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RESUMEN

Introduccion: El duelo es una experiencia comun en todos los seres humanos, que nos
acomparia en las diferentes etapas de la vida y que, desgraciadamente, es inevitable.
Superar una pérdida de un ser querido puede llegar a ser una situacién dificil de afrontar,
y en algunos casos, un motivo de enfermedad. Los cuidadores y familiares son los que
sufren en primera persona este duelo, y es sobre todo en cuidados paliativos, donde se
percibe el sufrimiento por dicha pérdida.

Es por eso por lo que el papel de enfermeria es fundamental para guiar tanto a los
pacientes terminales, como a sus cuidadores y familiares en el proceso de duelo mediante

el apoyo y la escucha activa y brindarles asi el mayor confort posible.

Objetivos: conocer el concepto de duelo y analizar el papel de enfermeria en el abordaje

del duelo en pacientes adultos paliativos y sus familiares.

Metodologia: se realizd una revision bibliogréafica en el &mbito de ciencias de la salud, a
través del metabuscador Biblioteca Virtual en Salud (BVS); bases de datos especificas:

Pubmed, Dialnet y Lilacs; bases de datos de revisiones: Cochrane.

Resultados: Se encontraron un total de 99 articulos en Pubmed, 2 en Cochrane, 7 en
Lilacs, 8 en Dialnet y 82 en BVS; es decir, un total de 198 articulos.

Tras la eliminacién de los 34 articulos duplicados, el total de articulos disminuy6 a 164.
Por titulo y resumen se descartaron un total de 134 articulos, dejando asi 30 articulos para
una lectura completa. Finalmente, se excluyeron 7 articulos mas, quedando asi un total

de 22 articulos.

Conclusiones: El personal de enfermeria se centra especialmente en la comunicacion y
el apoyo a los familiares en duelo de pacientes en cuidados paliativos. Es por ello por lo
gue un correcto desarrollo de conocimientos sobre este tema y una buena formacion

pueden ayudar a que el duelo sea un proceso normal, no patoldgico.

Palabras clave: enfermeria, cuidados paliativos, duelo, y familia.



RESUM

Introduccio: El dol és una experiéncia comuna a tots els éssers humans, que ens
acompanya en les diferents etapes de la vida i que, malauradament, és inevitable. Superar
una pérdua d’un ésser estimat pot arribar a ser dificil d’afrontar i, en alguns casos, un
motiu de malaltia. Els cuidadors i familiars son els qui pateixen en primera persona aquest

dol, i és sobretot en cures pal-liatives on es percep el patiment per aquesta pérdua.

Es per aixo que el paper d’infermeria és fonamental per guiar tant als pacients terminals,
com als seus cuidadors i familiars en el procés de dol mitjangant el suport i I’escolta activa

i brindar-los aixi el maxim confort possible.

Objectius: Coneixer el concepte de dol i analitzar el paper d’infermeria a 1’abordatge del

dol en pacients adults pal-liatius i els seus familiars.

Metodologia: Es va dur a terme una revisi6 bibliografica en I’ambit de ciéncies de la
salut, a través del metacercador Biblioteca Virtual en Salut (BVS); bases de dades

especifiques: Pubmed, Dialnet i Lilacs; bases de dades de revisions: Cochrane.

Resultats: Es van trobar un total de 99 articles a Pubmed, 2 a Cochrane, 7 a Lilacs, 8 a
Dialnet i 82 a BVS; és a dir, un total de 198 articles. Després de 1’eliminacio dels 34
articles duplicats, el total d’articles va disminuir a 164. Per titol i resum es van descartar
un total de 134 articles, i es van deixar aixi 30 articles per a una lectura completa.

Finalment, es van excloure 7 articles més, i van quedar aixi un total de 22 articles.

Conclusions: El personal d’infermeria es centra especialment en la comunicacio i el
suport als familiars en dol de pacients en cures pal-liatives. Es per aixd que un correcte
desenvolupament de coneixement sobre aquest tema i una bona formacio poden ajudar a

fer que el dol sigui un proces normal, no patologic.

Paraules clau: infermeria, cures pal-liatives, dol i familia.



ABSTRACT

Introduction: Grief is a common experience in all human beings, which accompanies us
in the different stages of life and which, unfortunately, is inevitable. Overcoming the loss
of a loved one can be a difficult situation to face, and in some cases, a cause of illness.
Caregivers and family members are the ones who suffer this grief most closely, and it’s

especially in palliative care, where the suffering of said loss is perceived.

That’s why the role of nursing is essential to guide both terminally ill patients, their
caregivers and family members in the grieving process through support and active

listening to provide them with the greatest possible comfort.

Objectives: To know the concept of grief and to analyze the role of nursing in dealing

with grief in adult palliative patients and their families.

Methodology: A bibliographic review was carried out in the field of health sciences,
using the Virtual Health Library (VHL) meta-search engine; specific databases: Pubmed,

Dialnet and Lilacs; review databases: Cochrane.

Results: A total of 99 articles were found in Pubmed, 2 in Cochrane, 7 in Lilacs, 8 in
Dialnet and 82 in VHL; that is a total of 198 articles.

After elimination of the 34 duplicate articles, the total number of articles decreases to
164. A total of 134 articles were discarded by title and abstract, leaving 30 articles for a

complete reading. Finally, 7 more articles were excluded, leaving a total of 22 articles.

Conclusions: Nursing staff are particularly focused on communication and support for
bereaved family members of palliative care patients. That’s why a correct development
of knowledge on this subject and good training can help to make grief a normal process,
not a pathological one.

Keywords: nursing, palliative care, grief, and family.



INTRODUCCION

La enfermeria, segiin la American Nurses Association (ANA), se detalla como la
proteccion, el fomento y la optimizacion del estado de salud y las capacidades del
individuo, la prevencién de enfermedades y lesiones, el alivio del sufrimiento mediante
el diagndstico y el tratamiento de las respuestas humanas, y la defensa de la asistencia a
los individuos, las familias, las comunidades y las poblaciones.
Segun esta asociacion, la enfermeria a nivel profesional consta de seis rasgos
fundamentales, que son:
i.  Lainvencion de una relacién humanitaria que promueva tanto la salud como la
convalecencia de las personas.
ii.  Laadecuada atencidn de experiencias tanto en la salud como en la enfermedad en
un ambiente fisico-social.
iii.  Lograr la unién de datos objetivos con los conocimientos adquiridos con la ayuda
de la experiencia propia de un paciente.
iv.  Mediante el uso del enjuiciamiento y el pensamiento criticos, lograr el correcto
manejo de datos cientificos en los procesos terapéuticos y diagnasticos.
v. Con la ayuda de una educacién continuada, alcanzar una profundizacion de los
conocimientos profesionales de enfermeria.

vi.  Influenciaen lasalud pablicay en las politicas sociales a favor de la justicia social.

1)

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos “mejoran la
calidad de vida de los pacientes y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a
una enfermedad potencialmente mortal, ademas de prevenir y aliviar el sufrimiento a
través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y
otros problemas, tanto fisicos como psicosociales o espirituales.” Estos cuidados deben
de estar centrados en la persona y prestar especial atencion a sus preferencias y

necesidades. (2)

Para entender el funcionamiento de los cuidados paliativos, se debe conocer su historia a

lo largo de los afios y como ha ido evolucionando con el tiempo.



Durante la historia de Occidente, la actitud del hombre frente a la muerte ha ido
transformandose. Hospitium, de origen latin, representa el sentimiento célido que el
huésped experimentaba, y mas adelante termind siendo el lugar fisico donde dicho
sentimiento se percibia. En el siglo 1V aparece la primera institucion cristiana bajo el
nombre de hospitium o xenodochium, primeramente en territorio bizantino, méas adelante
en Roma y finalmente por el resto de Europa. Estos organismos se consideran los
primeros hospitales y hospicios.

Estos lugares, durante la Edad Media, eran sitios de acogida para peregrinos, por lo que
ademas de dar refugio y alimento, se proporcionaban cuidados a enfermos y moribundos
que necesitaban ayuda.

No obstante, con la llegada de la Reforma, estos hospicios tuvieron un radical final y no
fue hasta 1842, en Francia, que Mme Jeanne Garnier fundo los denominados Hospicios o
Calvarios, con una vinculacion directa con el cuidado a los moribundos. Mas adelante, en
1879, las Hermanas de la Caridad irlandesas fundaron el Our Lady’s Hospice en Dublin
y en 1905 el St Joseph’s Hospice en Londres. Sin embargo, no fue hasta 1967 que se
inicié el movimiento oficial Ilamado Movimiento de Hospicios Moderno, adjudicado a la
fundacion St Christopher’s Hospice en Londres. Fue en esta institucion donde se logro
manifestar que un buen control de sintomas, una adecuada comunicacion y el
acompafiamiento emocional, social y espiritual son capaces de mejorar de manera
significativa la calidad de vida de los enfermos terminales y de sus familiares.

Durante todo este proceso, es de especial importancia mencionar a Dame Cicely
Saunders, ya que fue pionera en investigacién, apoyo y docencia dirigida a los familiares,

tanto en el proceso de enfermedad de los pacientes como en el camino del duelo.

El afio 1987, en Inglaterra, se acept6 la Medicina Paliativa como una subespecialidad de
la medicina y es ademas en 1980 cuando la OMS integra de manera oficial el concepto
de Cuidados Paliativos y promueve asi el Programa de Cuidados Paliativos como parte
del Programa de Control de Céncer. Afios después, la PAHO (Organizacion
Panamericana de la Salud) lo agrega de manera oficial también a sus programas

asistenciales.

En los afios 80 la atencién domiciliaria en Gran Bretafia se expandid gracias a la

activacion de equipos moviles de atencion intrahospitalaria y ambulatoria en el St.



Christopher Hospice. Esto sirvio de ejemplo para el resto del mundo e hizo que el
movimiento Hospice se desarrollara a través de los demas paises creando asi grupos
consultores, centros de referencia, atencion domiciliaria y programas de docencia e

investigacion.

El afio 1974 se inaugura el primer hospice en Estados Unidos y se reconocen los Cuidados

Paliativos como una atencidon médica a cubrir.

A principios de los afios 70 empiezan a desenvolverse los Cuidados Paliativos en Canada,
y en Europa a finales de esta década. A mediados de los afios 80 se incorporan nuevos
paises como lItalia, Espafia, Alemania, Holanda, Francia, Bélgica y Polonia. Algunos
paises de Latino Ameérica tardaron un poco mas, y a mediados de los 90 lo hicieron paises

como Argentina, Colombia, Brasil y Chile.

En la actualidad, alrededor de 100 paises de todo el mundo cuentan con 800 servicios de
Cuidados Paliativos, entre los cuales se destacan: Unidades moviles de apoyo
intrahospitalario, Casas de Reposo para pacientes terminales, Unidades de Cuidados
Paliativos intrahospitalarias, Unidades hospitalarias diurnas y Equipos de control
ambulatorio y de apoyo domiciliario.

La investigacion enfocada a la Medicina Paliativa se ha ido desarrollando a lo largo de
los afios de manera creciente hasta convertirse en un tema de gran interés a nivel

académico.

En cuanto a nuestro pais, Espafia, la primera Unidad de Cuidados Paliativos fue creada
por Jaime Sanz Ortiz en 1982 pero no fue hasta octubre de 1987 que alcanz6 su
reconocimiento oficial. Esta unidad se conoce como la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Marqués de Valdecilla. En diciembre de 1987 se cred también la Unidad del

Hospital de Santa Creu de Vic (Barcelona).

Fue en 1992 que se cred en Madrid la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), una organizacion que junto a distintos expertos del ambito de la salud:
medicina, enfermeria, asistencia social, psicologia, organizaciones religiosas Yy

especialistas en bioética. (3)



Cabe destacar que, en Espafia, el cuidado al paciente en una situacion terminal constituye

un derecho expuesto en la legislacion, ademas de una prestacion basica dentro de la “Ley

de Cohesion y Calidad en el Sistema Nacional de Salud”. (4)

Hoy en dia, las enfermedades predominantes en el ambito de cuidados paliativos son las
siguientes: en primera posicion las enfermedades cardiovasculares (38,5%), céancer
(34%), enfermedades respiratorias cronicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes (4,6%). No
obstante, hay muchas otras enfermedades que pueden llegar a precisar asistencia
paliativa, como por ejemplo la insuficiencia renal, enfermedades hepéticas cronicas,
esclerosis multiple, artritis reumatoide, Parkinson, enfermedades neuroldgicas, demencia,

anomalias congenitas y tuberculosis resistente a los medicamentos. (2)

El concepto de duelo es igual que el de la muerte, universal y ligado de manera intima al
sufrimiento psiquico y se constituye en todos los seres humanos. Este proceso llamado
duelo es necesario para poder continuar con la vida y recobrar la libertad del
funcionamiento psiquico una vez se nos separa del ser perdido. Segun Freud, el “trabajo
del duelo” implica una elaboracion psiquica indispensable a la vez que dolorosa para el

posterior bienestar humano. (5)

Revisando la etimologia del concepto “duelo”, es originado en dos raices latinas: “dolus”,
que hace referencia al dolor, al lado mas psicologico; y “duellum” que hace referencia a

la lucha que simboliza el duelo. (6)

El Manual de Capacitacion para Acompafiamiento y Abordaje de Duelo de UNICEF,
afirma que, al sufrir una pérdida, se ven afectadas diferentes dimensiones y estas varian
en funcidn de la persona y de las actividades que se realicen para sobrellevarlas. Entre las
MAas comunes, encontramos:

- Dimension fisica: se pueden sentir molestias en el estbmago, un nudo en la
garganta, sequedad de boca, alteraciones del suefio y alimentacion, sensacion de
opresion en el pecho, palpitaciones, etc.

- Dimension emocional: es normal experimentar sentimientos de tristeza, enfado,
miedo, culpa, soledad, desesperanza, liberacion, etc.

- Dimension cognitiva: puede haber dificultad para la concentracién y falta de

interés.



Dimension conductual: pueden producirse cambios en el comportamiento
(aislamiento social, consumo de tabaco o alcohol, hiperactividad, etc.).
Dimension social: la gente tiene tendencia a aislarse.

Dimension espiritual: hay replanteamiento de las propias creencias. (7)

En cuanto a los diferentes tipos de duelo, principalmente encontramos el duelo

convencional o normal. Este es el que se experimenta justo despueés de la pérdida y puede

durar dias, meses o incluso afios, dependiendo de la persona, del tipo de cultura, de las

experiencias y vivencias pasadas, de la naturaleza de la pérdida del ser querido y de las

estrategias de afrontamiento que dicha persona haya podido adquirir a lo largo de su vida.

Ademas, es aquel cuya respuesta a la pérdida del ser querido es proporcional a la misma.

(8)

Segun la psiquiatra y escritora Elisabeth Kubler-Ross, el duelo se compone de distintas

fases, que son:

Fase de negacion y aislamiento por el conocimiento del diagnostico, evolucion
y pronostico de la enfermedad. Esta fase es un mecanismo de defensa que permite
a la persona afrontar lo que esté por venir.

Ira y agresividad hacia los que le rodean. Aqui pueden llegar a aparecer
sentimientos de envidia hacia otras personas que no estén pasando por la misma
situacion y surgen comentarios como “;Por qué a mi?”.

Negociacion o pacto para prolongar la vida. En el caso del duelo anticipado,
son caracteristicas las promesas con Dios a cambio de posponer la pérdida del ser
querido.

Depresion, comprension de que no hay nada que hacer. En esta etapa se vive el
choque de la pérdida con mayor intensidad, y hay una prevalencia de sentimientos
de tristeza y depresion.

Aceptacién de la muerte. Aqui, la persona que esta pasando por el proceso de

duelo logra un sentimiento de paz y resignacion con la pérdida de su ser querido.

(9)

Otro tipo de duelo es el duelo anticipado, conocido como el proceso que afrontan algunas

personas antes de que un ser querido fallezca. En cuidados paliativos, esta forma de duelo

conforma un proceso en el cual el profesional de enfermeria debe trabajar para ayudar



durante el proceso de afrontamiento de la pérdida inminente del ser querido. Todo ello
ayuda a prepararse para la muerte del familiar y favorecer el duelo, intentando disminuir
el méximo posible la duracion e intensidad de las reacciones que esta pérdida pueda
provocar. El duelo anticipado termina cuando el ser querido fallece, independientemente

de la respuesta que esto provoque en el familiar. (8)

Finalmente se encuentra el duelo complicado. En este caso, resulta complicado
establecer una definicion de dicho duelo, ya que su duracion tiende a ser muy personal e
individual. No obstante, aunque la superacion del duelo pueda durar afos, cuando este
periodo se prolonga demasiado en el tiempo, existe un aumento del riesgo de la aparicion
de comportamientos anémalos que pueden desencadenar en un duelo complicado. Se

produce cuando la adaptacion y el afrontamiento de la muerte fracasa. (8)

Tras la muerte de una persona cercana, la gran mayoria de los familiares en proceso de
duelo consiguen adaptarse a dicha pérdida y avanzar; no obstante, casi un 10% puede

Ilegar a sufrir complicaciones del duelo a nivel psiquiatrico. (10)

Es por todo ello que el personal de enfermeria posee un papel esencial en la atencion y
preparacion al duelo, tanto de los pacientes terminales como de sus familiares. Entre sus
infinitas funciones, se encuentran: valorar las necesidades de los enfermos y los
comportamientos que aparecen ante la pérdida de un ser querido, resolver cualquier tipo
de dudas acerca del proceso de enfermedad, explicando si es necesario las etapas del duelo
y sus posibles manifestaciones, tanto fisicas como psiquicas o emocionales, ademas de
proporcionar todos los cuidados que pueda requerir el enfermo para evitar en su mayoria
cualquier tipo de dolor y malestar, proporcionando el mayor confort y bienestar en esta

ultima etapa de su vida, ofreciendo asi tranquilidad también a sus familiares. (9)

El profesional de enfermeria es el que estd mejor preparado para todo lo nombrado
anteriormente, gracias a su formacién en el &mbito biopsicosocial y sus habilidades
comunicativas, mediante la técnica del counselling. Esta técnica se basa en, mediante la
escucha activa, educar y acompariar a los familiares para su propio crecimiento personal

y control de sus vidas. (9)



Teniendo en cuenta la magnitud e importancia del tema a estudio, dicha revision narrativa
busca analizar el papel de la enfermeria en la atencion al duelo en el paciente paliativo

adulto y su familia.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Objetivo general:
- Evaluar cual es el papel de la enfermera en el proceso de duelo en pacientes

adultos paliativos y sus familias.

Objetivos especificos:

- Determinar si la preparacion y formacion por parte del profesional de enfermeria
influye en el afrontamiento del duelo.

- Conocer como influye la anticipacion y preparacion a la muerte inminente para el
duelo en los niveles de depresion y duelo complicado en los familiares.

- Conocer si la presencia de los familiares en el momento de la muerte del ser
querido facilita el proceso de duelo.

- Determinar la importancia de la actuacién de otros profesionales especializados
en el abordaje del duelo.

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Para abordar los objetivos anteriormente mencionados y poder realizar mi trabajo, lo que
primeramente hice fue buscar las palabras clave acorde a mi tema a través de las
plataformas DeSC y MeSH. De esta manera logré encontrar los descriptores que
correspondian con dichas palabras clave.

Mi busqueda bibliografica se ha basado en recopilar informacion entre los afios 2013 y
2023. Ademas, esta investigacion se ha llevado a cabo utilizando diversas fuentes de
informacién, como son las bases de datos Pubmed, Cochrane, Lilacs, Dialnet, BVS y
Cochrane.

Para dicha busqueda se han usado palabras clave y operadores booleanos “AND” con la
finalidad de analizar y recopilar toda aquella informacion que pueda ser relevante para

mi tema a investigar.



Las palabras clave encontradas mediante el DeCS han sido: “cuidados paliativos”,
“duelo”, “enfermeria” y “familia”. En inglés: “palliative care”, “grief’, “nursing” y
“family”.

Tras esta recopilacion de términos libres, la formula para la busqueda bibliografica con
los operadores booleanos ha sido la siguiente: (((palliative care) AND (grief)) AND

(nursing)) AND (family).

Criterios de inclusion
- Idioma: inglés, esparfiol y catalan.
- Afio de publicacion: 2013 — 2023.

Criterios de exclusion
- Articulos relacionados con pacientes paliativos pediatricos.
- Atrticulos enfocados al &mbito de medicina en lugar de enfermeria.

- Documentos irrelevantes o que no estén relacionados con el tema de estudio.

RESULTADOS DE LA BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

Mediante la primera blsqueda en las bases de datos con esta ecuacion (((palliative care)
AND (grief)) AND (nursing)) AND (family) y con los criterios de inclusion mencionados
anteriormente, me salieron un total de 99 articulos en Pubmed, 2 en Cochrane, 7 en Lilacs,

8 en Dialnet y 82 en BVS; es decir, un total de 198 articulos.

Tras la eliminacion de los 34 articulos duplicados (la gran mayoria en BVS), me quedé

con un total de 164 articulos.

Seguidamente, inicié la lectura del titulo y resumen, eliminando 74 articulos de Pubmed,
los Unicos dos de Cochrane, 5 de Lilacs, 7 de Dialnet y 46 de BVS. En su total, descarté

134 articulos basandome en la evaluacién de su titulo y resumen.

En Gltima instancia, elegi evaluar en profundidad un total de 30 articulos. Tras una

revision minuciosa de dichos articulos, terminé excluyendo 7 de ellos ya que no se



alineaban con los objetivos establecidos para mi investigacion, resultando en su conjunto
un total de 22 articulos seleccionados.

Figura 1. Diagrama de flujo de la informacion.
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A continuacién, con una perspectiva de sintesis de la informacion, muestro una tabla

resumen con todos los estudios incorporados en mi investigacion y sus caracteristicas
principales.



Afo de | Autor Lugar Fecha de | Inclusion de | Sujeto  de | Fuente de | Medida | Rango de | Nivel de
publicacio | principal recoleccio | casos estudio datos muestra | edad evidencia
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DISCUSION

Los cuidados paliativos abordan un conjunto de aspectos fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales de los pacientes en situacion de ultimos dias y/o de enfermedad avanzada
terminal. Estos cuidados deben poseer una perspectiva global y deben cumplir con sus
principales objetivos, que son: fomentar el bienestar, la dignidad y la autonomia de los

pacientes en la etapa final de su vida y también la de sus familias (11).

Ademas, es necesario que en este ambito se trabaje desde un equipo multidisciplinar
(equipo de medicina, enfermeria, auxiliares de enfermeria, trabajadores sociales,
psicologos, asesores espirituales y terapeutas ocupacionales) que posea una correcta
formacion en el area de cuidados paliativos y que su base sea el trabajo en equipo para
poder anticiparse a las necesidades del paciente y de su familia y satisfacerlas para un
mayor confort. (11)

Segun la Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL), también
conocido por las siglas SECPAL, el personal sanitario de este sector debe disponer de una
serie de conocimientos tanto técnicos, como tedricos y también précticos asi como una
variedad de habilidades que le faciliten y le permitan adaptarse a determinadas
condiciones del modelo de atencion. Asimismo, se necesitan diversos valores tanto
sociales como personales, ya que el profesional de enfermeria que trabaja en el &mbito de
cuidados paliativos trabaja de la mano con principios tales como la compasion, la
asertividad, la empatia y la comprension. Todas ellas son cualidades que ayudaran a
atender las necesidades y/o preocupaciones tanto del paciente, como de su familia y

también del resto del equipo multidisciplinar que trabaja en el area de cuidados paliativos

(2).

Pese a que en enfermeria no hay una formacion especifica o distintiva en cuidados
paliativos que pueda asegurar una correcta calidad asistencial, se encuentran diversos
cursos y estudios de master (tanto oficiales como no oficiales) que son impartidos por

diferentes organizaciones y universidades de Espafa. (2)
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En este contexto, Hadders H, Paulsen B, Fougner V et al. (12) coinciden con O’Sullivan
A, Alvariza A, Ohlén J, Larsdotter C et al. (13), con Donelly S, Dickson M et al. (14) y
conLin X, Li X, Bai Y, Liu Q, Xiang W et al. (15) al destacar el interés real en una mayor
y correcta formacion (tanto a nivel practico como a nivel emocional) del personal
sanitario que trabaja en las unidades de cuidados paliativos para atender a las necesidades,
tanto de los pacientes que se encuentran en sus Ultimos dias de vida como de sus familias,
que sufrirdn el proceso de duelo y todas las consecuencias, tanto fisicas como
psicoldgicas, que eso conlleva.

La promocion del conocimiento en atencion previa a la muerte y post mortem (por parte
del personal de enfermeria en unidades de atencion paliativa) mediante un buen programa
de atencion que proporcione a los profesionales las habilidades requeridas y el tiempo
necesario, puede influenciar de manera positiva en la preparacion de los familiares para

el momento del fallecimiento de su ser querido (12).

La autoeficacia para afrontar la muerte (DCS) se refiere a la capacidad que tiene, en este
caso, el personal de enfermeria de ofrecer una correcta atencion paliativa a los pacientes
que se encuentran en situacion de Gltimos dias asi como la disposicién de ayuda hacia sus
familiares, mediante un buen control de los sintomas, una correcta explicacion del
momento que estan viviendo y la ayuda para abordar de la mejor manera posible la muerte
inminente del familiar. Ademas, un afrontamiento positivo hacia la atencion del final de
la vida esta estrechamente relacionado con la capacidad resolutiva de los profesionales
en cuanto al cuidado en los ultimos dias (15).

Se pudo ver que los factores que influyeron en la autoeficacia para afrontar la muerte
(DCS) del personal de enfermeria fueron: la experiencia previa de acompafiamiento a los
seres queridos del fallecido, su capacidad de afrontamiento de la muerte y la asistencia a
talleres y cursos de atencion en cuidados paliativos durante el afio anterior (15).

Este concepto de autoeficacia esta estrechamente relacionado con el concepto de empatia,
ya que se ha visto que es realmente importante para las familias de los pacientes
moribundos que el personal sanitario sea capaz de manifestar empatia y respeto en el
cuidado de sus familiares con enfermedades terminales (13).

Ademas, contar con un equipo multidisciplinar que se comprometa a realizar
conversaciones de seguimiento con los familiares ayuda a estos en el proceso de duelo.
Sin embargo, no poseer este equipo puede provocar el efecto contrario, es decir, un duelo

prolongado. Por lo tanto, se ha visto que una comunicacién con la familia poco después



de la muerte del paciente juntamente con un seguimiento de tres a seis semanas post
mortem puede facilitar el curso del duelo de los familiares (13).

El momento en que un ser querido fallece es recordado por los familiares para siempre, y
es por ello por lo que dichas familias (y también los pacientes antes de morir), necesitan
una persona que les guie durante el proceso, una persona con la capacidad empaética para
poder abordar la situacién de duelo, que disponga de una buena sensibilidad tanto
espiritual como cultural, y que sea competente en su ambito, ya que todo ello ha

demostrado ser terapéutico y eficaz en el proceso de dolor (14).

En los cuidados paliativos, la familia es una figura fundamental, tanto para el paciente
que esta en sus ultimos dias como para personal de enfermeria.

Para analizar dicho tema, Axelsson L, Alvariza A, Holm M, Arestedt K et al. (16)
coinciden con Stajduhar K, Sawatzky R, Robin Cohen S, Heyland DK, Allan D, Bidgood
D et al. (17) y con Shimizu Y, Hayashi A, Maeda I, Miura T, Inoue A, Takano M et al.
(18) al destacar que el familiar forma parte del contexto en el que se encuentra el paciente,
y contribuye en gran medida a la mitigacion de su dolor, tanto fisico como psicoldgico
y/o espiritual. Es por ello, por lo que el profesional sanitario debe conocer la situacion de
cada familiar para poder proporcionar la ayuda necesaria en caso de padecer un duelo
complicado, o de no estar realmente preparado para afrontar dicho dolor.

Los cuidadores principales/familiares definen el proceso de duelo, tanto anterior a la
muerte como post mortem (en cuanto a dolor e intensidad), como una relacion estrecha
entre la carga de atencion y la ayuda social de la que disponen. Estos cuidadores han
sefialado sentirse aislados en cuanto al proceso de cuidado del familiar moribundo y
destacan la importancia de tener el apoyo tanto de amigos como de familiares. (16). A su
vez, se han destacado ventajas y beneficios en cuanto al proceso de duelo de prepararse
para la muerte inminente del familiar y se ha sefialado que un mal afrontamiento de la
muerte de un ser querido se asocia con una mayor probabilidad de sufrir los sintomas de
duelo previamente al fallecimiento (16).

Entre las familias cuidadoras de pacientes en sus ultimos dias, se ha analizado que casi la
mitad de ellas padecian un grave riesgo a desarrollar un TDM (trastorno mayor depresivo)
previamente a la muerte y post mortem (18). Es por ello por lo que se destaca la
importancia de la resiliencia, concepto que Shimizu Y et al. define como “la capacidad

dindmica de un individuo para mantener o recuperar la salud mental después de una



exposicion estresante o traumatica” (18). Segun Hwang et al. en su investigacion,
relacion6 el aumento de la resiliencia con una disminucion de la depresion, por lo que se
descubri6 que los familiares con un mayor grado de resiliencia antes del fallecimiento de
su ser querido obtuvieron una disminucion de la sintomatologia depresiva posterior al
duelo (18).

Ademas, se ha visto que el poseer una mayor resiliencia permite a las familias evaluar la
calidad asistencial del paciente paliativo (17). Se ha analizado que es de vital importancia
una buena comunicacion interprofesional y sobre todo, entre el profesional y la familia.
Es aqui donde Stajduhar K et al. (17) revela la mala calidad de atencién paliativa en las
unidades de cuidados intensivos, en cuanto a intervenciones agresivas, sufrimiento y
dolor innecesarios y atencion deshumanizada. A su vez, el pensamiento de que los
pacientes que estan en sus Ultimos dias no forman parte de los cuidados intensivos, puede
Ilevar al profesional a querer trasladar a estos pacientes a unidades de cuidados paliativos,
no siendo conscientes de la importancia que ellos tienen en el cuidado de estas personas
en sus ultimos dias (17).

Siguiendo la linea familiar y su influencia en el proceso de duelo, cabe destacar la
importancia de dejar ir con la consciencia tranquila, es decir, de tomar todas aquellas
decisiones que hayan quedado pendientes y de resolver todos aquellos asuntos que no
permitan, tanto descansar en paz al paciente, como a la familia aceptar y avanzar en el
proceso del duelo. Asi es como Yamashita R, Arao H, Takao A, Masutani E, Morita T,
Shima Y etal. (19), y Yamamoto S, Arao H, Masutani E, Aoki M, Kishino M, Morita T
et al. (20) coinciden en este aspecto.

Tener asuntos pendientes puede llegar a causar dificultades en el proceso del duelo, por
lo que es importante que el equipo sanitario pueda buscar la situacién en la que pueda
haber una comunicacién familia-paciente, y se puedan resolver asi todos los temas que
ambas partes necesiten (19). Ademas, este estudio dio visibilidad a los tres temas
pendientes de mayor importancia para los familiares: poder atender a los sentimientos de
la persona moribunda, tener la oportunidad de disculparse e ir a los lugares deseados por
el paciente. Se pudo analizar asi que la resolucidn de temas pendientes puede prevenir o
al menos aliviar el malestar psicologico de los familiares posteriormente a la muerte del
paciente y facilitar el proceso de duelo (19). Es asi como Yamamoto S et al. (20) describe

la importancia de lo que ellos llaman “planificacion anticipada de la atencion (ACP)”, es



decir, el hecho de tomar decisiones en cuanto a los Gltimos dias de vida del paciente
moribundo y poder zanjar todos los asuntos referentes a esta Gltima etapa.

Desde otro enfoque pero siguiendo en la base familiar, son Hayashi E, Onishi H et al.
(21) y Otani H, Yoshida S, Morita T, Aoyama M, Kizawa Y, Shima Y, et al. (22) que
coinciden hablando del gran peso que tiene el poder despedirse y estar presentes en el
momento del fallecimiento de su ser querido. Casi la mayoria absoluta de los familiares
en proceso de duelo por un ser querido, anhelaron haber estado acompafando al paciente
en sus Ultimos dias hasta el momento de su fallecimiento, por lo que cabe destacar que
hay una importante asociacion entre desarrollar un duelo complicado y sufrir de depresion
con la oportunidad para decirse “adi6és” mutuamente (22). Asi es como Hayashi E et al.
(21) estudié un caso de un paciente que estaba recibiendo cuidados en sus ultimos dias a
causa de un cancer incurable y que, juntamente con su esposa, perdieron el sentido de la
vida. Este matrimonio realizd unas sesiones de “psicoterapia centrada en el significado
(MCP), que es una atencion focalizada en el bienestar espiritual y en una mejora de la
calidad de vida mediante una buena comunicacién. Gracias a esta terapia, se pudo ver que
tanto la esposa como el propio paciente pudieron expresar sus sentimientos, ayudando asi
a una menor angustia psicologica, disminuyendo de esta manera los sintomas de
depresion y duelo complicado. Ademas, la mujer manifest6 que toda la reflexion y ayuda
anteriormente mencionada le capacit6 y la prepar0 para una correcta despedida con su ser
querido (21).

Yamaguchi T, Maeda I, Hatano Y, Mori M, Shima Y, Tsuneto S, et al. (23) hace mencion
a larelacion entre que los familiares de pacientes moribundos mantengan o no discusiones
sobre el final de vida y la posibilidad de que desarrollen depresion y/o duelo complicado.
Se pudo apreciar gque, si dichas conversaciones se mantenian lo antes posible, la cantidad
de familias afectadas por el fallecimiento de un ser querido que desarrollaban depresion
y un duelo complicado era menor. Otra manera de facilitar el proceso del duelo, segtn
Rodgers D, Calmes B, Grotts J et al. (24) es el hecho de honrar al paciente tras su muerte
mediante la practica de bafiar, ya que puede llegar a ser de gran importancia a nivel

espiritual para los familiares.

Segun Breen LJ, Aoun SM, O’Connor M, Howting D, Halkett GKB et al. (25), estar
avisado de la inminente muerte de un ser querido no implica que se esté preparado, es

decir, la mayoria de los familiares estan listos a nivel cognitivo (tienen conciencia de que



el fallecimiento esté por llegar), unos cuantos lo estan a nivel conductual (en cuanto a la
organizacion del funeral, etc.), pero muy pocos tienen controlada la parte emocional. Asi
es como Sanchez Guio T, Becerril Ramirez N, Delgado Sevilla D et al. (26) afirma que
los cuidadores que estan informados desde hace mas de un afio sobre el diagndstico y
prondstico de su ser querido logran tener menos niveles de ansiedad y también menor

miedo a la muerte.

Cabe destacar la importancia de ayudar a los familiares en su proceso, y es por eso por lo
que Nappa U, Lundgren A-B, Axelsson B et al. (27) Y Breen LJ, Aoun SM, O’Connor
M et al. (28) explican la existencia de grupos de duelo y de apoyo para aquellos familiares
de riesgo, es decir, con mayores probabilidades de desarrollar un duelo complicado. Se
ha visto que una minoria de personas en proceso de duelo pueden llegar a obtener
beneficios de estos grupos (28), mientras que un mayor porcentaje de personas
manifiestan no tener la necesidad de participar en dicha actividad ya que pueden lidiar
con la situacion gracias a su red social y familiar (27).

Ademas de la ayuda que se pueda recibir en los grupos de apoyo al duelo mencionados
anteriormente, Lacasta Reverte MA, Limonero Garcia JT, Garcia Penas A, Barahona H
et al. (29) afirman que, segun el Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE,
aunque hay un trabajo en equipo en cuanto a la atencion al duelo y acompafiamiento, el
profesional encargado de realizar una intervencién mas exhaustiva a aquellas personas
conriesgo a desarrollar trastornos en relacion a la pérdida de su ser querido es el psicélogo
de cuidados paliativos (29). Asi es como Roberts KE, Jankauskaite G, Slivjak E, Rubin
L, Schachter S, Stabler S, et al. (30) defienden también la importancia de un profesional
especializado en salud mental para la atencién a las familias que estén pasando por un

proceso de duelo.



CONCLUSIONES

Aunque el duelo sea un proceso comun en todos los seres humanos, cabe la posibilidad

de que éste se convierta en algo patoldgico, que por consecuencia, debe de ser tratado.

Una correcta intervencion por parte del personal de enfermeria puede reducir
considerablemente los niveles de ansiedad de las familias de personas en situacion de
ultimos dias. Toda aquella informacion que pueda ser proporcionada sobre el proceso del
duelo (las fases, las posibles manifestaciones tanto fisicas como psicoldgicas, los tipos,
etc.) ha demostrado tener eficacia para la reduccion del miedo a la muerte. Ademas, la
capacidad del profesional para expresar empatia y respeto en el cuidado de las personas
en situacién de ultimos dias es un factor de gran ayuda para los familiares en proceso de

duelo.

Se ha podido ver que los enfermeros y enfermeras en las unidades de cuidados paliativos
frecuentemente prestan mayor atencién y cuidado a la esfera fisica del paciente y no tanto
a la esfera psicoldgica y espiritual, englobando al paciente y a sus familiares y
enriqueciendo asi la psicologia en las unidades paliativas. Por ello es necesario promover
la formacion y preparacion del personal de enfermeria, ya que se ha demostrado que la
asistencia a cursos de educacion sobre cuidados paliativos ayuda a fortalecer el correcto
afrontamiento de las situaciones de duelo tanto de los propios enfermeros como de los
familiares y pacientes, ademas de evaluar de manera periodica su atencion pre y post
mortem.

Es de vital importancia reforzar asi la autoeficacia (es decir, la confianza en las propias
capacidades) del personal de enfermeria en cuidados paliativos para el abordaje del duelo
y la preparacion para la muerte de sus propios pacientes, regulando asi sus emociones y

guidndolos en una correcta estabilidad psicolégica.

A su vez, se ha visto que mantener conversaciones y discutir sobre el final de la vida
puede beneficiar en la disminucion de la depresion y del duelo complicado de los
familiares de pacientes terminales, y mejorar asi la calidad de vida de estos pacientes en
sus dias finales. Es decir, una actuacion temprana proporcionada a la familia
anteriormente al fallecimiento de su ser querido puede lograr aliviar su proceso de duelo

y mermar la sintomatologia depresiva que puedan llegar a desarrollar a causa de un duelo



complicado. Es por ello por lo que, para poder asegurar que se proporciona el apoyo
profesional necesario a los que més la necesitan, se recomienda que la ayuda en el duelo
empiece lo antes posible (a poder ser cuando se reconozca a la persona en riesgo),
preferentemente cuando el ser querido todavia esté vivo.

Otra situacion que mejora el bienestar tanto del paciente como de sus familiares es la
presencia en el momento del fallecimiento (es aqui donde el personal de enfermeria
deberia promover la comunicacion paciente-familiares en cuanto a la preparacion de la
muerte inminente de su ser querido), brindando asi la oportunidad de estar presentes en

los tltimos momentos en un entorno calido e intimo.

Por otro lado, muchas familias tienen asuntos pendientes momentos antes del
fallecimiento del ser querido. El personal de enfermeria debe detectar cual puede ser el
momento correcto para que la familia pueda tener ese periodo intimo con el paciente y
resolver todos aquellos temas que sean necesarios y brindar asi la paz que necesitan para

poder seguir adelante, reduciendo asi las posibilidades de padecer un duelo prolongado.

Asimismo, los familiares han expresado que es especialmente importante una explicacién
clara y sobre todo sensible por parte del personal sanitario en cuanto a la situacion y
pronostico de su familiar moribundo, agregando de esta manera un correcto seguimiento
para brindar apoyo psicolégico. Cabe destacar que, en cuidados paliativos, el equipo
presta atencion y seguimiento del duelo tanto antes como después del fallecimiento del
paciente. No obstante, la diferencia radica en la poblacién: el acompafiamiento se lleva a
cabo en toda la poblacion, mientras que una intervencion mas especifica y exhaustiva se
realiza a aquellas personas que manifiesten algun factor de riesgo o que demanden
especial atencién por presentar obstaculos en el proceso de duelo. En este Gltimo caso,
aparece la figura del psicélogo de cuidados paliativos, quien atendera a todas aquellas

complicaciones derivadas del duelo que precisen de una intervencién mas precisa.

Es importante saber que los profesionales de enfermeria no solo se encargan del cuidado
al enfermo, sino que también deben proporcionar atencion y ayuda a sus seres queridos.

El objetivo de enfermeria en los momentos previos a la muerte del paciente es el de cuidar
y proporcionar toda la ayuda necesaria para la despedida mediante algunas

intervenciones, como pueden ser: informar correctamente de todo aquello que va



sucediendo (prondstico y evaluacion de la enfermedad), fomentar la comunicacion entre
la familia y el enfermo, un buen control de los sintomas del paciente, etc.

Una vez el paciente ha fallecido, el poder de la presencia (es decir, acompariarlos) y la
escucha de todo el equipo les facilita el proceso de duelo. Por eso es esencial que se les
anime a poder expresar sus sentimientos y consolarles, informar sobre las etapas del

duelo, etc.

Maés aun, unas correctas habilidades comunicativas ayudaran en gran medida en el
proceso de duelo. Se tendré en especial consideracion que el equipo de enfermeria tenga
empatia, haga uso de la asertividad para una buena comunicacion con los familiares y el

paciente, y que lleve a cabo una escucha activa para mostrarles apoyo y respeto.

No obstante, creo que es importante destacar que falta investigacion y evidencia respecto
a la intervencidn por parte del personal de enfermeria durante el duelo, ya que considero
que es un proceso presente en todos los seres humanos que debemos entender, apoyar y
saber afrontar para evitar que éste se convierta en un duelo patoldgico y se alargue en el
tiempo, provocando asi todo tipo de sintomas tanto fisicos y psicoldgicos que dificultaran
la recuperacion de estos familiares y que deberan ser tratados por profesionales
especializados. Es por ello por lo que creo que es necesario desarrollar nuevas propuestas
de mejora y destinar un mayor numero de recursos para la implicacion de los

profesionales de enfermeria en el proceso del duelo en los cuidados paliativos.
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