpa para que no sea un obstáculo en el vínculo con el bebé, indagar sobre las creencias personales de los padres y trabajar con ellas como un recurso de afrontamiento, respetar los silencios y los espacios (el sostén psicológico no se limita a hablarles a los padres, sino que también se les acompaña desde el silencio, darles un pañuelo o una palmada en la espalda es suficiente para demostrarles que estamos ahí y que cuando tengan ganas de hablar acudiremos enseguida), pedirle a los neonatólogos y enfermeras que permitan el ingreso de los familiares al servicio de neonatología (esto hace que los padres se sientan acompañados por sus familiares y a su vez, hace que la familia pueda inscribir en la historia familiar a este bebé real), preguntarles a los padres si quieren cargar en brazos al bebé (esto ayuda al proceso de duelo y les devuelve el rol protagónico de padres), entre otros (Nieri, 2012).

			Con relación al equipo médico: el psicólogo debe acompañar a superar los sentimientos de impotencia y culpa; se debe fomentar, acompañar y respetar los rituales de despedida que realicen cada uno de los miembros del equipo, reforzar periódicamente conocimiento sobre duelo, entre otros.

			
Conclusiones

			De acuerdo con lo presentado, se destaca la importancia de continuar impulsando en el país y en cada hospital el desarrollo de los cuidados paliativos, perinatales y neonatales, en particular, para garantizar que en un futuro todos los niños con condiciones de salud que amenazan sus vidas gocen del derecho a la mejor calidad de vida posible. 

			Los cuidados al final de la vida tienen como objetivo cuidar del bebé hasta que fallezca, procurando el máximo confort posible, sin sufrimiento físico y emocional, y centrándose en las necesidades de la familia para prevenir un duelo complicado. Para que esto sea posible, debe potenciarse el vínculo afectivo materno-paterno-filial, favorecer la toma de decisiones compartidas y la participación de los padres en los cuidados de su hijo y facilitar la despedida, según los deseos de los padres.

			La muerte perinatal ocurre pocas veces, pero su significación y el impacto que produce tanto en la madre como en su entorno es tan importante que se merece un tratamiento adecuado. 

			En los últimos años se está adquiriendo una gran sensibilización al respecto, lo que ha provocado que se desarrollen numerosos estudios y se pongan en marcha medidas y planes con el objetivo de mejorar la atención de éstas pacientes. 

			La atención hospitalaria es muy limitada en estos casos, ya que debido al escaso tiempo que disponemos, únicamente podemos prestar unos primeros cuidados psicológicos que no eliminarán el dolor de la pérdida, pero si facilitarán el comienzo del proceso de duelo.

			Así como cada persona es diferente, también lo será su apego con el recién nacido o no nacido, y también su manera de afrontar la pérdida, por lo que el apoyo profesional tendrá que estar basado en el respeto y la comprensión.

			La falta de protocolos unificados en los hospitales que establezcan qué debe hacerse en estas situaciones provoca que los padres no se sientan bien atendidos. Esta situación podría mejorarse con programas de formación específicos e implantación de protocolos o guías de actuación que orienten a los profesionales. Como se mencionó, se han encontrado pocas investigaciones sobre los cuidados paliativos intensivos neonatales y sobre la función del psicólogo perinatal y el apoyo exacto de Trabajo Social.  

			La implantación de un algoritmo similar al desarrollado en este trabajo en las áreas maternales donde se atiendan este tipo de casos podría ayudar a humanizar la asistencia prestada, ya que orientaría a los profesionales sobre cuál es la mejor forma de proceder. La atención paliativa en el neonato es una necesidad ampliamente reconocida, además de un derecho. Sin embargo, la peculiaridad de nuestra comunidad en cuanto a población, dispersión y organización de los recursos de cuidados paliativos hace que la atención sea variable e irregular. Nuestro plan propone una asistencia integral e integradora, destinada a mejorar la calidad de vida de estos pacientes y de sus familias, con los recursos que se dispongan en cada hospital. 

			La comunicación no verbal tiene una gran importancia en los pacientes en situación terminal. Estos, en numerosas ocasiones, son capaces de entender de forma hábil la información que se les da (padres), y es gracias al lenguaje no verbal con el que podemos ofrecerles más apoyo y empatía. Una simple mirada sincera a los ojos, un silencio tras dar una mala noticia, una caricia cuando lo necesitan o el simple hecho de estar dispuestos a escuchar sus pensamientos tienen un valor mucho más grande que el que se piensa. 

			Es importante reflejar, recoger y la puesta en marcha de actuaciones encaminadas a la mejora de la gestión emocional del personal de Enfermería para afrontar las necesidades de los pacientes y sus familiares en las diferentes etapas de su proceso de enfermedad. El manejo del entorno es la creación de espacios confortables, es otra variable por cuidar en el medio hospitalario para aquellos pacientes que se encuentran en el proceso de final de vida y que sean atendidos por profesionales dedicados exclusivamente para su proceso. También el personal de la salud, dedicado a unidades especiales de cuidados paliativos, necesitaría un apoyo psicológico para manejar de manera eficiente las situaciones con alta carga emocional y poder ofrecer lo mejor de sí en cada nuevo caso. 
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Resumen

			Los cuidados paliativos son reconocidos en el contexto del derecho humano a la salud, por lo tanto, la atención paliativa debe proporcionarse a través de los servicios de salud integrados y centrados en la persona prestando especial atención a sus necesidades y preferencias.

			En México, la Secretaría de Salud es consolidada como un sistema público de salud universal, integral, equitativo, solidario, eficiente, eficaz y efectivo, con el fin de mejorar y elevar la calidad de vida de los habitantes. Para ello, la Secretaría de Salud de la Ciudad de México ha creado programas encaminados a la atención, necesidades y problemas que presenta su población. Uno de ellos, se creó en 2014, con el fin de brindar atención paliativa y mitigar el dolor físico, emocional y espiritual de personas con enfermedades avanzadas o en etapas terminales: el Programa Cuidados Paliativos y con ello, los subcomités de cuidados paliativos establecidos en la red de hospitales de la Ciudad de México, en donde se otorga atención paliativa a través de una estrategia centrada en el enfermo, su entorno familiar y social.

			Cada unidad Hospitalaria de la Red de la Ciudad de México, cuenta con equipos multidisciplinarios de la salud que dan respuesta a las necesidades paliativas a partir de las cuatro dimensiones o esferas que constituyen el corazón de los cuidados paliativos:  física, psicológica o emocional, social o familiar; y espiritual. Este plan lejos de centrarse en la terminalidad pone especial énfasis en evitar mayor sufrimiento y frustración de la persona y su familia ante una enfermedad crónica o terminal.

			Con el paso del tiempo, el programa se consolidó con la integración del Programa el de Voluntad Anticipada, cuyo objetivo es que la persona con una enfermedad en estado terminal o limitante para la vida también tiene necesidades físicas, emocionales, sociales y espirituales únicas. Así el programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos de la Secretaría de Salud de la CDMX busca integrar un sistema con base de un trato digno y comprensible para los pacientes paliativos y su familia.

			Palabras clave: cuidados paliativos, Voluntad Anticipada, SEDESA. 

			
Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos en la Secretaría de Salud de la Ciudad de México

			Durante la mayor parte del siglo XX, la identificación de muerte con fracaso médico fue la causa de importantes problemas para orientar la atención de las y los pacientes que requerían cuidados en la fase final de su vida y la de sus familias, hacia el acompañamiento y cobertura de las necesidades físicas y psicológicas. Sin embargo, a finales de los años 60, Cicely Saunders fundó en el sur de Londres el St. Christopher’s Hospice, el primer hospicio moderno en el Reino Unido, en el que se combinaban la atención clínica, el soporte psicológico, la formación y la investigación (Palacios, 2020). Este enfoque holístico proporcionó una base para nuevos modos de tratar y prestar servicios, que en la actualidad se desarrollan de múltiples maneras por todo el mundo.

			En las últimas décadas, los cuidados paliativos han evolucionado enormemente: desde 1980 la Organización Mundial de la Salud (OMS) ha incorporado oficialmente el concepto de cuidados paliativos y con ello el compromiso político, institucional y social, haciendo referencia que la necesidad mundial de cuidados paliativos seguirá aumentando como consecuencia de la creciente carga que representan las enfermedades no transmisibles y del proceso de envejecimiento de la población.

			Para responder al reto del incremento de pacientes que van a necesitar atenciones en el futuro, los sectores de salud a nivel mundial han implementado programas de atención paliativa precoz para personas con enfermedades avanzadas, y que tienen como objetivo una identificación a tiempo de los pacientes con necesidades paliativas, fundamentalmente en la comunidad, para instaurar un programa sistemático que evalúe sus necesidades, identifique sus valores y preferencias, e inicie una atención integral, dando respuesta a todas las necesidades y organice una atención integrada, coordinando todos los recursos necesarios.

			En México, a través del Sistema de Salud, se han implementado medidas para ofrecer un método paliativo de apoyo que apoyen a las y los pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta el final de la vida, mediante el trabajo en equipo, brindando soporte a éstas personas y a sus familiares. Como parte de este compromiso, en 2014 se implementó el Programa de Cuidados Paliativos en la Secretaría de Salud de la Ciudad de México.

			
¿Qué son los cuidados paliativos?
La Organización Mundial de la Salud (OMS) refiere que:

			Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros síntomas, y proporcionando apoyo espiritual y psicológico desde el momento del diagnóstico hasta el final de la vida y durante el duelo. (OMS, 2020, p. 3.)

			La palabra “paliativa” se deriva del latín pallium, que significa manta o cubierta, sugiriendo que, cuando la causa no puede ser curada, los síntomas son “tapados” o “cubiertos” con tratamientos específicos, por lo que los cuidados paliativos están orientados filosóficamente a la atención activa y compasiva que se proporciona a los pacientes con enfermedades incurables y que ayudan al alivio del sufrimiento y la optimización de la calidad de vida (Davies, 2009).

			Se dice que estos cuidados no buscan acelerar ni posponer la muerte, sino que crean una serie de estrategias multidisciplinarias para afrontar de manera más adecuada todo aquel proceso patológico que se manifiesta en una enfermedad crónica y/o previo al deceso de una persona.

			Los principios básicos de los cuidados paliativos según la OMS (2020: p. 4) son:

			
					Alivio del dolor y otros síntomas.

					No alargar, ni acortar la vida.

					Dar apoyo psicológico, social y espiritual.

					Reafirmar la importancia de la vida.

					Considerar la muerte como algo normal.

					Proporcionar sistemas de apoyo para que la vida sea lo más activa posible.

					Dar apoyo a la familia durante la enfermedad y el duelo. 

			

			¿Quiénes necesitan soporte de cuidados paliativos? (DOF, 2018).

			
					Pacientes con cánceres en estadios avanzados, irreversibles o con nula respuesta a tratamientos. 

					Enfermedades crónico-degenerativas. 

					Insuficiencias orgánicas (corazón, pulmones, hígado, riñones, etc.).

					VIH–SIDA en etapa terminal. 

					Demencia. 

					Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA). 

					Enfermedad de Parkinson. 

					Polis ulcerados con inmovilismos irreversibles. 

			

			Así, los cuidados paliativos no sólo van dirigidos a aquellas personas con enfermedades oncológicas o personas desahuciadas, están enfocados a todas esas personas con algún diagnóstico crónico que provoca en ellos o ellas y su familia un dolor físico y emocional, ayudando a mejorar la calidad de vida e influyendo positivamente en el curso de la enfermedad a través de integrar en sus servicios aspectos psicológicos y espirituales del cuidado del paciente, aliviando el dolor y otros síntomas angustiantes, considerando la muerte como un proceso normal. Esto a través de un enfoque de equipo multidisciplinario que tiene como propósito principal brindar en todo momento una vida y muerte digna del paciente.

			
Estadísticas de Cuidados Paliativos

			A nivel mundial, tan sólo el 14% de las personas que necesitan asistencia paliativa la reciben y se estima que anualmente 40 millones de personas necesitan cuidados paliativos (OMS, 2018). En México, la mayoría de la población muere por padecimientos crónicos, tales como enfermedades cardiovasculares, cáncer, enfermedades respiratorias crónicas y enfermedades metabólicas como la diabetes y las insuficiencias renales (Figura 1); éstas se han convertido en la principal causa de muerte, las cuales ameritan desde su diagnóstico o en su desarrollo terminal de apoyo paliativo (Consejo de Salubridad General, 2018). 

			
Figura 1
Defunsiones por enfermedades, México 2018
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Fuente: SEDESA, 2020



			Por su parte, la Secretaría de Salud de la Ciudad de México (SEDESA) registró en el año 2018 las principales causas de mortalidad a nivel local (figura 2); de ellas, se destacan 10 que tienen un perfil de pacientes que se beneficiarían de los cuidados paliativos (SEDESA, 2018, p. 158).

			
Figura 2

			Principales causas de mortalidad en la Ciudad de México


			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							No. de oden

						
							
							Causas

						
							
							Defunciones

						
							
							Tasa

						
					

					
							
							Total

						
							
							
							62,230

						
							
							704.5

						
					

					
							
							1

						
							
							Enfermedades del corazón

						
							
							62,230

						
							
							704.5

						
					

					
							
							
							Enfermedades isquémicas del corazón

						
							
							11,326

						
							
							128.2

						
					

					
							
							2

						
							
							Diabetes Millutus

						
							
							10,235

						
							
							115.9

						
					

					
							
							3

						
							
							Tumores malignos

						
							
							8,334

						
							
							94.3

						
					

					
							
							4

						
							
							Enfermedades cerebrovasculares

						
							
							3,039

						
							
							34.4

						
					

					
							
							5

						
							
							Enfermedades del hígado

						
							
							2,979

						
							
							33.7

						
					

					
							
							
							Enfermedades alcohólicas del hígado

						
							
							1,181

						
							
							13.4

						
					

					
							
							6

						
							
							Influenza y neumonía

						
							
							2,631

						
							
							29.8

						
					

					
							
							7

						
							
							Enfermedades pulmonares obstructivas crónicas

						
							
							2,008

						
							
							22.7

						
					

					
							
							8

						
							
							Accidentes

						
							
							1,506

						
							
							17.0

						
					

					
							
							
							De tráfico de vehículos de motor

						
							
							691

						
							
							7.8

						
					

					
							
							9

						
							
							Agresiones (homicidios)

						
							
							1,324

						
							
							15.0

						
					

					
							
							10

						
							
							Insuficiencia renal

						
							
							924

						
							
							10.5

						
					

					
							
							11

						
							
							Ciertas afecciones originadas en el período perinatal

						
							
							707

						
							
							8.0

						
					

					
							
							12

						
							
							Malformaciones congénitas, deformaciones y anomalías cromosómicas

						
							
							672

						
							
							7.6

						
					

					
							
							13

						
							
							Bronquitis crónica y la no especificada y enfisema

						
							
							402

						
							
							4.6

						
					

					
							
							14

						
							
							Lesiones autoinflingidas intencionalmente (suicidios)

						
							
							377

						
							
							4.3

						
					

					
							
							15

						
							
							Enfermedades por virus de la inmunodeficiencia humana

						
							
							347

						
							
							3.9

						
					

					
							
							16

						
							
							Enfermedades infecciosas intestinales

						
							
							339

						
							
							3.8

						
					

					
							
							17

						
							
							íleo paralítico obstrucción intestinal sin hernia

						
							
							305

						
							
							3.5

						
					

					
							
							18

						
							
							úlcera gástrica y duodenal

						
							
							267

						
							
							3.0

						
					

					
							
							19

						
							
							Pancreatitis aguda y otras enfermedades del páncreas

						
							
							264

						
							
							3.0

						
					

					
							
							20

						
							
							Septicemia

						
							
							230

						
							
							2.6

						
					

					
							
							
							Síntomas, signos y hallazgos anormales clínicos y de laboratorio, no clasificados en otra parte

						
							
							108

						
							
							102

						
					

					
							
							
							Las demás causas

						
							
							10,554

						
							
							119.5

						
					

				
			

			
1/Tasa por 100,000 habitantes, en base a las proyecciones de la Población e México, 2010-2050, CONAPO, 2013.

			Fuente: INEGI/SEDESA (Dirección de Información de Salud), con base a las defunciones 2016.

			Fuente: SEDESA, 2018.

			



			En México, la mayoría de las enfermedades son diagnosticadas en etapa avanzada, lo que se traduce en pocas posibilidades de curación, diagnósticos y tratamientos de alto costo y un mayor sufrimiento para los pacientes y sus familias. En temas de cuidados paliativos esto se debe deducir en mayor compromiso, no sólo por el sistema de salud, sino por las autoridades competentes que, aunque han logrado implementar un sustento normativo como se verá a continuación, éste no ha logrado el alcance necesario, por lo que es urgente generar nuevas estrategias para brindar a la población que lo amerite un adecuado y eficaz soporte paliativo.

			


			Cronología del Marco Normativo en Cuidados Paliativos
La historia de los cuidados paliativos en México va de la mano con la implementación de las clínicas del dolor, fundándose la primera en 1972 en el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutrición Salvador Zubirán (INCMNSZ). Es hasta finales de la década de los ochenta que se implementa el término de cuidados paliativos, aludiendo a los cuidados que se les dan a los enfermos terminales de cáncer (Covarrubias, A; Otero, M; Templos, L y Soto, E; 2019). Sin embargo, es hasta principios de la primera década del siglo XXI que los cuidados paliativos empiezan a implementarse en otras enfermedades, y con ello se crea la necesidad de regular el manejo e intervención paliativa buscando leyes, normativas y reglamentos que avalen el trabajo de los profesionales de esta área y velen por los intereses de los enfermos y su familia. A continuación, podemos observar lo que se ha trabajado en cuanto al marco normativo en la CDMX:

			
					En México se modificó la Ley General de Salud el 5 de enero 2009 donde se reforma el artículo 184 y se adiciona el Artículo 166 BIS, que contiene la Ley en Materia de Cuidados Paliativos (DOF, 2009).

					Seguido de ello, el 1 de noviembre de 2013 entró en vigor el Decreto por el que se reforma y adicionan diversas disposiciones del Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestación de Servicios de Atención Médica: el capítulo VIII BIS, Disposiciones para la Prestación de Servicios de Cuidados Paliativos, Artículo 138 BIS 1 al BIS 21. Dicha modificación establece que todos los Hospitales deben ofrecer cuidados paliativos a estos pacientes, incluso a domicilio, y que todos los trabajadores de la salud deben recibir una formación adecuada en esta disciplina (DOF, 1 de noviembre de 2013).

					El 9 de diciembre de 2014 se establece en la Norma Oficial Mexicana – 011-SSA3-2014, los Criterios para la Atención de enfermos en Situación Terminal a través de Cuidados Paliativos (DOF, 9 de diciembre de 2014).

					El 26 de diciembre de 2014 se instituye el Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos. En ella se incluye el Anexo Único: Guía del Manejo Integral de Cuidados Paliativos, que señala los esquemas de tratamiento paliativos (DOF, 26 de diciembre de 2014). 

					A partir de los esquemas de manejo integral, el 14 de diciembre de 2016 se inscribe el acuerdo por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral, así como los procesos señalados en la Guía del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el paciente pediátrico (DOF, 14 de diciembre de 2016).

			

			
Cuidados Paliativos en la SEDESA (avances y retos)
En la Secretaría de Salud de la Ciudad de México (SEDESA), a partir del mes de febrero de 2014, se instaló el Programa de Cuidados Paliativos perteneciente a la Subsecretaría de Prestaciones de Servicios Médicos e Insumos. Este programa ha centrado su modelo de atención de cuidados paliativos en un conjunto de actuaciones dirigidas a dar respuesta integrada a las necesidades físicas, psicoemocionales, familiares, espirituales y sociales del paciente y su familia. Así, con el apoyo y organización del Sistema de Salud de la Ciudad de México (Figura 3), se busca responder a las necesidades, valores, deseos y preferencias del paciente y su familia en cualquiera de los tres niveles de atención (SEDESA, 2019).

			
Figura 3

			Sistema de Salud de la Ciudad de México
[image: ]
Fuente: SEDESA, 2019..



			La finalidad es que este sistema interactúe entre sí, en el cual el primer nivel pueda prevenir enfermedades que demanden en un futuro atención paliativa y detectar los casos de mayor complejidad que requieran evaluación, estabilización y manejo de equipos a nivel hospitalario o especializado. Sin dejar de lado que cualquiera de los tres niveles de atención deben de referir y preferir la atención domiciliaria, ya que es el lugar en que el paciente permanecerá más tiempo durante su proceso de enfermedad y en ocasiones, donde prefieren pasar el último tiempo de su vida; para ello, el equipo multidisciplinario de cuidados paliativos debe preparar y dotar, tanto al paciente como al familiar, de instrucciones básicas para que su estancia en el hogar sea adecuada a cada enfermedad, así como buscar el apoyo de las Brigadas de Salud en tu Casa, quienes evaluarán las necesidades de cada paciente desde la comodidad de su hogar (Consejo de Salubridad General, 2018). Este modelo de atención se puede observar de manera sintetizada en la figura 4, que se presenta a continuación:

			
Figura 4

			Esquema de atención de Cuidados Paliativos según las necesidades del paciente y su familia para el alivio de síntomas y mejora de calidad de vida
[image: ]

			Fuente: Consejo de Salubridad General, 2018.

			


			Para estos fines el equipo multidisciplinario deberá estar capacitado y preparado de manera accesible para cubrir las necesidades que el paciente y familiares demanden, llevando a cabo de manera general las siguientes funciones:

			
					Proporcionar atención hospitalaria y domiciliaria acorde a la organización institucional.

					Proporcionar soporte psicológico, información y comunicación al paciente y cuidadores.

					Establecer una red de servicios y garantizar la continuidad de atención, evaluación, diagnóstico y elaboración del plan de atención paliativa.

					Participar en la integración de un registro nominal de pacientes incluidos en la red de servicios de atención paliativa a nivel nacional.

					Llevar a cabo una valoración y abordaje continuado de los síntomas, que incluya medidas farmacológicas y no farmacológicas.

					Prevenir, informar y abordar situaciones de urgencias paliativas.

					Prevenir y abordar la claudicación emocional de la familia.

					Atender el proceso de agonía, muerte y duelo.

					Capacitar a la familia o al cuidador en el manejo del paciente (Consejo de Salubridad General, 2018, pp. 48-49).

			

			De manera específica, cada nivel también cuenta con funciones básicas para la atención paliativa:

			
Figura 5

			Funciones específicas por nivel de atención


			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Primer nivel 

						
							
							Segundo nivel 

						
							
							Tercer nivel 

						
					

					
							
							1.	Detectar a los pacientes que requieren cuidados paliativos que no han sido valorados en otro nivel hospitalario.

						
							
							1.	Trabajar de forma coordinada con los equipos de cuidados paliativos del primer y tercer nivel de atención, con el paciente y su familia para el control y manejo paliativo de síntomas, desempeñando sus funciones dentro y fuera del ámbito hospitalario.

						
							
							1.	Atención paliativa especializada, destinada a prestar atención sanitaria a pacientes paliativos de mediana y alta complejidad, a través del modelo integral e integrativo.

						
					

					
							
							2.	Realizar el Triage de Cuidados Paliativos (grupo de edad).

						
							
							
							.

						
					

					
							
							3.	Iniciar tratamiento a pacientes detectados y en caso necesario, derivar al nivel de atención que corresponda.

						
							
							3.	Implementar una estrategia a fin de proporcionar la continuidad paliativa con soporte telefónico o vía internet con los equipos del primer y tercer nivel de atención.

						
							
							3.	Capacitación y formación de recursos humanos.

						
					

					
							
							4.	Dar continuidad al plan de cuidados paliativos establecido en el paciente contra referido.

						
							
							4.	Fomentar el regreso a casa del paciente y la familia con enfermedad crónica en control sintomático para su seguimiento a nivel primario.

						
							
							4.	Promover la educación e investigación en cuidados paliativos.

						
					

					
							
							
							
							5.	Brindar continuidad paliativa con soporte telefónico y/o vía internet con los equipos del primer y segundo nivel de atención.

						
					

					
							
							
							
							6.	Fomentar el retorno a casa de pacientes paliativos en control sintomático, para su seguimiento a nivel primario.

						
					

					
							
							
							
							7.	Trabajar en Red Integrada dentro del modelo de atención paliativa, con asesoría y apoyo a equipos paliativos en todo el país.

						
					

				
			

			Fuente: Elaboración propia con base en el Consejo de Salubridad General, 2018.



			El Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, en conjunto con la Dirección General de Servicios Médicos y Urgencias, desarrollan la estrategia de instalación de los Subcomités de Cuidados Paliativos en Unidades Hospitalarias de la Red (SEDESA, 2019). Estos Subcomités están integrados por un equipo multidisciplinario, el cual cuenta con la capacidad de analizar y emitir recomendaciones en casos que ameriten resoluciones prácticas, así como el de tener programas de actividades en cuidados paliativos, coordinándose con todos los servicios. Hasta el día de hoy la SEDESA cuenta con 23 Subcomités de Cuidados Paliativos en sus unidades hospitalarias (Figura 6):

			
Figura 6

			Unidades Hospitalarias de la Red de la CDMX con subcomités de Cuidados Paliativos
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Hospital de Especialidades Belisario Domínguez

							Hospital General Ajusco Medio 

							Hospital General Milpa Alta 

							Hospital General Ticomán

							Hospital General Villa

							Hospital General Dr. Rubén Leñero 

							Hospital General Iztapalapa 

							Hospital General Tláhuac

							Hospital General Balbuena

							Hospital General Dr. Gregorio 

							Hospital General Enrique Cabrera 

							Hospital General Xoco

							Hospital Pediátrico Coyoacán 

							Hospital Comunitario Emiliano Zapata

						
							
							
Hospital Pediátrico Tacubaya 

							Hospital Pediátrico San Juan de Aragón 

							Hospital Pediátrico Legaria

							Hospital Pediátrico Peralvillo 

							Hospital Pediátrico Moctezuma

							Hospital Pediátrico Azcapotzalco

							Hospital Pediátrico La Villa

							Hospital Pediátrico Iztacalco 

							Hospital Pediátrico Iztapalapa

						
					

				
			

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2019.

			
Una parte esencial del Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos es tener contacto directo con estos subcomités para trabajar en conjunto para el bienestar de la población de la CDMX. Esto se hace a través de las reuniones que desarrollan los subcomités cada dos meses en las unidades hospitalarias, en donde acuden dos o tres colaboradores del programa, según lo permita la agenda de trabajo. Entre las actividades que realizan están:

			
					Evaluar necesidades de los subcomités en cuanto a temas de capacitación;

					Dar seguimiento a los planes de trabajo de cada hospital;

					Alinear las estrategias de trabajo; y 

					Ser referencia para el desarrollo de sus actividades.

			

			El acercamiento del Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos con los subcomités de cuidados paliativos de los hospitales de la red de la CDMX ha permitido que la SEDESA desarrolle un sistema para lograr capturar un censo de pacientes que ingresan al programa de atención; este censo lo recibe semanalmente a través del correo electrónico de las oficinas centrales. A continuación, la gráfica 1, muestra el ingreso de pacientes paliativos que se ha tenido desde el 2015 hasta 2019 en los Hospitales de la red; se debe tomar en cuenta que durante el 2015 sólo se contaba con 8 subcomités, en el 2016 se incorporó uno más, y hasta 2017 fue que se empezó a trabajar con los 23 subcomités (SEDESA, 2019: 14-16).

			
Gráfica 1

			Censo de personas que ingresan a cuidados paliativos
[image: ]
Fuente: Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, SEDESA, 2019.



			En la SEDESA, la capacitación es una actividad fundamental con la cual se ha logrado sensibilizar al equipo de salud y proporcionar herramientas de atención de cuidados paliativos en las diferentes disciplinas profesionales para lograr una correcta atención y un adecuado trabajo en equipo. Por ello, el programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos ha implementado diversas estrategias (cursos, sesiones académicas, seminarios, webinars, entre otras).

			
Figura 7

			Capacitaciones brindadas a personal de salud por el Programa de Cuidados Paliativos
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							2 cursos básicos de cuidados paliativos
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							1 curso de capacitación
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			Fuente: SEDESA, 2019.



			Si bien los sistemas nacionales de salud son los responsables de incluir los cuidados paliativos en el proceso continuo de atención de quienes padecen afecciones crónicas que ponen en peligro la vida, vinculando dichos cuidados con los programas de prevención, detección precoz y tratamiento, los retos en la atención paliativa, a nivel mundial, en México y en la Ciudad de México aún son muchos 

			En resumen, la atención paliativa deriva sus cuidados a enfermedades que acompañarán al paciente y a sus familiares hasta el término de su vida, por lo que es necesario preparar a este binomio para la muerte y el proceso que ésta conlleva. Parte de proporcionar cuidados paliativos incluye la interrogante: ¿Cómo quiere morir mi paciente? El asumir los deseos en los últimos momentos de vida de una persona engloban respeto y valor al otro, le ofrecen dignidad, y para ello, se ha desarrollado un esquema de voluntad anticipada en la Ciudad de México, que proporciona alivio al paciente y sus familiares a la hora de decidir hasta dónde desea la persona que se intervenga médicamente.

			 


			Voluntad Anticipada

			De acuerdo con la Secretaría de Salud de la Ciudad de México la voluntad anticipada:

			Es la decisión que toma una persona de ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos médicos que pretendan prolongar su vida cuando se encuentre en etapa terminal y por razones médicas, sea imposible mantenerla de forma natural, protegiendo en todo momento la dignidad de la persona (Art. 1 de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal). La Voluntad Anticipada favorece la atención paliativa y los cuidados al final de la vida, el énfasis está en el acompañamiento del paciente durante esta etapa de su vida. No prolonga ni acorta la vida, respeta el momento natural de la muerte. (SEDESA, 2020, p. 2)

			El origen de la voluntad anticipada puede vincularse a dos causas: al desarrollo del consentimiento informado debido a la introducción de la idea de autonomía individualista a la medicina, y al temor generado en torno a la obstinación terapéutica y la prolongación de los sufrimientos.

			El principio de autonomía se manifiesta en el derecho fundamental de toda persona de autodeterminarse en las cuestiones relacionadas con su vida, su cuerpo y su muerte. La autonomía individual es el derecho a disponer de un ámbito íntimo de decisión, que nadie que no sea la propia persona decida lo que es bueno o no y los medios para alcanzarlos (Basterra, 2017).

			En ese sentido, la autonomía del paciente tiene un rol destacado en la voluntad anticipada. En primer lugar, porque se involucra el derecho de autodeterminación cuando con plena competencia y suficiente información el paciente decide y comunica su aceptación o rechazo a la asistencia o tratamientos indicados o, incluso, solicita un tratamiento no indicado o un tratamiento médico contraindicado de acuerdo con su enfermedad. En segundo lugar, porque el equipo médico no actúa ciegamente en el campo moral, precisamente porque conoce los deseos, intereses e inquietudes del paciente y quizá con mayor importancia, su propia escala de valores, lo cual permite ofrecer una mejor atención médica que más allá de poner, quitar o limitar, sea de acompañar, y en la medida de lo posible, aliviar el sufrimiento.

			Debe señalarse de manera importante que la voluntad anticipada busca en todo momento una muerte digna para el paciente. Este término no debe confundirse con la eutanasia, ya que ésta se lleva a cabo cuando un paciente que se encuentra en fase avanzada de enfermedad, solicita su muerte de manera voluntaria, competente y reiterada, a través de la administración de fármacos por personal de salud.

			En México está práctica es completamente ilegal y se estipula en el artículo 166 BIS 21 de la Ley General de Salud, que de manera textual dice: “queda prohibida la práctica de la eutanasia, entendida como homicidio por piedad, así como el suicidio asistido” (DOF. Agosto 2009, pág. 54) Por su parte, la Ley de Voluntad Anticipada menciona que: “El personal de salud en ningún momento y en ninguna circunstancia podrá suministrar medicamentos o tratamientos médicos, que provoquen de manera intencional el deceso del enfermo en etapa terminal” (Art. 26 Ley de Voluntad Anticipada de la CDMX, 2008, pág. 8).

			
Marco Normativo de Voluntad Anticipada 

			Para poder velar por la vida y la muerte digna, el Gobierno de la Ciudad de México, a partir de 2008, reforma en su Diario Oficial la Voluntad Anticipada; con ello se respalda el derecho de autonomía y el compromiso de la sociedad y de las dependencias de salud de atender a las personas sobre lo que quieren o no al final de su vida. El trabajo que se ha realizado a nivel regulatorio en la CDMX es el siguiente: 

			
					En el 2008 se crea la Ley de Voluntad Anticipada. 

					Posteriormente, en el mismo año, se da a conocer el Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada y los Lineamientos de Voluntad Anticipada.

					En el 2012 se reforma el Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada. 

					Para el 2018: Ley General de Salud, que incluye el término de directrices anticipadas, donde obliga a todos los niveles del sistema de Salud a brindar las mismas a quienes lo soliciten.

			

			Con esta inclusión en la Ley General de Salud, la normatividad en voluntad anticipada acrecienta su protección desde un nivel federal, en donde la misma constitución garantiza en su art. 4. la protección a la salud; en la figura 9 podemos observar de manera más extensa la normatividad de voluntad anticipada de la Ciudad de México. 

			
Figura 8

			Pirámide del marco jurídico (Kelsen)
[image: ]

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2019.

			
Voluntad Anticipada en la Ciudad de México

			Por disposición de la Ley General de Salud, todo el sistema de Salud de la República Mexicana debe facilitar a los enfermos en etapas terminales un documento en el que el paciente exprese su voluntad anticipada, al cual se le conocerá como Directrices Anticipadas (Art. 166 y 138, Ley General de Salud). Sin embargo, desde el 2008, sólo 15 estados han establecido de manera concreta las directrices anticipadas o como se conoce en la CDMX, Voluntad Anticipada. En la figura 10 se aprecian los estados que han legislado la Ley de Voluntad Anticipada y el año.

			
Figura 9

			Línea de tiempo de las Leyes Voluntad Anticipada en México
[image: ]

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2019.



			La Ciudad de México es el primer estado en legislar la voluntad anticipada, por ello, es un derecho de todos sus habitantes y de quienes reciben atención médica en todas las instituciones de salud pública, sociales y privadas dentro de la metrópoli. Para respaldar lo anterior, el 7 de enero de 2008 fue publicada en la Gaceta Oficial del Distrito Federal (ahora Ciudad de México) la Ley de la Voluntad Anticipada que consistía originalmente en 47 artículos. El 7 de julio de 2012 fue reformada, quedando vigente 30 de ellos divididos en 5 capítulos:

			Capítulo 1: De las disposiciones Preliminares.

			Capítulo 2: De los requisitos del Documento y Formato. 

			Capítulo 3: De la nulidad y revocación del Documento y Formato. 

			Capítulo 4: Del cumplimiento de la Voluntad Anticipada. 

			Capítulo 5: De la coordinación especializada en materia de Voluntad Anticipada. (Diario Oficial de la Federación, 2008).

			Así, la Voluntad Anticipada es la manera legal de documentar las preferencias del paciente para evitar la futilidad terapéutica (persistir en la búsqueda de un resultado clínico absolutamente improbable), que favorece la atención paliativa a través de los cuidados sanitarios del paciente durante la etapa final de la vida. 

			
Voluntad Anticipada en la SEDESA (suscripción, avances y retos)

			En la Secretaría de Salud de la Ciudad de México (SEDESA) a partir del año 2008, posterior al decreto de la Ley de Voluntad Anticipada, se instaló el Programa de Voluntad Anticipada perteneciente a la Subsecretaría de Prestaciones de Servicios Médicos e Insumos. Este programa es considerado el órgano rector encargado de registrar, resguardar y archivar, así como supervisar que se lleva de manera adecuada las suscripciones a voluntad anticipada en las instituciones de la Ciudad de México. Hay dos formas de suscripción: a través del documento notarial y por formato:

			
Figura 10

			Tipos de suscripción de Voluntad Anticipada en la CDMX
[image: ]

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2019.

			


			a)	Documento notarial: es el instrumento otorgado ante Notario Público, en el que una persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades mentales, manifiesta la petición libre, consciente, seria, inequívoca y reiterada de ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos médicos que propicien la obstinación terapéutica. Se realiza de manera preventiva sin necesidad de padecer una enfermedad sin respuesta a tratamiento curativo (Diario Oficial de la Federación, 2008).

			Requisitos para obtener la suscripción de voluntad anticipada a través de documento notarial:

			
					Ser mayor de 18 años.

					Estar en pleno uso de sus facultades mentales.

					Acudir a una Notaría Pública.

					Elegir un representante 1.

					Se firma ante dos testigos 2 .

					Este trámite tiene costo y depende de las tarifas del Colegio de Notarios.

					Presentar identificación oficial vigente (credencial de elector, cartilla militar, pasaporte o cédula profesional) de solicitantes, representante y testigos (Diario Oficial de la Federación, 2008 pág. 3-6).

			

			La SEDESA ha llevado a cabo un convenio con el Colegio de Notarios para realizar descuentos a personas mayores de 60 años, destacando que todas las notarías de la Ciudad de México conocen y pueden brindar el servicio de Voluntad Anticipada.

			b)	Formato: es el documento otorgado a través de alguna institución pública o privada de salud, cuando el enfermo en etapa terminal se encuentra en un período avanzado, sin respuesta a tratamiento y un mal pronóstico de vida. La suscripción la debe realizar el personal de salud correspondiente, y debe estar avalada por un representante y dos testigos, en el que se manifiesta la voluntad de seguir o no con tratamientos que pretendan alargar la vida o bien la suspensión del tratamiento curativo y el inicio de la atención en cuidados paliativos, preservando en todo momento la dignidad de la persona (Diario Oficial de la Federación, 2008).

			Existen dos formas en las que se puede firmar el formato de Voluntad Anticipada, a través de una institución de salud, por paciente o por representante:

			1.	Formato firmado por paciente: el paciente está consciente y tiene uso de sus facultades mentales, él brindará la información sobre lo que desea o no que se haga sobre sus cuidados en esta etapa.

			2.	Formato firmado por representante: se firma cuando el paciente esté impedido para manifestar por sí mismo su voluntad anticipada, en casos cuando es menor de edad o es incapaz legalmente declarado.

			Para obtener la Voluntad Anticipada por formato, el personal asignado por la institución hospitalaria debe de realizar el trámite, el cual es totalmente gratuito y en el cual deberá entregar:

			
					Formato llenado completamente, sin espacios en blanco (no debe llevar tachaduras, ni enmendaduras).

					Resumen clínico en el que se avale la terminalidad con dos firmas (médico tratante y director de hospital).

					Copias de las identificaciones oficiales (INE, cédula profesional, licencia de manejo, pasaporte) de paciente, representante y dos testigos.

					Folio gestionado a través del Programa de Voluntad Anticipada y el cual debe aparecer en la carátula del formato. 

			

			El personal asignado deberá de enviar la documentación vía correo electrónico o a través de algún gestor a las oficinas del Programa de Voluntad Anticipada.

			La Red de Hospitales públicos pertenecientes a la SEDESA tiene conocimiento y está preparada para realizar las suscripciones a Voluntad Anticipada, a través del personal de Trabajo Social, los subcomités de cuidados paliativos o los comités de bioética; además se ha realizado una serie de estrategias para capacitar e informar a Hospitales Privados para que puedan realizar la suscripción a Voluntad Anticipada, haciéndoles llegar los requisitos y el formato que deben llenar.

			A continuación, se presentan algunos resultados que ha logrado el Programa de Voluntad Anticipada desde el 2008. El total de suscripciones en estos 13 años es de 15,134 (gráfica 2), y más de la mitad (68%) se han suscrito por medio del documento.

			
Gráfica 2

			Suscripciones de voluntad anticipada en la CDMX del 2008 -2020
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			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2020.

			


			Hasta el 2019 las suscripciones por medio de documentos predominaban a comparación de las suscripciones por formatos. Sin embargo, desde el año 2018 se ha logrado un mayor auge en los formatos, quizá por las capacitaciones y jornadas que se han realizado desde el programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos a nivel central, además de recalcar las planeaciones que realizan los subcomités de cada unidad hospitalaria (gráfica 3): 

			
Gráfica 3 

			Suscripciones de voluntad anticipada en la Ciudad de México por año 2008-2020
[image: ]

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2020.



			En lo que se lleva del año 2020 se ha podido observar una igualdad más grande entre formatos y documentos, como lo podemos observar en la gráfica.

			
Gráfica 4. 

			Suscripciones de voluntad anticipada en la cdmx, 2020
[image: ]
Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2020.

			


			En cuanto a las dos opciones de suscripción por formatos (paciente o representante), prevalecen los formatos por representante (como se puede observar en la figura anterior). Esto indica que el formato se está firmando cuando el paciente está impedido para manifestar por sí mismo su voluntad anticipada, dejando de lado la decisión individualizada en la que la persona decide sobre sí mismo lo que quiere o no se realice sobre sus cuidados en una etapa terminal; es decir, no se está cumpliendo con el propósito principal de la Voluntad Anticipada. 

			
Gráfica 5

			Tipos de formatos suscritos ante instituciones de salud 2008–2020
[image: ]

			Fuente: SEDESA, Programa de Voluntad Anticipada y Cuidados Paliativos, 2020.

			


			A pesar del trabajo que se ha realizado en cuanto a tema de Voluntad Anticipada, en la Ciudad de México aún no están sensibilizados en cuanto a estos temas de voluntad anticipada, lo que representa un reto para el programa, realizando capacitaciones que no sólo se enfoquen al personal de salud, sino al público en general.

			Visualizando como principal reto del programa de Voluntad Anticipada el preponderar los formatos firmados por pacientes, en donde se indique que se está formando por decisión propia y de manera anticipada, y no cuando el paciente ya no responde al tratamiento y sólo le quedan unos días de vida, dejando de lado los tabús y estigmas que existen entorno a la suscripción de la voluntad anticipada, como lo son la eutanasia o que la persona esta desahuciada. Esto ayudará que el paciente y su familia puedan recibir de manera adecuada los cuidados paliativos, preparándolos en todo momento al proceso de muerte y duelo, velando en todo momento por una vida y muerte digna.

			
Discusión 

			Afrontar el sufrimiento que conlleva la atención paliativa, supone ocuparse de problemas que no se limitan a los síntomas físicos. Se está hablando de un compromiso social y profesional para mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades avanzadas y también la de sus familias. Para ello es necesario una transformación del sistema de Salud, en donde exista una verdadera coordinación entre los tres niveles de atención con equipos multidisciplinarios preparados profesionalmente en atención paliativa y continuas capacitaciones que ayuden a mejorar el tratamiento y actuar con eficiencia y eficiencia en las diversas demandas que presenten las diferentes enfermedades, los pacientes y sus familias.

			En el aspecto profesional debe haber un compromiso por conocer el manejo adecuado de opioides y todos los tratamientos farmacológicos que apoyen a los pacientes a disminuir el dolor físico; por su parte, las autoridades e instancias sanitarias deben dar apertura al uso adecuado de estos medicamentos.

			Profesionales de las ciencias humanas y sociales, como los psicólogos y trabajadores sociales, deben efectuar intervenciones acordes a las demandas de cada paciente y su familia, que lleven todo un proceso de seguimiento y apoyo, no sólo desde lo familiar, sino tomando en cuenta lo comunitario, lo institucional y lo social.

			Además, se deben incluir a los equipos de trabajo, profesionales que apoyen con sus conocimientos a la mejora en las necesidades que presentan los enfermos, como nutriólogos, enfermeros, rehabilitadores físicos y odontólogos, basados en valores como el humanismo, la solidaridad y la compasión, para compartir y aliviar el sufrimiento de aquellos que se encuentran en un momento tan complicado.

			Los programas de atención a personas con cronicidad avanzada ya están mostrando resultados en la mejora de calidad de vida de las personas afectadas, pero aún es largo el camino por recorrer, aún se tiene mucho que trabajar en aspectos normativos, ya que a diferencia de la voluntad anticipada, los cuidados paliativos no cuentan con una ley que apoye a nivel profesional y ampare a los pacientes y familiares. Tomando en cuenta que no sólo debemos mirar en el personal que atiende o no este tema, sino también implica un proceso político, económico y cultural, que dará pauta en el avance o retroceso de este tema.

			En la SEDESA se sabe que hay mucho que realizar en la difusión del Programa de Cuidados Paliativos y Voluntad Anticipada, entre el personal multidisciplinario de salud de todos los niveles del Sistema Nacional de Salud y en la comprensión de los familiares y cuidadores primarios, para apoyarlos a que sus pacientes mueran sin dolor y con una actitud digna.

			Podemos identificar tres grandes retos de los cuidados paliativos: la extensión de la atención paliativa a todos cuantos la necesitan, la profundización del modelo de atención hacia necesidades esenciales, y la participación de la sociedad para cambiar las perspectivas sociales y culturales hacia el proceso de morir.
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Resumen

			El presente documento tiene como propósito evidenciar cómo los factores de riesgo ocupacional y de las enfermedades de trabajo han aumentado la incidencia en enfermedades neurológicas, intoxicaciones y cáncer ocupacional, lo cual ha elevado las cifras de estados de invalidez e incapacidad permanente que afectan no solo el nivel orgánico sino funcional y asistencial del paciente, lo que conlleva a la urgente necesidad de contar con programas de capacitación y abordaje en intervención emocional y necesidades de cuidado, fomentados en las guías nacionales e internacionales disponibles y contribuir con ello a la integración de equipos multidisciplinarios de atención en materia de cuidados paliativos.

			Considerando los dominios de calidad de los cuidados paliativos y de todas las disciplinas que confluyen, es imprescindible contar con programas de capacitación en temas de cuidados paliativos en los servicios de salud ocupacional y de las demás especialidades médicas que fomenten un mejoramiento en la calidad asistencial de los pacientes con enfermedades terminales. Es de suma importancia aprovechar los servicios de Trabajo Social para efectuar estudios sociales con enfoque laboral que aporten una mayor descripción de las necesidades del entorno sociolaboral y familiar que sirvan para definir criterios de actuación por parte de las diferentes especialidades médicas y de enfermería. Los cuidados paliativos son una necesidad básica en los tres niveles de atención médico asistencial; sin embargo, en México los servicios de salud no han logrado una cobertura y atención oportuna de cuidados paliativos que requiere la población más vulnerable.

			Palabras clave: cuidados paliativos, salud ocupacional, intervención emocional, necesidades de cuidado, factores de riesgo.

			
Gestión de la edad: retos en cuidados paliativos. Una perspectiva médico ocupacional

			En los últimos años en México y el mundo los cuidados paliativos han cobrado especial relevancia en contextos de crisis de salud como la actual pandemia por la Covid-19 causada por la infección del virus SARS Cov-2. Esto se agudiza de especial forma en países en desarrollo, debido entre otras cosas, al estancamiento de la economía, la pauperización del ingreso y al incremento de las carencias sociales que afectan a gran parte de la población.

			Para disciplinas de Trabajo Social, psicología, medicina, enfermería y otras que participan en los equipos multidisciplinarios de atención en materia de cuidados paliativos para personas con pronóstico corto de vida, es importante destacar la necesidad de que los profesionales pongan especial atención a factores y elementos del ambiente social y natural que se imbrican en la pérdida de la salud y en consecuencia, en el deterioro de la calidad de vida de las personas en general. Es necesaria una mirada transdisciplinaria para contar una visión holística que nos permita comprender el desarrollo no sólo de la enfermedad física desde un enfoque biológico, sino que además nos dé la oportunidad de conocer elementos sociales, psicológicos y espirituales que se imbrican en el proceso salud enfermedad de las personas y sus familias.

			Ante entornos cada vez más complejos y llenos de incertidumbre como lo es la actual pandemia, las instituciones, organizaciones y profesionales de la salud deben coordinar esfuerzos que permitan tener una visión integral e integrada al momento de brindar atención específica y que vaya más allá de paliar el dolor y mitigar los efectos de las enfermedades que aquejan a las personas y que sin duda deterioran los sistemas de relación en los entornos familiares, comunitarios y sociales.

			Uno de los retos que se vislumbran en el futuro cercano es reconocer la importancia de la gestión de la edad y los efectos producidos por la vida laboral y que sin duda aumentan el riesgo de padecer enfermedades en muchos casos mortales. A este respecto el presente documento tiene como propósito el reflexionar en torno a la necesidad de que instituciones de seguridad social promuevan nuevos esquemas de prevención y atención oportuna de enfermedades que por una parte contribuyan a mejorar la calidad de vida de los derechohabientes y por otra, disminuyan el impacto económico y social provocado por la atención desde un enfoque reactivo o centrado en la atención a las personas.

			
Gestión de la edad: retos en cuidados paliativos. Una perspectiva médico ocupacional

			Durante el siglo XIX, el interés profesional y público para la atención del cáncer se centró en el potencial de tratamiento curativo, por lo que el cuidado paliativo no tenía una base metodológica ni especializada.

			En ese sentido, es la figura de Cicely Saunders a quien corresponde el inicio de la historia del tratamiento paliativo moderno. Ella inició sus estudios en Oxford en Política, Filosofía y Economía. En 1939 estudió enfermería y concluye sus estudios en el año de 1944 en la escuela del St. Thomas’s Hospital Nightingale School de Londres. Posteriormente estudió Trabajo Social y medicina, y durante siete años se dedicó a la investigación del cuidado a pacientes terminales con la finalidad de hacer algo para solucionar la situación de abandono en la que se encontraban estos enfermos en los grandes hospitales (Montes de Oca, 2006).

			Los cuidados paliativos modernos conllevan una serie de opciones terapéuticas multidisciplinarias que se esperarían incluidos en un sistema de salud de cualquier gobierno, sin embargo, analizando las cifras netas, México se encuentra entre los 11 países más poblados del mundo, junto con Estados Unidos de América, China, Brasil, Indonesia, entre otros (World Wide Investment Group, 2009). Solamente en México, en 2010, la población total era de 112,336,538 personas y los adultos en edad avanzada de 60 años suman 10,1 millones, lo cual representa el 9% de la población total (Instituto Nacional de Estadística y Geografía, 2010). Si tomamos la esperanza de vida, en América Latina y el Caribe pasó de 29 años en 1900 a 74 años en 2010 (Organización Panamericana de la Salud /Organización Mundial de la Salud, 2012).

			Por otro lado, en los Estados Unidos, las enfermedades crónicas representan alrededor del 75% del gasto en salud, en cierta medida debido al envejecimiento (OPS/OMS). Estas cifras representan un gran desafío para los sistemas de salud que requieran cuidados paliativos en la población por la cantidad de usuarios que van a requerir tal recurso.

			La Organización Mundial de la Salud maneja información bastante detallada en cuanto al panorama epidemiológico en el tema del cáncer: 12.2 millones de personas en países de desarrollo mueren en edad laboral por enfermedades no transmisibles. Más del 85% de trabajadores de pequeñas empresas no tienen cobertura en salud ocupacional y 70% de los trabajadores carecen de cualquier tipo de seguro médico (Organización Mundial de la Salud, 2018). Estos datos son preocupantes, ya que la mayoría de las empresas carecen de protocolos de atención de enfermedades terminales, tomando en consideración que miles de trabajadores pueden tener un riesgo ocupacional alto dependiendo de la actividad económica de la empresa y los agentes presentes en los centros de trabajo.

			Por lo tanto, este escrito tiene como propósito visibilizar la importancia del rol del equipo multidisciplinario de los cuidados paliativos desde una perspectiva médico ocupacional e integrar el conocimiento teórico de los cuidados paliativos con un enfoque ocupacional.

			
Los cuidados paliativos y su carácter interdisciplinario

			Los cuidados paliativos ofrecen el control de los síntomas físicos, y entre estos figuran el dolor y síntomas psicológicos, sociales y espirituales para el paciente y su familia (World Health Organization, 1990).

			De acuerdo con Velasco, la medicina paliativa es “una medicina activa, rehabilitadora, que busca y respeta la autonomía y la dignidad de las personas, que busca adoptar precozmente medidas preventivas de las posibles complicaciones que puedan ocurrir en el curso de la enfermedad y así mejorar la calidad de vida” (2013, p. 670).

			Y es el mismo autor quien menciona que los instrumentos de los que se valen los cuidados paliativos son fundamentalmente tres:

			
					El control adecuado de los síntomas. 

					La comunicación.

					Un buen apoyo emocional. (2013, p. 670)

			

			Los equipos profesionales y multidisciplinarios deben contar con médicos, enfermeras especializadas, psicólogos, asistente social y acompañamiento espiritual. El grupo requiere de habilidades profesionales especializadas y de alto nivel, coordinado por un experto atento a los detalles y sensible a las necesidades del paciente (Velasco, 2013).

			Las necesidades de cuidado personal se pueden subdividir en cuatro categorías: problemas agudos, problemas crónicos, cuestiones psicosociales, y cuestiones existenciales y/o espirituales (Hui & Bruera, 2016).

			Como se observa en la figura 1, en primer lugar, es importante abordar las necesidades más urgentes antes de abordar los problemas crónicos y que requieren más tiempo. Segundo, los equipos de atención primaria deben proporcionar tantos cuidados de apoyo como sea posible y luego los equipos de cuidados paliativos pueden aprovechar sus esfuerzos para completar el espectro de atención (Hui & Bruera, 2016).

			
Figura 1

			Marco conceptual para cuidados de apoyo, cuidados paliativos propuesto por Hui y Bruera
[image: ]

			Nota: Tipos de cuidado personal de acuerdo con la gravedad de la enfermedad. Hui & Bruera, 2016.

			


			En tercer lugar, los equipos de cuidados paliativos interdisciplinarios son necesarios para abordar adecuadamente los aspectos multidimensionales y las complejas necesidades psicosociales de los pacientes y sus cuidadores. Finalmente, una sola visita no puede abordar completamente todas las necesidades dinámicas de atención de un paciente; por lo tanto, se necesitan consultas de seguimiento longitudinales para apoyar al paciente y a su familia a lo largo del tiempo (Hui & Bruera, 2016).

			
Figura 2

			Necesidades de cuidados personales
[image: ]

			Nota: Cuidados personales clasificados y atendidos según la urgencia e importancia. Hui & Bruera, 2016.



			Las guías de práctica clínica para cuidados paliativos de calidad (NCP) manejan ocho dominios:

			
					Dominio 1. Estructura y procesos de atención del cuidado: la coordinación de la atención se enfatiza como un elemento importante de la atención, especialmente cuando los pacientes reciben cuidados paliativos basados en la comunidad.

					Dominio 2. Aspectos físicos del cuidado: las directrices NCP destacan la importancia de herramientas validadas para evaluar y controlar el dolor y otros síntomas. Se enfatiza el impacto del estado funcional en la calidad de vida.

					Dominio 3. Aspectos psicológicos y psiquiátricos: este dominio aclara y fortalece las responsabilidades del trabajador social y todos los médicos de cuidados paliativos con respecto a la evaluación y el tratamiento de la salud mental en todos los entornos de atención, ya sea directamente, en consulta, o mediante la derivación a un especialista en atención psicológica y/o psiquiátrica.

					Dominio 4. Aspectos sociales del cuidado: describe una evaluación de apoyos sociales, relaciones, recursos prácticos y seguridad e idoneidad del entorno asistencial.

					Dominio 5. Aspectos espirituales, religiosos y existenciales del cuidado: describe la responsabilidad de todos los médicos que atienden a los enfermos graves de evaluar y responder a necesidades de cuidado espiritual, enfatizando la necesidad de capacitación para los proveedores de cuidado espiritual para cuidar a los pacientes y familias. 

					Dominio 6. Aspectos culturales del cuidado: la influencia de la cultura en las familias está delineada, con especial atención al papel del niño o adolescente en las decisiones de tratamiento. Se enfatiza la práctica consciente de la humildad cultural.

					Dominio 7. Atención del paciente que se acerca al final de la vida: refleja la importancia de atender las necesidades cambiantes de los pacientes y sus familias en los últimos días y semanas de vida. Se amplía la directriz sobre duelo, enfatizando la responsabilidad de todos los médicos que atienden al gravemente enfermo para garantizar que se ofrezcan servicios de duelo, incluso cuando el hospicio no esté involucrado en el cuidado.

					Dominio 8. Aspectos éticos y legales de la atención: los principios éticos se describen e integran en este dominio y se hace una clara distinción que en todos casos los sustitutos están obligados a representar las preferencias del paciente, no las preferencias de los sustitutos (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018).

			

			
Figura 3

			Ocho dominios del cuidado paliativo de calidad
[image: ]

			Nota: Dominios considerados para los cuidados paliativos de calidad. National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018.




			Las guías NCP, a través de sus ocho dominios, buscan el manejo óptimo en tratamiento médico y manejo de asistencias por parte de los servicios sanitarios, sin embargo, es una realidad que no todos estos factores se llevan a cabo en nuestro país. Sobre todo, en temas como cáncer de origen ocupacional por exposición a cancerígenos ocupacionales, entre los que podemos citar la exposición a radiación ionizante, cloruro de vinilo, benceno y sus derivados, éstos pueden llevar a un cuadro terminal en un lapso de pocos años. Precisamente por esta temática conviene conocer acciones que beneficien una detección temprana de estas enfermedades y sobre todo, prevenirlas. 

			Dentro de los factores vinculados al beneficio de supervivencia de los cuidados paliativos en pacientes con cáncer se encuentran (Khan, Gomes & Higginson, 2013): 

			
					Control de síntomas físicos que conducen a mejorar la tolerabilidad del tratamiento y una mayor supervivencia global.

					Reducción de síntomas psicológicos.

					Reducción de morbilidad y mortalidad de intervenciones potencialmente dañinas.

			

			El simple hecho de que muchas enfermedades sean reconocidas como enfermedades de trabajo y éstas generen una incapacidad permanente, derivando a un estado terminal e irreversible, sobre todo en edades productivas y que ésta tenga su origen en los centros de trabajo, requiere un planteamiento sobre qué estándar médico de atención en cuidados paliativos se puede ofrecer a través de los diversos sistemas de salud pública y dentro de las empresas. Es claro que el patrón, como lo marca el artículo 475 bis de la Ley Federal del Trabajo, es responsable de la seguridad e higiene y la prevención de riesgos de trabajo. Por lo cual es imperativo la cooperación patronal y a través de los servicios médicos de la empresa la coordinación de protocolos de atención y particularmente sobre los cuidados paliativos en la base trabajadora. 

			Durante la atención se deben considerar diferentes ámbitos y necesidades como son: 

			1	Aspectos orgánicos (aspectos médicos).

			2.	Aspectos emocionales (aspectos psicológicos).

			3.	Aspectos familiares y laborales (sociales).

			4.	Aspectos existenciales (espirituales- metafísicos).

			5.	Bienestar y calidad de vida, especialmente el alivio del dolor (Mayer, 2006).

			Es importante señalar los derechos de los pacientes en etapa terminal: 

			1.	Tiene derecho a ser tratado como ser humano vivo hasta el momento de su muerte.

			2.	Tiene derecho a mantener una esperanza cualquiera que esta sea.

			3.	Tiene derecho de expresar a su manera sus sentimientos y sus emociones por lo que respecta al acercamiento de su muerte.

			4.	Tiene el derecho de obtener atención de médicos y enfermeras, incluso si los objetivos de curación deben ser cambiados por objetivos de confort.

			5.	Tiene derecho de no morir solo.

			6.	Tiene derecho de ser liberado del dolor.

			7.	Tiene derecho de obtener una respuesta honesta, cualquiera que sea su pregunta.

			8.	Tiene derecho de recibir ayuda de su familia y para su familia en la aceptación de su muerte.

			9.	Tiene derecho a morir en paz y con dignidad (sin que se prolongue la agonía innecesariamente cuando ya no haya posibilidades de recuperación).

			10.	Tiene derecho de conservar su individualidad y de no ser juzgado por sus decisiones, que pueden ser contrarias a las creencias de otros.

			11.	Tiene el derecho de ser cuidado por personas sensibles y competentes que van a intentar comprender sus necesidades, y que serán capaces de encontrar algunas satisfacciones ayudándole a enfrentarse con la muerte.

			12.	Tiene derecho de que su cuerpo sea respetado después de su muerte (León, 2008).

			
Intervención desde la Perspectiva Medicina del Trabajo impartida en el Instituto Mexicano del Seguro Social	

			Para poder definir las acciones primarias en Salud en el Trabajo de cuidados paliativos en situaciones de enfermedad terminal en población trabajadora, primero debemos definir el panorama presente en el Instituto Mexicano del Seguro Social, por lo que podemos encontrar tres factores de riesgo que se enlistan en la tabla siguiente:

			
Tabla 1

			Factores de riesgo en población con enfermedades crónicas y terminales que requieren cuidados paliativos

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Factor de riesgo del paciente

						
							
							Factores de riesgo relacionados con la familia y aspectos sociales

						
							
							Factores relacionados con la Prestación de Servicios de Salud (IMSS)

						
					

					
							
							Deterioro Neurológico

						
							
							Abandono familiar

						
							
							Acceso Limitado a servicios de salud (sistemas rurales)

						
					

					
							
							Interculturalidad

						
							
							Familia disfuncional

						
							
							Falta de aplicación de escalas de evaluaciones clínico-asistenciales

						
					

					
							
							Depresión

						
							
							Abuso físico o psicológico

						
							
							Sistemas de salud con enfoque limitado para pacientes terminales

						
					

					
							
							Red de apoyo deficiente o nula

						
							
							Abandono social

						
							
							Falta de personal de salud especializado en cuidados paliativos

						
					

					
							
							Desempleo

						
							
							Violencia de Género

						
							
							Zonas geográficas con difícil acceso a los servicios de salud con enfoque en cuidados paliativos

						
					

					
							
							Falta de afiliación a los servicios de Salud

						
							
							Estrés Laboral

						
							
							Tiempos de consulta cortos que dificultan la relación médico-paciente

						
					

					
							
							Condición económica desfavorable

						
							
							Violencia intrafamiliar

						
							
							Tiempos prolongados de citas para recibir atención especializada

						
					

				
			

			
Fuente: Elaboración propia, 2020. 

			


			Dentro de los principales retos que se enfrenta el médico especialista en Medicina del Trabajo, es el abordaje intervencionista en cuidados paliativos; lamentablemente en la mayoría de los casos afrontados, los pacientes han generado un estado crónico e irreversible y un gran porcentaje alcanzan una fase terminal temprana. La falta de atención oportuna y multidisciplinaria de especialidades médicas o la falta de tratamientos médicos de alta especialidad, disminuyen el acceso a los cuidados paliativos de este gran número de pacientes, por lo que debe ser imperativo el abordaje terapéutico y no el envío temprano para un dictamen emitido por los servicios de Salud en el Trabajo, con la finalidad de ya no emitir más incapacidad por parte de los médicos tratantes. El especialista en Medicina del Trabajo debe colaborar con los diferentes niveles de atención para referir oportunamente a los servicios médicos que lleven los planes de cuidados paliativos institucionales y establecer vínculos de fortalecimiento entre las diferentes especialidades, para identificar y mejorar las secuelas médicas que afronta el paciente terminal. 

			La ansiedad es uno de los aspectos emocionales que más se observan en la práctica clínica, derivado de la incertidumbre propia de la enfermedad y más sobre su situación laboral y económica.

			Por esto, es importante abordar el tema en tres ejes principales: dimensión cognitiva, fisiológica y conductual (Chochinov, 2000).

			
Figura 4

			Intervención emocional en cuidados paliativos: ansiedad
[image: ]

			Nota: Intervención emocional en cuidados paliativos: modelo y protocolos. Arranz, Pilar, 2004. 



			El otro punto emocional importante para abordar es el miedo, percepción de angustia inminente ante un pronóstico fatal percibido por el paciente, el cual puede llevar a un proceso de inseguridad, un mal manejo del duelo y conflictos familiares y existenciales.

			Derivado de esta reacción, es importante enfatizar los tres ámbitos de abordaje (Marks, 1991): el ámbito funcional, relacional y existencial, como se muestra en la figura 5.

			
Figura 5

			Intervención emocional en cuidados paliativos: Miedo
[image: ]

			Nota: Intervención emocional en cuidados paliativos: modelo y protocolos. Arranz, Pilar, 2004. 

			


			Dentro de las herramientas y redes de apoyo que se cuentan en los servicios médicos, es importante mencionar el notable trabajo que se lleva cabo por los servicios de Trabajo Social, quienes realizan el estudio social médico con enfoque laboral (figura 6), lo cual es un instrumento técnico metodológico que utiliza la o el trabajador social de las unidades médicas de primero, segundo y tercer nivel; es una variante del estudio social médico y tiene como propósito explorar el entorno sociolaboral para proveer de elementos suficientes al médico tratante o de salud en el trabajo para la toma de decisiones que repercutan en el bienestar del trabajador (Instituto Mexicano del Seguro Social, 2018).

			
Figura 6

			Estudio Social médico con enfoque laboral
[image: ]

			Nota: Procedimiento para la determinación de estado de invalidez (2018) IMSS. 

			


			Una de las problemáticas reportadas en los últimos 10 años en el IMSS, es el aumento de las enfermedades oncológicas y la alta incidencia en enfermedades neurodegenerativas que no tenían una alta frecuencia estadística como lo son las enfermedades desmielinizantes, trastornos extrapiramidales y del movimiento y las polineuropatías. De igual manera, han estado en aumento la detección y calificación de enfermedades de trabajo como las intoxicaciones y lamentablemente aún con una tendencia baja, el cáncer ocupacional (IMSS).

			Por otro lado, aún persisten las neoplasias malignas pulmonares como el mesotelioma, el cual sigue siendo una de las patologías más discapacitantes y letales con un origen ocupacional muy alto. El pronóstico de sobrevida es menor de un año una vez diagnosticado, por lo que el abordaje multidisciplinario en relación con los cuidados paliativos debe ser prioritario. Poco se ha publicado sobre los médicos laborales y los cuidados paliativos, exceptuando la revisión sistemática efectuada por Asta Medisauskaite (2016), mencionando la importancia de la participación del médico laboral en la detección y abordaje temprano de los cuidados paliativos, 

			Dentro de las tendencias en cuidados paliativos está claro lo propuesto por la OMS en 2014 (Rosa & Davidson, 2020), que los cuidados paliativos tuvieran acceso universal en todos los niveles de atención. En una revisión en 2018, The Lancet Commission on Palliative Care Report (Rosa & Davidson) agrega entrenamiento para especialistas y médicos de primer contacto sobre cuidados paliativos, temática no desconocida para México en base al Programa Nacional de Capacitación en Cuidados Paliativos para Equipos de Primer Contacto en Atención Primaria, el cual a pesar de tener un gran marco de referencia, no se ha podido llevar a cabo con éxito en cada unidad médica del país. 

			Sin embargo, también debemos de aprender a innovar en temas de cuidados paliativos, tal es el caso de los servicios de emergencias de los Estados Unidos de América, quienes están llevando protocolos de actuación y captación de pacientes dentro de sus salas de emergencia, iniciando esquemas de consulta en cuidados paliativos (George, Bowman, Aaronson & Ouchi, 2020).

			Por otro lado, abordar integralmente los cuidados paliativos es una tarea titánica que ni los países de primer mundo pueden llevar a cabo eficazmente. Por ejemplo, tenemos el estudio de Goethe, Brinkmann, Schmedt, Walker, Ohlmeier (2020) concluyendo que en Alemania, más de 400.000 pacientes al año reciben tratamiento de cuidados paliativos, que es más bajo en comparación con las estimaciones del número de personas con una posible necesidad de cuidados paliativos. Esta brecha se observó particularmente en jóvenes y de mediana edad.

			
Conclusiones

			La multiplicidad de enfoques en torno a la atención en cuidados paliativos es vasta, pero el modelo más competitivo debe centrarse en sus objetivos, en el campo de la salud pública y en la atención primaria con fundamento en la atención en el entorno familiar y comunitario. Este tipo de enfoque puede controlar completamente la trayectoria de los pacientes en diferentes niveles de atención. Además, la integración por nivel de atención puede lograr integralidad e integración con todos los servicios que tienen al alcance las personas, incluidos los servicios de atención espiritual que muchas veces son relegados por considerarse no importantes o incluso accesorios desde una visión medicalizada; por tanto, es importante apoyar a las personas con período corto de vida y a sus familias para integrarse a los programas de cuidados paliativos a través de varios puntos de acceso y recibir atención en todos los niveles, ofreciendo así continuidad en el proceso y brindar asistencia de acuerdo con sus condiciones de vida desde lo individual, familiar, comunitario y social.

			Es preciso crear redes de información con diferentes sectores empresariales para difundir los daños crónicos e irreversibles de los diferentes agentes nocivos con los que puede estar en contacto la población obrera y que conlleve a un deterioro orgánico funcional y progresivo rápidamente, y evitar el uso de sustancias cancerígenas en los centros de trabajo, ya que al afectar prematuramente y sobre todo en edades productivas, genere afectación económica hacia la propia familia.

			Es primordial que el médico laboral participe activamente dentro del sector empresarial y agregue planes de trabajo en las empresas sobre cuidados paliativos en base a la casuística de enfermedades terminales que tenga registradas. De igual manera, el médico de Medicina del Trabajo adscrito a los servicios institucionales debe hacer enlace con los especialistas para abordar oportunamente al trabajador o derechohabiente desde una perspectiva que incluya los cuidados paliativos de manera eficaz y temprana.

			Una vez determinada la etapa terminal, la presencia de complicaciones será constante. El plan de tratamiento debe apuntar a mantener una condición de salud lo menos dolorosa e insufrible posible, lo que conlleva un gran esfuerzo por parte de todos los profesionales de la salud. 
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			Las tensiones de los cuidados paliativos como un derecho en México
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Resumen

			El objetivo del presente artículo es comprender la definición legal de los cuidados paliativos como un derecho en México a través del análisis de tres tensiones principales: 

			1)	la definición de “Muerte Natural Digna” que instituye quiénes son los titulares de este derecho y cómo debe atendérseles, 

			2)	el rol que el Estado mexicano debe ejercer para garantizar dicho derecho y 

			3)	las maneras en que se pauta la atención paliativa a las dimensiones socioculturales de la enfermedad terminal.	

			Para cumplir con este objetivo, se conceptualizó a los derechos como categorizaciones éticas, normativas y jurídicas construidas social, cultural, política e históricamente. Asimismo, se analizaron los documentos estatales que constituyen las principales leyes y normativas sobre cuidados paliativos en México, emitidas a nivel federal. A partir de ello, se encontró que la definición legal de los cuidados paliativos como un derecho es importante porque ha constituido un mecanismo médico y legal para atender a los enfermos terminales de manera digna y competente en el país. Sin embargo, al mismo tiempo, las tensiones que lo atraviesan dan cuenta de las restricciones de este derecho para garantizar la protección de la dignidad y del bienestar de otros grupos o poblaciones, para atender la dimensión sociocultural de la enfermedad terminal, y para establecer una responsabilidad amplia y competente del Estado mexicano que garantice el ejercicio y la exigibilidad de dicho derecho.

			Palabras clave: Muerte digna, Derechos Humanos, Estado mexicano.

Las tensiones de los cuidados paliativos como un derecho en México

			En México, desde el 2009, el Estado, en colaboración con profesionales de la salud y con organizaciones nacionales e internacionales de derechos humanos, incorporó a los cuidados paliativos dentro de las legislaciones federales1.  A partir de ello, el Estado mexicano instituyó a los cuidados paliativos como la forma médica legalmente avalada que permite “garantizar una muerte natural en condiciones dignas” para los enfermos terminales (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis), lo cual conlleva el reconocimiento estatal de la atención paliativa como un derecho humano y como parte del derecho a la protección de la salud en este país.

			En ese sentido, este artículo se pregunta: ¿cómo se define el derecho a los cuidados paliativos en la legislación mexicana federal? Para responder a esta pregunta, el objetivo del presente artículo será advertir, analizar y reflexionar sobre tres tensiones principales que están inscritas en la definición legal federal sobre este derecho: 

			1) 	la categorización de “Muerte Natural Digna”, la cual instituye quiénes son los titulares de este derecho y cómo debe atendérseles, 

			2) 	el rol que el Estado mexicano debe ejercer para garantizar dicho derecho, y 

			3) 	las maneras en que este derecho pauta la atención paliativa de las dimensiones socioculturales de la enfermedad terminal.

			Para cumplir con este cometido, el presente artículo se dividirá en tres partes. La primera definirá brevemente un apartado teórico metodológico. La segunda desarrollará tres referentes para comprender las tensiones aludidas: el proceso de legislación de los cuidados paliativos como un derecho en México, la consideración de los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud definido internacionalmente, y la categorización mexicana del derecho a la protección de la salud. Por último, la tercera parte de este artículo estará dedicada al análisis de las tensiones referidas. 

			 


			Lineamientos teórico-metodológicos
Como explica Fernández (1982), de manera general, los derechos se han fundamentado y analizado desde dos perspectivas principales. La primera es la llamada iusnaturalista, la cual comprende a los derechos, y en especial a los derechos humanos, “como derechos naturales” (Fernández, 1982, p. 78). Esta perspectiva admite la existencia de una dignidad humana natural que es protegida a partir de los derechos en su forma jurídica.

			Por otra parte, se encuentra la perspectiva historicista que considera los derechos como definiciones morales y jurídicas producidas por agentes concretos dentro de procesos sociohistóricos, culturales y políticos también específicos (Fernández, 1982). De esta manera, este enfoque teórico no refiere a los derechos como portadores de una esencia o una naturaleza correspondiente a la dignidad humana, sino que los concibe como categorías sociohistóricamente construidas que van estipulando lo que debe entenderse por dicha dignidad, junto con los preceptos políticos-jurídicos que lo avalen.

			El presente trabajo se ubica en la segunda perspectiva, con el objetivo de comprender cómo se define a los cuidados paliativos como un derecho en la legislación mexicana federal a partir del análisis de las tres tensiones principales referidas en la introducción. 

			Para cumplir con este cometido, el presente artículo se basará en el análisis de las legislaciones, normatividades y acuerdos sobre cuidados paliativos a nivel federal en este país, las cuales, en conjunto se nominarán como “la legislación mexicana en cuidados paliativos”. Concretamente, este cuerpo normativo hace referencia a los siguientes documentos oficiales, los cuales fueron consultados a través de internet:

			
					Decreto por el que se reforma y adiciona la Ley General de Salud en Materia de Cuidados Paliativos. Diario Oficial de la Nación, 5 de enero de 2009.

					Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, así como los procesos señalados en la Guía del Manejo Integral de Cuidados Paliativos. Diario Oficial de la Federación, 26 de diciembre de 2014.

					Acuerdo que modifica el Anexo Único del diverso por el que el Consejo de Salubridad General declara la obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, así como los procesos señalados en la Guía del Manejo Integral de Cuidados Paliativos, publicado el 26 de diciembre de 2014. Diario Oficial de la Federación, 14 de agosto de 2018.

					Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la Atención de Enfermos en Situación Terminal a través de Cuidados Paliativos. Diario Oficial de la Federación, 09 de diciembre de 2014.

			

			Para cumplir con el objetivo de este artículo es importante precisar lo siguiente: en la legislación mexicana a nivel federal, cómo se verá más adelante, se ha definido a los cuidados paliativos como un derecho de los pacientes terminales. Con esta definición legal, en México se ha construido una identificación conceptual entre cuidados paliativos y enfermedad terminal, condensada en lo que el presente artículo ha denominado la “Muerte Natural Digna”. Como se verá más adelante, el concepto de “Muerte Natural Digna” no es nombrado como tal en la legislación mexicana, sino que supone una categoría del presente artículo para comprender cómo se conceptualiza “una muerte natural en condiciones dignas” en el cuerpo legal indicado.

			Es importante visibilizar analíticamente la identificación conceptual entre enfermedad terminal y cuidados paliativos realizada en la legislación mexicana, ya que a nivel internacional y en algunas instancias nacionales, la discusión sobre los cuidados paliativos ha ido avanzado hasta abarcar otros padecimientos y experiencias más allá de las enfermedades terminales. Así, por ejemplo, desde 2007, la Organización Mundial de la Salud indicó que los cuidados paliativos estaban dedicados también a la atención de las enfermedades amenazantes para la vida y no sólo las terminales (Consejo de Salubridad General, 2018), y en 2014 explicitó que podían extenderse a las enfermedades crónicas y que no había un tiempo límite de pronóstico para aplicarlos (WHO, 2014).

			De manera parecida, en lo que corresponde al tópico de la enfermedad terminal y/o de la muerte digna, la discusión conceptual y política es más amplia e incluye a otras políticas del “buen morir”, tales como la eutanasia activa o pasiva, el suicidio asistido, etc. En ese sentido, como se verá más adelante, la identificación que se realiza en la legislación mexicana entre cuidados paliativos y enfermedad terminal, analizada en este artículo como “Muerte Natural Digna”, deberá comprenderse como una forma social, cultural, política e históricamente situada (referente al caso mexicano) de definición conceptual y jurídica sobre el derecho a los cuidados paliativos y a experimentar una muerte en condiciones dignas y libre de dolor. 

			
La legislación federal de los cuidados paliativos como un derecho en México

			En México los cuidados paliativos tuvieron su origen a partir de los años ochenta, principalmente en las Clínicas del Dolor y en el campo de la oncología. Con los procesos de profesionalización de la medicina del dolor y de la medicina paliativa en este país, distintos agentes médicos fueron categorizando como un problema público de salud a la forma en que las personas morían por enfermedad terminal: con dolor, en soledad y sin atención médica adecuada (Dávila, 2021). Asimismo, estos profesionales médicos reclamaron la responsabilidad del Estado para brindar atención paliativa a los pacientes terminales.

			Posteriormente, los cuidados paliativos se insertaron en las disputas sociales y estatales sobre cómo definir y legislar la Muerte Digna en el país. Derivado de ello, en 2007 en la Cámara de Diputados, el diputado del Partido Acción Nacional (PAN), Éctor Jaime Ramírez presentó una iniciativa para reformar la Ley General de Salud con el objetivo de establecer como “una garantía de los mexicanos el tratamiento integral del dolor” (Guevara y Covarrubias, 2008, p.332). Asimismo, el diputado federal del PAN, Jorge Quintero Bello, en el mismo año presentó “la reforma y adición de diversos artículos de la Ley General de Salud, en materia de cuidados paliativos” (Guevara y Covarrubias, 2008, p.332, cursivas en el original). Ambas iniciativas fueron aprobadas por la Cámara de Diputados y enviadas a la Cámara de Senadores para su discusión.

			Igualmente, durante 2007, en la Cámara de Senadores, se presentaron varias iniciativas para legislar el proceso de morir en el país. El senador Lázaro Mazón Alonso del Partido de la Revolución Democrática (PRD) propuso una iniciativa para “La Suspensión de Tratamiento Curativo”. En agosto de 2007, las senadoras del Partido Acción Nacional (PAN), María Ortuño y Blanca Díaz, presentaron la iniciativa de la “Ley que Garantiza los Derechos de los Enfermos en Situación Terminal”. Asimismo, en el mismo año, el senador Federico Döring, también del PAN presentó la iniciativa para crear la “Ley Federal de Voluntad Anticipada” (LX Legislatura del Congreso de la Unión de México, 2008). Posteriormente, estas iniciativas y las provenientes de la Cámara de Diputados no fueron aprobadas por separado, sino que se conjuntaron para conformar el “Proyecto de Decreto por el que se reforma y adiciona la Ley General de Salud en materia de Cuidados Paliativos”.

			Dicho “Proyecto…” sería aprobado por todas las instancias legislativas federales en 2008 y también por el Ejecutivo Federal en 2009. Así, el 5 de enero del año siguiente en el Diario Oficial de la Nación se agregaría el Título Octavo Bis “De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en Situación Terminal” como un nuevo apartado de la Ley General de Salud. Asimismo, cinco años después, en 2014, el Estado mexicano promulgaría la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atención de enfermos en situación terminal a través de cuidados paliativos y el Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos (el cual, sería reformado en 2018).

			Con este conjunto de leyes y normatividades, el Estado mexicano legalizaba y se comprometía a “garantizar una muerte natural en condiciones dignas” y sin dolor para los enfermos en situación terminal a través de la medicina paliativa. Con lo cual, el Estado reconocía a los cuidados paliativos como un derecho humano y como parte del derecho a la protección de la salud. En ese sentido, el reconocimiento estatal de los cuidados paliativos como un derecho implicó un avance importante para la protección de la dignidad humana en el proceso de morir por enfermedad terminal, pero también significó tres tensiones no resueltas sobre la forma de definir a la “Muerte Natural Digna”, el lugar que Estado debía tomar para garantizarla y la atención paliativa de las dimensiones socioculturales de la enfermedad terminal.

			Para poder situar el análisis de dichas tensiones se proseguirá con las definiciones sobre los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud a nivel internacional y sobre el derecho a la protección de la salud en el contexto mexicano.

			
Los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud

			En las últimas décadas, distintas organizaciones, pactos y figuras internacionales han señalado la necesidad de resguardar la dignidad humana en todas las etapas de la vida, incluyendo en el final de la vida y en el proceso de morir (Brennan, 2007; Luxardo et al., 2013; López et al., 2015). A partir de ello, diversas agencias internacionales han reconocido y han reclamado el reconocimiento de los cuidados paliativos como un derecho humano, y han proclamado que la dignidad en el proceso de morir también debe ser garantizada por los Estados2.  Asimismo, estas agencias, dentro del campo de los derechos humanos, han insertado a los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud, del derecho a la vida y del derecho a la no tortura.

			Para el presente artículo es de suma importancia las implicaciones que tiene el reconocimiento internacional de los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud, por lo cual se procederá a definirlo.

			Desde la Declaración Universal de los Derechos Humanos de 1948, la salud fue considerada como un derecho humano, lo cual se refrendó en el Pacto Internacional de Derechos Económicos, Sociales y Culturales de 1966. En ese sentido, el derecho internacional ha designado que “todos los Estados tienen la obligación directa de respetar, proteger y satisfacer el derecho a la salud” (López, López y Moreno, 2015, p.59). A partir de ello, el contenido mínimo esencial del derecho humano a la salud se centró en la responsabilidad de los Estados para constituir e institucionalizar un Sistema Nacional de Salud que provea y garantice el:

			...acceso universal a bienes y servicios de salud, a medicamentos esenciales, a asistencia médica y sanitaria preventiva y curativa, a un plan nacional de salud pública, a la provisión de seguro y de servicios de salud para quienes carecen de recursos; además, a la educación e información en salud y a la cooperación internacional (Echeverri, 2006, p. 88).

			Asimismo, a nivel internacional, el derecho humano a la salud también señala la obligación estatal para atender los determinantes básicos de la salud: agua potable, saneamiento, vivienda adecuada, suministro adecuado de alimentos sanos, condiciones seguras de trabajo, medio ambiente (Echeverri 2006). De este modo, además de la provisión estatal de bienes y servicios sanitarios, el derecho humano a la salud también abarca “una amplia gama de factores socioeconómicos que promueven las condiciones merced a las cuales las personas pueden llevar una vida sana” (Observación No. 14 PDESC, Citado por Montiel, 2004, p. 297).

			En ese sentido, el reconocimiento internacional de los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la salud demandaría la responsabilidad y la obligación de los Estados en dos cuestiones principales. Una, en la inclusión estatal de la medicina paliativa dentro de los servicios sanitarios que se ofrecen en los Sistemas Nacionales de Salud. Y dos, en la atención estatal de los determinantes sociales de la salud que, en este caso, afecten a las enfermedades crónicas, terminales o amenazantes para la vida.

			
El derecho a la protección de la salud en México

			En México el derecho humano a la salud “fue incorporado parcialmente en 1983 en el artículo 4º de la Constitución Política de los Estados Unidos Mexicanos como el Derecho a la Protección de la Salud” (López, López y Moreno, 2015, p.51). Asimismo, desde 2011 en este país se reconoce constitucionalmente a los derechos humanos, además de los tratados y los tribunales internacionales en la materia a los que se adscribe el Estado mexicano (López, López y Moreno, 2015). En ese sentido, el derecho a la protección de la salud, en teoría, debería garantizar los mismos contenidos que promueve el derecho humano a la salud a nivel internacional.

			Sin embargo, el derecho a la protección de la salud tiene sus propias características que son importantes de analizar, ya que marcan una tensión intrínseca que se traslapa en la definición de los cuidados paliativos como un derecho en México. Por un lado, el derecho a la protección de la salud pretende universalizar el derecho a la salud para toda la población mexicana, independientemente de su adscripción a la seguridad social o de su situación laboral. Pero, por otra parte, este derecho se reduce: 

			(…) a la obligación del Estado a prestar servicios de salud y, específicamente, a garantizar su acceso. Por esta razón, cuando en México se habla de derecho a la salud en realidad se hace referencia al acceso a los servicios de salud, y en particular al acceso a los servicios médicos (López, López y Moreno, 2015, p.61). 

			En consiguiente, aunque es muy importante la provisión estatal de servicios médicos, como puede observarse, el derecho a la protección de la salud no reconoce la responsabilidad estatal para atender y mejorar los determinantes sociales de la salud, lo que en México ha implicado la desvinculación de la salud respecto a otros derechos sociales (López, López y Moreno, 2015).

			Asimismo, este derecho no reconoce la responsabilidad del Estado para proveer de manera obligatoria ni exclusiva los servicios médicos (Mayer, 2007). Por el contrario, este derecho indica que tanto el sector público como el social y el privado serán proveedores de servicios sanitarios. En ese sentido, el principal rol del Estado se considera más como su “capacidad gerencial” para garantizar el acceso a los servicios sanitarios por parte de distintos agentes sociales y para “distribuir los escasos recursos y menos como productor de servicios públicos” (Abrantes, 2010, p. 33).

			En consecuencia, a diferencia de cómo se prescribe el derecho humano a la salud internacionalmente, el derecho a la protección de la salud en México ha significado una doble reducción: tanto de la centralidad estatal para proveer servicios y atención sanitaria, como en su papel para atender la dimensión socioeconómica y cultural de la salud y la enfermedad.

			
Las tensiones en la definición legal de los cuidados paliativos en México

			A partir de los referentes anteriores (del proceso mexicano de legislación de los cuidados paliativos, de la definición internacional de éstos como parte del derecho humano a la salud y de la explicación del derecho a la protección de la salud en México), se analizarán tres tensiones importantes que estructuran la definición legal de los cuidados paliativos como un derecho en este país. 

			1)	La definición de Muerte Natural Digna en el derecho a los cuidados paliativos.

			La primera tensión tiene que ver con la definición de Muerte Digna como “Muerte Natural Digna” inscrita en el derecho a los cuidados paliativos en México. Esta categoría es una propuesta del presente artículo para nombrar y comprender dos sentidos tensionados en la definición legal del derecho a los cuidados paliativos en este país. Por un lado, esta categoría permite observar cómo, en la legislación mexicana, se avala la aplicación de cuidados paliativos a las personas en situación terminal, lo que hace posible el alivio multidimensional de su dolor y el resguardo de su dignidad. Por otro lado, el concepto de “Muerte Natural Digna” reduce a los sujetos titulares de estos derechos y excluye otras formas de atender médicamente el proceso de morir que también podrían considerarse como parte de los derechos a una Muerte Digna en el país. 

			Los objetivos de Ley en Materia de Cuidados Paliativos, dentro de la Ley General de Salud, se estipulan de la siguiente manera:

			I.	Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situación terminal, para garantizar una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones médicas, necesarios para ello;

			II.	Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en situación terminal;

			III.	Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situación terminal en relación con su tratamiento;

			IV.	Dar a conocer los límites entre el tratamiento curativo y el paliativo;

			V.	Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los tratamientos; y

			VI. 	Establecer los límites entre la defensa de la vida del enfermo en situación terminal y la obstinación terapéutica (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis)3. 

			Asimismo, este apartado de la Ley General de Salud define a los cuidados paliativos como “el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El control del dolor, y de otros síntomas, así como la atención de aspectos psicológicos, sociales y espirituales” (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis 1). 

			A partir de estas definiciones, se puede decir que la legislación mexicana construye una categoría de “Muerte Natural Digna” que, a través de los cuidados paliativos, congenia la dignidad con la naturalidad del morir. En efecto, en la Ley General de Salud se estipula que la atención paliativa no se provee para alargar ni “acortar o terminar la vida del paciente” (2009, art. 166 Bis 16), sino para aliviar su dolor multidimensional “dejando que su padecimiento evolucione naturalmente” (2009, art. 166 Bis 6). 

			En ese sentido, los cuidados paliativos permiten que el enfermo terminal experimente una “Muerte Natural”, entendida como “El proceso de fallecimiento natural de un enfermo en situación terminal, contando con asistencia física, psicológica y en su caso, espiritual” (2009, art. 166 Bis 1). Con esta definición pueden observarse dos cuestiones importantes. Una, que la atención paliativa se refiere legalmente como el procedimiento que hace posible una muerte natural. Dos, que la definición legal de muerte natural contiene en sí misma a la noción de atención paliativa. 

			En consiguiente, en la legislación mexicana, la “Muerte Natural” no es sólo la que ocurre en los propios tiempos del desarrollo de la enfermedad,  además es la muerte que es natural porque se han aplicado los cuidados paliativos, es decir, por que éstos han velado y han respetado la naturalidad del morir. En consecuencia, la definición legal de “Muerte Natural” introduce una cuestión conceptual interesante: la posibilidad de experimentar la naturalidad del morir (que no la provación del morir) como producto de la intervención médica, en este caso, en clave paliativa.

			Ahora bien, la legislación mexicana también señala lo siguiente: los cuidados paliativos no sólo permiten una “Muerte Natural”, además dignifican este desenlace en tanto que alivian el dolor y el malestar multidimensional de los pacientes terminales. En efecto, en la legislación mexicana se señala que la aplicación de cuidados paliativos asegura las “condiciones dignas” de la muerte natural, ya que estos cuidados otorgan a los pacientes terminales:

			(…) bienestar y una calidad de vida digna hasta el momento de su muerte, promoviendo conductas de respeto y fortalecimiento de la autonomía del paciente y su familia, previniendo posibles acciones y conductas que tengan como consecuencia el abandono o la prolongación de la agonía, así como evitar la aplicación de medidas que potencialmente sean susceptibles de constituirse en obstinación terapéutica (NOM-011-SSA3-2014, 2014).

			Así, para la legislación mexicana, los cuidados paliativos pueden “garantizar una muerte natural en condiciones dignas” (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis), ya que evitan una muerte dolorosa y congenian, con ello, la naturalidad con la dignidad en el proceso de morir. Es por esta razón que el presente artículo sostiene que la definición de “Muerte Digna” construida legalmente en México se puede comprender como la categorización de una “Muerte Natural Digna”.

			Ahora bien, el concepto de “Muerte Natural Digna” permite resguardar la dignidad humana en el proceso de morir como un derecho en México, pero al mismo tiempo, se construye sobre dos reducciones importantes. La primera restricción tiene que ver con la designación de los sujetos titulares de estos derechos. En la legislación mexicana se señala que la aplicación de cuidados paliativos está dedicada para la “persona que tiene una enfermedad incurable e irreversible y que tiene un pronóstico de vida inferior a seis meses” (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis 1), lo cual indica la definición de enfermo terminal en esta normativa. 

			Como puede observarse, a partir de estas conceptualizaciones, el Estado mexicano no incluye a otro tipo de pacientes susceptibles de recibir cuidados paliativos. Así, por ejemplo, no son considerados como titulares de este derecho los enfermos crónicos sin diagnóstico de terminalidad, los enfermos terminales con un pronóstico de vida mayor a seis meses, o las personas en proceso de envejecimiento.4  

			En relación con la segunda reducción, en la legislación mexicana se refrenda que “Queda prohibida la práctica de la eutanasia, entendida como homicidio por piedad, así como el suicidio asistido conforme lo señala el Código Penal Federal, bajo el amparo de esta ley” (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis 21). En consecuencia, la eutanasia y el suicidio asistido se cancelan jurídicamente como opciones para proveer una Muerte Digna en el país, en resguardo de la Muerte Natural Digna que proveen los cuidados paliativos. 

			Es así como, aún cuando el área de aplicación de los cuidados paliativos puede ser más amplia que la enfermedad terminal, y ésta, a su vez, puede ser tratada también por otras formas médicas de gestionar el proceso de morir, la legislación mexicana construye una identificación entre ambas que excluye a otras formas de atender el final de la vida y a otros sujetos susceptibles de ser titulares de estos derechos. 

			2)	El lugar del Estado en la garantía de los cuidados paliativos como un derecho.

			En México, los cuidados paliativos fueron reconocidos estatalmente como un derecho humano y como parte del derecho a la protección de la salud. De esta manera, el Consejo de Salubridad General apuntó: “El acceso a los Cuidados Paliativos es un imperativo ético tutelado en la Constitución Política de los Estados Unidos Mexicanos, derivado del derecho a la protección de la salud” (2018). Asimismo, se indicó que: “Se considerará a los Cuidados Paliativos como un derecho humano al cual todos los mexicanos tendrán acceso sin distinción de ninguna clase. La falta de provisión de estos por parte de las instituciones se considerará un trato inhumano, cruel y degradante” (Consejo de Salubridad General, 2018). 

			Este doble reconocimiento permite cumplir a México con los tratados internacionales de derechos humanos a los que se adscribe (Consejo de Salubridad General, 2018). Lo cual, tendría continuidad en 2019 con la propuesta de reforma para incorporar a los cuidados paliativos en el artículo cuarto de la Constitución Política Mexicana. Sin embargo, este doble reconocimiento también contrajo una tensión importante respecto al lugar que el Estado debe ocupar para garantizar a los cuidados paliativos como un derecho.

			En efecto, el reconocimiento por parte del Estado mexicano de los cuidados paliativos como un derecho humano en el campo de la salud, de acuerdo con las definiciones internacionales discutidas anteriormente, implicaría que el Estado debería fungir como el principal garante y proveedor de este derecho. Igualmente, este reconocimiento significa que la agencia estatal, además de ser la principal fuente de provisión de los servicios médicos de cuidados paliativos, también tendría que atender a los determinantes de la salud relacionado con ello.  

			Ahora bien, respecto al reconocimiento de los cuidados paliativos como parte del derecho a la protección de la salud, la legislación mexicana indicó que el derecho a recibir cuidados paliativos debería ser considerado como un asunto de justicia, garantizado por el Estado “mediante políticas, recursos y accesibilidad de opiniones” (Consejo de Salubridad General, 2018). Asimismo, en los Criterios para la atención de enfermos en situación terminal también se indicó lo siguiente:

			Una de las finalidades que persigue el derecho a la protección de la salud es la prolongación y el mejoramiento de la calidad de la vida humana. En correspondencia con lo anterior, resulta pertinente mencionar que el dolor es una de las principales y más frecuentes manifestaciones de las enfermedades, su presencia puede llevar a cualquier persona a un estado tal de sufrimiento y desesperación, que su entorno social y afectivo es confinado a un último plano, provocando con ello el deterioro de la calidad de su vida personal y, por lo tanto, de su condición como ser humano (NOM-011-SSA3-2014, 2014).

			Sin embargo, en este conjunto de leyes también se indica que es responsabilidad de las instituciones del Sistema Nacional de Salud asegurar el acceso de los pacientes a los servicios de cuidados paliativos, y contar con los insumos necesarios para ellos; es decir, que es responsabilidad de las “instituciones públicas, privadas y sociales” (Consejo de Salubridad General, 2018) que constituyen a dicho Sistema proveer los servicios de cuidados paliativos. Así pues, el derecho a recibir cuidados paliativos en México se constriñe dentro de las lógicas del derecho a la protección de la salud, en el cual la provisión de servicios sanitarios no es obligación única del Estado.

			Del mismo modo, como parte del derecho a la protección de la salud, el derecho a recibir cuidados paliativos también se centró en la garantía del acceso y la calidad de los servicios sanitarios, en este caso, de atención médica paliativa, y no incluyó la atención estatal de los determinantes sociales de la salud (como lo indicaba la definición del derecho humano a la salud en las instancias internacionales). De esta manera, bajo las lógicas del derecho a la protección de la salud, el Estado no sólo aparece con una responsabilidad compartida con otros actores sociales para la provisión de cuidados paliativos: además, dicha provisión se reduce a los servicios médicos de salud. 

			En ese sentido, como puede observarse, la segunda tensión estriba en que, como derecho humano, el Estado debería tener un papel más activo para brindar atención médica y servicios de cuidados paliativos, así como para atender los determinantes sociales, en este caso, de la enfermedad terminal. Mientras que, como parte del derecho a la protección de la salud, el Estado mexicano comparte su responsabilidad con otros agentes sociales para garantizar estos servicios y no toma en cuenta la atención de dichas determinantes sociales. En suma, en su segunda acepción, los cuidados paliativos contarían con una responsabilidad estatal reducida para ser garantizados como un derecho para la población mexicana. 

			3)	La atención paliativa de la dimensión social y cultural de la enfermedad terminal.

			La tercera tensión se enfoca en el ámbito de la atención de la dimensión social y cultural de la enfermedad terminal. Como se dijo en el apartado anterior, siendo parte del derecho a la protección de la salud, los cuidados paliativos dejan a un lado la atención de los determinantes sociales de la salud, en contraposición a lo indicado en la definición del derecho humano a la salud en las instancias internacionales. Sin embargo, la definición legal que se hace en México sobre los cuidados paliativos abriría la posibilidad para considerar dichos determinantes sociales. 

			En efecto, en la legislación mexicana los cuidados paliativos se categorizan como “el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El control del dolor, y de otros síntomas, así como la atención de aspectos psicológicos, sociales y espirituales” (Ley General de Salud, 2009, art. 166 Bis 1). Definición congruente con el objetivo de este derecho dirigido a “mantener en lo posible la mejor calidad de vida entendida como una situación de bienestar físico, mental y social” (Consejo de Salubridad General, 2014, 2018).5  

			De esta manera, la definición misma de los cuidados paliativos como especialidad médica que se retoma en la legislación mexicana, en primer momento, parecería que podría indicar la obligatoriedad de atender las determinantes sociales de la enfermedad terminal. En ese sentido, es importante analizar cómo el derecho a recibir cuidados paliativos en México categoriza la atención de la dimensión social y cultural de la enfermedad terminal. 

			En primer lugar, es importante notar que es muy poca la información que hay al respecto en este conjunto de leyes. Así, dentro de la información existente se encuentra una forma específica de comprender lo sociocultural como objeto de atención paliativa. Para ello, se hace referencia a los “roles, compromisos y responsabilidades sociales” (Consejo de Salubridad General, 2018) que el paciente pierde o se alteran con la enfermedad terminal. Igualmente, en la definición de lo social, se señala “la diversidad cultural, étnica, educativa y religiosa” (Consejo de Salubridad General, 2018) que implica que “El significado del dolor, otra sintomatología y la muerte son entendidos por cada cultura, sociedad y persona de manera diferente, lo cual genera que el abordaje de estos procesos sea complejo” (Consejo de Salubridad General, 2018).

			Si bien el aspecto de la diversidad cultural de los pacientes es de suma importancia para proveer de atención paliativa de manera eficiente y humanizada, puede observarse que la definición de lo social en la legislación mexicana se reduce solamente a ello. De esta manera, quedan excluidos de esta definición (y, por lo tanto, del entendimiento y de la atención de lo social) las situaciones, los problemas y las necesidades socioeconómicas de los pacientes que, justamente, pueden relacionarse con las determinantes sociales de la salud marcadas en el Derecho Internacional: vivienda, trabajo seguro, etc. Y con lo cual también se excluye la relación del derecho a recibir cuidados paliativos en vinculación con otros derechos humanos.

			Esta exclusión se fortalece con la prescripción de la legislación mexicana para atender la dimensión social de la enfermedad terminal, básicamente, desde la humanización del trato médico hacia los pacientes y sus familias. En efecto, la atención paliativa postula la necesidad y el deber para que el enfermo en situación terminal sea “tratado como una persona con toda su valía integral” (Consejo de Salubridad General, 2014). Así, en relación con la diversidad cultural señalada anteriormente, para atender la dimensión social de este padecimiento, la ley indica que se deberá brindar atención médica basada en el respeto, “en criterios de humanismo y considerar el contexto social, cultural y económico de la población a la que se dirigen” (Consejo de Salubridad General, 2014).

			Para este fin, la legislación mexicana ordena que las consideraciones sobre este contexto sean tomadas en cuenta por los médicos tratantes y los equipos médicos multidisciplinarios para generar el plan de cuidados paliativos de un paciente particular.6  Así, dicho plan deberá considerar:
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			De nueva cuenta, si un trato médico humanizado es necesario y de gran importancia, reducir la atención de la dimensión social y cultural de la enfermedad terminal a ello no sería suficiente para garantizar el derecho humano a recibir cuidados paliativos. Primero porque, como ya se dijo, excluye de este derecho la categorización y la atención de otras dimensiones de lo social más allá del cuidado de las significaciones sociales que produce la diversidad cultural. Segundo, porque hace recaer la responsabilidad de la atención de lo sociocultural fundamentalmente en el personal de salud. Por lo cual, como tercera consecuencia, invisibiliza la responsabilidad estatal para hacerse cargo de los determinantes sociales de la salud como parte del derecho a la salud de las personas en situación terminal.

			
Conclusiones

			El objetivo del presente artículo fue comprender la definición de los cuidados paliativos como un derecho en la legislación mexicana a nivel federal a través del análisis de tres tensiones principales inscritas en dicha definición. La discusión sobre la primera tensión arrojó que la definición legal de “Muerte Natural Digna”, en la cual se enmarca dicho derecho, permite garantizar “una muerte natural en condiciones dignas” para las personas en situación terminal. Pero al mismo tiempo, esta categoría excluye de la titularidad de este derecho a otros sujetos susceptibles de recibir cuidados paliativos, como a otras formas de atender dignamente el final de la vida en el país. 

			El análisis de la segunda tensión dio cuenta de que el reconocimiento legal de los cuidados paliativos como derecho humano implica un papel más activo del Estado en la provisión de servicios de cuidados paliativos y en la atención de las determinantes sociales de la salud; mientras que, como parte del derecho a la protección de la salud, el Estado aparece con una responsabilidad disminuida para proveer servicios públicos de salud y nula en la atención de dichas determinantes. Asimismo, con la tercera tensión se reforzó la desatención de las determinantes sociales de la enfermedad terminal y la responsabilidad disminuida o nula del Estado para hacerse cargo de ellas. 

			En ese sentido, a manera de conclusión, puede decirse que el reconocimiento estatal de los cuidados paliativos como un derecho en México es de suma importancia porque ha constituido un mecanismo médico y legal para atender a los enfermos terminales de manera digna y competente. Pero que, al mismo tiempo, las tensiones que atraviesan a dicho derecho dan cuenta de dos restricciones importantes. Una, para garantizar la protección de la dignidad y del bienestar de otros grupos poblaciones, de otras formas de atender médicamente la enfermedad terminal y de la atención de las determinantes sociales de ésta. Y dos, para establecer una responsabilidad amplia y competente del Estado que garantice el ejercicio y la exigibilidad de este derecho.
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					1.	Como es sabido, actualmente (enero de 2021) se encuentra a la espera la discusión legislativa en la Cámara de Diputados para aprobar o no la incorporación de los cuidados paliativos en la Constitución Política Mexicana.

				

				
					2.	Por ejemplo, en el trabajo para hacer reconocer a los cuidados paliativos como un derecho humano a nivel internacional fueron de gran importancia el Consejo Europeo, el ex Papa Benedicto XVI, el Informe de la Segunda Cumbre Mundial de Asociaciones Nacionales de Hospicio y Cuidados Paliativos, la Declaración de Ciudad del Cabo, La Carta de Praga “Cuidados Paliativos: un derecho humano” de la Asociación Europea de Cuidados Paliativos, de la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos, del Observatorio de Derechos Humanos, por nombrar algunas (Brennan, 2007; Luxardo et al., 2013; López et al., 2015).

				

				
					3.	Bajo estos objetivos se encuadran las diferentes normas y programas gubernamentales en Cuidados Paliativos posteriores a 2009.

				

				
					4.	Esta misma observación se encuentra en Cossío et al. (2015).

				

				
					5.	También es importante mencionar que el artículo 33 de la Ley General de Salud, al definir los cuidados paliativos como una actividad de atención médica del Sistema Nacional de Salud, se omite esta dimensión social: “Paliativas, que incluyen el cuidado integral para preservar la calidad de vida del paciente, a través de la prevención, tratamiento y control del dolor, y otros síntomas físicos y emocionales por parte de un equipo profesional multidisciplinario” (Ley General de Salud, 2009).

				

				
					6.	Según la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014 y la Ley general de Salud, el Plan de cuidados paliativos es: “4.6. Plan de cuidados paliativos, al conjunto de acciones indicadas, programadas y organizadas por el médico tratante, complementadas y supervisadas por el equipo multidisciplinario, las cuales deben proporcionarse al enfermo en situación terminal, en función de su padecimiento específico, otorgando de manera completa y permanente la posibilidad del control de los síntomas asociados al mismo” (2014).

				

			

		

	
		
			La sexualidad en cuidados paliativos

			
Alexandra Caballero Guzmán

			
Resumen

			La sexualidad y su expresión íntima son importantes en todas las etapas del ser humano. El erotismo, el placer y la intimidad son especialmente valiosos al final de la vida, cuando el tiempo para relacionarse con los seres amados está limitado. Infortunadamente, el personal de atención en salud a menudo ignora la necesidad de estas expresiones afectivas y sexuales, especialmente en este periodo. En este trabajo, se reflexiona sobre la sexualidad y la atención en cuidados paliativos y se sitúan estos dos aspectos desde el manejo adecuado de la información. Se explora cómo la sexualidad y la intimidad al final de la vida, pueden ser respaldadas por los profesionales de cuidados paliativos, en diversos contextos. Se proporcionan sugerencias para intervenciones de este personal. También, se plantean reflexiones para los profesionales del área psicosocial en cuanto a la necesidad de formación sobre el tema y a ser más conscientes de sus propias creencias y prejuicios. Este enfoque plantea la apertura de conversaciones sobre la expresión sexual y la creación conjunta de un entorno, en el que esta expresión es aceptada. Las personas que reciben la atención en cuidados paliativos y los miembros de su familia, que pueden ver afectada su sexualidad, encontrarán útil esta reflexión. Sin embargo, son los proveedores de atención los que tienen el compromiso ético de considerar todas las necesidades de los pacientes, incluidas la atención al placer y el derecho a la información para brindar el mayor nivel de bienestar.

			Palabras clave: sexualidad; cuidado paliativo; placer; intimidad; final de vida.


			
La sexualidad en cuidados paliativos

			Los Cuidados Paliativos fueron identificados en la 67ª Asamblea Mundial de la Salud (2014) como un planteamiento que permite “mejorar la calidad de vida de los pacientes (adultos y niños) y sus allegados cuando afrontan los problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal, planteamiento que se concreta en la prevención y el alivio del sufrimiento, mediante la detección precoz y la correcta evaluación, la terapia del dolor y otros problemas, ya sean estos de orden físico, psicosocial o espiritual”. Partiendo de esta definición, todos los aspectos de la vida de un ser humano se pueden ver afectados ante una enfermedad potencialmente mortal, desmejorando la calidad de vida del paciente, su pareja y su entorno familiar y social; entre ellos, la expresión de su sexualidad.

			La sexualidad es un derecho fundamental del ser humano. Según la Organización Mundial de la Salud (2018), la sexualidad se define como una propiedad específica del ser humano que abarca el sexo, el género, la orientación sexual, el erotismo, el placer, las relaciones sexuales y la reproducción. Se refiere a la variedad de formas en que las personas piensan, fantasean, desean y tienen actividades sexuales, así como la manera en que expresan sus creencias, actitudes, roles y relaciones. Para los propósitos de este trabajo y teniendo en cuenta esta definición, se toma la expresión de la sexualidad en términos de erotismo, placer, intimidad y relaciones sexuales. Bajo esta perspectiva,  la sexualidad hace parte del bienestar físico, mental, social y espiritual, en la que al integrarse positivamente se enriquece la persona, la comunicación con su pareja y el amor.

			Los seres humanos desean tener experiencias sexuales, pero son muy pocas las ocasiones en las que se tienen en cuenta los motivos; esto es de particular importancia cuando se está al final de la vida. Las razones más comunes son principalmente para reproducirse, experimentar placer y aliviar la tensión sexual, pero esto va más allá. Para Hoffman y Bolton (1997), está asociado con el amor, la búsqueda de placer, la sumisión y el poder. Para fines de expandir esta visión e integrar otros aspectos, el marco teórico que permite una perspectiva más completa es el propuesto por Hill y Preston (1996), en el que exponen ocho razones: sentirse valorado por el compañero, expresarle valor a su compañero, disminuir el estrés, fomentar la unión en pareja, aumentar los sentimientos de poder personal, sentir el poder del compañero, experimentar el placer y procrear. Estas razones están presentes en todas las fases del ciclo vital, algunas son muy importantes en el final de la vida, sobre todo aquellas que se relacionan con el propio valor, la unión en pareja, disminuir el estrés y experimentar el amor y el placer. 

			Cuando se está frente a un paciente al final de la vida, es necesario tener en cuenta que existe una gran cantidad de razones por las cuales puede desear tener intimidad con su pareja, expresar su erotismo y tener relaciones sexuales, ya que éstas se relacionan directamente con la calidad de vida.

			La función sexual es producto de una compleja interacción entre factores fisiológicos, psicológicos, físicos e interpersonales que se expresan en la vivencia personal de la sexualidad, además, se constituye como un derecho fundamental el poder experimentarla de manera placentera y poder controlarla, así como poder decidir libre y responsablemente sobre la misma, sin coacción, discriminación ni violencia (OMS, 2018). Por otra parte, según la Organización Mundial de la Salud, las dificultades que pudieran presentar los adultos para tener una actividad sexual satisfactoria debe incluir la detección y el manejo de los problemas sexuales, asimismo, de orientación psicosexual con apoyo e información específica para sus problemas sexuales, lo cual ayuda a recuperar y sobrellevar las diferentes afectaciones en este componente de la atención integral de la salud.

			


			Dificultades para abordar el tema

			Para el personal de cuidados paliativos, la sexualidad es un tema poco abordado desde la formación universitaria, por lo que esta falta de preparación específica hace que el tema no se incluya dentro de la atención rutinaria de los pacientes, como lo expone Nyatanga (2012), quien además, presenta otras razones para ello: el temor a avergonzar al paciente, el pensar que los pacientes desean mejorarse antes de hablar de sexualidad, considerar que no tienen la suficiente energía y que el hospital no es un sitio para tener relaciones sexuales, pero las principales razones se relacionan con la falta de confianza para hablar del tema o el temor a molestar al paciente. Esta situación se puede mejorar con una información adecuada, que pueda ayudar a disminuir el nivel de incertidumbre que presentan el paciente en cuidados paliativos y su pareja (Nyatanga, 2012; Stausmire, 2004).

			Los profesionales de la salud tienen su propia percepción de la sexualidad; por ejemplo, la investigación realizada por Calvo y Ruiz (2012), reveló que el 60% de profesionales que trabajaban en cuidados paliativos consideró que sus pacientes tenían algún tipo de disfunción sexual y el 100% creía que la enfermedad afectaba la vida sexual. Sin embargo, tan sólo la mitad (48%), cree que el tema debe abordarse de manera práctica. El 57% consideró no estar calificado para hacerlo y el 78 % manifestó que necesitaban formación específica sobre el tema.

			Por otra parte, la totalidad de los psicólogos se consideraron calificados para tratar el tema, el 20% de los auxiliares, el 23% de los cuidadores paliativos y apenas un 14% de los médicos. Partiendo de lo anterior, la falta de formación en temas de sexualidad es una de las razones por las cuales no se aborda el tema, aunque existe un consenso generalizado sobre la necesidad de más aprendizaje en estos temas.

			Los esfuerzos del personal de cuidados paliativos se orientan primordialmente a la detección temprana y cuidado de la enfermedad; posteriormente, al cuidado paliativo. Sin embargo, éste es un asunto de gran importancia para los enfermos, quienes han perdido su salud, su independencia física y su actividad laboral; han sido sometidos a tratamientos que han afectado su cuerpo, mente y su entorno familiar; entonces, experimentar el placer y el amor, puede considerarse la última frontera de la normalidad (Bowden y Bliss, 2009).

			Otra dificultad común se relaciona con una aproximación estrictamente terapéutica, desde el diagnóstico al manejo y no se anticipan los cambios en la sexualidad del paciente, en parte por la falta de tiempo, la priorización del tratamiento y la falta de personal calificado en los equipos de trabajo. En este sentido, la investigación de Stausmire (2004), demuestra que pese a necesitar orientación y apoyo, es inusual que un paciente sea remitido a terapia sexológica especializada.

			Una amplia investigación apoya que las expresiones sexuales e íntimas siguen siendo importantes para las personas con afecciones crónicas evolutivas (Gianotten, 2007; Wang et al., 2017; Taylor, 2014); no obstante, la expresión sexual a menudo se ignora al final de la vida (Lemieux et al, 2004); en gran medida, debido a que muchas personas son adultos mayores. Esta idea podría ser causada parcialmente por los mitos culturales que relacionan la importancia de la sexualidad sólo para los adultos más jóvenes y a que la edad avanzada está inevitablemente vinculada a la disminución de la expresión sexual; sin embargo, este mismo tipo de pensamiento también ocurre con los adolescentes (Sargant, N., Smallwood, N., Finlay, F, 2014), haciendo que se ignore esta dimensión tan importante.

			La sexualidad también puede pasarse por alto porque con frecuencia se define demasiado estrechamente, como la relación sexual coital o una pequeña gama de actividades autoeróticas. La creencia en estos mitos puede ocasionar que los proveedores de servicios de salud ignoren este aspecto tan importante (Stausmier, 2004). Incluso, si los profesionales de los CP no creen en estos mitos y tienen una percepción más realista de la sexualidad, son escasas las posibilidades para que los pacientes puedan expresar su sexualidad en pensamientos, deseos, fantasías y actividades sexuales.

			Corrobora lo anterior el metaanálisis realizado por Wang et al., (2017), quien indicó como principal hallazgo, la ausencia o baja frecuencia de la atención de aspectos relacionados con la sexualidad en el cuidado integral, dado por el personal de cuidados paliativos. Esta situación es debida principalmente a una falta de comprensión de las inquietudes de los pacientes con respecto a la sexualidad y la intimidad, lo que se traduce en una mínima incorporación de ajustes paliativos en este aspecto. Esta revisión hace énfasis en que la mayoría de las intervenciones en sexualidad se limitan a temas reproductivos, sean éstos la contracepción o los métodos para preservar la fertilidad, pudiendo dar una visión limitada de la sexualidad, sin contemplar los problemas a los que se enfrentan los pacientes y sus parejas.

			Por otra parte, al entrevistar a pacientes con cáncer (Sargant et al., 2014),  éstos manifestaron que se sentirían más cómodos si un profesional de la salud tomara la iniciativa y les explicara las afectaciones en su sexualidad debidas a su enfermedad, tratamiento y sus posibles soluciones. En entrevistas realizadas a pacientes, éstos consideran que los cuidadores paliativos y los médicos de atención domiciliaria son los expertos más adecuados para abordar los problemas sexuales. El enfoque holístico de los cuidados paliativos debe incluir oportunidades para discutir el impacto de su enfermedad en su sexualidad y en la vida en pareja (Lemieux et al., 2004). Como lo señala Taylor (2014), los pacientes consideran importante mencionar el tema desde el inicio del manejo de sus patologías crónicas.

			Con este panorama, es importante reconocer las necesidades de los pacientes y sus parejas desde el inicio del cuidado paliativo, a fin de brindar información que disminuya el nivel de incertidumbre, para de esta manera mejorar su calidad de vida.

			
Dificultades para la expresión de la sexualidad

			La necesidad de intimidad física y el deseo de tener relaciones sexuales no desaparecen con la enfermedad o con los tratamientos médicos, sin embargo; éstas expresiones se ven afectadas por la disminución de la capacidad funcional, la sintomatología de base de la enfermedad y los tratamientos farmacológicos, por lo que las actividades sexuales coitales se ven reemplazadas por unas de mayor conexión emocional e intimidad con sus parejas (Sargant et al., 2014). Se han realizado en los últimos años una importante cantidad de estudios tanto cualitativos como cuantitativos en pacientes, que permiten tener un panorama amplio de la situación de la sexualidad y las necesidades que se presentan para su expresión en el contexto de los cuidados paliativos (Lemieux et al., 2004).

			Los resultados de estos estudios subrayan la necesidad de capacitación del personal sobre la importancia de abordar el bienestar sexual, además de incluirse de rutina en los cuidados paliativos. Como lo destacan Gleeson y Hazell (2017), evaluar el bienestar sexual es una parte importante de la atención integral, y las consecuencias de la mala salud sexual son costosas. Se necesita entonces, brindar a los pacientes, oportunidades para hablar sobre su bienestar sexual en el contexto de los cuidados paliativos.

			Partiendo de lo anterior, la sexualidad sigue siendo significativa al final de la vida. Algunas de las acciones propias del cuidado, llevan a situaciones como la falta de privacidad en las habitaciones compartidas; esto es percibido por autores como Espinós y Ruiz de Gaona (2012), como limitante estructural de la sexualidad, además, la intrusión del personal y las camas individuales se consideran, por parte de los pacientes, como barreras para expresar la sexualidad en el hospital y en los centros de cuidados paliativos (Gleeson, 2017).

			El personal de salud debe sopesar, que el contacto físico es una condición invaluable para las personas en la transición al final de la vida, por lo que ésta expresión de la sexualidad debe ser tenida en cuenta, respetada, y propiciarse como una manera de favorecer la expresión del afecto, el cariño y el amor (Gianotten, 2007; Rothenberg, Dupras, 2010).

			Aunque es una población pequeña, los pacientes adolescentes no deben pasarse por alto; es necesario incluir el tema en la evaluación inicial para emplear la oportunidad de educar a los pacientes sobre las infecciones de transmisión sexual, los embarazos y las conductas sexuales de alto riesgo (Espinós y Ruiz de Gaona, 2012).

			Otra población que es comúnmente ignorada en sus necesidades son las denominadas minorías sexuales (LGBTI), quienes tienen una mayor predisposición epidemiológica a cáncer de pulmón y vejiga, mayor prevalencia de VIH y cáncer de recto en hombres que tienen sexo con hombres, y cáncer de mama y endometrio en lesbianas (Jenkins et al., 2010; Griebling, 2016). En la revisión sistemática realizada por Harding et al (2019), se hace énfasis en la necesidad de que los profesionales de los CP pregunten sobre la identidad sexual, para evitar suposiciones heterosexistas e incluir a las parejas en la toma de decisiones y la preocupación por la posible discriminación en los servicios de cuidados paliativos, especialmente en los hospicios religiosos, en los cuales no pueden afirmar su orientación sexual. En muchos sentidos, las necesidades sexuales de las personas LGBT son similares a las de las demás; sin embargo, su experiencia con las actitudes de los otros puede haber sido negativa, lo que afecta su comunicación con el personal de salud (Kelemen et al., 2019). Por lo anterior, se debe ser sensible a los desafíos de las minorías sexuales y evitar hacer suposiciones generales, además, de prevenir la discriminación e incluir a los seres queridos para ayudarles a tener la mejor calidad de vida.

			
Afectaciones en la sexualidad en cuidados paliativos

			Los pacientes en cuidados paliativos, como se ha visto en los capítulos anteriores, tienen una disminución en la capacidad funcional, además de verse afectados por síntomas molestos como el dolor, disnea, náusea, anorexia, ansiedad, depresión e insomnio (Zamora et al., 2017), situaciones que claramente afectan la expresión física de la sexualidad y la autoestima. Se ha estudiado la relación entre la enfermedad crónica avanzada y la sexualidad, como la investigación realizada por Kelemen et al (2019), en la que se encontró que las personas más jóvenes percibían una mayor afectación comparada con los mayores; por otra parte, los mayores informaron que aunque su enfermedad había tenido un impacto de moderado a significativo en su intimidad, continuaban con interés o deseo de contacto íntimo, y ; consideraron que los problemas relacionados con la enfermedad crearon múltiples barreras para poder vivir su sexualidad de modo real. Este estudio identificó cinco barreras para la intimidad: 

			
					La presencia de síntomas como el dolor, la disnea y la astenia; 

					Los tratamientos o equipos médicos como las cirugías, las ostomías, las sondas vesicales, los equipos de venoclisis y camas de hospital de uso individual; 

					El estrés y la tensión; 

					La disolución, ruptura o distanciamiento de la relación de pareja relacionada con la enfermedad; y 

					La capacidad funcional deteriorada que producía disfunción eréctil. 

			

			Partiendo de los anteriores resultados, la sexualidad en cuidados paliativos se afecta por una gran cantidad de factores propios de la enfermedad de base, de los tratamientos médicos, de la disminución de la capacidad física y, además, otros de tipo psicológico, relacional de pareja y social.

			El Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales en su quinta edición (DSM-5), contiene diagnósticos y criterios actualizados para disfunción sexual en hombres y mujeres, basados en el ciclo de la respuesta sexual. Para cumplir con los criterios para el diagnóstico de disfunción sexual, los síntomas deben presentarse al menos por 6 meses, no existir patología orgánica, presentarse en la mayor parte de las relaciones sexuales (70-80%), y causar angustia en el paciente. El DSM-5 presenta 3 disfunciones sexuales femeninas: trastorno del interés sexual femenino/excitación, trastorno del orgasmo y trastorno de penetración/dolor genito-pélvico. Para el caso masculino se presentan las siguientes disfunciones: trastorno del interés sexual masculino, trastorno de la erección, trastorno de la eyaculación (inhibido o precoz), y otros trastornos debidos a enfermedad médica.

			Existen pocos estudios sobre disfunción sexual en pacientes en cuidados paliativos, si se tiene en consideración el criterio de haberse presentado por al menos 6 meses y no estar relacionados con una condición orgánica de base; se considera entonces que los pacientes cursan con alteraciones en su función sexual y no con disfunciones.

			En este punto es necesario tener en cuenta el efecto que tienen los opiáceos exógenos sobre la función sexual, éstos actúan sobre los receptores opioides en el hipotálamo y producen una reducción en la liberación de LH y FSH y, hiperprolactinemia en la mujer y una disminución en los niveles de testosterona en los hombres (Bisch, 2012), situación que se traduce en disminución del deseo sexual y condiciones de hipogonadismo. Además, el dolor crónico interfiere con el eje neurofisiológico del placer, como lo demuestra el estudio de Basson et al., (2010), y los estados depresivos pueden también causar alteraciones en la vivencia de la sexualidad como lo reportan Shifren et al (2019).

			Con el anterior panorama, los cambios corporales, los síntomas asociados con el manejo de los pacientes en cuidados paliativos y algunos tratamientos, afectan directamente la sexualidad del paciente en términos de disminución del deseo, frecuencia e intensidad de las actividades sexuales y disminución de actividades penetrativas (Lemieux et al., 2004), mientras que por otra parte se mantiene la necesidad de intimidad, afecto y contacto físico. Por lo tanto, es fundamental para todos los involucrados en la atención explorar los cambios en la sexualidad y la intimidad del paciente en cuidados paliativos. Es importante recalcar que no deben hacer suposiciones sobre estos cambios, no se puede generalizar, cada persona tiene su propia historia sexual, como lo sugieren Hordem y Street (2007).

			


			Explorar las preocupaciones del paciente

			Para brindar atención integral, contemplar la sexualidad de los pacientes debería hacerse de manera rutinaria, incorporándose en el plan de cuidado; para ello, el primer paso es alentarlos a comunicar sus temores y preocupaciones sobre el tema. Para mejorar el bienestar sexual, se debe comprender la sexualidad como una expresión variada de pensamientos, deseos, fantasías y actividades sexuales que requieren apoyo y estrategias prácticas.

			El contacto inicial con el paciente debe hacerse de manera tranquila, tratando de crear la mayor empatía posible y respetando sus creencias. Realizar preguntas sencillas como las propuestas por Moyniham y Bober (2017), puede ser de gran ayuda al momento de iniciar una primera aproximación al tema; aquí se presentan algunas de ellas:

			“Muchos de mis pacientes con condiciones similares tienen preguntas sobre la vida sexual y cómo su enfermedad afecta a la sexualidad. ¿Le gustaría saber algo en particular?” (p.)

			“¿Ha cambiado esta enfermedad la forma en que se siente consigo mismo o con su pareja?” (p.)

			“¿El tipo de tratamiento que ha recibido puede dificultar la intimidad con su pareja? ¿Le gustaría hablar sobre esto?” (p.)

			“¿La relación física con su pareja es una parte importante de su vida? ¿Su enfermedad actual la ha afectado?” (p.)

			“Encontrar privacidad puede resultar difícil en su situación de vida actual. ¿Es esto un problema para usted y su pareja? (p.)

			“¿Hay algo que podamos hacer para ayudarle a recuperar la experiencia de intimidad con su pareja?” (p.)

			Con este tipo de preguntas se pretende reconocer que las preocupaciones del paciente son válidas y comunes. El objetivo es normalizar las inquietudes, lo que permite discutir su propia situación y tranquilizarlos al disminuir los niveles de ansiedad.

			
La pareja del paciente

			Cuando se tiene una enfermedad crónica evolutiva, la relación de pareja también está afectada. La vida en común se ve amenazada. Los sueños, los planes, los proyectos en común, el cuidado de los hijos, se ven alterados y causan un gran estrés personal y familiar. Esto es de particular importancia al momento de planear las intervenciones en cuidados paliativos. En general, los pacientes cambian su percepción de la sexualidad de una visión estrecha de las relaciones sexuales a una más amplia, en la que la esencia de la sexualidad e intimidad es la sensación de estar “conectado” con la pareja, destacando su calidad relacional (Lemieux et al, 2004). La mayoría de los pacientes que cursan con enfermedades crónicas incurables, pueden experimentar con respecto a su relación de pareja, una conexión o una desconexión y/o una reconexión como lo expone Taylor (2014). Para algunos, la conexión que sienten cuando se enfrentan al final de la vida se relaciona con los sentimientos de pertenencia a la pareja, la compañía en los momentos difíciles, el apoyo incondicional y el afecto que aumenta ante la adversidad; en este caso, la relación se fortalece en términos de intimidad y amor, vinculado esto con la historia sexual y de la vida previa en pareja (Sargant et al., 2014).

			Por otra parte, algunos experimentan la desconexión con la pareja, y esto puede deberse a diversos factores físicos como los tratamientos médicos, el uso de dispositivos como sondas urinarias y catéteres, la inmovilidad, la pérdida de la capacidad funcional, las alteraciones en la imagen corporal por cirugías, entre otros, que limitan la expresión física de la sexualidad. Lo anterior también se ve agravado si se han tenido dificultades de pareja, pudiendo generar situaciones conflictivas que aumentan la desconexión (Sargant et al., 2014).

			Haber tenido una buena relación de pareja es un factor protector que propicia la reconexión emocional, social, íntima y en algunos casos sexual, por lo que realizar intervenciones en este sentido puede mejorar significativamente la calidad de vida del paciente. Conservar una buena relación de pareja, que acompañe, apoye y ame hasta el final, podría convertirse en un objetivo de vida.

			Los seres humanos requieren del amor o del cuidado amoroso como la primera condición básica sobre la que se construye la identidad, tal y como lo propone Fascioli (2016); entonces, las relaciones que se dan en la pareja son muy importantes en cuidados paliativos, por cuanto el reconocimiento del otro, desde el amor, implica su cuidado, bienestar y atención de sus necesidades propias. Cuando se experimenta el amor de pareja se aumenta la autoestima y el reconocimiento, entonces, se puede construir una relación positiva consigo mismo, situación que mejora la calidad de vida y facilita el cuidado, pudiendo hasta considerarse una herramienta terapéutica.

			El deseo de amar y sentirse amado no tiene edad, género o estado de salud. Aquí hay que tener en cuenta que todos los pacientes tienen las mismas necesidades de recibir demostraciones de amor, afecto y cariño de sus seres queridos, demostraciones que a su vez los llenan de sentimientos positivos y, llegado el momento de fallecer, hacen más fácil la transición. Se hace necesario entonces, pensar al paciente como un sistema relacional, pensar en la pareja y su familia, ofrecer apoyo y ayuda para replantear las expectativas acerca de la intimidad y la sexualidad, y, de ser necesario, remitir a terapia especializada.

			
Recomendaciones para la práctica en cuidados paliativos

			La recomendación más importante es reconocer la importancia del abordaje de la sexualidad como componente de la calidad de vida para el paciente y su pareja, así como los beneficios de prestar atención a sus dificultades con información científica que lo respalde. Para dar apoyo a las principales necesidades de los pacientes se deben abordar todos los aspectos de la salud sexual, incluyendo la preocupación por los cambios de roles, la imagen corporal y la autoestima. Las siguientes sugerencias incluyen las cuestiones planteadas:

			
					Haga comentarios positivos del paciente: sobre su voz, su inteligencia, manera de enfrentar la vida, vestuario, etc. Este reconocimiento aumenta la autoestima (Limoncin et al., 2017).

					Informe sobre el efecto que tienen los opiáceos: causan disminución de las hormonas sexuales, por lo que disminuyen la líbido y causan alteraciones en la sexualidad (Shifren et al., 2008).

					Informe sobre el efecto de los antidepresivos como inhibidores de la recaptación de la serotonina (fluoxetina, sertralina), que causan efectos sexuales secundarios como disminución de la libido y disfunción eréctil (Carter et al., 2018).

					Informe sobre el efecto de los medicamentos citotóxicos: alteran el eje hipotálamo-hipófisis-ovario produciendo una disminución de la testosterona en los hombres y en las mujeres una menopausia secundaria con disminución de la libido y sequedad vaginal (Huffman et al., 2016).

					Recomiende el uso de un lubricante o hidratante para la mujer en caso de sequedad vaginal o de gel con lidocaína en caso de dolor vaginal.

					Tenga en cuenta que la necesidad de intimidad y el deseo por las actividades sexuales se mantiene, cambia la frecuencia y la intensidad, por lo que para facilitarle se puede exponer diferentes actividades sexuales como la masturbación o posiciones para reducir las molestias.

					Procure la instalación de una cerradura en la puerta de la habitación para hacer frente a los problemas de privacidad, o en caso de estar hospitalizado, solicitar la necesidad de privacidad y permitirlo en lo posible.

					En caso de necesitar una asesoría de mayor profundidad, o manejo terapéutico específico, remitir a un profesional capacitado en el tema.

			

			Para resumir, se presenta en la siguiente tabla las actividades propuestas, adaptado de Huffman et al., (2016), que pueden servir de modelo para la intervención:

			


			Tabla 1

			Para la atención en sexualidad en cuidado paliativo


			
				
					
					
				
				
					
							
							Nivel de afectación de la sexualidad

						
							
							Actividades

						
					

					
							
							Todos

						
							
							Hable del tema con el paciente, puede utilizar cuestionarios adaptados a hombres y mujeres para orientar la intervención. Desmitifique la sexualidad y extienda su definición. Aumente la autoestima del paciente. Piense en la pareja y permita que exponga sus preocupaciones. Informe sobre los cambios sexuales debido a la medicación y el funcionamiento del cuerpo.

						
					

					
							
							Afectación Leve

						
							
							Ofrezca soluciones simples como el uso de hidratantes vaginales, lubricantes en el caso de las mujeres. Incentive prácticas sexuales como besos y abrazos. Favorezca la intimidad. 

						
					

					
							
							Afectación Moderada

						
							
							En caso de dolor, estrés, depresión u otro síntoma, remita al profesional especializado. 

						
					

					
							
							Afectación Severa

						
							
							Refiera a terapia sexual especializada

						
					

				
			

			Fuente: Adaptado de Huffman et al, (2016).



			Conclusiones

			Las personas con enfermedades potencialmente mortales deben contar con un equipo de profesionales que les ayude a mejorar su calidad de vida, la de sus parejas y familia. Dentro de las dimensiones de un ser humano, la sexualidad es fundamental y causa problemas de orden físico, psicosocial o espiritual.  El planteamiento central de los CP se concreta en la prevención y el alivio del sufrimiento, mediante la detección precoz y la correcta evaluación de las necesidades y problemas del paciente y su entorno. Partiendo de esta postura, atender las dificultades que se presenten en la expresión de la sexualidad o la salud sexual del paciente y su pareja debería ser parte integral de los protocolos de manejo y planes de atención en CP.

			Es necesario reflexionar al interior de los equipos de atención psicosocial en CP sobre la importancia de la capacitación en temas de sexualidad y salud sexual con información científica de calidad, en la que se maneje un lenguaje común basado en el derecho a disfrutar de una sexualidad plena, libre de riesgos, discriminación o violencia. Existen problemas y necesidades de los pacientes disímiles en la expresión de la sexualidad, dar apoyo a las principales necesidades de los pacientes desde el inicio de los CP se puede convertir en una valiosa herramienta para trabajar la relación consigo mismo y con su pareja. Reconocer la necesidad de amar y ser amado, independientemente de la edad, género o estado de salud es entender la necesidad de recibir demostraciones de amor, afecto y cariño de los seres queridos, demostraciones que a su vez los llenan de sentimientos positivos y, llegado el momento de fallecer, hacen más fácil la transición. Pensar la sexualidad en los CP es entonces, pensar al paciente como un sistema relacional: Paciente-Pareja-Familia, al que se debe ofrecer apoyo y ayuda, para replantear las expectativas acerca de la intimidad y la sexualidad, y, de ser necesario, remitir a terapia especializada. 

			Dentro de los equipos de CP, los trabajadores sociales tienen un papel muy importante al dar respuesta a las necesidades, deseos, temores de los pacientes, y; para ello deben familiarizarse con los aspectos básicos de la sexualidad. Una de las actividades que debe realizar un trabajador social es brindar educación sobre estos aspectos legales y derechos a los pacientes y sus parejas, así como establecer un ambiente amigable para la expresión de la sexualidad. Por otra parte, tienen un papel muy importante en la prevención de la discriminación de personas con identidades de género no heteronormativas o identidades sexuales diversas, dado que existen prejuicios contra estas personas, y los trabajadores sociales deben participar más activamente en la identificación, el apoyo y la intervención social buscando protegerlos de este tipo de tratamiento cruel.

			Por último, es importante realizar investigaciones desde nuestro contexto latinoamericano, con sus especificidades sociales y culturales, que brinden información y den voz a las necesidades de los pacientes y sus parejas.  Contando con estos estudios, se puede lograr una mejor comprensión del fenómeno y de esta manera diseñar la formación de los profesionales del área psicosocial basado en una aproximación a la realidad sociocultural, en aras de mejorar la calidad de la atención y el bienestar del paciente. 

			 
Referencias

			Basson, R, et al. (2010). Sexual function in chronic illness. The journal of sexual medicine. 7(1), 374-388. Recuperado de https://doi.org/10.1111/j.1743-6109.2009.01621.x

			Bisch, M. (2012). Dysfonctions sexuelles sous traitement substitutif opiacé par méthadone: Étude clinique. Diss. Université de Lorraine. Recuperado de https://hal.univ-lorraine.fr/hal-01734101/document

			Bowden, G. y Bliss, J. (2009). Does a hospital bed impact on sexuality expression in palliative care? British Journal of Community Nursing. 14(3), 122-126. Recuperado de https://doi.org/10.12968/bjcn.2009.14.3.40095

			Calvo, C. y Ruiz, E. (2012). Encuesta a profesionales de cuidados paliativos sobre la vivencia de la sexualidad de sus pacientes: ¿Por qué no preguntamos sobre ello? Medicina Paliativa. 19(4),144-147. Recuperado de https://sci-hub.tw/https://doi.org/10.1016/j.medipa.2010.11.006

			Carter, J., Lacchetti, C., Andersen, B., Barton, D., Bolte, S., Damast, S. (2018). Interventions to Address Sexual Problems in People With Cancer. American Society of Clinical Oncology Clinical Practice Guideline Adaptation of Cancer Care Ontario Guideline. J Clin Oncol. 36 (5), 492-511. Recuperado de https://doi.org/10.1200/JCO.2017.75.8995

			Espinós, C. y Ruiz de Gaona, L. (2012). Encuesta a profesionales de cuidados paliativos sobre la vivencia de la sexualidad de sus pacientes: ¿Por qué no preguntamos sobre ello? Medicina Paliativa. 19(4), 144-147. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.medipa.2010.11.006

			Fascioli, A. (2016). Los cuidados paliativos al final de la vida: Expresión del reconocimiento del otro. Enfermería: Cuidados Humanizados, 5(2), 46-53. Recuperado de http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?pid=S2393-66062016000200007&script=sci_arttext

			Gianotten, W. (2007). Sexuality in the palliative–terminal phase of cancer. Sexologies.16(4), 299-303. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.sexol.2006.06.010

			Gleeson, A y Hazell, E. (2017). Sexual well-being in cancer and palliative care: An assessment of healthcare professionals current practice and training needs. BMJ Supportive & Palliative Care. 09(3), 251-254. Recuperado de https://doi.org:10.1136/bmjspcare-2016-001305

			Griebling, T. (2016). Sexuality and aging: A focus on lesbian, gay, bisexual, and transgender (LGBT), needs in palliative and end of life care. Current opinion in supportive and palliative care. 10(1), 95-101. Recuperado de https//doi.org:10.1097/SPC.0000000000000196

			Harding, R., Epiphaniou, E., Chidgey-Clark, J. (2012). Needs, experiences, and preferences of sexual minorities for end-of-life care and palliative care: A systematic review. Journal of palliative medicine. 15(5), 602-611. Recuperado de https://doi.org/10.1089/jpm.2011.0279

			Hill, C. & Preston, L. (1996). Individual differences in the experience of sexual motivation: Theory and measurement of dispositional sexual motives. The Journal of Sex Research. 33(1), 27-45. Recuperado de https://doi.org/10.1080/00224499609551812

			Hoffman, V. & Bolton, R. (1997). Reasons for having sex and sexual risk-taking: A study of heterosexual male STD clinic patients. AIDS Care. 9(3), 285-296. Recuperado de https://doi.org/10.1080/09540129750125082

			Hordern, A. y Street, A. (2007). Communicating about patient sexuality and intimacy after cancer: Mismatched expectations and unmet needs. Medical Journal of Australia. 186(5), 224-227. Recuperado de https://www.mja.com.au/system/files/issues/186_05_050307/hor10740_fm.pdf

			Hordern, A., Street, A. (2007). Constructions of sexuality and intimacy after cancer: Patient and health professional perspectives. Social science & medicine. 64(8), 1704-1718. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2006.12.012

			Huffman, L., Hartenbach, E. M., Carter, J., Rash, J. K. & Kushner, D. M. (2016). Maintaining sexual health throughout gynecologic cancer survivorship: A comprehensive review and clinical guide. Gynecologic oncology. 140(2), 359-68. Recuperado de http://dx.doi.org/10.1016/j.ygyno.2015.11.010

			Jenkins, D., Walker, C., Cohen, L. & Curry, L. (2010). A Lesbian Older Adult Managing Identity Disclosure: A Case Study. Journal of Gerontological Social Work. 53(5), 402-420. Recuperado de https//doi: 10.1080/01634372.2010.488280

			Kelemen, A., Cagle, J., Chung, J. & Groninger, H. (2019). Assessing the Impact of Serious Illness on Patient Intimacy and Sexuality in Palliative Care. Journal of Pain & Symptom Management. 58(2), 282-288. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2019.04.015

			Lemieux, L et al. Sexuality in palliative care: Patient perspectives. (2004). Palliative medicine. 18(7), 630-637. Recuperado de https://doi.org/10.1191%2F0269216304pm941oa

			Limoncin, E., Mollaioli, D., Ciocca, G., Gravina, G., Jannini, E. et al. (2017). Sexual Consequences of Chemotherapy. En: Reisman Y, Gianotten W, editor. Cancer, Intimacy and Sexuality. Cham: Springer; (pp. 77-82).

			Moynihan, T y Bober,SL. Sexuality in Palliative Care. (2017). Uptodate.com. https://www.uptodate.com/contents/sexuality-in-palliative-care

			Nyatanga, B. (2012).  From bowel habits to sexuality: The taboos of caring in palliative care. British Journal of Community Nursing. 17(5), 210-211. Recuperado de https://doi.org/10.12968/bjcn.2012.17.5.210

			Organización Mundial de la Salud. (2014). Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida. Resolución de la 67ª Asamblea Mundial de la Salud, WHA67.19

			Organización Mundial de la Salud. (2018). La salud sexual y su relación con la salud reproductiva: Un enfoque operativo. Ginebra: Organización Mundial de la Salud. 

			Rothenberg, MI.y Dupras, A.  (2010). Sexuality of individuals in the end-of-life stage. Sexologies. 19(3), 147-152. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.sexol.2010.03.006

			Sargant, N., Smallwood, N., Finlay, F. (2014). Sexual History Taking: A Dying Skill? J Palliat Med. 17(7), 829-31. Recuperado de https://doi.org/10.1089/jpm.2013.0046

			Shifren, J. et al. (2008). Sexual problems and distress in United States women: Prevalence and correlates. Obstetrics & Gynecology. 112(5), 970-978. Recuperado de https://journals.lww.com/greenjournal/Fulltext/2008/11000/Cost_Effectiveness_of_Deep_Venous_Thrombosis.3.aspx

			Stausmire, J. (2004). Sexuality at the end of life. American Journal of Hospice and Palliative Medicine. 21(1), 33-39. Recuperado de https://doi.org/10.1177%2F104990910402100109

			Taylor, B.  (2014). Experiences of sexuality and intimacy in terminal illness: A phenomenological study. Palliat Med. 28(5), 438-447. Recuperado de https://doi.org/10.1177%2F0269216313519489

			Wang, K., et al. (2017). Sexual healthcare for cancer patients receiving palliative care: A narrative review. Annals of palliative medicine. 7(2), 256-264. Recuperado de http://apm.amegroups.com/article/view/17313/19366

			World Health Organization. (2010). Developing sexual health programmes: A framework for action. Geneva: World Health Organization; 2010.

			Zamora-Mur, et al. (2017). Declive funcional y presencia de síntomas en cuidados paliativos: ¿Causa o consecuencia? Revista Española de Geriatría y Gerontología. 52(3), 142-145. Recuperado de https://doi.org/10.1016/j.regg.2016.10.004

		

	
		
			[image: ]



			Calidad de vida 

			(de la persona y del cuidador)

		

	
		
			Importancia del acompañamiento psicosocial en la calidad de vida de familiares y personas con demencia

			


			Sara Torres Castro

			
Resumen

			Según datos del estudio realizado por el “Grupo de investigación en demencias 10/66” con representatividad nacional, en México la prevalencia de demencia es de 7.4% y 7.3% en zona urbana y rural respectivamente. La demencia es un síndrome causado por una enfermedad crónica y degenerativa del cerebro, que provoca una alteración de las funciones cognitivas incluyendo la memoria, el pensamiento, orientación, comprensión entre otras. Las personas con demencia con frecuencia presentan síntomas psicológicos y conductuales como por ejemplo depresión, irritabilidad, trastornos del sueño y de la alimentación, ansiedad. Esta enfermedad puede llegar a ser discapacitante para el enfermo y puede afectar considerablemente a la familia. El diagnóstico es tardío por la falta de reconocimiento por parte de la persona que lo vive y/o de la familia, aunado a la necesidad de detección. Durante todo el proceso de la enfermedad la familia experimenta pérdidas emocionales relacionadas con el cambio paulatino en el familiar afectado. En México el apoyo a las familias y cuidadores todavía es escaso, y se hace de manera no formal, las organizaciones de la sociedad civil juegan un papel importante en el apoyo social. El objetivo de este trabajo es reflexionar sobre las demencias en México y la importancia del acompañamiento psicosocial en la familia y personas con demencia. El acompañamiento se trata de una intervención por medio de la consejería e intermediación, para motivar y apoyar a las familias en dos elementos fundamentales, lo emocional y lo social en cada etapa de la enfermedad. En conclusión, si se trabaja en el acompañamiento en todas las fases y etapas de la enfermedad junto con la familia y el enfermo, la etapa final de la vida podrá comprenderse y acompañarse de una mejor manera que genere bienestar para todos los involucrados.

			Palabras clave: Alzheimer, demencia, acompañamiento, psicosocial, psicoeducativo.

			
Importancia del acompañamiento psicosocial en la calidad de vida de familiares y personas con demencia

			Según datos de la Asociación Internacional de Alzheimer (Alzheimer’s Disease International, ADI), cada tres segundos una persona en el mundo desarrolla demencia, y afecta a 50 millones de personas a nivel global (ADI, 2020). En México la prevalencia de demencia es de 7.4% y 7.3% en zona urbana y rural, respectivamente (ajustadas por edad, sexo y escolaridad) según datos del estudio internacional “Grupo de Investigación en Demencia 10/66” (1999), realizado en siete países de ingreso medio y bajo: México, China, India, Cuba, República Dominicana, Venezuela, y Perú (Rodríguez et al., 2008).



			Breve historia del concepto de demencia

			La demencia es un concepto que ha ido evolucionando hasta nuestros días. Según datos históricos, hay referentes del año 1381 en el libro francés Des maladies mentales del autor J Etienne Esquirol, quien pensaba que la demencia era resultado de la vejez (Gutiérrez, Roa & Martínez, 2017, p. 3). Hoy se sabe que no es así, por lo que el concepto demencia senil está en desuso. Durante la primera década del siglo XX, el médico alemán Alois Alzheimer describió por primera vez las lesiones neuropatológicas asociadas a la demencia en una paciente de 51 años (Auguste D), que presentaba alteraciones amnésicas asociadas con síntomas neuropsiquiátricos (Gutiérrez, et al., 2017, p. 5). La enfermedad de Alzheimer como concepto fue utilizado por primera vez por Emil Kraepelin en 1910. Después de la Segunda Guerra Mundial, la Asociación Americana de Psiquiatría (American Psychiatric Association (APA), desarrolló el Manual Diagnóstico y Estadístico de las Enfermedades Mentales conocido como DSM por sus siglas en inglés Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM–5), la primera edición fue publicada en 1952 y desde entonces se cuenta con cinco ediciones más, la última (DSM-5) publicada en 2013. Para fines diagnósticos de la demencia, el DSM-5 reemplaza el término demencia por el de Trastorno Neurodegenerativo Mayor (TNC-M) e incluye el término Trastorno Neurodegenerativo Menor (TNC-ME), que reemplaza al término deterioro cognitivo leve (Gutiérrez, et al., 2017, p.11). En este documento se utilizará el término demencia, ya que es más familiar y sigue estando en uso.

			 
Definición de la demencia

			Para la Asociación Internacional de Alzheimer, la demencia es “una denominación colectiva para los síndromes cerebrales progresivos que afectan la memoria, el pensamiento, el comportamiento y las emociones” (ADI, 2020). Se agregaría también pérdida de otras funciones cognitivas como el cálculo, la orientación en tiempo y espacio, el lenguaje, la percepción y el juicio. Según dicho organismo, hay más de 100 tipos de demencia, entre las que se destaca la enfermedad de Alzheimer, la demencia fronto-temporal, la demencia vascular y la demencia por cuerpos de Lewy (ADI, 2020).

			
Síntomas psicológicos y conductuales de las demencias

			Como se mencionó en la definición, las personas con demencia pueden presentar síntomas cognitivos y síntomas psicológicos y conductuales. Estos también son conocidos como síntomas neuropsiquiátricos y pueden ser identificados por medio de una herramienta conocida como Inventario Neuropsiquiátrico (NPI), que debe ser contestado por un profesional de la salud y consiste en registrar cambios de la conducta y severidad observados en la persona con demencia. Se revisan 12 síntomas: delirios, alucinaciones, agitación/agresión, depresión, ansiedad, euforia, apatía, desinhibición, irritabilidad, conducta motora aberrante, trastornos de la alimentación y trastornos del sueño. Hay diferentes versiones y adaptaciones del cuestionario (Cummings, Mega, Gray, Rosenberg-Thompson, Carusi & Gornbein, 1994; Acosta, Sosa, Orozco & Borges, 2012). Algunos cuidadores y familiares los conocen como conductas o comportamientos difíciles. Generalmente estos síntomas son considerados una carga para la familia o cuidadores porque a medida que avanza la enfermedad se vuelven más evidentes, y es importante señalar que no todos quienes tienen demencia desarrollarán todos los síntomas, y tampoco ocurrirán al mismo tiempo: cada persona es diferente y lo presentará en diferente frecuencia e intensidad. Algunas conductas pueden ser agresivas y estar dirigidas hacia ellos mismos o hacia las personas que los rodean y otras presentarse de manera no agresiva, y sin embargo, ser muy molestas (figura 1).

			
Figura 1

			Conductas agresivas y no agresivas en las personas con demencia
[image: ] 

			Nota. Síntomas cognitivos, psicológicos y conductuales que pueden presentar las personas con demencia.



			La frecuencia de síntomas neuropsiquiátricos en México, reportado por el grupo de investigación en demencias 10/66 (Acosta-Castillo, 2012), fue superior en las personas con demencias, siendo los síntomas de depresión, alteraciones del sueño e irritabilidad los más frecuentes, seguidos de los síntomas de agitación y ansiedad (Rodríguez-Agudelo, Solís-Vivanco, Acosta-Castillo, García-Ramírez, Rojas-De la Torre & Sosa, 2011; Acosta-Castillo, 2012).

			
Figura 2

			Prevalencia de síntomas neuropsiquiátricos en personas mayores con y sin demencia
[image: ]

			Nota. Reporte de frecuencias de los síntomas neuropsiquiátricos en México. Rodríguez-Agudelo, 2011. Grupo de Investigación en Demencias 10/66 México.

			 

Etapas de la demencia

			La Organización Mundial de la Salud, en colaboración con la Alzheimer’s Disease International, desarrollaron el informe “Demencia: una prioridad de salud pública”. En él describieron qué pasaba en cada una de las etapas de la demencia: temprana, intermedia y avanzada (OMS, 2013). Por otro lado, también se explican las actividades o tareas que podría realizar el cuidador en cada una de las etapas de la demencia.

			Para fines de este artículo se ha dividido la información en dos partes para una mejor visualización. En la figura 3 se pueden ver los cambios más comunes experimentados por las personas con demencia, y en figura 4 se encuentran las sugerencias para los cuidadores ante los cambios que se van presentando.

			
Figura 3

			Cambios comunes experimentados por personas con demencia
 [image: ]
Nota. Cambios que se presentan habitualmente en las personas con demencia en las etapas de la demencia. Adaptado de la Organización Mundial de la Salud (2013). Demencia una prioridad de salud pública. Washington DC: Organización Mundial de la Salud/Organización Panamericana de la Salud (OPS)/Alzheimer’s Disease International; 2013: p. 72.

			

Figura 4

			Actividades de los cuidadores ante los cambios experimentados en cada etapa de la demencia
[image: ]

			Nota. Sugerencias para los cuidadores de personas con demencia ante los cambios de cada etapa. Adaptado de la Organización Mundial de la Salud (2013). Demencia una prioridad de salud pública. Washington DC: Organización Mundial de la Salud (OMS)/Organización Panamericana de la Salud (OPS)/Alzheimer’s Disease International; 2013: p. 72.




			Como se puede observar en ambos cuadros, están enmarcadas las principales situaciones que se presentan, y de alguna forma, los autores ofrecen una solución. Desafortunadamente, en la vida real no ocurre de esa manera, es un esfuerzo por acercarse a la realidad, pero falta un ingrediente fundamental: el acompañamiento psicosocial para toda la familia; en este caso sólo se están tratando las necesidades de la persona con demencia.

			Desde que la persona comienza a experimentar sus primeros síntomas y descubre que algo anda mal en su cerebro, se pone en marcha en un camino de pérdidas cognitivas y emocionales sin retorno, se trata de una enfermedad crónica y degenerativa. Familiares de personas con demencia han narrado sus experiencias acerca de cómo surgieron los primeros síntomas (Josic, 2013, p. 248). Algunos acercamientos se encuentran en diarios o cuadernos encontrados en las pertenencias de quienes han vivido esta enfermedad y se puede constatar el sufrimiento y ansiedad que vivieron, como se revela en notas, listas de cosas para no olvidar, apuntes de los mínimos detalles de un día y recordatorios para otros días, etc. También historias sobre madres que dejaban libros con información de demencias en algún lugar de la casa para que los hijos los encontraran accidentalmente. Este tipo de situaciones expresan la necesidad de apoyos que son requeridos para ofrecer información a la familia y también la falta de entrenamiento de los profesionales en el diagnóstico de demencia (Josic, 2013, p. 248).

			Por otro lado, la familia vive su propio proceso, advierte que algo no está bien, el ritmo de vida cambia, el orden de las cosas, los estados de ánimo de la persona y la interacción con los demás miembros se va tornando difícil. Nadie entiende qué pasa, hasta que llega lo inevitable, los síntomas se establecen y finalmente un día ocurre un evento catastrófico o angustiante, donde el enfermo se pierde o un vecino le lleva de regreso a casa porque no puede recordar dónde vive, en ocasiones la persona parece estar ausente en un solo lugar, aislada o deprimida (Woods, 1994, p. 44). Estos eventos hacen que algún miembro de la familia busque ayuda, ya sea acercándose a algún médico conocido, preguntando al médico de familia, buscando ayuda en internet o simplemente, consultando con otra persona en la misma situación, a este momento se le denomina pre-diagnóstico (Fase 1).

			Después de algunos años, aproximadamente de tres a cinco años de estar notando que cosas raras pasan o que varias veces se ha perdido el familiar, llegan con el especialista en demencias por un diagnóstico (Woods, 1994, p. 181), en el mejor de los casos, porque en otros casos (la mayoría), comienzan a acostumbrarse y llegan a pensar que es parte normal de ser viejo, a esta fase se le denomina diagnóstico (Fase 2). Cabe señalar que en los países de ingresos medios y bajos como México sólo el 10% de los afectados por la enfermedad reciben un diagnóstico (ADI, 2020).

			En el post-diagnóstico (Fase 3) se requiere información, apoyo emocional no sólo para la persona con demencia sino para toda la familia, es un momento de dolor que se puede experimentar de muchas maneras en cada miembro de la familia. Durante el siguiente momento de coordinación y manejo de la atención (Fase 4), se evalúan constantemente las necesidades de la persona con demencia y si existe la necesidad de cuidadores primarios formales, es decir, remunerados.

			En la fase 5 servicios comunitarios se observan dificultades en los síntomas conductuales, mayor carga en la familia y cuidadores y es en este momento donde se evalúa la necesidad de servicios especializados, como centros de día o cuidadores entrenados en demencias. Después viene la fase 6 de cuidado continuo, donde  es muy difícil dejar a la persona con demencia sola, es más demandante y dependiente, ya no puede realizar las actividades de la vida diaria y en ocasiones, requiere ser hospitalizada. Finalmente, viene el momento que se acerca al final de la vida, denominado apoyo post-diagnóstico (Fase 7) (OMS, 2013, p. 53). 

			
Figura 5 

			Modelo de siete fases para la planificación de la atención de la demencia
[image: ]

			Nota. Descripción de las fases del proceso de enfermedad de las personas con demencia. Organización Mundial de la Salud (OMS, 2013). Demencia una prioridad de salud pública. Washington DC: Organización Mundial de la Salud (OMS)/Organización Panamericana de la Salud (OPS)/Alzheimer’s Disease International; 2013: p. 53.

			
Final de vida en las personas con demencia (Fase 7)

			En esta fase, tanto la familia como la persona con demencia están desgastados, los familiares han perdido mucho desde el momento del diagnóstico, ahora sus preocupaciones deberían girar alrededor del apoyo a la persona con demencia, a preocuparse en darle la mejor atención con el objetivo de que viva de la mejor manera hasta su muerte, aliviar el dolor principalmente, ver cómo se siente y hacerlo sentir cómodo, ver qué necesidades tiene en todos los aspectos, físico, psicológico, social y espiritual (Mittelman, Epstein & Pierzchala, 2016). Por lo tanto, las personas encargadas del cuidado y atención tienen como objetivo proporcionar bienestar en el tiempo que tenga de vida;  según la Alzheimer Society (2020), una buena muerte significa ser tratado con compasión y respeto, mantener a la persona con demencia limpia y cómoda, sin nada que cause angustia, y rodeado de seres queridos.

			En una revisión sistemática de Singer et al., (2016) sobre cuidados paliativos y final de la vida, se analizaron estudios de las intervenciones más eficaces para mejorar resultados en el enfermo, los cuidadores y el sistema de salud. La revisión incluyó estudios de demencia, cáncer y enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC), y los resultados fueron estadísticamente significativos, es decir, hubo mejoras para el enfermo y para el cuidador en 13 de los 21 estudios que se incluyeron sobre demencia. En general, los cuidados paliativos mejoran los resultados del cáncer, EPOC y la demencia. Los modelos efectivos incluyen enfermeras, trabajadores sociales y componentes basados en el hogar, y un enfoque en la comunicación, el apoyo psicosocial y la experiencia del paciente o cuidador.

			Por otro lado, en 2016 se llevó a cabo otra revisión sistemática sobre estudios de cuidados paliativos en demencia avanzada y final de vida (Murphy et al., 2016), que concluye que no hay suficientes estudios sobre intervenciones en el tema; sin embargo, en ese mismo año ya se estaban llevando a cabo seis estudios, lo que supone un mayor interés por los investigadores en este tema tan importante.

			
Acompañamiento psicosocial

			Se pensaba que el acompañamiento era una tarea de los psicólogos, pero en la práctica se ha observado que son muchas las personas que pueden dar acompañamiento, siempre y cuando desarrollen habilidades y competencias. En palabras de Watkins:

			mientras se hace compañía en el viaje, el acompañante, dependiendo de las necesidades y deseos de los acompañados, puede brindar testimonio y apoyo individual y comunitario, solidaridad en los movimientos sociales relevantes, asistencia para la creación de redes con comunidades a distancia que sufren condiciones similares, investigación sobre necesidades dimensiones y participación en la educación de la sociedad civil sobre las dificultades sufridas y los cambios necesarios para aliviar este sufrimiento (Watkins, 2015).

			El acompañamiento psicosocial es:

			una intervención socioeducativa que, por medio de la consejería e intermediación, motiva y apoya a la familia en la reorganización de sus recursos y prioridades en relación con instituciones y redes de apoyo, facilitando la transición hacia procesos de integración social (Fundación SES, 2019, p. 5).

			La intervención puede ser de tipo individual, familiar y comunitario y sirve para que mejore la esfera socio-emocional. Comprende las siguientes acciones: 

			a)	acompañamiento en crisis, por medio del apoyo en el afrontamiento y procesos de recuperación; 

			b)	acompañamiento psicosocial familiar en la integración a redes de apoyo social y;      

			c)	trabajo grupal e individual por medio de psicoeducación: comunicación asertiva de los afectos (Fundación SES, 2019).

			Con base en el modelo chileno MIDEPLAN (Fundación SES, 2019, p. 6), la metodología comprende las siguientes acciones (Figura 6):

			
Figura 6

			Acciones en el proceso de apoyo psicosocial en las demencias
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			Nota. Metodología de intervención para proporcionar acompañamiento psicosocial en las demencias. Elaboración propia basado en Modelo chileno MIDEPLAN (Fundación SES, 2019, p. 6)

			
Aportaciones al tema

			La intervención de acompañamiento psicosocial que se propone está basada en un modelo del gobierno de Chile, creado para apoyar en las necesidades de grupos socialmente vulnerables, en situación de crisis o emergencia social. Cabe señalar que no es sólo para ayudar a personas mayores, también se incluyen niñas, niños, mujeres, hombres, jóvenes y adolescentes. Además está basado en otros programas como el de Brasil, denominado Programa de atención integral a la familia (PAIF) (Fundación SES, 2019, p. 24); un programa de Colombia llamado Agencia Nacional para la Superación de la extrema Pobreza (ANSPE), el cual contempla estrategias socioeducativas con las familias (Fundación SES, 2019, p. 25); Ecuador tiene el programa denominado Sistema de Protección Especial a Familias en Crisis, que tiene como objetivo revisar la violación de derechos (Fundación SES, 2019, p. 25); y el de Uruguay, el programa titulado Estrategia Interinstitucional de Fortalecimiento de las Capacidades Familiares, publicado en 2011, donde  se ofrece apoyo a familiares de personas con enfermedades mentales (Fundación SES, 2019, p. 26).

			Hay algunos modelos específicos para la atención del Alzheimer y otras demencias en países europeos, por ejemplo, España cuenta con un modelo de atención a las personas con enfermedad de Alzheimer (Yanguas, 2007, p. 13), y sigue los lineamientos del libro Blanco de Atención a la Dependencia, que menciona la importancia del apoyo psicosocial en un programa individualizado, de carácter preventivo y rehabilitador con apoyo psicosocial y familiar y relaciones con el entorno, prestados en el domicilio de una persona mayor dependiente en algún grado. Entre los recursos sociales a domicilio se tiene incluido el acompañamiento a personas mayores que se sienten solas, para ofrecer apoyo psicológico y refuerzo de su seguridad (Yanguas, 2009, p. 72). En este modelo se contempla teleasistencia, ayuda a domicilio, centros de día, atención residencial y prestaciones económicas de asistencia para cuidados en el entorno familiar y cuidados de asistencia personal (Yanguas, 2009, p.112-113).

			La propuesta de este trabajo sobre el acompañamiento psicosocial a las personas con demencia tiene el objetivo de incluir a todos los profesionales de la salud y otros no profesionales que adquieran las competencias para hacerlo.

			La figura 7 muestra en primer lugar a los acompañantes en el proceso de la enfermedad, y después a los receptores del acompañamiento, es decir, los acompañados. Todos los acompañantes cuentan con las competencias que los hacen por naturaleza candidatos a ofrecer ese servicio, pueden ser voluntarios, estudiantes, profesionales de la salud, cuidadores no profesionales, organizaciones dedicadas al tema, instituciones educativas y de salud, entre muchos otros que podrían ubicarse en este esquema. Por otro lado, se tienen las fases donde se requiere ese acompañamiento y seguramente cada fase requiere algún tipo de apoyo muy específico, a veces se requerirá más apoyo emocional y en otro momento quizá sea necesario tener apoyo legal, económico, social, para poder alcanzar el mayor bienestar.

			En este trabajo se proponen las siguientes acciones para las personas con demencia y sus familias:

			
					Proceso de sensibilización y concientización de las demencias a nivel social, incluir al gobierno y vincular a las instituciones educativas y al sector privado en la puesta en marcha de campañas globales de sensibilización de las demencias, como por ejemplo, Dementia Friends.

					Orientación de la atención: hacer un diagnóstico situacional de la familia con relación a los conocimientos y actitudes hacia y sobre la enfermedad, definir cuáles son las necesidades y planificar la atención.

					Prestación de servicios: generar una cultura sobre la atención de las demencias y construir servicios de cuidados a largo plazo especializados, servicios de respiro, call centers.

					Movilización de recursos (redes comunitarias): formales y no formales. Ver los recursos con los que se cuenta en casa como teléfono, celular, internet, y ver qué opciones tiene cerca en el entorno comunitario y accionarlas.

					Identificación de factores de riesgo de problemáticas especiales: mediante el diagnóstico establecer cuáles factores de riesgo pueden modificarse, cuáles representan un riesgo y trabajar con la socio y psicoeducación.

					Facilitar herramientas teóricas y prácticas: es importante conocer y estar informado acerca de la enfermedad para poder tomar decisiones.

			

			Figura 7

			Modelo de acompañamiento psicosocial a familiares y personas con demencia en las 7 fases de la enfermedad
[image: ]

			Nota. Propuesta de acompañamiento psicosocial a las personas con demencia incluyendo a los profesionales de salud y no profesionales en las siete fases de la enfermedad.

			 
Conclusiones

			Para lograr atender el problema de las demencias es necesario contar con servicios de atención especializados para este grupo vulnerable. No se trata de un problema menor cuando la enfermedad de Alzheimer está relacionada con mayor edad y se estima que para 2050 se triplicará la población de personas mayores de 60 años (Gutiérrez & Arrieta, 2014).

			Los sistemas de salud y de seguridad social en México no están preparados para dar respuesta a las necesidades de familias que atienden a una persona con demencia. Gobierno y sociedad civil requieren activar las estrategias descritas en el Plan de Acción Nacional con soluciones a corto y largo plazo.

			Los profesionales de la salud necesitan cruzar los muros de los consultorios, es tiempo de salir a la comunidad y vincularse con otros sectores públicos y privados, además de formar grupos con sus pares, también de generar vínculos con empresas, organismos internacionales, organizaciones de la sociedad civil, como la Federación Mexicana de Alzheimer en México (FEDMA, 2020).

			Si se trabaja en el acompañamiento en todas las fases y etapas de la enfermedad junto con la familia y el enfermo, la etapa final de la vida podrá comprenderse y acompañarse de una mejor manera, que genere bienestar para todos los involucrados.

			En palabras de Farmer: “Iré contigo y te acompañaré en tu viaje donde sea que te lleve. Compartiré tu destino por un tiempo, y por “un tiempo” no me refiero a un poco. El acompañamiento consiste en ceñirse a una tarea hasta que se considere completada, no por el acompañante, sino por la persona que a quien acompaña” (Citado en Watkins, 2015).

			


			Referencias

			Acosta-Castillo, G., Sosa, A., Orozco, R., & Borges, G. (2012). Síntomas neuropsiquiátricos en adultos mayores con demencia y su relación con la severidad de la enfermedad. Revista de Investigación Clínica, 64(4), 354-363. Recuperado de https://www.medigraphic.com/pdfs/revinvcli/nn-2012/nn124f.pdf 

			Alzheimer’s Society. (2020). End of life care. Recuperado de https://www.alzheimers.org.uk/get-support/help-dementia-care/end-life-care#content-start 

			Alzheimer’s Disease International (ADI). (2020). Diagnosis. Recuperado de https://www.alz.co.uk/info/diagnosis 

			Federación Mexicana de Alzheimer (FEDMA, AC). (2020). Enfermedad de Alzheimer y otras demencias (Apoyo psicosocial). Recuperado de https://fedmaacmx.wixsite.com/alzheimer 

			Fundación SES. (2019). Acompañamiento psicosocial individual, familiar y comunitario. Caracas: DIALOGAS, Adelante, Agcid Chile, MESACTS y CAF. Recuperado de http://scioteca.caf.com/handle/123456789/1417

			Gutiérrez, L. & Arrieta, I. (2014). Plan de acción Alzheimer y otras demencias, México 2014 (1ª ed.). Ciudad de México, México: Secretaría de Salud/Instituto Nacional de Geriatría. Recuperado de https://www.gob.mx/publicaciones/articulos/plan-de-accion-alzheimer-y-otras-demencias-mexico-2014

			Gutiérrez, L., García, M., Roa, P., & Martínez, A. (Eds) (2017). La enfermedad de Alzheimer y otras demencias, como problema nacional de salud (Primera ed.). Ciudad de México, México: Academia Nacional de Medicina de México.

			Josic, M. (2013). Los rostros detrás del Alzheimer (1ª ed.). Ciudad de México, México: Fundación Alzheimer de Venezuela. Disponible en: https://www.alzheimeruniversal.eu/2012/04/01/los-rostros-detras-del-alzheimer-libro-recomendado/

			Mittelman, M., Epstein, C., & Pierzchala, A. (2003). Counselling the Alzheimer’s Caregiver (1a ed.). Amsterdam, Países Bajos: Amsterdam University Press.

			Murphy, E., Froggatt, K., Connolly, S., O’Shea, E., Sampson, E., Casey, D., & Devane, D. (2016). Palliative care interventions in advanced dementia. Cochrane Database of Systematic Reviews. https://doi.org/10.1002/14651858.cd011513.pub2

			Organización Mundial de la Salud (OMS). (2013). Demencia una prioridad de salud pública. Washington DC: Organización Mundial de la Salud/Organización Panamericana de la Salud (OPS)/Alzheimer’s Disease International.

			Rodríguez, Y., Solís, R., Acosta, I., García, N., Rojas, G., & Sosa, AL. (2011). Síntomas neuropsiquiátricos en adultos mayores con y sin demencias de regiones urbana y rural. Resultados del Grupo 10/66 en México. Rev Invest Clin, 63(4), 382-390.

			Rodríguez, J. J. L., Ferri, C. P., Acosta, D., Guerra, M., Huang, Y., Jacob, K. S., et al. (2008). Prevalence of dementia in Latin America, India, and China: a population-based cross-sectional survey. The Lancet, 372(9637), 464-474. https://doi.org/10.1016/s0140-6736(08)61002-8

			Singer, A. E., Goebel, J. R., Kim, Y. S., Dy, S. M., Ahluwalia, S. C., Clifford, M., Lorenz, K. A. (2016). Populations and Interventions for Palliative and End-of-Life Care: A Systematic Review. Journal of Palliative Medicine, 19(9), 995-1008. https://doi.org/10.1089/jpm.2015.0367

			Yanguas, J. J. (2007). Modelo de atención a las personas con enfermedad de Alzheimer. Recuperado de https://fiapam.org/wp-content/uploads/2013/11/mapea13.pdf

			Watkins, M. (2015). Psychosocial accompaniment. Journal of Social and Political Psychology, 3(1), 324–341. https://doi.org/10.5964/jspp.v3i1.103

			Woods, R. (1994). La enfermedad de Alzheimer (1ª ed.). Ciudad de México, México: JUS.

		

	
		
			Modelo de intervención básico para el diseño de espacios destinados a los cuidados paliativos

			
Alma Rosa Rodríguez López

			Alma Rosa García Ríos

			
Resumen

			Cada persona en su situación de vida debe enfrentar las circunstancias del espacio físico donde se posiciona. Las personas con periodo corto de vida frecuentemente adaptan el espacio y requieren de considerar aspectos especiales. Con una visión interdisciplinar a través de la arquitectura se presenta una situación de oportunidad donde a través del diseño del espacio arquitectónico es posible dotar de espacios más amigables que faciliten las acciones diarias. Se busca el diseño de espacios idóneos de acuerdo con las necesidades. La finalidad es conservar la autonomía y la calidad de vida de las personas el mayor tiempo posible. Se propone un modelo con énfasis en las condiciones de habitar como la idea de realizar las actividades básicas de la vida diaria, como descanso e higiene en condiciones de seguridad; movilidad como la acción que posibilita el traslado dentro del espacio que se vive y que cobra especial significación en el sentido de propiciar seguridad a través de las circulaciones, tanto horizontales como verticales para la prevención de caídas y con ellas accidentes; y confort para brindar las condiciones y circunstancias que hacen de un espacio un lugar favorable a ser vivido amigablemente en bienestar. Incluidas las condiciones físicas, sociales y económicas que propicien una arquitectura sustentable. El propósito del presente documento es tener una amplia visión sobre la conformación del espacio contribuye al bienestar de las personas al proporcionarles condiciones de confort y alivio; la calidad del espacio que habita ha de contribuir a la estancia digna de las personas con periodo corto de vida.

			Palabras clave: diseño de espacios, cuidados paliativos, interdisciplina, adaptar espacios.

Modelo de intervención básico para el diseño de espacios destinados a los cuidados paliativo

			Hablar de ambientes amigables para los cuidados paliativos surge como propuesta a través del diseño arquitectónico de espacios para el adulto mayor y sus condiciones de capacidades disminuidas que demandan de diseños eficientes para las circunstancias de habitar de las personas en dicho período de vida. Es a partir de dicha revisión que se han visto las coincidencias requeridas en el diseño para los espacios de vida que las personas con período corto de vida requieren durante los cuidados paliativos cuando éstos se ejercen.

			Según la Organización Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son las acciones para la atención a pacientes y a sus familiares cuando enfrentan enfermedades potencialmente mortales; pueden ser prestadas por un grupo multidisciplinar de profesionales para aliviar el sufrimiento físico, psicosocial y espiritual. Esta triple dimensión de los cuidados paliativos va encaminada a mejorar la calidad de vida de los pacientes y con un enfoque humanista, que ofrece una mirada distinta a los tratamientos intensivos que ven a la muerte como un problema o desgracia y no como un acontecimiento trascendente y natural en todas las personas (OMS, 2020).

			Los cuidados paliativos no sólo están dirigidos a adultos mayores, sino que atienden a la población de diversas edades que padecen algún problema de salud o enfermedad y que de acuerdo con datos de la OMS las enfermedades que requieren cuidados paliativos con mayor incidencia son de tipo cardiovascular (39%), cáncer (34%), neuropatías crónicas (10%), VIH/sida (6%) y diabetes (5%) llegando a ser 40 millones las personas en el mundo que los necesitan. (OMS, 2020)

			Tampoco los cuidados paliativos se limitan al momento de la muerte, ni se limitan a la atención del paciente exclusivamente; es necesario atender a quien padece la enfermedad desde el momento de su diagnóstico y ampliar el cuidado a personas cercanas como pareja, hijos u otros familiares, quienes generalmente fungen como cuidadores y a quienes se necesita dar información, apoyo y seguimiento, incluso durante el duelo. Dicha atención consiste en dar un cuidado activo y total en las áreas físicas, principalmente en el control del dolor y otros síntomas posibles de atender, para así aliviar incomodidad o sufrimiento, razón por la cual equipos interdisciplinarios de profesionistas en el área de la salud se abocan principalmente a este rubro (Astudillo & Mendinueta, 2003).

			En lo que se refiere a la atención en la dimensión psicológica, se busca atender las distintas etapas por las que pasan los pacientes y sus cuidadores, ya que transitan por la negación, rechazo, enojo, resignación y resignificación, además de los momentos de la convivencia durante el período de la enfermedad y del duelo; para la esfera de la espiritualidad, es el personal religioso quien acompaña en los momentos de dar sentido trascendental de la vida (Pessini y Bertachini, 2006).

			Con una visión interdisciplinar de atención a los cuidados paliativos, se mejora el desempeño en mitigar y atenuar el trayecto en el período final de vida de las personas. El trabajo cooperativo de las distintas profesiones que intervienen busca pasar a un trabajo de mayor colaboración para la evolución y construcción de nuevas propuestas y métodos que permitan realizar mejor y de manera eficiente el cuidado, y en esta búsqueda, es que los arquitectos y diseñadores de espacios habitables buscan enriquecer con visiones externas la mejora de espacios de confort y bienestar. 

			En base a lo anterior, se hace la propuesta de un modelo de intervención básico que ponga en evidencia tres dimensiones que se pueden trabajar para ampliar las acciones de cuidado en una perspectiva periférica como un ejercicio interdisciplinar.

			
Espacios para la enfermedad

			Hablando de los espacios de cuidado a los enfermos, se entiende que las actividades para la atención de la enfermedad se realizan dentro de instalaciones hospitalarias. Si bien se reconoce la enorme contribución de atención a la salud de la humanidad que se realiza dentro de los hospitales, frecuentemente se hace una crítica a la manera en que se viven las actividades humanas que suceden en dicho lugar, ya que la prioridad es la atención médica, no tanto el confort o comodidad del paciente. 

			Dentro de estos espacios se vive a la vez la oportunidad de una mejor atención médica por situarse en un solo lugar (Bitencourt y Monza, 2017):

			
					Instalaciones físicas para la estancia de las personas con problemas de salud.

					Equipamiento operativo como instrumento funcional altamente especializado que por costo y uso no sería posible tener para la atención de uno o pocos pacientes; dicho equipamiento en amplia gama va desde los esterilizadores necesarios para el instrumental médico, hasta enormes máquinas para estudios diagnósticos.

					El personal médico calificado que con su trabajo cooperativo contribuye a dar al paciente la atención necesaria a su salud.

			

			A la vez, esta concentración de servicios puede favorecer a la deshumanización de estos espacios donde confluyen procesos humanos de alta vulnerabilidad. Se reconoce que el manejo del lugar con fines de higiene, así como los medios de su operación, hace de esos espacios lugares donde priva la tensión y la tristeza. Con frecuencia la luz, el ruido, los aromas, caracterizan el ambiente, afectando al enfermo, quien queda en posición emocional de desventaja.

			Y si bien el diseño hospitalario ha evolucionado positivamente y ahora se pone especial cuidado en favorecer algunos elementos que atiendan de manera más amigable la situación de vida de los pacientes, tales como evitar luces en los techos, dejar ventanas con vistas o minimizar el hacinamiento, por las complicadas demandas de mantenimiento y operación, los hospitales suelen ser poco amigables en la atención a las personas. Se habla de que el principal problema de las instalaciones hospitalarias es la atención a la enfermedad más que a la persona.

			En los cuidados paliativos, un alto porcentaje de pacientes con enfermedades de pronóstico de vida corto deja las instalaciones hospitalarias y pueden permanecer en sus propios espacios habitacionales con la atención de cuidadores que generalmente son personas cercanas, como familiares o amigos, y aunque existen centros de atención hospitalaria especializados en la atención al dolor, la tendencia es que tanto los pacientes con enfermedad terminal como sus cuidadores prefieren pasar la última etapa de vida en su hogar (Fornells, 2000).

			Ante tal escenario, son otros los retos que cada persona en tal situación de vida debe enfrentar para adaptar el espacio donde se posiciona, en el entendido que las acciones vitales de nutrición, descanso, higiene, ocio y trabajo en la convivencia se desempeñan en contenedores físicos con los objetos necesarios de apoyo de dichas actividades. Además de que, de esta manera, el paciente desocupa un espacio necesario dentro de un hospital, y son varios los beneficios que esta circunstancia conlleva por los costos económicos y disponibilidad de espacios para otros enfermos.

			Por lo que, para el paciente, encontrarse en un ambiente conocido, en intimidad familiar, donde pueda realizar diversidad de actividades, con alimentación más variada, visitas y sin horarios rígidos, se ve recompensado con otras condiciones para su bienestar. Así como para los cuidadores las situaciones favorables pueden cambiar cuando es mayor el número de participantes en el cuidado, fungiendo como red de apoyo con la ayuda en la toma de decisiones en cuanto a dietas y horarios; pero sobre todo, el consuelo que la cercanía entre personas significativas brinda en los últimos momentos de vida de las personas (Fornells, 2000).

			


			Potencial transformador del espacio vital

			A través de la arquitectura se presenta una situación de oportunidad, donde a través del diseño es posible dotar de espacios más amigables que faciliten las acciones diarias. Se busca el diseño y adaptación de espacios idóneos de acuerdo con las necesidades de pacientes y cuidadores. La finalidad es conservar la autonomía y la calidad de vida de las personas el mayor tiempo posible.

			Se suele pensar el diseño del espacio como un aspecto secundario, cuestión de gusto personal, por lo que se ignora como acción prioritaria, sin considerar que como el elemento físico contenedor de las actividades vitales es el refugio en el que transcurre la existencia y que sus características posibilitan o impiden la realización de actividades y la vivencia de condiciones de confort. Un adecuado diseño del espacio contribuye a que las personas vivan mejor su vida y a su dignificación en cuanto las hace sentirse reconocidas, respetadas, y apreciadas (Carey, 2017). 

			En un espacio se ve reflejado de manera inconsciente lo que es significativo para las personas, por ello los lugares van adquiriendo un ambiente determinado. La selección de materiales, texturas, colores, dimensiones, ubicación o forma da a las acciones vitales un sentido útil o funcional, y además expresa una visión y aspiración en la manera en que las personas interpretan el entorno. 

			Además, los espacios son existenciales en el sentido de que inciden en las sensaciones; entonces lo que se observa, se escucha, se aspira, o se siente, está presente en él. Para el ser humano las que parecen ser pequeñas cosas, no lo son, ya que al final de la vida, se dice que las cosas son más nítidas y concentradas (Miller, 2015). En este sentido es que a partir del diseño del espacio es posible afirmar la vida si se propicia la independencia, la comodidad, la paz y goce existencial por estar vivo, incluso la capacidad de maravillarse con los detalles que en otras circunstancias son ignorados.

			


			Modelo de intervención

			El objetivo de la propuesta es trabajar a partir de tres áreas de oportunidad que de manera intencionada han de ser revisadas para evaluar la posibilidad y pertinencia de su intervención ante dos escenarios: el del diseño desde su inicio y el de la adaptación de espacios ya constituidos. La pertinencia es abordada en el sentido de que, partiendo de las demandas funcionales para el ejercicio de acciones vitales, en el diseño del espacio es conveniente que responda a condiciones de flexibilidad, ya que las actividades que se realizan en ellos cambian constantemente en las distintas circunstancias de vida de quienes en ellos habitan. Así es que se proponen tres ámbitos de aplicación en el diseño los cuales son: la habitabilidad, la movilidad y el confort.

			De acuerdo con lo anterior, se busca el diseño de espacios idóneos de acuerdo con las necesidades de los usuarios en el proceso de cuidados paliativos, donde la finalidad es conservar la autonomía y la calidad de vida de las personas el mayor tiempo posible.

			
Figura 1 

			Modelo esquemático de intervención del espacio para personas con capacidades disminuidas
[image: ]

			Nota. Se muestra la vinculación entre las dimensiones de habitabilidad, confort y movilidad, con las cuales se construye la propuesta de diseño y adecuación de espacios arquitectónicos que favorecen la mejoría del lugar de los cuidados paliativos.

			



			A continuación, se explica brevemente cada uno de los conceptos considerados en la propuesta.

			
Habitabilidad

			La condición de habitar se entiende como la idea de realizar las actividades básicas de la vida cotidiana como alimentación, estancia, descanso e higiene, de una manera fácil y sostenible. Se propone concentrar acciones de intervención en tres aspectos: higiene, descanso y seguridad (Rodríguez, Palmerín y Cuevas, 2019).

			
Higiene

			La higiene es un acto estrechamente relacionado con la salud y la recreación corporal. Considera una serie de conocimientos y técnicas aplicadas por los individuos para el control de los factores que ejercen efectos nocivos sobre su salud. La insalubridad en sí es causa de enfermedad y muerte. Incluso el agua utilizada para la limpieza ejerce efectos de relajación en las personas, atenuando molestias físicas en cuerpos afectados con enfermedad (OMS, 2020).

			En el diseño o adecuación de los espacios para la higiene han de considerarse primeramente la cercanía de baños, con uso de materiales resistentes a la humedad y de fácil limpieza, con pisos antiderrapantes, dimensiones amplias que permitan el acceso de dos personas como mínimo y de ser posible, espacio de acceso a silla de ruedas. En cuanto al equipamiento, el agua limpia y caliente es necesaria, así como la regadera de teléfono o manguera es deseable por la versatilidad en el direccionamiento del agua, y las palancas monomando de acción suave. 

			El mobiliario ha de adecuarse mediante pasamanos de apoyo para el esfuerzo que implica el movimiento. Equipar una vivienda con abastecimiento de agua y energías limpias, a largo plazo es una opción económica y responsable con el medio ambiente.

			
Descanso

			Con respecto al sueño, si este es importante en una persona sana, mayormente para personas enfermas. El sueño es un período fisiológico de reposo que permite al cuerpo y a la mente descansar y restablecerse. Durante el sueño se realizan en el cuerpo múltiples acciones de regeneración que permiten un desempeño eficiente del resto de los procesos de vida. Las personas sanas duermen un tercio del tiempo de sus vidas y las enfermas requieren más tiempo de sueño. Además, cuando las capacidades físicas de los pacientes van en disminución, las personas pasan cada vez mayor tiempo en cama, inclusive es esperado que llegue el momento de la muerte mientras están postrados (SEMAL, 2013). 

			En el diseño o adecuación de los espacios para el descanso ha de considerarse el aislamiento de luz y ruido principalmente. Si la habitación ha de adaptarse, es posible el uso de cortinas y biombos para dirigir o bloquear efectos lumínicos, visuales o auditivos no deseados, además de uso de mobiliario especial y limpio. Para las horas nocturnas la iluminación de seguridad de prendido automático tenue y no directa es deseable. Asimismo hay mobiliario diseñado para el descanso que es recomendable para mediar el tiempo fuera del lecho (Rodríguez et al., 2019).

			
Seguridad

			La seguridad y vigilancia constituye una acción importante durante el cuidado paliativo. En el diseño de espacios seguros es recomendable el llamado concepto abierto de diseño, que evita la separación mediante muros de los espacios diferenciados de la vivienda; esto tiene como beneficios principalmente la vigilancia de niños y enfermos, además de la percepción de amplitud, dando la idea de que las dimensiones son mayores de las que hay en realidad, pero a la vez no favorece la privacidad ni visual, ni auditiva, ni olfativa en viviendas donde cohabitan más de dos personas.

			Si han de adaptarse las viviendas es necesario equipar con cámaras de seguridad, monitores de ruido, y sensores de movimiento que, aunque son equipamientos especializados, facilitan a los cuidadores la labor de atención continua. Otro aspecto que hay que considerar es revisar el mobiliario cercano al paciente ante posibles riesgos de tropiezo, heridas por caída o peso de los muebles. Algo que con frecuencia es ignorado, es el mantenimiento que en las viviendas se hace necesario para el cuidado de los bienes y su óptimo funcionamiento. Es conveniente realizar reparaciones menores sobre todo si se relacionan con el uso del baño, cocinas, ventanas, techos, pisos, puertas y muebles (Rodríguez et al., 2019).

			
Movilidad

			La movilidad es entendida como la acción que posibilita el traslado dentro del espacio que se vive, y que cobra especial significado en el sentido de que propiciar seguridad a través de las circulaciones, tanto horizontales como verticales. Es relevante en la prevención de caídas y con ellas, heridas y golpes. Además, la movilidad es uno de los últimos signos de independencia que las personas en el período final de vida quieren perder (Rodríguez et al., 2019). Básicamente el objetivo es prolongar el tiempo en que los pacientes pueden tener independencia de desplazamiento y que estos movimientos se hagan en entornos accesibles y seguros. Al diseñar el espacio, se debe favorecer la inexistencia de escalones, desniveles y espacios estrechos. Los pisos deben ser seguros para evitar caídas y bien iluminados, tanto de luz natural como artificial. Las distancias entre la habitación y los baños deben de ser lo más cercanas posibles. 

			En el caso de desnivel natural, preferir las rampas o si en su defecto las áreas disponibles sólo son verticales, entonces se sugiere equipar con elevador o sistemas mecánicos o eléctricos que permitan que las escaleras sean seguras, así como adaptarlas con pasamanos en ambos lados. Si es menester adaptar el espacio, poner barras y pasamanos fijos y firmes de materiales semi rugosos, tapetes en zonas de riesgo por caída, y cintas antiderrapantes generosamente, no solo en las escaleras (Rodríguez et al., 2019).

			
Confort

			El confort se logra a partir del diseño de espacios para brindar las condiciones y circunstancias que hacen de un espacio un lugar amigable o favorable a ser vivido en bienestar. Las condiciones de confort de un espacio en el diseño están estrechamente relacionadas con las sensaciones percibidas en función a las decisiones de diseño (Rodríguez et al., 2019).

			
Confort térmico 

			Un aspecto básico para el confort es el que se refiere a la temperatura dentro del espacio habitable. Este concepto se relaciona con la percepción de las personas y se define como la condición mental en la que el individuo expresa satisfacción con las condiciones ambientales que lo rodean (Simancas, 2012), entendiendo entonces que los espacios no sean ni muy calurosos, ni muy fríos o frescos, ni húmedos para quien los percibe. Las personas enfermas son especialmente sensibles ante estos fenómenos, por lo que debe tenerse especial cuidado. 

			Relacionado con el confort térmico está la orientación de la vivienda para la entrada de luz y calor, así como la ubicación y tamaño de las aperturas para ventilación. Como ejemplo, para el diseño de viviendas en el hemisferio norte son favorables las orientaciones sur y sureste para la entrada de calor por asoleamiento. La ventilación está estrechamente relacionada con los datos de vientos dominantes y posicionamiento sobre el terreno, además de que el aire limpio dentro de espacios cerrados es primordial para la salud, ya que cuando contiene partículas contaminantes químicas o biológicas es potencialmente dañino, y se considera que casi la mitad de las enfermedades respiratorias están relacionadas con la mala calidad del aire interior, que las produce o agrava (Arch Daily, 2020).

			Otros datos importantes relacionados con el confort térmico son los índices de humedad, y la altitud, flora y fauna dentro del ecosistema donde se ubica el espacio que se habita. En la adaptación de un espacio para favorecer el confort térmico hay que poner especial atención en los llamados parámetros ambientales, tales como temperatura del aire, humedad relativa, velocidad del aire, radiación solar, nivel de ruido (Simancas, 2012). 

			En el espacio vital del enfermo se recomienda la ubicación de aperturas por donde entre la luz y calor solar, así como viento y humedad. Dependiendo de los datos de temperatura en las distintas estaciones del año han de aislarse adecuadamente las ventanas y puertas para evitar pérdidas térmicas y cuando sea necesario, favorecer ventilaciones cruzadas en los tiempos menos fríos del día. La entrada de luz solar está relacionada con la salud y el ánimo de los enfermos. 

			
Limpieza y el orden 

			Un rubro para el confort de los espacios tiene que ver con la limpieza y el orden. Ambos aspectos pueden parecer superficiales o menores, sin embargo, se sabe que tienen una relación estrecha con el bienestar. Un estado de tranquilidad es más común en ambientes que no son confusos, que se perciben caóticos o con tareas sin terminar. Parte del apoyo que puede brindar un cuidador se relaciona con limpiar y ordenar. La limpieza del espacio tiene claras ventajas y para cuidados paliativos es de obvia importancia mantener los espacios libres de organismos dañinos como bacterias y virus, libre de polvo y alérgenos que permiten respirar mejor y mantener el aire sano, alejado de insectos, roedores y otros animales. El espacio limpio no es opcional en el cuidado paliativo. 

			Los beneficios del orden es un aspecto más delicado de valorar, sobre todo cuando se refiere a objetos personales del paciente. El desorden está relacionado con la ansiedad, el caos, acumulación de cosas, tareas inacabadas y favorece que sucedan accidentes como caídas e incendios; tienen un efecto negativo en la mente. El orden como instrumento facilita las tareas, por ello se relaciona con la productividad, y en una persona enferma brinda apoyo en la ejecución de actividades que ya le son difíciles, por ello invita a la relajación y la calma. Preguntar al paciente por su preferencia en la ubicación de sus objetos personales y apreciados es condición y no imponer acomodos o desechar cosas desde el punto de vista del cuidador es muestra de consideración y respeto a la persona.

			
Sensaciones

			El espacio en confort se vive en cuanto a la experiencia sensorial. Es necesario entonces atender las vistas que el paciente tiene, si lo que observa brinda goce o por lo contrario, se requiere suprimir visiones deprimentes. Los aromas percibidos pueden ser introducidos intencionalmente, evitando los que no son agradables, en este ámbito jardines aromáticos, flores frescas, perfumes preferidos tienen el valor agregado de estimular los sistemas neurológicos; son los aromas de la cocina los que evocan mejor respuesta con estímulo olfativo y aunque la experiencia de los olores es diferente para cada persona, el aroma puede afectar el estado de ánimo, la ansiedad y el estrés (ArchDaily, 2020). El sonido tiene un enorme potencial que en la música de preferencia del paciente puede brindarse, evitando sonidos estridentes.

			
Color y textura

			Colores y texturas tienen la propiedad de que, al ser elementos de la percepción sensorial, tienen la capacidad de provocar reacciones en el observador relacionadas con lo psicológico, lumínico, dimensional y térmico. El color puede contribuir al confort, entonces lo deseable es que su uso sea intencionado. Desde la psicología del color su uso está relacionado con diversas percepciones, ideas o significados, por ejemplo: el blanco con la pureza, limpieza o la paz; el rojo con el poder, energía, pasión; el verde con la frescura, vitalidad o naturaleza. 

			Es complicado establecer normas para el uso del color, porque influyen la percepción particular de las personas o los signos culturales de un entorno cultural específico. Aunque hay conceptos generales que pueden ser considerados, como que el color de los materiales ha de ser incluido en las gamas de color a seleccionar para evitar la saturación; composiciones armónicas se logran con tres tonos en distinta proporción, la monocromía suele ser poco emocional; entre más intenso el color, menor debe ser su área de uso y al contrario, el color menos saturado debe usarse en áreas más amplias. Los recursos para lograr armonía cromática son: variar la saturación en colores del mismo tono, uso de colores complementarios de la misma gama cromática, tomar en cuenta la luz que afecta la percepción del color y los reflejos lumínicos que esta produce (Chauvie y Risso, 2003). 

			La elección de colores se relaciona con ciertos estados de ánimo o efectos psicológicos. Colores fríos (verdes, azules y violetas) están relacionados con la serenidad y calma. La iluminación amarilla se relaciona con ambientes cálidos que son más acogedores. Ambientes físicamente fríos requieren colores cálidos. Ambientes muy estimulados requieren colores fríos (Chauvie y Risso, 2003). Las texturas naturales están vinculadas a sensaciones cálidas. Las texturas lisas y reflejantes dan sensaciones frías. La presencia de varias texturas es preferible a pocas texturas. Si bien hay un fuerte componente de sensibilidad personal en la selección del uso de colores y texturas, siempre es conveniente seguir guías o consultar profesionales capacitados. 

			
Convivencia e intimidad

			Cobra especial relevancia en el estado de bienestar de los pacientes la interacción humana, aspecto en el diseño del espacio que eventualmente es ignorado por no albergar actividades específicas en la operación de una vivienda. 

			Espacios donde se realizan actividades de interrelación personal hacia el exterior, como terrazas, balcones, vestíbulos y porches son diseñados más como espacios para el ornato que como lugares de encuentro. Estos lugares además tienen el beneficio de servir como filtros climáticos tanto para el frío como para el calor, y ofrecen protección del polvo y polen. Cuando estos espacios existen hay que potencializar su uso, equipándose de mobiliario y dándoles mantenimiento de limpieza. 

			Si es necesario adaptar el espacio en la vivienda pueden improvisarse estos espacios de transición mediante biombos, canceles o cortinas. Dentro o próximos al espacio del paciente los lugares para la convivencia han de abastecerse de mobiliario para sentarse y pequeñas mesas con objetos de dar acogida a personas para la compañía del enfermo. Los momentos más importantes para un paciente de cuidados paliativos son los que pasa con su familia y amigos, así que hay que procurarse y priorizarlos (SECPAL, 2020).

			En complementariedad a este aspecto de la convivencia, los espacios y momentos de privacidad para el paciente han de ser respetados, y cuando sea posible, el espacio personal donde pueda retirarse o colocar sus objetos más preciados si la persona lo desea, son deseables. 

			
Limitaciones

			No todo lo que se propone en el modelo de adecuación del espacio para el cuidado es posible de realizar, la idea es aproximarse en medida de lo posible mejorar de los espacios para optimizar las condiciones de vida. Hay limitaciones de recursos temporales, económicos, físicos y emocionales, pero, sobre todo, es necesario considerar que, como la dimensión de la vivencia del espacio es ante todo personal y que en el caso de cuidados paliativos es el paciente en quien es esperado el efecto del diseño o adecuación de un espacio, hay que priorizar la preferencia y situación del interesado. 

			Por lo tanto, la comunicación debe ser privilegiada con la intención de realizar acciones consensadas y evitar la imposición o unilateralidad de operaciones en consideración a la dignidad de la persona que pasa por un momento de enorme vulnerabilidad (CSG, 2018), recordando que el objetivo final es el de hacer sentir al paciente seguro y en armonía con su espacio, lo cual abona de manera importante en su bienestar físico y anímico.

			Como acción de aprecio por el paciente, se debe considerar que hay distintas maneras de darle muestras de cuidado, y que cada persona tiene su propio lenguaje o preferencia de dar y recibir muestras de atención. Verbalizar en palabras de afirmación, el contacto físico, actos de servicio, regalos y tiempo de calidad son cinco dimensiones útiles en la atención (Chapman, 1996), las cuales es deseable que el paciente y los cuidadores identifiquen para que puedan implementarse y así encausar acciones para el bienestar y no la incomodidad de las personas.

			
Discusión

			Las personas con cuidados paliativos están vivas y desarrollan una alta sensibilidad por todo lo que ocurre alrededor de ellas. El tiempo que las personas cercanas como familiares y amigos pasan juntas y les muestran cuidado, atención, diligencia y afecto, es de enorme significado y han de vivirse en plenitud y con un sentido de afirmación de la vida.

			El tema de cuidados paliativos es un tema interdisciplinar, la problemática va más allá del tema de salud, como erróneamente algunos lo piensan, ya que se observa claramente la necesidad de dar apertura a proyectos y propuestas colaborativas entre profesionales de diferentes disciplinas, como es el caso de los arquitectos con propuestas de diseño, adecuación, ambientación y mejora de los espacios arquitectónicos donde se apliquen los cuidados paliativos.

			
Conclusiones 

			Todos los esfuerzos que contribuyan a la calidad de vida de las personas en un estado de vida corto son importantes. Acompañar al paciente y sus cuidadores es una necesidad humana en el acontecimiento natural y trascendente de la muerte. El liderazgo de los equipos sanitarios abarca la atención tanto a los pacientes como a sus cuidadores y familiares.

			Es posible acompañar un proceso de cuidados paliativos mediante la conformación de espacios adecuados que brinden calidad de vida atendiendo aspectos como la habitabilidad, la movilidad y el confort de las personas. Potenciar el bienestar mediante la adecuación del espacio dignifica a la persona al darle reconocimiento y respeto, por lo que es una significativa muestra de aprecio. El diseño de espacios amigables es una alternativa para ofrecer servicios de calidad al alcance de las instituciones de salud, así como de los hogares de los pacientes.
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Resumen

			El objetivo de esta investigación fue conocer de qué manera los cuidadores primarios informales llevan a cabo conductas de autocuidado y cuáles son las limitaciones y facilitadores que enfrentan para ello. La investigación fue de tipo cualitativa, con una muestra de 12 cuidadores obtenidos de los siguientes hospitales públicos: Centro de Salud T-III Portales, Hospital General “Dr. Manuel Gea González”, Hospital de Alta Especialidad Centenario de la Revolución Mexicana ISSSTE, Hospital Regional “Gral. Ignacio Zaragoza”, Hospital Regional de Alta Especialidad de Ixtapaluca y el Hospital General de Balbuena. La evaluación se realizó a través de entrevistas semiestructuradas que exploraban las limitaciones que enfrentan los cuidadores para llevar a cabo conductas de autocuidado relacionadas a las esferas físicas, psicológicas, sociales y espirituales. Para el análisis de resultados las respuestas obtenidas en cada conducta evaluada se agruparon de acuerdo con unidades de significado similares y de esta manera se generaron categorías que permitieran identificar las principales limitantes. Los resultados mostraron que las limitaciones más frecuentes que enfrentan los cuidadores son falta de tiempo, no contar con redes de apoyo adecuadas, la demanda de las tareas de cuidado, preocupación por el estado de salud de su familiar y dificultad para dejar el cuidado del paciente a alguien más; como aportación adicional, en algunos cuidadores también se encontraron facilitadores que les permitían cuidar de sí mismos, como son recibir apoyo de otros, adaptar las conductas de autocuidado a las tareas para el cuidado del paciente, resignificar su papel como cuidador y apoyarse de sus creencias religiosas o espirituales. Estos resultados permitieron identificar algunas características presentes en el autocuidado que podrían ayudar a generar nuevas intervenciones dirigidas a mejorar la salud física y mental de los cuidadores. Mejorar su calidad de vida evitará que abandonen su rol o en el futuro se conviertan en nuevos pacientes dependientes del cuidado de otros.

			Palabras clave: cuidados paliativos, cuidador primario, autocuidado, limitaciones, facilitadores.

			
Autocuidado en cuidadores primarios informales: limitaciones y facilitadores

			El estilo de vida actual ha traído como consecuencia cambios en los hábitos de salud de la población, aumentando la probabilidad de padecer alguna enfermedad crónica. Quienes padecen estas enfermedades sufren alteraciones fisiopatológicas complejas para las que no hay opciones de cura, por lo que se les brinda atención paliativa (González, Dávila y Santana, 2015).

			Al enfrentarse a una enfermedad que trae consigo cierto grado de deterioro físico y cognitivo, los pacientes sufren repercusiones en diferentes aspectos de su vida, como en el área emocional, social, laboral y familiar (Cerquera et al., 2007; Vinaccia y Orozco, 2005). Además, conforme la enfermedad avanza, se presentan síntomas que pueden ser cada vez más intensos, por lo que son necesarios cuidados médicos continuos y específicos para el control de síntomas, provocando que requieran de asistencia y cuidado de otros (González, et al., 2012).

			Las condiciones del sistema de salud actual en nuestro país impiden que la atención y los cuidados se brinden por medio de servicios formales, es por eso por lo que la familia tiene que hacer grandes esfuerzos para ajustarse a la nueva dinámica y encargarse del cuidado de su familiar enfermo; generalmente esta responsabilidad recae en uno o dos miembros de la familia, a quienes se les conoce como cuidador primario informal (Pérez, 2006).

			El cuidador primario informal (CPI) es aquella persona que se hace responsable de apoyar al paciente a realizar las actividades básicas de la vida diaria y atiende de manera continua los malestares tanto físicos como emocionales del paciente; quien desempeña este papel tiene un vínculo de cercanía con el paciente, suele ser un familiar o amigo. (Cruz y Ostiguín, 2011). Generalmente estas personas no reciben remuneración económica por las tareas de cuidado que desempeñan, tampoco cuentan con entrenamiento previo para realizarlas (López, Peach, Jiménez y Cárdenas, 2019; Velázquez y Espín, 2014).

			Los cuidadores primarios informales llevan a cabo tareas como: a) apoyar en las actividades de la vida diaria, por ejemplo, bañarse, vestirse, comer, ir al baño, movilizarse o en caso de que el paciente esté encamado, ayudarlo a cambiarse de posición o a trasladarse; b) apoyar en las actividades instrumentales, es decir, llevar al paciente a sus consultas médicas, acompañarlo durante las hospitalizaciones, hacer las compras de los comestibles y medicamentos, realizar pagos de los servicios del hogar, las propias tareas del hogar, administrar las finanzas de la familia y preparar alimentos; c) brindar atención médica directa, pues en general apoyan en el control de síntomas de la propia enfermedad o efectos secundarios de algunos tratamientos (Cruz y Ostiguín, 2011; Krikorian, Vélez, Gónzalez, Palacio y Vargas, 2010; Randy y Schulz, 2006). Las tareas de cuidado dependen de las características de la enfermedad y el avance de ésta, por lo que los CPI deben adaptarse continuamente a nuevas demandas.

			Atender estas tareas puede ser tan demandante que lleva a los CPI a cambiar sus hábitos, ignorando sus propias necesidades, lo que perjudica su salud física y mental, así como su calidad de vida (Nell y Spence, 2009). Uno de los problemas más comunes que enfrentan es que se ven sometidos de manera constante a estrés, ya sea por la demanda de las tareas o por la imprevisibilidad del futuro de su familiar, lo que puede afectar su sistema inmune, haciéndolos más propensos a contraer enfermedades o sufrir complicaciones de las que ya padecen (Chávez, Mora y Aguirre, 2016; Soria, Ávila, Vega y Nava, 2012). Entre otros problemas físicos que se presentan con mayor frecuencia están la cefalea tensional, problemas cardiovasculares, alteraciones hematológicas, gastrointestinales y osteomusculares, además de una curación más lenta de heridas (Huamaní y Torres 2014).

			La mayoría de las veces la enfermedad del paciente aparece de forma abrupta y sorpresiva, sin darle tiempo al cuidador para adaptarse a la situación, obligándolo prácticamente a paralizar su vida, dejando de lado sus hobbies y proyectos personales (Kern y Smith, 2001). Todo ello puede generar baja autoestima, tensión, enojo, incertidumbre, y en la mayoría de los casos, ansiedad, depresión y sobrecarga (Hijuelos et al., 2018). Si estos malestares no se atienden de manera adecuada, puede volver a estos cuidadores incapaces de seguir brindando atención de manera adecuada.

			El área social de quien cuida a un familiar también se ve impactada, pues adaptan su ritmo de vida y horarios a las necesidades del paciente (Durán, 2016). Las actividades de esparcimiento como salir con amigos o familia, tener tiempo para distraerse y realizar hobbies o actividades de ocio se ven limitadas (Hebert y Schulz, 2006; Hijuelos et al., 2018). De igual manera, el aspecto laboral se ve afectado, pues resulta difícil hacer compatible realizar las tareas de cuidado con las del trabajo, afectando su desempeño en este último: la mayoría de las veces los lleva a abandonarlo, frenando su desarrollo profesional (Sánchez, 2017).

			Ya que los CPI limitan la manera en la que se relacionan con otros y el desempeño de sus actividades, se pueden generar conflictos en la dinámica familiar, pues se modifica su rol dentro de la misma. En la mayoría de los casos, el cuidador enfoca su atención y energía en el familiar enfermo, dejando de lado al resto de los familiares y sus actividades con ellos (López et al., 2019).

			Como consecuencia del descuido en estas esferas de su vida, su autocuidado se ve afectado, entendiendo este último como aquellas conductas o acciones que se realizan con el objetivo de preservar la vida y mejorar la salud física, social y mental, ya sea para prevenir enfermedades o cuidar las que ya se padecen (Oliveira, Sousa y Orrell, 2019). Algunos autores sugieren que el autocuidado debe abarcar todos los ámbitos de la vida, desde la salud física, psicológica y social, así como actividades de ocio y aquellas relacionadas con lo espiritual (Pope, Giger, Lee y Ely, 2017).

			Las conductas de autocuidado incluyen:

			•	Relacionadas con el ámbito físico: evitar consumo de sustancias, hacer ejercicio, alimentación e hidratación adecuada, toma de medicamentos, atender malestares físicos, visitas de control para la detección oportuna de enfermedades, evitar automedicarse, sueño adecuado, tomar períodos de descanso, higiene personal y conductas de aliño.

			•	iRelacionadas al ámbito psicológico: realizar conductas que permitan manejar el estrés, la expresión emocional, desarrollar herramientas de afrontamiento, darse tiempo para disfrutar de actividades placenteras y desarrollar hobbies.

			•	aRelacionadas al ámbito social: mantener un equilibrio entre las actividades laborales, el descanso y las actividades sociales y de ocio. Contar con redes de apoyo adecuadas, pedir apoyo cuando sea necesario, pasar tiempo de calidad con familiares y amigos.

			•	iRelacionadas al ámbito de ocio: tener tiempo libre para participar en actividades agradables, darse oportunidad para relajarse.

			•	 Relacionadas al ámbito espiritual: actividades que proporcionen una mayor conexión con la fe, búsqueda de sentido de vida y contacto con uno mismo (Strömberg, Jaarsma y Riegel, 2012; Manizales y Pico 2013; Harcha, 2016; San Francisco State University, 2020).

			De acuerdo con lo reportado, cuidar de otro influye de manera negativa en el cuidado personal, incluido el cuidado físico y el cuidado mental y social (autocuidado) (Wang, Liu, Robinson, Shawler y Zhou, 2018).

			La literatura documenta el impacto que tiene el escaso autocuidado en los CPI, sin embargo, poco se sabe sobre las limitaciones que enfrentan. Conocerlas ayudará a generar intervenciones que les permitan cuidarse mejor y con ello evitar que en el futuro se conviertan en nuevos pacientes.

			
Método y materiales

			Se utilizó una metodología cualitativa de tipo fenomenológico, descriptivo, transversal y prospectivo, ya que la intención era explorar, examinar y entender las limitaciones del autocuidado desde la perspectiva de los propios CPI.

			La técnica usada para la recogida de datos fue la entrevista semiestructurada, las cuales “se basan en una guía de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener más información sobre los temas deseados” (Hernández, R.; Fernández, C. y Baptista, 2006, p.597). Es decir, no todas las preguntas están predeterminadas en la estructura de la entrevista.

			Para esta entrevista se usó como guía un cuestionario piloto que fue diseñado para identificar las conductas que comprenden el autocuidado. El diseño de este cuestionario se realizó haciendo una revisión de la literatura y fue supervisado por dos jueces expertos, sin embargo, no tiene un proceso de validación, ya que su objetivo únicamente era detectar las conductas de autocuidado afectadas y así indagar las limitantes.

			El cuestionario consta de 25 reactivos, cada uno enlista una conducta relacionada al autocuidado. Para determinar si una conducta estaba afectada se preguntaba por la frecuencia semanal de su realización, utilizando una escala tipo Likert que va de: nunca (0 días), rara vez (un día), a veces sí, a veces no (2 a 3 días), frecuentemente (5 a 6 días), siempre o casi siempre (6 a 7 días). Las conductas que se evaluaron estuvieron encaminadas a los siguientes ámbitos:

			1.	Alimentación saludable.

			2.	Actividad física.

			3.	Bienestar psicológico/emocional.

			4.	Consumo de sustancias.

			5.	Actividades de ocio.

			6.	Actividades sociales.

			7.	Atención médica.

			8.	Higiene personal. 

			9.	Creencias religiosas o espirituales.

			Una vez detectadas aquellas conductas que se consideraban en riesgo por no realizarse con la frecuencia adecuada se les preguntaba: “¿Antes de cuidar de su familiar usted realizaba esta conducta?”, para confirmar que el riesgo correspondía al rol de cuidador y no a otros factores. Si en efecto, la conducta se veía afectada por aspectos relacionados al cuidado, se preguntaba: “¿Cuál es el motivo por el que no le es posible llevar a cabo esta conducta?” para detectar las limitaciones que experimentaban.

			
Muestra

			El muestreo fue de tipo no probabilístico y por conveniencia, ya que se evaluaron cuidadores con los que ya se había tenido acercamiento previamente a través de un taller psicoeducativo. Este taller fue impartido en diferentes instituciones de salud pública, como el Centro de Salud T-III Portales, Hospital General “Dr. Manuel Gea González”, Hospital de Alta Especialidad Centenario de la Revolución Mexicana ISSSTE, Hospital Regional “Gral. Ignacio Zaragoza”, Hospital Regional de Alta Especialidad de Ixtapaluca y el Hospital General de Balbuena. 

			La muestra se conformó de CPI que estuvieran a cargo del cuidado de personas que padecieran cualquier tipo de enfermedad crónica avanzada y que requirieran asistencia continua de otros. Estos fueron los criterios de selección de la muestra: 

			
Inclusión

			•	SSer el principal o uno de los principales responsables de los cuidados del paciente según su auto reporte y el reporte del paciente y no recibir remuneración económica por dicho cuidado.

			•	SSer mayor de edad.

			•	SHaber estado a cargo del cuidado del paciente mínimo 1 mes.

			
Eliminación

			•	SNo haber concluido la batería de evaluación.

			Se realizaron las evaluaciones hasta que se obtuvo una saturación en el contenido de las respuestas obtenidas, con un total de 12 cuidadores primarios informales de pacientes en cuidados paliativos.

			
Procedimiento

			Se impartieron talleres psicoeducativos dirigidos a los CPI en diferentes instituciones de salud pública en la Ciudad de México y área conurbada, como son el Centro de Salud T-III Portales, Hospital General “Dr. Manuel Gea González”, Hospital de Alta Especialidad Centenario de la Revolución Mexicana ISSSTE, Hospital Regional “Gral. Ignacio Zaragoza”, Hospital Regional de Alta Especialidad de Ixtapaluca y el Hospital General de Balbuena. En estos talleres se recolectaron sus datos de contacto y la firma de un consentimiento informado, donde autorizaban para ser contactados más adelante para participar en la investigación y una vez que fueran entrevistados, sus resultados formarán parte de la presente investigación, todo ello con las políticas de privacidad y manejo de datos pertinentes. 

			De la base de datos generada durante los talleres se tomaron los contactos de los cuidadores para evaluarlos, la muestra se determinó en 12 CPI cuando se alcanzó la saturación teórica de las respuestas obtenidas. Las entrevistas semi estructuradas fueron realizadas vía telefónica, con una duración promedio de 45 minutos. Se decidió hacer la evaluación vía telefónica, ya que permitía mayor acceso a los evaluados y brindaba flexibilidad en los horarios, para no interferir en sus actividades de cuidado. 

			Para el análisis de resultados únicamente se consideraron las respuestas que se relacionaban con los motivos por lo que los cuidadores no podían realizar las conductas de autocuidado que se determinaron en riesgo en cada uno de ellos. Se organizaron las verbalizaciones obtenidas y se agruparon por tema, es decir, las respuestas de cada conducta evaluada. Una vez organizados los datos se utilizó el método de comparación constante de las respuestas obtenidas para de acuerdo con su contenido codificarlas, identificando y agrupando unidades de significado similares, y de esta manera se generaron categorías que permitieran dar cuenta de las limitaciones presentes en el autocuidado de los CPI. Finalmente se realizó una comparación de significado de las categorías obtenidas en cada conducta y se determinaron las similitudes de significado entre ellas para obtener categorías globales que determinaran las limitaciones más frecuentes en el autocuidado. 

			
Resultados

			Las características sociodemográficas de la muestra indican que en su mayoría los participantes fueron mujeres (9) y solamente hubo 3 hombres, que se encontraban en un rango de edad de 35 a 73 años y en su mayoría tenían una relación de parentesco con el paciente de hija/o. El estado civil predominante era casada(o), con estudios de bachillerato, de religión católica y se dedicaban al hogar. 

			
Figura 1

			Datos sociodemográficos de los participantes
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			Fuente: elaboración propia, 2020.

			


			Los cuidadores evaluados atendían pacientes con diferentes patologías, entre ellas se encontraban cáncer de mama, cáncer de próstata, cáncer de piel, secuelas de derrame cerebral, demencia, cáncer de mandíbula, fibrosis pulmonar idiopática, cuadriplejia espástica y personas de la tercera edad dependiente de cuidados continuos. 

			Una vez realizado el análisis de resultados se encontraron categorías que reflejaban las limitaciones que enfrentan los cuidadores para cuidar de sí mismos. Una de ellas son las tareas de cuidado, es decir, que lo que tenían que hacer para cuidar de su familiar les dificultaba realizar otras actividades. Por ejemplo, los CPI reportaban:

			Los días que cuido a mi mamá no duermo nada, porque hay que estar al pendiente de ella toda la noche, a veces se desespera, se pone nerviosa y empieza a gritar, por eso hay que estar casi toda la noche al pendiente y hablando con ella para que se tranquilice.

			Mónica, 58 años1 

			
Otra de las limitaciones encontrada fue falta de tiempo, donde se encontró que los cuidadores no contaban con espacios de tiempo suficientes para realizar algunas actividades de cuidado:

			Cuando puedo me acuesto un rato, pero los días que tengo que hacer muchas cosas, aunque me sienta mal no puedo descansar, no me da tiempo.

			Carlos, 35 años

			
No tengo tiempo de acudir al médico cuando me siento mal o a hacerme chequeos. Sólo que ya me sienta muy mal trato de ir.

			Carmen, 44 años



			La cantidad de actividades se refiere no sólo a las tareas de cuidado, sino también al resto de las actividades de la vida diaria que les dejaban poco tiempo y recursos para el cuidado propio, como lo verbalizan algunos cuidadores:

			Sólo hago otras actividades los fines de semana, entre semana generalmente no tengo tiempo, tengo muchas cosas que hacer, por ejemplo, tengo que ir por mi hijo a la escuela, hacer tarea con mis hijos, hacer la comida, cuidar a mi mamá, etc. 

			Son muchas actividades que hacer, por eso no tengo tiempo para hacer otras actividades.

			Julia, 37 años



			En la categoría hábitos previos, se encontró que algunos malos hábitos de salud se agudizaron al adoptar el rol de cuidadores, al igual que las creencias sobre salud erróneas llevaban a los cuidadores a realizar de manera inapropiada algunas conductas. La preocupación por el paciente, principalmente por su estado de salud y su bienestar llevaba a los CPI a dedicar más tiempo a cuidar del paciente, lo que les dificultaba que pudieran realizar otras actividades diferentes a las tareas de cuidado. Otra categoría identificada fue la dificultad para delegar tareas, ya que algunos cuidadores se sentían preocupados o culpables si no eran ellos quienes estaban a cargo del cuidado, tal como lo menciona una cuidadora que atendía a su mamá, una paciente con antecedentes de EVC:

			No tengo tiempo para hacer otras actividades porque no hay quien se quede con mi mamá… ella me dice que salga, pero me preocupa dejarla sola y que algo le pase, incluso no me siento tranquila si se queda con mi hermana, creo que ella no sabe cómo actuar ante las emergencias, entonces si algo le pasa a mi mamá mientras no estoy mi hermana no podría hacer nada, por eso cuando salgo trato de no tardarme.

			Andrea, 60 años

			


			La última limitación que se logró identificar fue redes de apoyo, que a su vez se divide en dos subcategorías: redes de apoyo insuficientes, que quiere decir que hay pocas personas que apoyen a los CPI, y redes de apoyo distantes, haciendo referencia a que en el entorno del CPI hay personas que en ocasiones apoyan a los cuidadores, pero no lo suficiente para aligerar la carga de las tareas, como se puede ver en los siguientes ejemplos de verbalizaciones:

			Hablo con mis hijas de cómo me siento o si mi esposa me desespera, pero no las veo seguido porque viven lejos, entonces a veces, aunque me sienta mal no le cuento a nadie. Ya no puedo ver a mis amigos para platicar porque no puedo dejar sola a mi esposa.

			José, 71 años



			Me da pena pedir apoyo a mis amigos o vecinos, además me da miedo que no lo vayan a cuidar bien… algunas veces sí pido apoyo a mi familia, sobre todo a mi cuñada, a mis hermanos casi no, porque sé que me van a decir que no pueden… creo que ya ni siquiera intento pedir apoyo a mi familia porque sé que no me van a apoyar, suelen decirme que no porque no pueden o inventan excusas para no cuidar a mi papá. Quisiera que me ayudaran para tener tiempo para salir por lo menos un rato, pero ellos no ven lo que yo hago y cómo me afecta o cómo me siento, eso me hace sentir mal.

			Carlos, 35 años



			Los cuidadores evaluados también expresaron que hay momentos de la enfermedad que exigen más cuidados y generalmente descuidan más sus hábitos de salud.

			Adicional a la evaluación de conductas específicas se agregó una pregunta con el fin de indagar sobre la percepción que tenía este grupo de cuidadores primarios acerca de cómo desempeñar este rol impactaba en su capacidad para cuidar de sí mismos. Algunos cuidadores identificaron que desde que cuidan de su ser querido las actividades de su vida cotidiana se han visto afectadas de manera negativa, impactando en su calidad de vida.

			Hacer todas las tareas que debo hacer ponen en riesgo mi salud, además me hacen sentir muy agotado. Siento que soy el chacho de la casa y voy a terminar mal… creo que mi salud se ha visto afectada al ser cuidador, siento que sobre todo en cuestiones de distracción y realizar actividades que me gustan, ya nunca puedo hacer nada.

			Carlos, 35 años



			Sí percibo que mi autocuidado se ha visto afectado. Quisiera tener más tiempo para mí misma, dejé mi vida para cuidar a mi mamá, he dejado a mi familia, siento que abandoné a mi esposo y mi grupo de la iglesia.

			Fátima, 58 años



			Aunque no era uno de los objetivos de la investigación, al realizar el análisis de resultados se identificaron facilitadores del autocuidado, es decir, elementos que permitían que los CPI cuidaran mejor de sí mismos. Uno de estos elementos es la organización adecuada de las tareas de cuidado, que les permitía tener más momentos libres para el cuidado propio.
	Como lo mismo que come mi mamá y al mismo tiempo que ella… como ella tiene que llevar una dieta especial ahora como mejor que antes, la única diferencia es que a ella le tengo que licuar su comida.

			Virginia, 70 años

			


			Todas las noches ordeno en un frasco mis medicamentos y los de mi esposa, así no se me olvida ni darles a ellos los suyos ni tomar los míos.

			José, 71 años



			Llevar un balance en sus actividades también les permitía cuidarse mejor, pues en algunos casos aprendieron a aprovechar las actividades de cuidado para realizar sus actividades personales, o bien, se permitían tomar espacios del día para dedicarse a ellos mismos. Como lo reflejan las siguientes verbalizaciones de algunos CPI:

			No puedo salir de casa para hacer alguna actividad física, pero de lunes a sábado subo y bajo las escaleras durante 40 minutos, además las cosas que tengo que hacer me hacen estar todo el día de arriba a abajo.

			Carlos, 35 años

			


			Todas las tardes cuando ya terminé de hacer mi quehacer y las cosas que mi esposo necesita, veo la tele o tejo, busco hacer algo que me guste.

			María, 72 años



			Asimismo, se reconocieron las categorías de motivación para el bienestar propio, donde el objetivo de cuidar bien y por más tiempo a su familiar los orillaba a tratar de tener una buena condición de salud. Además, la satisfacción de apoyar a un ser querido en un momento tan difícil y el significado positivo que le otorgan a su rol los reconforta de tal manera que no perciben afecciones importantes en su salud física y mental, por lo que tienen una mejor calidad de vida. 

			Por último, las redes de apoyo participan como un importante elemento, incluida la familia, quien en ocasiones modificaba su dinámica para apoyar al cuidador. Sobre todo, la convivencia con otros resultó ser de gran importancia para sobrellevar la situación de enfermedad.

			Tengo un grupo de amigos con quienes hablo… la mayoría de nosotros estamos en situaciones parecidas con nuestras esposas o algunas de las esposas de mis amigos ya fallecieron y es común que hablemos de cómo nos sentimos.

			Fernando, 69 años

			


			Mi familia me apoya mucho, sobre todo en las tareas del hogar, mi esposo y mis nietos se encargan de eso para que no se me junte el trabajo… antes mi esposo no sabía hacer nada de quehacer y ahora ha aprendido para apoyarme.

			Rocío, 58 años



			Las prácticas religiosas o espirituales también resultaron ser un importante facilitador, pues ayuda a los CPI a sentirse más tranquilos y darle sentido a su experiencia

			Cuando me siento muy estresada con la situación de mi mamá hago meditación y danza. También estoy en “Un curso de Milagros” que me ayuda mucho.

				Rocío, 58 años



			Me ayuda mucho acercarme a nuestro padre señor. Voy a conciertos de música cristiana con una amiga, me gusta porque no me obligan a cambiarme de religión y voy a misa.

			Carmen, 44 años



			A continuación, se presenta un cuadro a modo de resumen de los datos encontrados, tanto limitantes como facilitadores.

			
Figura 2

			Limitantes y facilitadores del autocuidado en los CPI
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							●	Redes de apoyo

						
					

				
			

			Fuente: Elaboración propia, 2020.

			


			Discusión

			Con frecuencia el autocuidado se ve afectado cuando se está brindando atención a una persona enferma, lo que impacta de manera importante en la salud de los CPI, disminuyendo su calidad de vida y su capacidad para brindar atención a su paciente de manera adecuada, y es por lo que se considera relevante abordar esta problemática.

			El presente estudio muestra aquellos elementos que afectan la realización de su autocuidado, donde predominan aquellos relacionados con el desempeño de su rol y la situación de enfermedad. Es decir, están asociados con las tareas de cuidado y las demás labores del hogar, a sentir preocupación por el familiar enfermo y a la dificultad para aceptar ayuda de otros para el cuidado de su paciente. Otros elementos se asociaron más bien con aspectos personales como malos hábitos y creencias erróneas de salud que ya estaban presentes previamente, pero se agudizaron al asumir el rol.

			De acuerdo con algunos autores que ya habían reportado que los CPI muestran dificultad para aceptar ayuda de otro, esto podría deberse a que los cuidadores sienten temor a recibir represalias familiares y sociales, donde pueden juzgarlos como incapaces de desempeñar su papel o incluso poner en duda el cariño que le tienen a su paciente (Nell y Spence, 2009). Además, parece ser que asocian dejar de realizar sus actividades de la vida diaria con cuidar mejor a su familiar enfermo (Durán, 2016; Hijuelos et al., 2018). 

			En otras investigaciones con esta población se ha sugerido que los CPI tienden a minimizar sus necesidades, porque tienen pocas oportunidades de atenderlas, o bien porque se sienten menos merecedores de cuidados comparado con las necesidades de su paciente (Rabinowitz, Mausbach, Thompson y Gallagher-Thompson, 2007; Nell y Spence, 2009). Algunas veces tienen la creencia de que dejar de realizar sus actividades se relaciona con atender mejor a su paciente o les es difícil mantener un equilibrio, por lo que generalmente prefieren renunciar a sus actividades para dedicarse al cuidado (Wang et al., 2018). 

			Por otro lado, en la investigación se encontraron algunos elementos que favorecen o facilitan el autocuidado, probablemente su presencia se relaciona con herramientas personales de los CPI, ya que en algunos casos fueron capaces de organizar sus actividades y encontrar un balance entre su rol y la posibilidad de realizar actividades personales encaminadas a su bienestar e incluso encontrar motivación para querer cuidar de sí mismos. Valdría la pena hacer investigaciones que nos permitan reconocer estas herramientas y así generar nuevas intervenciones dirigidas a promover que los cuidadores primarios las desarrollen.

			Además, resultó que el significado que los cuidadores le daban a su rol y la satisfacción que les generaba cuidar de una persona importante resultaron ser herramientas de afrontamiento que les permitían reducir los problemas de salud física y mental. De acuerdo con otras investigaciones, puede que este aspecto esté vinculado con factores culturales que median la presencia de malestar emocional, sobre todo porque se ha visto que los cuidadores mexicanos definen su bienestar basándose en sus creencias religiosas o espirituales y la forma en la que les dan sentido a experiencias difíciles (Nell y Spence, 2009).

			En contraste, en otras investigaciones se ha visto que renunciar a múltiples actividades a su vida y no poder expresar el desgaste que les genera su rol les genera mayor malestar emocional y conflictos con su rol (Durán, 2016; Hijuelos et al., 2018).

			Las redes de apoyo resultaron ser un factor tanto de facilitación como de limitación; aquellos que recibían apoyo de otros tenían mejores posibilidades de cuidarse y de sentirse bien, mientras que quienes contaban con pocas redes de apoyo presentaban mayores desafíos. Anteriormente se había observado que el apoyo social tanto instrumental como emocional favorece la adaptación del cuidador, reduciendo los niveles de sobrecarga y mejorando el bienestar (Velázquez y Espín, 2014; Carretero, Garcés, Róndenas y Sanjosé, 2009).

			Según lo comentado por algunos cuidadores hay momentos de la enfermedad, especialmente cuando hay un descontrol de síntomas, en donde la capacidad de realizar conductas saludables se ve más afectada. Esto es consistente con lo encontrado en la literatura que reporta que el malestar emocional, la sobrecarga y la capacidad de adaptación en los CPI están mediadas por factores contextuales, como el propio avance de la enfermedad y características individuales de cada uno de los cuidadores (Carretero et al., 2009; Swore, Miaskowski, Given y Schumacher, 2012). 

			En particular, el grupo evaluado mostró contar con algunas herramientas que les han permitido adaptarse mejor a la situación de enfermedad. Es importante recordar que la muestra de este estudio se obtuvo de asistentes a un taller psicoeducativo que tuvo como objetivo brindarles herramientas para favorecer su bienestar emocional; probablemente desde que estos cuidadores se dieron la oportunidad y el tiempo para asistir tenían consciencia de la importancia de cuidarse, por ello vale la pena preguntarse para futuras investigaciones: ¿qué pasa con aquellos cuidadores que no asistieron al taller? ¿Contarán con las mismas herramientas de afrontamiento que la muestra evaluada?

			A pesar de contar con elementos facilitadores, algunos de los cuidadores comentaron que percibían un deterioro de su autocuidado desde que adoptaron el rol, dándole énfasis a las actividades de desarrollo social y personal que tuvieron que abandonar. Lo que podría significar que, a pesar de estar adaptando sus conductas de autocuidado a su situación, el abandonar actividades de la esfera social tiene un gran impacto en su bienestar.

			En relación con este hallazgo en el estudio de Velázquez y Espín (2014), quienes pretendían identificar las repercusiones que viven los cuidadores, mostraron que las mayores afectaciones que los mismos cuidadores identificaban eran carecer de tiempo libre, no percibir recibir apoyo y tener problemas en sus relaciones interpersonales. 

			Estos hallazgos nos permiten entender de manera más amplia ciertas características del rol de CPI. Las limitaciones y facilitadores encontrados podrían ayudar a generar nuevas teorías o ampliar las ya existentes acerca del proceso de estrés y afrontamiento en cuidadores, y a su vez esto permitirá generar más intervenciones dirigidas a esta población, sobre todo dirigidas a potencializar los facilitadores encontrados y manejar de manera más eficaz las limitantes.

			Las principales limitaciones del estudio se enfocan en la necesidad de profundizar en las etiquetas encontradas, tanto de limitantes como de facilitadores para conocer más ampliamente la experiencia del cuidador. Sería recomendable que futuras investigaciones aborden con mayor profundidad las creencias encontradas que están en torno al cuidado, además de explorar la influencia de las diferentes características y contextos de los cuidadores. También sería deseable evaluar a otros grupos de cuidadores, principalmente aquellos a los que se les dificulte más acceder a servicios de salud como lo son los talleres.

			Para realizar la evaluación de la frecuencia de autocuidado no se contaba con un instrumento ya validado, por lo que se tuvo que generar un cuestionario piloto que sirviera como guía en la entrevista, por lo que se recomienda que en el futuro se generen y validen instrumentos más detallados y específicos para esta población.

			
Conclusiones

			Vale la pena prestar atención en mejorar el autocuidado de los CPI, ya que en consecuencia tienen una mejor calidad de vida, reducen las posibilidades de desarrollar enfermedades y tienen una mayor capacidad de desempeñar su rol.

			Tener conocimiento sobre las limitaciones presentes en el autocuidado les ayudará a generar estrategias que permitan hacerles frente de manera directa.

			En ese sentido, es importante resaltar la importancia de reforzar las redes de apoyo de los cuidadores primarios informales, pues resultó ser una herramienta valiosa, así como tratar de fomentar el desarrollo de otras habilidades o herramientas personales que favorezcan una mejor adaptación a su rol y los ayuden a lidiar con las limitaciones de autocuidado que pudieran enfrentar.

			Además, se resaltó que mejorar las actividades en la esfera de lo social puede reducir la sensación de sobrecarga y malestar, así como facilitar su adaptación a la circunstancia. Parece que la afectación en esta área influye de manera importante en la percepción de su bienestar. 

			Se espera que esta investigación ayude a ampliar el conocimiento respecto al autocuidado en los CPI y cómo es que se ve impactado, permitiendo generar intervenciones específicas para esta población.
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					1.	Con el fin de respetar la privacidad e identidad de los participantes de la investigación sus nombres reales fueron sustituidos por nombres ficticios.

				

			

		

	
		
			Evaluación fisioterapéutica del paciente con cuidado crítico



			Fernando Ángeles Anaya

			
Resumen

			Objetivo: Aplicar escalas de evaluación funcional y pronósticas en el paciente críticamente enfermo para establecer un programa de intervención fisioterapéutica y evaluar los efectos de este sobre la calidad de vida de los usuarios. Método: La presente investigación representa un estudio de tipo descriptivo y transversal, mediante la valoración inicial del paciente al ingresar al servicio de cuidados paliativos por medio de escalas reproducibles que permiten conocer la situación del enfermo, los cambios evolutivos y la eficacia de los esfuerzos rehabilitadores. Resultados: Se evaluaron un total de 62 pacientes, 56% hombres y 44% mujeres. A partir de los hallazgos obtenidos en esta investigación, se muestra que después de haberse aplicado escalas pronósticas y de evaluación por el área médica y de fisioterapia, existe una necesaria atención del fisioterapeuta en unidades de cuidados paliativos, ya que se encontró que el 45% de los pacientes se encontraban completamente incapacitados y no podrían llevar a cabo ninguna tarea, el 94% fue incapaz de auto cuidarse y requirieron cuidados especiales, el 43% fueron dependientes graves y el 77% tuvieron una disfunción corporal severa. Conclusión: La evaluación e implementación de este estudio, permitió atender a pacientes con necesidades paliativas de manera temprana, permitiendo establecer objetivos y plan de tratamiento. El fisioterapeuta trabaja en conjunto con un equipo multidisciplinario para disminuir el impacto de la enfermedad en su estado más avanzado y satisfaciendo necesidades requeridas por el paciente y su familia.

			Palabras clave: fisioterapia, cuidados paliativos, rehabilitación.

			
Evaluación fisioterapéutica del paciente con cuidado crítico

			El paciente fuera de posibilidades terapéuticas de curación, no sólo en su fase terminal, sino a lo largo del curso de la enfermedad, tiene debilidades y limitaciones muy específicas de naturaleza física, psicológica, social y espiritual, por lo tanto, surge la necesidad de una forma específica de cuidar. Los Cuidados Paliativos nacieron principalmente para cumplir a pacientes con cáncer avanzado, extendiéndose a cualquier paciente con cualquier enfermedad que cause dolor severo, además de síntomas físicos, angustia emocional y espiritual tan profundos que hacen la vida extremadamente insoportable. Son cuidados dirigidos a pacientes donde ya no hay ningún propósito para curar, ya que la enfermedad es progresiva, irreversible y no sensible al tratamiento curativo, y su objetivo es brindar calidad de vida en los momentos finales. 

			La fisioterapia es una parte esencial del cuidado del paciente paliativo, pues contribuye a la disminución del tiempo de encamamiento, problemas musculoesqueléticos, disfunción o pérdida de movilidad, problemas respiratorios, fatiga y debilidad o síndrome de inmovilidad, mantiene y mejora sus actividades de la vida diaria y asimismo potencia al máximo su autoestima, disminuyendo los síntomas causados por la enfermedad y conservando el sentido de dependencia y dignidad. En este contexto, el fisioterapeuta puede actuar para complementar el enfoque paliativo con el fin de obtener, dentro de su alcance profesional, la atención que el paciente y el cuidador primario necesitan.

			
Marco teórico

			Fisioterapia

			La Organización Mundial de la Salud (OMS) define en 1958 a la Fisioterapia como:

			“El arte y la ciencia del tratamiento por medio del ejercicio terapéutico, calor, frío, luz, agua, masaje y electricidad. Además, la Fisioterapia incluye la ejecución de pruebas eléctricas y manuales para determinar el valor de la afectación y fuerza muscular, pruebas para determinar las capacidades funcionales, la amplitud del movimiento articular y medidas de la capacidad vital, así como ayudas diagnósticas para el control de la evolución”.

			La Asociación Mexicana de Fisioterapia (AMEFI) Colegio Nacional de Fisioterapia y Terapia Física A.C. (2018), señala que:

			La Fisioterapia es la profesión del área de la salud, cuyo propósito principal es la promoción óptima de la salud y la función incluyendo la generación y aplicación de principios científicos en el proceso de examinación, evaluación, diagnóstico y pronóstico funcional e intervención fisioterapéutica para prevenir, desarrollar, mantener y restaurar el máximo movimiento y capacidad funcional durante todo el ciclo de vida.

			La Fisioterapia es un servicio prestado únicamente por o bajo la dirección y supervisión de un Fisioterapeuta, acreditado mediante un Título de grado y Cédula Profesional, que lo habilitan para manejar el Modelo de Intervención Fisioterapéutico (MIF) el cual incluye: Examinación, Valoración, Diagnóstico, Pronóstico, Intervención o Plan de Tratamiento y la Reevaluación. (párr., 2)



			Rehabilitación en cuidados paliativos

			La fisioterapia en cuidados paliativos intenta aumentar la calidad de vida del paciente a través de una mejoría de la función en sus actividades de la vida diaria o, si esto no es posible, acrecentar la capacidad del paciente y del cuidador para enfrentarse con el deterioro producido por la enfermedad.



			Tipos de rehabilitación

			
					Preventiva: Reducir el impacto y la severidad de las incapacidades esperadas y ayudar a los pacientes y cuidadores a afrontar mejor la situación.

					Restaurativa: Conseguir que los pacientes retornen a su estado premórbido sin incapacidades significativas.

					De soporte: limitar los cambios funcionales y proveer apoyo a los pacientes conforme la enfermedad progresa y entra en sus fases avanzadas. Intenta reducir la incapacidad o pérdida de función y facilitar a los individuos lo que les permita sobreponerse a las dificultades, reteniendo una sensación de control y de elección. Procura más la adaptación a las circunstancias que han cambiado antes que a la propia rehabilitación.

					Paliativa: Intenta limitar el impacto de la enfermedad avanzada con un tratamiento realista basado más en satisfacer las necesidades del paciente y reducir la intensidad de sus síntomas. Procura promover su independencia y participación cuando sea posible.

			

			
Campos de acción de la rehabilitación paliativa

			Un abordaje rehabilitador paliativo para conseguir beneficios en el alivio de síntomas en la salud psicológica y calidad de vida deberá intentar cubrir tres dominios separados pero complementarios entre sí:

			
					Físico: programa de ejercicios que el paciente debe seguir, que incluye número, su duración y el nivel de dificultad.

					Funcional: mejorar sus actividades de vida diaria y permitirle entretenimientos y cultivo de intereses.

					Social: para estimular las actividades sociales placenteras (por ejemplo, visita de amigos, ir a la iglesia o cines, pasear).

			

			
Planteamiento del problema

			En los últimos tiempos, la medicina y la rehabilitación siguen la orientación biopsicosocial de la salud y la enfermedad, y el ejercicio desempeña un papel positivo en la curación; las estrategias no farmacológicas para el alivio del dolor en cuidados paliativos como la fisioterapia buscan mejorar la calidad de vida de los pacientes con cáncer u otras enfermedades avanzadas, ayudándoles en el tratamiento de los síntomas y la rehabilitación de secuelas físicas. El fisioterapeuta puede actuar de manera complementaria al abordaje paliativo, con el fin de obtener, dentro de su alcance profesional, la atención que el paciente necesita. 

			Se insiste en que los cuidados paliativos sean instrumentados por un equipo multidisciplinario porque además de la tarea del médico es necesaria la intervención de otros profesionales: enfermeros, psicólogos, fisioterapeutas, nutricionistas, trabajadores sociales, odontólogos, etc. Se debe instaurar una terapéutica de carácter global, que tenga en cuenta todas las dimensiones y que aplique medidas sistemáticas para cada una de ellas. Asimismo, partir de una evaluación compartida, y establecer objetivos y acciones compartidas. Si se aplica esta metodología de manera secuencial en cada intervención, se establece un proceso sistemático de atención que tiene en cuenta todas las necesidades.

			
Pregunta de investigación

			¿La intervención del fisioterapeuta en la Unidad de Cuidados Paliativos permite mejorar la calidad de vida y la calidad de muerte de los pacientes del Servicio de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor del Hospital General Dr. Manuel Gea González?

			


			Antecedentes de intervenciones fisioterapéuticas en cuidados paliativos

			Marcos Montagnini, Mohammed Lodhi y Wendi Born (2004) Milwaukee, Wisconsin Estados Unidos, realizaron una revisión retrospectiva llamada “La utilización de la fisioterapia en una unidad de cuidados paliativos” para la Revista de Medicina Paliativa, en donde mencionan que las intervenciones de rehabilitación en las unidades de cuidados paliativos a menudo se pasan por alto y se infrautilizan, a pesar de los altos niveles de discapacidad funcional en los pacientes que ingresan a estas unidades y debido a esto se sabe poco sobre la utilización o efectividad de las intervenciones de rehabilitación en poblaciones de cuidados paliativos.

			El objetivo de su estudio fue evaluar la utilización de la fisioterapia en una unidad de cuidados paliativos en una unidad hospitalaria, en donde caracterizaron las discapacidades funcionales en pacientes que recibieron fisioterapia e identificaron los factores relacionados con la mejora funcional después de la atención de fisioterapia, aplicando los métodos de dicha revisión retrospectiva de 100 pacientes (en edad media de 70 años, 97% hombres) dados de alta de la unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Veteranos de Milwaukee durante 15 meses. Las puntuaciones de rendimiento de las actividades de la vida diaria se registraron al ingreso, a las dos semanas y al finalizar el programa de fisioterapia, y se correlacionaron con las variables demográficas y relacionadas con la enfermedad.

			Los resultados fueron los siguientes: 37 pacientes recibieron una evaluación formal de fisioterapia y 18 pacientes se sometieron a tratamiento. Las discapacidades funcionales más comunes en pacientes que recibieron tratamiento de fisioterapia fueron el descondicionamiento, el dolor, el desequilibrio y la debilidad focal. Diez pacientes demostraron una mejora en la función de sus actividades de la vida diaria a las dos semanas. Seis pacientes completaron el tratamiento de fisioterapia. La albúmina se correlacionó significativamente con la mejora funcional. Al controlar la albúmina, los pacientes con diagnóstico de demencia tenían más probabilidades de mostrar una mejora en el estado funcional que los pacientes sin diagnóstico de demencia.

			Los autores concluyen que la evaluación y la utilización de fisioterapia fueron poco frecuentes en este grupo. Cuando se utilizó la fisioterapia, benefició al 56% de los pacientes. Los factores relacionados con la mejora funcional después del tratamiento de fisioterapia fueron un mayor nivel de albúmina y un diagnóstico de demencia. Se necesitan ensayos prospectivos de fisioterapia en pacientes de cuidados paliativos para definir mejor la tasa de respuesta y los predictores de respuesta.

			Por su parte, Kumar SP y Jim A, en la India (2010), realizaron una revisión crítica llamada “Terapia física en cuidados paliativos: del control de los síntomas a la calidad de vida”, en donde indican que la fisioterapia se ocupa de identificar y maximizar el potencial de movimiento, dentro de las esferas de promoción, prevención, tratamiento y rehabilitación. Del mismo modo, enfatizan que los fisioterapeutas practican en una amplia gama de entornos hospitalarios, ambulatorios y comunitarios, como los centros de cuidados paliativos y de hospicio, donde, como parte de un equipo multidisciplinario de atención, abordan las dimensiones físicas y funcionales del sufrimiento de los pacientes.

			Los métodos de tratamiento de fisioterapia como el ejercicio terapéutico, las modalidades eléctricas, las modalidades térmicas, las modalidades mecánicas, la fisioterapia manual y los dispositivos de asistencia son útiles para una variedad de afecciones potencialmente mortales y limitantes de la vida como el cáncer y las afecciones asociadas al cáncer; VIH; trastornos neurodegenerativos como esclerosis lateral amiotrófica, esclerosis múltiple; trastornos respiratorios como la fibrosis pulmonar idiopática; y los estados mentales alterados.

			Destacan que la fisioterapia todavía se está expandiendo con la inclusión de otras técnicas diversas que también pueden ser efectivas para mejorar la calidad de vida en estos pacientes. Teniendo en cuenta el alcance de la fisioterapia en la India, y en los cuidados paliativos, afirman que los profesionales en un equipo multidisciplinario de cuidados paliativos deben comprender e involucrarse mutuamente en los cambios de políticas para implementar con éxito la prestación de cuidados paliativos terapéuticos físicos.

			Una tercera investigación de Barawid E, Covarrubias N, Tribuzio B, Liao (2015) llamada “Los beneficios de la rehabilitación para Pacientes de Cuidados Paliativos”, tipo de estudio de revisión narrativa para la revista American Journal of Hospice & Palliative Medicine menciona que:

			Los cuidados paliativos requieren un enfoque de equipo interdisciplinario para brindar la mejor atención a los pacientes con enfermedades potencialmente mortales. Al igual que la medicina paliativa, la rehabilitación también utiliza un enfoque interdisciplinario para el tratamiento de pacientes con enfermedades crónicas. La rehabilitación puede ser útil para mejorar la calidad de vida al paliar la función, la movilidad, las actividades de la vida diaria, el alivio del dolor, la resistencia y la psique de un paciente, al tiempo que ayuda a mantener la mayor independencia posible, lo que lleva a una disminución de la carga sobre los cuidadores y familia. (p. 34)

			El tipo de tratamientos que propusieron los investigadores fueron medidas para mejorar función física, masaje, termoterapia, TENS, ejercicios contra resistencia, técnicas neurológicas, fisioterapia respiratoria y educación para la salud, esto con el fin de conseguir la mejora de la independencia y calidad de vida, mejora de la fatiga, mejora de la resistencia, aumento de movilidad funcional, mejora del dolor, mejora del estado de ánimo y disminuir la sobrecarga del cuidador. Concluyen la investigación mencionando que los servicios de rehabilitación se subutilizan en el entorno de los cuidados paliativos, y se necesita más investigación para abordar cómo los pacientes pueden beneficiarse a medida que se acercan al final de sus vidas.

			
Justificación

			El propósito de la fisioterapia paliativa es conseguir que los enfermos en fase terminal vivan lo mejor posible el tiempo que les queda de vida, mediante un manejo adecuado del dolor y de otros síntomas, incluido el sufrimiento y que tengan una muerte digna, con respeto a sus metas y preferencias. Los cuidados paliativos disminuyen el impacto de la enfermedad y consiguen que la etapa final del paciente no sea de sufrimiento y de espera angustiosa de la muerte, sino un tiempo positivo para las relaciones humanas y la satisfacción del enfermo. La fisioterapia, aunque parezca sorprendente, por el corto pronóstico de los enfermos, es una parte esencial de su cuidado para ayudarles a mantener y mejorar sus actividades de la vida diaria, potenciar al máximo la autoestima y conservar el sentido de dependencia y dignidad, al mismo tiempo que se apoya a sus familias. 

			Los cuidados paliativos implican una visión holística, que considera no sólo la dimensión física, sino también las preocupaciones psicológicas, aspectos sociales y espirituales del paciente. Por lo tanto, el fisioterapeuta debe ver la posibilidad de participar en procesos de toma de decisiones y atención continua, es necesario aclarar los objetivos tanto para el equipo como para los pacientes y familias, facilitando así la aceptación y efectividad del servicio.

			Otro aspecto para considerar en fisioterapia en cuidados paliativos es el preventivo: anticipar posibles complicaciones es responsabilidad de todos los profesionales involucrados, implementando las medidas preventivas necesarias y aconsejando a los pacientes y familiares para evitar el sufrimiento innecesario. La aparición de pérdida de fuerza muscular, fibrosis y anquilosis articular, disnea, estreñimiento, úlceras por presión, e infecciones, son sólo algunos ejemplos de complicaciones que si se les atiende tardíamente pueden llevar a tomar malas decisiones, además de reclamar un costo adicional por el tratamiento de estas complicaciones. 

			Tanto la Organización Mundial de la Salud y la Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014 afirman que para que los cuidados paliativos sean eficaces es preciso aplicar un enfoque multidisciplinario, ya que además de la tarea del médico, es necesaria la intervención de otros profesionales de la salud como enfermeros, psicólogos, fisioterapeutas, nutriólogos, trabajadores sociales, tanatólogos, etc., que intervengan en la atención médica integral del enfermo, atendiendo al enfermo y a su familia, otorgando de manera completa y permanente la posibilidad del control de los síntomas asociados a su padecimiento.

			


			Objetivo general

			Aplicar escalas de evaluación funcional y pronósticas en el paciente críticamente enfermo para establecer un programa de intervención fisioterapéutica.

			
Objetivos específicos

			
					Identificar los servicios dentro del hospital en donde se requiere la interconsulta del equipo de cuidados paliativos.

					Analizar las escalas de evaluación médica que se utilizan con mayor frecuencia para la identificación de personas en situación de enfermedad avanzada - terminal y requieren de atención paliativa.

					Describir la severidad de la enfermedad por la cual los pacientes fueron identificados con necesidad paliativa.

					Aplicar escalas pronósticas y de evaluación útiles dentro de la unidad de cuidados paliativos.

					Justificar técnicas de fisioterapia que se pueden utilizar dentro de la unidad de cuidados paliativos.

			

			
Hipótesis

			La aplicación de escalas pronósticas y de evaluación a los pacientes en el Servicio de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor del Hospital General Dr. Manuel Gea González, permite justificar la intervención fisioterapéutica en ellos a fin de mejorar su calidad de vida y su calidad de muerte.

			
Tipo de estudio

			Descriptivo y transversal.

			
Tamaño de la muestra

			62 pacientes. N= Cuota población accesible.

			
Técnica 

			Se realiza evaluación en formato entrevista cara-cara.

			
Escalas utilizadas para la evaluación fisioterapéutica

			índice de Barthel:

			El índice de Barthel es un instrumento utilizado para medir la capacidad de la persona para la realización de diez actividades básicas de la vida diaria, obteniendo una estimación cuantitativa del grado de dependencia del sujeto.



			Escala Funcional de Edmonton (E.F.A.T):

			Instrumento diseñado para medir el deterioro físico y el rendimiento funcional de los pacientes con necesidades paliativas; consta de 10 ítems con los que se evalúa la comunicación, estatus mental, dolor, disnea, balance, movilidad, locomoción, fatiga, motivación, y actividades de la vida diaria. Valora si el paciente es funcional o su disfunción es mínima, moderada o severa.

 

			Escala de Braden:

			Evalúa el riesgo de desarrollar úlceras por presión en base a la sensibilidad y humedad de la piel, la fricción del cuerpo con las sábanas, la movilidad, actividad y nutrición del paciente. Un puntaje menor o igual a 16 implica riesgo de desarrollar úlceras por presión.



			Escala de Daniels:

			Escala utilizada para medir la contracción muscular en el cuerpo humano; consiste en la evaluación de la contracción muscular permitiendo la expresión de una puntuación numérica que va de 0 a 5 para evaluar el desempeño muscular por medio de una prueba manual. El menor valor (0) implica ausencia de actividad, mientras que el mayor (5) representa una respuesta normal en términos de la contracción y del movimiento articular.

			
Criterios de inclusión

			
					Pacientes que durante la evaluación inicial den positivo en necesidad de atención paliativa.

					Pacientes y familiares que firmen el acta de consentimiento informado, aceptando la intervención del equipo de cuidados paliativos.

			

			Criterios de exclusión

			
					Pacientes que durante la evaluación inicial den negativo en necesidad de atención paliativa.

					Pacientes y familiares que no firmen el acta de consentimiento informado y no acepten la intervención del equipo de cuidados paliativos.

					Pacientes que se encuentren en áreas restringidas, de atención especial o limitada en donde la valoración y evaluación de fisioterapia no se pueda llevar a cabo.

			

			
Diseño de estudio


			Aspectos de reclutamiento de pacientes

			Los pacientes seleccionados para el estudio fueron informados a ellos mismos y a sus familiares, sobre las intenciones de la investigación, así como en los métodos de evaluación que se emplearían, además de los fines de éstas; se resolvieron inquietudes o dudas a los que lo requirieron. Los pacientes y/o familiares que aceptaron, se les solicitó por parte del Servicio de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor firmar la carta de consentimiento informado.



			Resultados

			La recopilación de la información de dicho estudio se realizó durante seis meses consecutivos, de agosto de 2019 a enero de 2020, asistiendo dos veces por semana a la Unidad de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor del Hospital General Dr. Manuel Gea González.

			La información se procesó en una base de datos que posteriormente se trasladó a gráficas tipo pastel.

			
Análisis e interpretación de resultados


			Parámetros demográficos

			El tamaño de la muestra fue de 62 pacientes, de los cuales 35 (un 56%) fueron del género masculino y 27 (44%) fueron del género femenino. Gráfica 1.

			
Gráfica 1 

			Porcentajes de acuerdo con el género
[image: ]

			


			Se encontró que un 23% tenía de 80 a 96 años, seguido por un 15% en el rango de 70 a 74 años, y un 15% de 60 a 64 años, seguido por un 10% de 0 a 4 años, como se aprecia en la gráfica 2.

Gráfica 2

			Porcentajes por grupo de edad
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			Servicio de envío

			Los pacientes fueron a interconsultas al servicio de cuidados paliativos, con un 32% del área de Urgencias de Adultos, un 23% Medicina Interna, seguido por un 19% del área de Choque; se encontró que en menor frecuencia, con un 11% el área de cirugía general, 8% la Unidad de Cuidados Intensivos y un 6% la Unidad de Terapia Intensiva pediátrica. Gráfica 3.

			


			Gráfica 3

			Porcentajes por servicio de envío
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			Indicador clínico de severidad

			De acuerdo al indicador de severidad de enfermedades por el cual los pacientes fueron identificados con necesidad paliativa, con mayor frecuencia, un 19% fueron pacientes con enfermedad oncológica, seguido con un 16% de pacientes con enfermedad neurológica crónica, al igual con un 16% pacientes con enfermedad crónica avanzada. Consecutivamente, con un 10%, se encontraron pacientes pediátricos que corresponden al grupo uno de la OMS que indica cáncer avanzado y cardiopatías adquiridas o congénitas graves. Con menor frecuencia, con un 8%, fueron pacientes pediátricos que corresponden al grupo cuatro de la OMS que indica condiciones de discapacidad grave y no progresiva que causan vulnerabilidad y complicaciones como lo es prematurez extrema, secuelas neurológicas graves, daño cerebral o malformaciones cerebrales graves; con un 8% enfermedad cardiaca crónica; 6% para cada grupo de pacientes con enfermedad renal crónica grave y enfermedad hepática grave, y finalizando con un 2% para cada grupo, fueron pacientes con demencias, muerte cerebral, y en fase SIDA, así como enfermedad pulmonar crónica, enfermedad renal crónica grave en conjunto con enfermedad oncológica, enfermedad neurológica crónica en conjunto de enfermedad cardiaca, representado en la gráfica 4.

			
Gráfica 4

			Porcentajes por indicador clínico de severidad
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			Escalas pronósticas


			Instrumento NECPAL CCOMS-ICO©.

			De un total de 51 pacientes, 82% fueron evaluados con el instrumento NECPAL, dando positivo con necesidad de atención paliativa; el 18 % fueron evaluados de acuerdo con las condiciones por la OMS en las que los niños deben recibir cuidados paliativos, como se ve en la gráfica 5.

			


			Gráfica 5

			Porcentajes de pacientes positivos y negativos evaluados con el instrumento NECPAL y que recibieron otras evaluaciones
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			Condiciones por la OMS en las que los niños deben recibir cuidados paliativos

			Encontramos con un 55%, seis pacientes dentro del Grupo l de la OMS, que indica condiciones en las que el tratamiento curativo es posible pero puede fallar, como cáncer avanzado y cardiopatías complejas graves adquiridas o congénitas, y con un 45%, cinco pacientes dentro del Grupo lV de la OMS, que indica discapacidad grave y no progresiva que causa vulnerabilidad a complicaciones, las cuales pueden ser: parálisis cerebral infantil, prematurez extrema, secuelas neurológicas graves de número infección, daño cerebral por hipoxia o anoxia y malformaciones cerebrales graves. Gráfica 6.

			
Gráfica 6

			Porcentajes de pacientes evaluados mediante los criterios de la OMS para la evaluación pediátrica paliativa
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ECOG

			Para la evaluación del estado funcional del paciente se usó la escala Eastern Cooperative Oncology Group, en donde se evaluaron los 51 pacientes que dieron positivo al instrumento NECPAL.

			Con un 45% se encontraron a los pacientes con calificación de cuatro, que indica que están completamente incapacitados, no pueden llevar a cabo ninguna tarea de autocuidado y se encuentran totalmente confinados a la cama o silla; seguido con un 29% pacientes con calificación de tres, que nos indica capacidad limitada sólo al autocuidado, confinado a la cama o silla, y más del 50% de las horas de vigilia. Con un 24% de pacientes con calificación de dos, que indica que el paciente es ambulatorio y capaz de realizar todos los cuidados personales, pero incapaz de llevar a cabo cualquier actividad laboral, y finalmente, con un 2% encontramos a un paciente con muerte cerebral, por lo cual su calificación fue de 5 que nos indica muerte. Gráfica 7.

			
Gráfica 7

			Porcentajes de pacientes evaluados con la escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), de acuerdo con el puntaje obtenido
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Karnofsky

			Para obtener información sobre la capacidad de los pacientes para llevar a cabo sus actividades de la vida diaria se aplicó la escala de Karnofsky mediante la información del paciente o familiar (cuidador primario).

			Con un 94% encontramos a los pacientes que se calificaron entre 40 y 0 puntos, que nos indica la incapacidad de su autocuidado, requiere cuidados especiales, es susceptible de hospitalización y probable avance rápido de la enfermedad. El 6% restante lo componen los pacientes que se calificaron entre 70 y 50 puntos, que indican la incapacidad de trabajar, pueden vivir en su casa y auto cuidarse con ayuda variable. Gráfica 8.

			
Gráfica 8 

			Porcentajes de pacientes evaluados con la escala de Karnofsky distribuidos en grupos de acuerdo con el puntaje obtenido
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Evaluación del dolor
En la evaluación del dolor se utilizó la escala de EVA (Escala Visual Analógica). Para obtener dicha información, 56 pacientes fueron evaluados con esta escala, en donde el 82% obtuvo una calificación de dolor severo, y el 18% dolor moderado, como se aprecia en la gráfica 9.

			
Gráfica 9

			Porcentajes de pacientes evaluados con la escala de EVA distribuidos en grupos de acuerdo con el puntaje obtenido
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			Los seis pacientes restantes fueron evaluados con la escala de Susan Givens Bell, en donde se valoró la intensidad del dolor en neonatos, obteniendo un 83% de pacientes con dolor moderado y 17% sin dolor. Gráfica 10.

			
Gráfica 10

			Porcentajes de pacientes evaluados con la escala de Susan Givens Bell distribuidos en grupos de acuerdo con el puntaje obtenido
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Tratamiento farmacológico

			Para medir el tipo de medicamento o medidas que se utilizaron para el tratamiento del dolor de los pacientes evaluados, se utilizó la escalera analgésica de la OMS en donde el 81% pertenece al tercer escalón (dolor fuerte), los medicamentos utilizados fueron los opioides potentes como la morfina, fentanilo, oxicodona, metadona y buprenorfina; seguido con un 10% con los pacientes que sólo requirieron medidas de soporte, como el manejo de la ansiedad, insomnio, constipación, fatiga, etc.

			Un 6% de los pacientes que se colocaron en el primer escalón (dolor leve), y medicamentos utilizados como los AINES, paracetamol, y metamizol; para cerrar con un 3% (opioides débiles) y medicamentos utilizados como codeína, tramadol y dihidrocodeína, como vemos en la gráfica 11.


			
Gráfica 11

			Porcentajes de pacientes evaluados mediante la escala terapéutica de la Organización Mundial de la Salud (OMS) y que necesitaron medidas de soporte
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Evaluación de fisioterapia

			En 56 pacientes (90%) se pudo realizar la evaluación de fisioterapia, dicha evaluación fue realizada bajo la supervisión del área médica del Servicio de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor. En 6 pacientes, el 10% restante, no se realizó dicha evaluación, ya que los pacientes se encontraban en áreas restringidas. Gráfica 12.

			 
Gráfica 12

			Porcentajes de pacientes que fueron o no evaluados por fisioterapia
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Escala de Barthel

			Para medir el grado de dependencia se utilizó la escala de Barthel, en donde el puntaje máximo es de 100 puntos y 90 si utiliza silla de ruedas; se encontró que un 43% de los pacientes evaluados eran dependientes graves, con un puntaje de 20 a 35 puntos; un 34% con un puntaje de 20 puntos con dependencia total; seguido de un 13% con un puntaje de 60 puntos, lo que indica dependencia leve; y finalmente, un 11% con un puntaje de 40 a 55 puntos, con dependencia moderada. Gráfica 13.



			Gráfica 13 

			Porcentajes de pacientes que fueron evaluados con la escala de Barthel de acuerdo con los puntajes obtenidos
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Escala de valoración funcional de Edmonton (e.f.a.t)

			La Edmonton Functional Assessment Tool (E.F.A.T) ayudó a evaluar aspectos relativos al nivel de alerta y comunicación, estado sensorial, movilidad, balance muscular, actividad y actividades de la vida diaria, así como la presencia de dolor. Encontramos así 77% de pacientes con disfunción severa, seguido con 13% pacientes con disfunción mínima, y finalmente, 11% de pacientes con disfunción moderada. Gráfica 14.

			


			Gráfica 14

			Porcentajes de pacientes que fueron evaluados con la escala de E.F.A.T de acuerdo con los puntajes obtenidos
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			Escala de Braden

			La escala de Braden ayudó a medir el riesgo de aparición de úlceras por presión, pues la escala evalúa percepción sensorial, actividad física, cambios posturales, nutrición, exposición a humedad, roce y peligro de lesiones. En dicha evaluación encontramos un 75% de pacientes que obtuvieron 12 puntos, dando un resultado de Riesgo Alto; seguido con un 16% de pacientes de 13 a 14 puntos, que se traduce como resultado de Riesgo Medio, y finalizando, los pacientes con puntaje de 15 a 18 puntos, dando un resultado de Riesgo Bajo, como vemos en la Gráfica 15.



			Gráfica 15

			Porcentajes de pacientes que fueron evaluados con la escala de Braden de acuerdo con los puntajes obtenidos
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			Test de Daniels

			Para la valoración de fuerza muscular se utilizó el test de Daniels, que nos ayudó a determinar la potencia muscular, medir la evolución de una afección clínica, establecer un pronóstico rehabilitador y comparar la variable fuerza con respecto al movimiento de la articulación que se desplaza.

			En dicha valoración, hallamos un 32% de pacientes en Grado 1, que indica que el músculo realiza una contracción palpable aunque no se evidencie movimiento; un 23% de pacientes en grado 2, lo que señala leve contracción muscular; 16% de pacientes con Grado 3, que indica que el movimiento resiste la gravedad; con un 13 % están los pacientes en Grado 4, que muestra que el músculo se contrae y efectúa el movimiento completo, en toda su amplitud, en contra de la gravedad y en contra de una resistencia manual moderada.

			Un 7% de los pacientes presenta Grado 5, lo que nos dice que el músculo se contrae y efectúa el movimiento en toda su amplitud en contra de la gravedad y contra una resistencia manual máxima, y finalmente, un 9% de pacientes con Grado 0, que indica que hay nulo movimiento, parálisis completa. Gráfica 16.

			 


			Gráfica 16

			Porcentajes de pacientes que fueron evaluados con el Test de Daniels de acuerdo con los puntajes obtenidos
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Capacitación familiar

			En el 90% de los evaluados se logró capacitar a sus familiares (cuidadores primarios) para la prevención de úlceras por presión, cuidados de la piel, cambios posturales en el paciente encamado, técnicas de movilización, etc. En el 10% restante no se capacitó a los familiares, ya que los pacientes se encontraban en áreas restringidas y no fueron evaluados, pero sí recibieron pautas activas y ergonómicas. Gráfica 17.

			
Gráfica 17

			Porcentaje de familiares o cuidadores que fueron capacitados o no por fisioterapia
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Defunciones

			Durante el estudio, el 87% de los pacientes evaluados permanecieron vivos y el 13% restante falleció. Gráfica 18.

			 
Gráfica 18 

			Porcentaje de pacientes vivos y finados durante el estudio
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Discusión

			A partir de los hallazgos obtenidos en esta investigación, se muestra que después de haberse aplicado escalas pronósticas y de evaluación por el área médica y de fisioterapia, existe una necesaria atención del fisioterapeuta en los cuidados paliativos, ya que se encontró que el 45% de los pacientes se encontraban completamente incapacitados y no podrán llevar a cabo ninguna tarea, el 94% fue incapaz de auto cuidarse y requirieron cuidados especiales, el 43% fueron dependientes graves y el 77% presentó una disfunción severa. 75% de los pacientes obtuvieron un riesgo alto de padecer úlceras por presión, y en cuanto al dolor, 82% de los adultos de la muestra presentaron dolor severo, los cuales pertenecen al tercer escalón, en donde los medicamentos utilizados fueron los opioides potentes (como la morfina, fentanilo, oxicodona, metadona y buprenorfina) y el 83% de los neonatos, dolor moderado.

			Un 32% obtuvo grado uno de fuerza muscular, que indica que el músculo realiza una contracción palpable aunque no se evidencie movimiento, y con un 23% de pacientes en grado dos, que señala leve contracción muscular, llevándolos a reposo prolongado en cama y la disminución de la actividad física; esto representa un factor predisponente al desarrollo o al agravamiento de ciertas condiciones patológicas relacionadas en mayor medida con los sistemas cardiovascular, respiratorio y musculoesquelético.

			Por lo anterior, se acepta la hipótesis planteada: la aplicación de escalas pronósticas y de evaluación a los pacientes en el Servicio de Cuidados Paliativos y Clínica del Dolor del Hospital General Dr. Manuel Gea González, permite justificar la intervención fisioterapéutica en ellos, a fin de mejorar su calidad de vida y su calidad de muerte.

			Con base en la literatura revisada para la elaboración del proyecto, Ellen Olson y Cristian Adrián (2005), mediante un estudio llamado. “El papel de la medicina de rehabilitación y los cuidados paliativos en el tratamiento de pacientes con enfermedad terminal”, mencionan que la fisioterapia y los cuidados paliativos tienen muchos objetivos en común, ya que se esfuerzan por maximizar la función física y el bienestar emocional. De igual forma, la gran mayoría de pacientes con enfermedad en etapa terminal experimentan síntomas y pérdidas funcionales que disminuyen su calidad de vida, aquí el objetivo principal de la rehabilitación es ayudar al paciente a alcanzar su nivel más alto posible de función e independencia, dando el diagnóstico y pronóstico, utilizando ejercicios prescritos para maximizar el rango de movimiento, fuerza muscular y resistencia, con el objetivo final de mejorar su funcionalidad e independencia siempre que sea posible, ya que algunos pacientes con alguna enfermedad en etapa terminal pueden no tolerar largos períodos de esfuerzo y por lo tanto, el equipo de tratamiento debe incorporar períodos de descanso frecuentes durante las sesiones de ejercicio.

			Pyszora y Cols (2017), realizaron un artículo de tipo ensayo clínico aleatorizado, en donde evaluaron el efecto del tratamiento de fisioterapia en sesenta pacientes diagnosticados con cáncer avanzado que reciben cuidados paliativos, y que fueron asignados al azar en dos grupos: el grupo de tratamiento (n = 30) y el grupo de control (n = 30). Las sesiones de fisioterapia fueron realizadas tres veces por semana durante dos semanas.

			Las sesiones de fisioterapia duraron 30 minutos e incluyeron ejercicios activos, liberación miofascial y técnicas de facilitación neuromuscular propioceptiva. El grupo control no hizo ejercicio. Los resultados incluyeron el inventario breve de fatiga (BFI), la escala de evaluación de síntomas de Edmonton y puntajes de satisfacción. La tasa de respuesta fue del 43,5%; la fisioterapia se aplica predominantemente en unidades de cuidados paliativos (79%), pero rara vez en hospicios (38%) y equipos de cuidados paliativos ambulatorios (30%). Mencionan que una evaluación fisioterapéutica estructurada rara vez se lleva a cabo, incluso en unidades de cuidados paliativos (26%). Los efectos positivos de la fisioterapia se describen especialmente para síntomas, como edema, dolor, estreñimiento y disnea y concluyen que, a pesar de su potencial significativo para aliviar los síntomas, la fisioterapia no se integra sistemáticamente en la práctica de cuidados paliativos.

			Wilson y Briggs 2017, mediante un reporte publicado en la revista Physical Therapy llamado, “El papel de la fisioterapia en el uso y manejo de opioides durante el cuidado paliativo y de hospicio”, mencionan que la fisioterapia es una parte esencial del manejo del dolor en todos los ámbitos del tratamiento. Esto es especialmente importante para el control del dolor tanto a corto como a largo plazo, en pacientes en condiciones terminales y en declive progresivo que se observan en las áreas de cuidados paliativos y en hospicios.

			También refirieron que el dolor cerca del final de la vida a menudo tiene múltiples componentes: físicos, psicológicos, y espirituales, en donde es importante diferenciar estos aspectos a través de una evaluación exhaustiva y compartida con un equipo de cuidados paliativos o de cuidados paliativos interdisciplinarios. Los fisioterapeutas deben reconocer que muchos tipos de dolor necesitan dicha intervención farmacológica, pero también deben ser conscientes de que el conocimiento de un fisioterapeuta sobre la biomecánica y las habilidades de instrucción en posicionamiento y movilidad son invaluables para promover la comodidad del paciente, apoyar el control del dolor y la movilidad, y prevenir la sobremedicación y los efectos secundarios no deseados de la disminución de los niveles de capacidad cognitiva, estreñimiento y sedación.

			Una revisión narrativa elaborada por Covarrubias y Cols (2015), llamada “Los beneficios de la rehabilitación para pacientes de cuidados paliativos” para la revista American Journal of Hospice & Palliative Medicine, menciona que los cuidados paliativos requieren un enfoque de equipo interdisciplinario para brindar la mejor atención a los pacientes con enfermedades potencialmente mortales. Al igual que la medicina paliativa, la rehabilitación también utiliza un enfoque interdisciplinario para el tratamiento de pacientes con enfermedades crónicas. La rehabilitación puede ser útil para mejorar la calidad de vida al paliar la función, la movilidad, las actividades de la vida diaria, el alivio del dolor, la resistencia y la psique de un paciente, lo que llevará a una disminución de la carga sobre los cuidadores y familia.

			Los tratamientos que propusieron los investigadores fueron: medidas para mejorar función física, masaje, termoterapia, electroterapia, ejercicios contra resistencia, técnicas neurológicas , fisioterapia respiratoria y educación para la salud, esto con el fin de conseguir la mejora de la independencia y calidad de vida, mejora de la fatiga, mejora de la resistencia, aumento de movilidad funcional, mejora del dolor, mejora del estado de ánimo y disminuir la sobrecarga del cuidador; concluyen la investigación mencionando que los servicios de rehabilitación se subutilizan en el entorno de los cuidados paliativos, y se necesita más investigación para abordar cómo los pacientes pueden beneficiarse a medida que se acercan al final de sus vidas.

			
Conclusión

			Con base en los resultados obtenidos se puede decir que la evaluación e implementación de este estudio, permitió valorar y generar planes de intervención específicos para los pacientes con necesidades paliativas, como son las movilizaciones y transferencias, cinesiterapia, ejercicios cardio-respiratorios, posicionamiento en cama, estiramientos, terapias manuales y uso de órtesis; esto permitió establecer objetivos y plan de tratamiento de acuerdo con su enfermedad o la evolución de ésta, acompañando al paciente durante todo el proceso de su enfermedad, desde la fase preventiva, disminuyendo así el impacto y severidad de las incapacidades, hasta la paliativa. La escala de valoración funcional de Edmonton demostró ser efectiva y podría permitir un manejo fisioterapéutico oportuno y ayudar a prevenir e identificar precozmente las complicaciones derivadas de la inmovilidad y el encamamiento prolongado en las unidades de cuidado crítico que puedan producir elevada morbilidad y mortalidad; la herramienta requiere de un tiempo de aplicación considerable por paciente evaluado. La fisioterapia es una parte esencial del cuidado del paciente paliativo, pues contribuye a la disminución del tiempo de encamamiento, problemas musculoesqueléticos, disfunción o pérdida de movilidad, problemas respiratorios, fatiga y debilidad o síndrome de inmovilidad; mantiene y mejora sus actividades de la vida diaria y potencia al máximo su autoestima, disminuyendo los síntomas causados por la enfermedad y conservado el sentido de dependencia y dignidad. El fisioterapeuta trabaja en conjunto con un equipo multidisciplinario para disminuir el impacto de la enfermedad en su estado más avanzado y satisfaciendo necesidades requeridas por el paciente y su familia.
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Resumen

			Antecedentes: Las intervenciones en salud mental en personas con demencia se han centrado primordialmente en la atención del paciente. Sin embargo, se ha demostrado que las habilidades del cuidador y su bienestar psicológico tienen un papel fundamental en la progresión de la enfermedad. A pesar de esto, los abordajes terapéuticos enfocados en el cuidador no han sido suficientes para atender las necesidades propias de su labor como la sobrecarga, sintomatología ansiosa, sintomatología depresiva, déficits en calidad de vida, déficits en habilidades de afrontamiento, salud física, preparación para la pérdida y manejo conductual del paciente. Método: Se incluyeron 12 ensayos controlados aleatorizados que evaluaban diferentes intervenciones psicosociales, destinadas a reducir las manifestaciones clínicas de la sobrecarga de cuidadores primarios informales de personas con demencia como: psicoeducación, acompañamiento telefónico, entrenamiento en habilidades, actividad física e intervención grupal. Resultados: Las intervenciones psicosociales mostraron resultados contradictorios. Por una parte, se observó que aquellas centradas en las necesidades individuales del cuidador como la activación conductual, ACT, psicoeducación, manejo de duelo, entre otras; dieron resultados positivos. Sin embargo, aquellas que se trabajaron en diadas y estaban enfocadas en el entrenamiento de habilidades de cuidado, mantuvieron o empeoraron los indicadores de sobrecarga. Limitaciones: Como limitación se puede identificar la heterogeneidad de las intervenciones utilizadas, así como el uso de psicoeducación como condición control en la mayor parte de los estudios. Conclusiones: Se encontró evidencia de que la intervención psicosocial centrada en las necesidades individuales del cuidador funge como una herramienta eficaz para la reducción de la sobrecarga y esto puede tener un impacto positivo en la calidad de vida del cuidador y del paciente.
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Intervenciones psicosociales para reducir la sobrecarga del cuidador informal de personas con demencia

			Popularmente se asocia al envejecimiento con la noción de pérdida de capacidades, tanto físicas como cognitivas. Sin embargo, desde la neuropsicología es posible identificar dos grandes tipos de envejecimiento, el normal y el patológico. En el envejecimiento normal no hay presencia de patologías neurodegenerativas, el deterioro existe, pero es lento y se atribuye a los cambios neurobiológicos del sistema nervioso y de otros sistemas. En contraparte, en el envejecimiento patológico los cambios neurocognitivos se asocian a la presencia de enfermedades crónico-degenerativas, y es más acelerado en comparación a individuos de la misma edad con envejecimiento normal (Barroso, Correira y Nieto 2011).

			Es importante recalcar la diferencia entre el envejecimiento normal y demencia, ya que una encuesta realizada por la Organización Mundial de Alzheimer muestra que el 62% del personal de salud aún piensa que la demencia es una consecuencia inevitable del envejecimiento (Evans-Lacko et al., 2019). La demencia es definida como un “síndrome clínico plurietiológico que implica deterioro intelectual, por lo general crónico, que implica afectaciones en las capacidades funcionales del sujeto suficientemente relevantes para afectar en su vida social y laboral” (APA, 2014; Barroso et al., 2016, p. 175). Antes de establecer un diagnóstico de demencia, los pacientes suelen estar en un estado de transición en el que los individuos tienen quejas subjetivas de pérdida de las habilidades cognitivas, pero que no llegan al grado de afectar las actividades de la vida diaria. Este período es el deterioro cognitivo leve (DCL). Se estima que, al año, aproximadamente el 12% de los individuos con DCL progresan a enfermedad de Alzheimer o algún otro tipo de demencia (Machulda et al.., 2019).

			A nivel mundial la demencia afecta aproximadamente a 50 millones de personas, y cada año se registran cerca de 10 millones de nuevos casos. El tipo de demencia más común es la demencia por Alzheimer, con una prevalencia del 7.3% en población adulta mayor mexicana (Gutiérrez-Robledo & Arrieta-Cruz, 2015). El síntoma de inicio de la EA es la pérdida de habilidades mnésicas, a la que se le suman la pérdida progresiva de otras habilidades cognitivas como lenguaje y control motor, así como alteraciones conductuales fluctuantes desde el inicio de la enfermedad (Muñoz et al., 2015).

			Otros tipos de demencia son la demencia vascular, demencia por cuerpos de Lewy, asociada a Parkinson y demencia frontotemporal. La demencia vascular es de inicio súbito y está ligada a eventos cerebrovasculares en sitios sensibles del encéfalo (ya sea cortical o subcortical). A diferencia de otras demencias, la demencia vascular no es necesariamente progresiva. En la demencia asociada al parkinsonismo los síntomas motores inician antes o a la par de los síntomas cognitivos. La demencia por cuerpos de Lewy es de curso fluctuante, con períodos de confusión y agitación que duran de horas a días, y además, a diferencia de otras demencias, la percepción de la enfermedad está conservada (Muñoz et al., 2015).

			La alteración que los pacientes con demencia sufren en las actividades de su vida diaria, provocan la pérdida de la independencia, haciendo necesaria la movilización de recursos sociales, médicos y jurídicos de asistencia (OMS,2020). Las personas que apoyan en las actividades de la vida diaria son los cuidadores. Los cuidadores formales son los profesionales especializados en el cuidado del enfermo y que perciben ingresos a partir de su trabajo con el paciente; éstos representan aproximadamente el 25% de los cuidadores. La gran mayoría de los cuidadores de pacientes con demencia son informales, es decir, aquellos que no necesariamente tienen formación profesional en el cuidado de los enfermos y que además no reciben remuneración económica por su labor (Roa, Rosas y Martínez, 2017).

			En México las hijas e hijos son las principales cuidadoras informales de pacientes con demencia, representando el 52% de los casos. De éstos, cerca de tres cuartas partes son mujeres, representando esto una feminización del trabajo no remunerado de cuidados a adultos mayores con demencia (Carrasco et al., 2013). En el resto de los pacientes, los cuidadores son la pareja (27%), y otros familiares o amigos (20.5%). De los cuidadores informales, el 52% reporta atender al paciente con demencia en tiempo completo (Roa et al., 2017).

			La cantidad de tiempo y recursos que un cuidador destina a la atención de un paciente con demencia lleva a desatender aspectos de la vida personal. El 50% de los cuidadores informales han reportado que su salud física se ha mermado como consecuencia de sus labores de cuidado, mientras que el 60% mencionan disminución en sus actividades sociales y deterioro de sus redes de apoyo (Evans-Lacko et al., 2019).

			El cuidado de un paciente con demencia implica la inversión de recursos económicos, cognitivos y emocionales. Cuando la atención al adulto mayor con demencia rebasa las capacidades del cuidador para brindar la atención, ocurre el agotamiento, sobrecarga o en terminología anglosajona, burden. Esta situación pone en riesgo el futuro cuidado del enfermo (Roa et al., 2017). Los principales síntomas asociados a la sobrecarga son las alteraciones del sueño, disminución en los hábitos de salud (mayor sedentarismo, dieta inadecuada), descuido de la higiene personal, disminución de la capacidad cognitiva (principalmente alteraciones ejecutivas), depresión y ansiedad (Roa et al., 2017). La presencia de síntomas neuropsiquiátricos y las alteraciones conductuales aumentan la probabilidad de sobrecarga en el cuidador (Kuo et al., 2017).

			En México el trabajo no remunerado en salud es un indicador que se usa para medir el impacto económico del cuidado de los pacientes con demencia en los hogares. Se estima que el trabajo de los cuidadores informales representa 19% del PIB destinado a la salud (Gutiérrez-Robledo & Arrieta-Cruz, 2015).

			A pesar de la variedad de opciones de intervención para los pacientes, los cambios cognitivos y emocionales de los cuidadores son subestimados. En estudios se ha observado que existe correlación positiva entre el bienestar subjetivo de los cuidadores y el bienestar de los pacientes. Los cuidadores con bajos puntajes de bienestar subjetivo pueden subestimar las capacidades cognitivas y nivel de funcionalidad de sus familiares (Kelly et al., 2017).

			Las principales técnicas de intervención que involucran a cuidadores en la población hispanohablante son las intervenciones psicosociales, técnicas psicoeducativas, la terapia cognitivo-conductual, la terapia de afrontamiento, formación y terapia grupal. Dentro de las técnicas que cuentan con mayor evidencia se encuentran las técnicas derivadas de la TCC, específicamente las técnicas de reformulación cognitiva y la terapia de afrontamiento individual. La terapia grupal y las intervenciones puramente formativas o de capacitación son técnicas que han demostrado ser menos eficaces para reducir los síntomas de la sobrecarga. La mayoría de estas intervenciones iniciaron como una medida de apoyo para prevenir la institucionalización del paciente (Gutiérrez-Herrera, 2018). Es a partir del 2010, con la publicación del plan de acción de atención de las demencias en México por la ANMM, que se toma la atención al cuidador como parte principal de la atención a las demencias y no como un mero apoyo. En dicho documento se especifica que “los cuidadores primarios necesitan un apoyo adecuado por parte de los sistemas financieros, legales, sociales y de salud” (Gutiérrez-Robledo & Arrieta-Cruz, 2015). En este marco los cuidadores se consideran como socios en el equipo de atención a las personas con demencia, y a la vez, destinatarios de los mismos servicios de atención. Por esto mismo es necesario contar con servicios de capacitación, evaluación y atención para cuidadores primarios y familiares (Gutiérrez-Robledo & Arrieta-Cruz, 2015).

			A pesar de lo anterior, la mayoría de los estudios realizados parten de poblaciones en donde se atiende al cuidador no como una prioridad, sino como apoyo en la intervención destinada al paciente. Las variables de cambio ligadas a estas intervenciones no están bien definidas, haciendo difícil la comparación de los resultados entre distintos estudios, además de que los cambios en la sintomatología de sobrecarga no se mantienen después de los 6 meses de seguimiento (Velázquez, 2016).

			En un metaanálisis realizado por Velázquez (2016), se encontró que la ansiedad es uno de los síntomas que más se mantiene presente en los cuidadores a pesar de las intervenciones, por lo que es la principal área de oportunidad en la atención a cuidadores primarios. Además, se encontró que la población latinoamericana presenta un alto índice de abandono de los tratamientos no farmacológicos, por lo que la autora propone fortalecer los servicios de atención primaria y de primer contacto para incrementar las redes de apoyo institucionales con las que cuentan las familias de pacientes con demencia.

			En el presente trabajo se buscó realizar una revisión sistemática de las intervenciones destinadas a reducir la sobrecarga y sus síntomas asociados en cuidadores informales de pacientes con demencia.

			
Método

			Se realizó una búsqueda estructurada de artículos a través de las palabras clave caregiver, social work y burnout (tabla 1), en las bases de datos especializadas Pubmed, PsycINFO, CINAHL y SCOPUS, considerando ensayos controlados aleatorizados publicados entre los años 2015 y 2020. De los artículos identificados (ver figura 1) se realizó un proceso de cribado a través de estrategias de exclusión y depuración. En la primera de ellas, se eliminaron aquellos trabajos que no fueran ensayos controlados aleatorizados y que su publicación fuera anterior a los cinco años contemplados. En la segunda fase, se eliminaron aquellos que no incluyeran en título, resumen o método, las variables incluidas en el estudio como ser tratamientos psicosociales enfocados a cuidadores primarios informales de personas con demencia.

			En la segunda fase, se realizó el proceso de lectura crítica a través del sometimiento de los artículos a los criterios de calidad del Joanna Briggs Institute para ensayos controlados aleatorizados. Dicha lectura se llevó a cabo por los tres autores del presente estudio, calculando el porcentaje de acuerdo medido a través de los ítems presentes de los criterios de calidad del Joanna Briggs Institute y contemplando para la siguiente fase aquellos con un porcentaje del 80% o más ítems presentes que corresponde a la razón entre la suma de indicadores de calidad del estudio y la suma de indicadores de calidad ausente o en duda (ver figura 2). Posterior al cálculo de este indicador, se procedió a obtener la confiabilidad interjueces dividiendo el total de acuerdos (voto por incluir) entre el total de observaciones (tres en total, una por persona) e incluyendo solamente aquellos con una confiabilidad del 100%. De dichos artículos, se extrajeron sus características metodológicas y se concentraron en una matriz para su análisis (tabla 3).

			
Resultados

			A través de la búsqueda estructurada se identificaron 33 ensayos controlados aleatorizados sobre abordajes psicosociales del cuidador primario informal, pero sólo 12 (36.36%) reunían los criterios adecuados de rigor científico según el Joanna Briggs Institute (2017). El proceso de búsqueda y selección de manuscritos se resume en la figura 1. Asimismo, en la tabla 3 se enlistan las publicaciones incluidas en esta revisión.

			Lugar de publicación. Los países en los que se llevó a cabo la publicación fueron China y Alemania con tres publicaciones respectivamente, Reino Unido y España con dos y Estados Unidos y Países Bajos con una publicación.

			Características de los participantes. La totalidad de publicaciones se centra en cuidadores primarios informales, en dos de ellas se identifica la variable de sintomatología depresiva en los cuidadores, en una se incluyen únicamente cuidadores de personas con demencia tipo Alzheimer, en dos se contemplan cuidadores de personas con demencia frontotemporal y vascular, y en siete no se especifica el tipo de demencia.

			Tipo de tratamiento. De las publicaciones identificadas, dos incluían tratamientos multimodales estructurados para el cuidador informal primario; tres tomaban en cuenta el componente psicoeducativo en combinación con activación conductual, reestructuración cognitiva y entrenamiento en habilidades de afrontamiento; dos utilizaron entrenamiento en habilidades de cuidado; dos terapia cognitivo-conductual; uno terapia de aceptación y compromiso; uno terapia de solución de problemas; y uno grupos de reminiscencia.

			Objetivos de la intervención. En orden descendente de frecuencia: ocho publicaciones tenían como objetivo la reducción de sintomatología depresiva, cinco la disminución de sobrecarga, cuatro el manejo conductual de la persona con demencia y tres el afrontamiento de los cuidados. Otros objetivos reportados con menor frecuencia fueron autoeficacia, calidad de vida, apoyo social, sintomatología ansiosa, estado cognitivo, dolor, pérdida, uso del tiempo libre, estrés y uso de servicios de salud.

			Resultados de la intervención. Para describir los hallazgos obtenidos, es preciso dividirlos en aquellos en los que se obtuvo mejoría clínica, en los que se obtuvo un empeoramiento de los síntomas y en los que no se encontraron diferencias entre grupos. Con respecto al primer apartado, se identifican las estrategias basadas en entrenamiento conductual para el cuidador y terapia cognitivo conductual con componentes de solución de problemas, relajación, comunicación, afrontamiento, reestructuración cognitiva, duelo y psicoeducación, así como aquellos basados en paradigmas contextuales como activación conductual y terapia de aceptación y compromiso. Con respecto a aquellas estrategias que provocaron un empeoramiento de los síntomas, se identifican los grupos de reminiscencia y el tratamiento multicomponente REACH-II. Finalmente, aquellos en los que no se encontró diferencia entre grupos fueron el uso de ejercicio físico en combinación con psicoeducación y el tratamiento multicomponente START.

			
Discusión

			El objetivo de esta revisión fue comparar la eficacia de tratamientos psicosociales enfocados al cuidador primario informal de personas con algún tipo de demencia, encontrando resultados variados dependiendo del tipo de intervención. Por un lado, se identifican aquellas intervenciones que proveen evidencia sólida de mejoría, mismas que integran estrategias conductuales y cognitivas, y que sus resultados son medibles tras la realización de seguimientos. Dichos resultados son congruentes a los reportados en la literatura (Tak-Cheng et al., 2019) y proveen una mayor evidencia de efectividad y eficacia a la terapia de la conducta como estándar de oro en el abordaje del cuidador primario informal. Del mismo modo, se identifica que éstas intervenciones se encuentran focalizadas en resolver necesidades emocionales y sociales del cuidador como sintomatología depresiva, ocio, sobrecarga, entre otras, en lugar de entrenar en habilidades relacionadas con el cuidado, como manejo conductual de la persona con demencia.

			Por otro lado, se identifican aquellas cuya presentación empeoró la sintomatología de los cuidadores. Lo anterior parece explicarse por las variables propias de los trastornos degenerativos de tipo demencial, mismos que están acompañados de cambios de humor y dificultades en la regulación emocional y conductual. Estas características suponen un reto para el cuidado de este tipo de pacientes, pues pueden presentar conductas agresivas, disruptivas o socialmente inapropiadas hacia sus cuidadores. Por consiguiente, los cuidadores primarios pueden sentirse confrontados por estas nuevas conductas de su familiar (Bora & Jener; 2017; Yates et al., 2013). Del mismo modo, el uso de protocolos estructurados en lugar de estrategias adaptadas a las necesidades individuales de cada cuidador (enfoque idiográfico), podría fungir como una barrera que reduzca las probabilidades de mejoría clínica, comprometiendo la validez de la intervención (Kaholokula et al. 2013).

			De la misma forma, se identifica el papel del paso del tiempo en la mejoría clínica. En algunos casos, como en el estudio de Berwig et al. (2017), los participantes que están en el grupo de intervención presentan aumento en la sintomatología depresiva y reacciones emocionales negativas ante las conductas del paciente. Sin embargo, en estudios que han incluido seguimientos más extensos, como Kuo et al. (2016), con seguimiento a seis meses, y en López et al. (2019), con seguimientos hasta de un año, se observa que las personas con intervención tienen menor probabilidad de desarrollar síntomas depresivos. De estos resultados se puede inferir que los efectos de los tratamientos son visibles a largo plazo. Al integrar estrategias cognitivas y conductuales en la dinámica familiar, es probable que surjan dificultades en la convivencia entre cuidador y paciente, por lo que se podría esperar un periodo de adaptación a las nuevas estrategias, en el cual la sintomatología del cuidador es propensa a empeorar.

			Las implicaciones de esta revisión radican en la identificación de estrategias que proporcionen ventajas costo-beneficio y que sean adecuadas al contexto actual; por ejemplo, se identificó que varias de éstas pueden ser aplicadas vía telefónica y por profesionistas entrenados de diversas áreas del conocimiento (Trabajo Social, psicología y enfermería); lo anterior se convierte en una ventaja sustancial en el contexto de pandemia de un país en vías de desarrollo, haciendo posible proporcionar intervención a grupos de alto riesgo (cuidadores primarios informales), siguiendo medidas de distanciamiento social y abriendo la posibilidad de entrenamiento a profesionistas de diferentes áreas, contribuyendo a ampliar la cascada de atención y reducir la sobrecarga de prestadores de servicios de salud mental.

			En cuanto a limitaciones, se identifica la procedencia de los estudios seleccionados, que, al ser focalizada en países desarrollados como China, Alemania y Reino Unido, pueden representar una fuente de sesgo que comprometa la validez externa de la investigación y evite la generalización de resultados a países con realidades socioeconómicas y de sistema de salud distintas. Del mismo modo, en diversos estudios que no reportan diferencias entre los grupos utilizan sesiones de psicoeducación como grupo control. Desde el punto de vista metodológico, las sesiones de psicoeducación no pueden ser consideradas como un grupo control totalmente válido, pues la mera educación de los familiares sobre la patología del paciente tiene el potencial de cambiar la percepción y conductas de éstos. La razón de incluir estos grupos control responde a las cuestiones éticas del tratamiento de los familiares de pacientes con demencia, pues negar el tratamiento ante padecimientos crónico-degenerativos es considerado mala praxis, aún en el contexto de los protocolos de investigación. Por lo tanto, no es posible afirmar que algunos tratamientos incluidos son inocuos, y en su lugar se podría concluir que este tipo de intervenciones tienen la misma eficacia que las sesiones de psicoeducación.

			Debido a las limitaciones anteriores, resulta preciso generar investigación de calidad que responda a las necesidades específicas de países en vías de desarrollo, que sean congruentes a sus realidades socioeconómicas y puedan fungir como una guía al actuar de prestadores de servicios de salud mental de estos contextos. Del mismo modo, se identifica la necesidad de evaluar los componentes de la intervención de forma individual, permitiendo vislumbrar cuáles explican el cambio con mayor exactitud, dando pauta al diseño de intervenciones económicas que puedan ser aplicadas por cualquier proveedor de salud de los tres niveles de atención. A pesar de las limitaciones identificadas, el presente estudio permitió identificar las intervenciones más efectivas para reducir la sobrecarga en cuidadores primarios informales de personas con demencia. Lo anterior      permitirá al clínico tener una mayor claridad al momento de seleccionar las mejores alternativas de tratamiento, disminuyendo la probabilidad de incurrir en tratamientos que, además de no proveer mejoría, pudieran representar un costo mayor para el sistema de salud. 

			
Anexos

			Figura 1

			Diagrama de flujo de búsqueda estructurada
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			Figura 2

			Semáforo de sesgo
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Tabla 1

			Palabras Clave y Definidoras Utilizadas
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Tabla 2

			Revisión Cualitativa de los Resultados


			
				
					
					
					
					
					
					
					
					
				
				
					
							
							Autores

						
							
							Tamaño muestra

							 (n)

						
							
							País

						
							
							Características 

							de la muestra

						
							
							Intervención

						
							
							Instrumentos 

							de medición

						
							
							Variables 

							incluidas

						
							
							Resultados

						
					

					
							
							Au 

							et al., 

							2019

						
							
							129

						
							
							Hong Kong, China

						
							
							Cuidadores primarios de pacientes con Alzheimer leve o moderado. Con al menos 14 horas semanales de cuidado durante los últimos 3 meses

						
							
							Sesiones semanales vía telefónica. Cuatro sesiones de psicoeducación y 8 de activación conductual (grupo experimental), o 4 sesiones de psicoeducación y 8 de seguimiento (grupo control).

						
							
							1) CESD (20-ítems Center for Epidemiological Studies Depression) 2) BURD (Zarit Burden Interview) 3) RAS (Relationship Assessment Scale) 4) SE-CU (Self efficacy for upsetting thoughts)

						
							
							Depresión, sobrecarga, autoeficacia.

						
							
							El grupo con activación conductual tuvo reducción significativa de sintomatología depresiva y sobrecarga, y aumento significativo en puntajes de autoeficacia.

						
					

					
							
							Berwig 

							et al., 

							2017

						
							
							92

						
							
							Leipzig, Alemania

						
							
							Cuidadores primarios informales de pacientes con Alzheimer, demencia vascular o demencia fronto-temporal. Al menos 4 horas al día de cuidados durante los últimos 6 meses.

						
							
							Intervención REACH II, con 22 sesiones semanales de 1 hora de duración. Intervención individual en casa del paciente y vía telefónica. Grupo control con sesiones de cuidado al paciente.

						
							
							1) PHQ-4 (Patient Health Questionnaire ultra Short) 2) PHQ-15 (Somatización) 3) SF-12 4) ESSI (Enriched Social Support Instrument) 5) RMBPC-24 (Revised Memory and Behavioural Problems Checklist) 6) ZBI (Zarit Burden Interview)

						
							
							Sobrecarga, somatización, depresión, calidad de vida relacionada a la salud, afrontamiento de problemas, asistencia social percibida.

						
							
							El grupo con intervención mostró mayores puntajes de somatización, depresión, mayor reactividad a las conductas del paciente, así como menor calidad de vida.

						
					

					
							
							Cooper 

							et al., 

							2015

						
							
							259

						
							
							Londres, Reino Unido

						
							
							Cuidadores primarios familiares, con al menos un día de cuidados a la semana.

						
							
							Intervención START (Strategies for relatives), sesiones individuales. Grupo control con cuidados tradicionales (neuropsiquiátricos y farmacológicos)

						
							
							1) MCTS (Modified Conflict Tactic Scale)

						
							
							Afrontamiento de las conductas abusivas de los pacientes con demencia.

						
							
							No hubo diferencias significativas entre los grupos en cuanto al afrontamiento de las conductas abusivas.

						
					

					
							
							Kuo 

							et al., 

							2016

						
							
							116

						
							
							Taiwán, China

						
							
							Cuidadores primarios.

						
							
							Programa de entrenamiento a cuidadores primarios. Sesiones semanales de 2 a 3 horas, en diadas paciente-cuidador. Grupo control con sesiones de psicoeducación solamente.

						
							
							1) CESD (Center for Epidemiological Studies Depression) 2) CMAI (Cohen-Mansfield Agitation Inventory)

						
							
							Síntomas depresivos.

						
							
							El grupo con entrenamiento tuvo menor probabilidad de desarrollar sintomatología depresiva al final de la intervención y en el seguimiento a 18 meses. El tiempo de cuidados brindados a la semana es un mediador de los síntomas depresivos.

						
					

					
							
							López 

							et al., 

							2019

						
							
							173

						
							
							España

						
							
							Cuidadoras no profesionales con síndrome depresivo subclínico, reconocidas oficialmente por las autoridades estatales, que no cumplían los criterios para el diagnóstico de depresión grave y sin antecedentes de depresión según el DSM-IV-TR.

						
							
							Breve programa de grupo basado en el modelo de resolución de problemas (Nezu et al., 1989). Cercana a sus residencias en 5 sesiones semanales de grupo de 90 min. en 18 grupos de 4 a 6 participantes.    

							Se elaboró un protocolo de tratamiento, se formalizó un manual y se evaluó un proyecto piloto. En las sesiones de 1 a 3 se revisó un problema del cuidador, posteriormente se repite el proceso de aprendizaje y prevención de recaída. Seguimiento al mes, 3, 6 meses y un año y revaluados en un seguimiento de 8 años.

						
							
							1) SCID-CV; 2) CES-D; 3) Entrevista Clínica Estructurada para los Trastornos del DSM-V (SCID-5-CV); Spanish Version of the Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (Vázquez et al., 2007).

						
							
							Estado de depresión.

						
							
							No hubo diferencias significativas en el estado de depresión entre resolución de problemas (30,3%) y grupos de control (26,2%) (OR ajustado 1,25, IC del 95%: -0,58 a 2,69). La gravedad de los síntomas depresivos fue significativamente menor en el grupo de solución de problemas en comparación con el grupo de control en este seguimiento, lo que equivale a un pequeño tamaño de efecto pequeño con una d de Cohen = 0,39 (B ajustado = -3,32, p = 0,018).

						
					

					
							
							Losada et al., 2015

						
							
							135

						
							
							España

						
							
							Cuidadores con alta sintomatología depresiva.

						
							
							Se evalúan las mediciones previas, posteriores y de seguimiento de sintomatología depresiva, ansiedad, ocio, pensamientos disfuncionales y evasión experiencial.

						
							
							1) Global Deterioration Scale for Assessment of Primary Degenerative Dementia (Reisberg, Ferris, de Leom, & Crook, 1982); 2) Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965); 3) Disruptive Behaviours subscale of the Revised Memory and Behaviour Problems Checklist; 4) CES-D; 5) Tension-Anxiety subscale from the Profile of Mood States; 6) Adaptation of the Leisure Time Satisfaction scale; 7) Experiential Avoidance in Caregiving Questionnaire; 8) Dysfunctional Thoughts About Caregiving Questionnaire.

						
							
							Estado cognitivo, capacidad funcional del receptor de la atención, frecuencia de problemas de comportamiento; ansiedad, ocio, sintomatología depresiva, evitación experimental, pensamientos disfuncionales sobre cuidado.

						
							
							Se obtuvieron resultados similares para ACT y CBT. La ACT parece ser un tratamiento viable y efectivo para los cuidadores de la demencia.

						
					

					
							
							Meichsner & Wilz, 2016

						
							
							273

						
							
							Alemania

						
							
							Personas cuidadoras de personas con demencia.

						
							
							Los participantes del grupo de intervención recibieron 12 sesiones de terapia de 50 minutos durante 6 meses por teléfono y los participantes del grupo control recibieron información escrita sobre demencia y cuidados. El manual de intervención comprendía 10 módulos que se centró en diferentes aspectos desafiantes de la situación de cuidado. Se basó en el comportamiento cognitivo, técnicas que se habían adaptado para su uso con cuidadores de personas con demencia.

						
							
							1) Caregiver Grief Scale (CGS)

						
							
							Dolor, pérdida relacional, aceptación de la pérdida.

						
							
							La carga debida al dolor previo a la muerte se redujo para el grupo de intervención, pero no para el grupo de control participantes en el momento de la evaluación de seguimiento a los 6seis meses. Los resultados indican que una intervención cognitivo-conductual que incluye estrategias específicas para el duelo puede fomentar con éxito que los cuidadores afronten la pérdida y reducir la carga de la pena previa a la muerte.

						
					

					
							
							Nordheim 

							et al.,

							 2019

						
							
							108

						
							
							Alemania

						
							
							Personas con demencia que viven en la comunidad y sus parejas que los cuidan.

						
							
							Siete sesiones en los hogares de los participantes, dirigidas por un psicoterapeuta y un trabajador social (apoyo socio y psicoterapéutico). Seguimiento de 1 y 6 meses a pacientes y parejas (llamadas telefónicas). Información sobre demencia, entrenamiento de comunicación de pareja, enfrentamiento y resolución de problemas, análisis de redes y actividades, adaptación espacio vital, relajación.

						
							
							1) QOL-AD Calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer; 2) WHOQOL-BREF (The caregiving partner’s quality of life was measured by the short version of World Quality of Life questionnaire); 3) ADL (Activities of Daily Living); 4) IADL (Instrumental Activities of Daily Living); 5) OPSA (Older Adults Overprotection Scale); 6) SQC (Sense of Competence Questionnaire); 7) DCI (Dyadic Coping); 8) F-SOZU (Social support); 9) MMSE; 10) GDS (Geriatric Depression Scale)

						
							
							Calidad de vida, actividades diarias, sobreprotección de adultos mayores, autonomía, competencia en cuidador, afrontamiento diádico, apoyo social, equidad en relaciones.

						
							
							En los análisis de subgrupos, la intervención se asoció negativamente con el desempeño del cuidador, en los que informan mala calidad de las relaciones. Los pacientes del grupo de intervención que informaron sobre la buena calidad de las relaciones se encontró una disminución en el deterioro cognitivo.

						
					

					
							
							Prick 

							et al., 

							2015

						
							
							111

						
							
							Países Bajos

						
							
							Cuidadores primarios informales de personas con demencia tipo Alzheimer o demencia vascular.

						
							
							Intervención de dos componentes: ejercicio físico (sesiones 30 minutos 3 días a la semana de cuidador-coach-paciente) y cuidado (psicoeducación, entrenamiento en manejo conductual del paciente, programación de actividades placenteras y entrenamiento en comunicación).

						
							
							1) CES-D (Center for Epidemiological Studies Depression) 2) SPICC (Self-perceived Pressure from Family Care) 3) RMBPC (Revised memory and behaviour problem checklist) 4) Escala de autoinforme de un solo ítem 5) Cortisol en saliva.

						
							
							Sintomatología depresiva, sobrecarga, estrés, frecuencia de problemas conductuales en el cuidado y estado se salud general percibido.

						
							
							No hubo diferencias significativas entre los grupos en ninguna de las variables.

						
					

					
							
							Sheung 

							et al., 

							2019

						
							
							129

						
							
							Hong Kong, China

						
							
							Cuidadores primarios informales.

						
							
							Componente psicoeducativo con entrenamiento en habilidades, entrenamiento y ejercicios de reevaluación positiva y buscar beneficios positivos en videos, escenarios hipotéticos y grupos de ayuda.

						
							
							1) Escala de depresión de Hamilton 2) Escala de Zarit 3) Sobrecarga de cuidado de 4 ítems de Pearlin 4) Escala de bienestar psicológico de Ryff.

						
							
							Sintomatología depresiva, roles de cuidado, sobrecarga. bienestar psicológico.

						
							
							Reducción significativa de sintomatología depresiva del grupo de intervención, no se encontró efecto en roles de cuidado, efecto pequeño en la reducción de sobrecarga, aumento significativo de bienestar psicológico en grupo de intervención.

						
					

					
							
							Tremont 

							et al., 

							2017

						
							
							250

						
							
							Estados Unidos

						
							
							Cuidadores primarios informales.

						
							
							Intervención telefónica de 16 sesiones conformada por psicoeducación, entrenamiento en estrategias de afrontamiento, enfocadas en el cumplimiento de las metas del cuidador y apoyo emocional.

						
							
							1) Número de consultas a los servicios de apoyo comunitario 2) Recursos de salud (visitas al médico y hospitalizaciones de cuidador y paciente) 3) Escala de Zarit 4) CES-D (Center for Epidemiological Studies Depression) 5) RMBPC (Revised memory and behaviour problem checklist).

						
							
							Sintomatología depresiva, sobrecarga, frecuencia de problemas conductuales del paciente, uso de servicios de salud y uso de apoyo comunitario.

						
							
							Reducción significativa de visitas al médico y hospitalizaciones del grupo que recibió la intervención. Aumento significativo de uso de servicios comunitarios del grupo que recibió información.

						
					

					
							
							Wood 

							et al., 

							2016

						
							
							488

						
							
							Londres, Reino Unido

						
							
							Cuidadores primarios informales y personas con demencia.

						
							
							Grupos de reminiscencia por 12 semanas de intervención con seguimiento a los 3 y 6 meses.

						
							
							1) QoL-AD (Calidad de vida en la enfermedad de Alzheimer) 2) GHQ-28 (cuestionario general de salud) 3) AMI (entrevista de memoria autobiográfica) 4) QCRP (Calidad en la relación cuidador-paciente), 5) CSDD (Escala de depresión y demencia de Cornell) 5) RAID (evaluación de ansiedad en demencia) 6) HADS (escala de ansiedad y depresión hospitalaria) 7) Escala de estrés relativo 8) Actividades de la vida diaria de Bristol 9) CSRI (uso de servicios sociales, de salud y de voluntariado por personas con demencia).

						
							
							Calidad de vida del paciente, estado de salud general del cuidador, memoria autobiográfica, relación cuidador-paciente, sintomatología depresiva, sintomatología ansiosa, estrés relativo, funcionalidad diaria, uso de servicios sociales, de salud y de voluntariado.

						
							
							Aumento significativo de sintomatología ansiosa y estrés relativo de cuidadores del grupo de intervención.
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Etapa temprana

Se torman olvidadizos, especialmente con re-
lacion a cosas que acaban de ocurrir

Pueden tener dificultades en la comunica-
cin, tal como para encontrar palabras.

Se pierden en lugares que le son familia-
res.

Pierden la nocion del tiempo, incluyendo
hora del dia, mes, afio, estacién.

Tienen dificultades para tomar decisiones y
manejar las finanzas.

Tienen dificultades para llevar a cabo ta-
reas complejas del hogar.

Humor y comportamiento; o pueden estar
menos activos y motivados o perder el interés.
en actividades y pasatiempos; o pueden mos-
trar cambios de humor, incluyendo depresion
o ansiedad; y pueden reaccionar con enojo o
agresividad inusual.

Etapa intermedia

Se convierten en personas muy olvidadizas,
especialmente sobre eventos recientes y
nombres de personas.

Presentan dificultades en la comprension
del tiempo, fecha, lugar, y eventos; pueden
perderse en la casa o en sus comunidades.

Se incrementa la dificultad en la comunica-
cion (al hablar y en la comunicacion).

Necesitan ayuda con el cuidado personal
(vg. el uso del bafio, lavarse, vestirse).

Incapacidad de preparar comida, cocinar,
limpiar o comprar.

Incapacidad de vivir por si solo, sin un apo-
Yo considerable.

Cambios de conducta: deambular, repeir
preguntas, hablar en voz alta, aferrarse, alte-
raciones del suefio, alucinaciones (ver o escu-
char cosas que no estan all).

Pueden mostrar un comportamiento ina-
propiado en casa o en la comunidad (v.g. des-
inhibicién, agresion).

Etapa avanzada

Usualmente no estan al tanto del tiempo y.
lugar.

Tienen dificultad para entender lo que esta
pasando.

Incapacidad de reconocer a familiares,
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