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Introduccion

Con el paso de los afios, el ser humano ha modificado la manera en que percibe el
proceso de salud-enfermedad, asi como el diagnostico y tratamientos. En un inicio, para el
desarrollo de ciertos padecimientos se responsabilizaba a demonios y el desequilibrio de
humores corporales. Con el paso del tiempo, se determind que el principal responsable era
el mal funcionamiento de los elementos bioldgicos del organismo, resaltando que en algunas

ocasiones no era posible detener el curso de la enfermedad.

Dado que en este trabajo se propone dar una vision general de los aspectos que
conforman Cuidados Paliativos Pediatricos, en el capitulo 1 se abordara la evolucion en la
praxis médica dedicada a brindar atencion a personas con enfermedades incurables, ya que,
el personal sanitario se dio cuenta de que los tratamientos curativos mostraban resultados
poco favorables ante pacientes con enfermedades progresivas, y se gestiond un nuevo tipo
de asistencia sanitaria que tomaba en cuenta la condicion fisica y mental de la persona que
lo padece. Con ello, se cre6 una distincion entre terapia radical y tratamientos mitigantes, es
decir, aquellos procedimientos que tenian como objetivo disminuir los sintomas de la

enfermedad y facilitar la adaptacion a la situacion clinica del paciente.

Este tipo de atencion fue reconocida mundialmente como parte de una nueva vision
médica y su aplicacion se extendio a diversas enfermedades, ademds fueron decretados por
la OMS como obligatorios bajo el principal objetivo de mejorar la calidad de vida de los
pacientes terminales y sus familiares. Asimismo, se desarrollaron diversos programas a nivel

mundial y unidades de Cuidados Paliativos en todo el mundo.

En México, se incluy¢ la asistencia paliativa en la normatividad de la Ley Federal de la
Salud, donde se dicta que los Cuidados Paliativos se deben regir por lineamientos éticos

establecidos y se debe velar por la integridad de los pacientes hasta su ultimo dia de vida.



En el capitulo 2 se argumenta la necesidad de atender a diversos grupos etarios, entre
ellos a la poblacion infantil a través de la asistencia paliativa pediatrica, ya que la OMS
(2020), dicta que el alto nimero de muertes en infantes y/o el desarrollo de enfermedades
incurables obligaba a instituciones sanitarias a atender dicha poblacion. Resaltando que el
impacto de la enfermedad recae tanto en el paciente como en los familiares y allegados, por

lo tanto, la asistencia paliativa pediatrica incluye la atencion a dichos participantes.

Ademas, se agrega el objetivo de la asistencia paliativa pedidtrica que es brindar
atencion al infante en sus diversas esferas; bioldgica, psicologica, social y espiritual, desde
el momento del diagnodstico hasta el deceso del paciente para facilitar la adaptacion a la
situacion clinica que atraviesa acompafiado de una atencion humanitaria. También, se
remarca la importancia de distinguir que las necesidades emocionales y psicoldgicas de los
pacientes estan condicionados a la etapa de desarrollo en que se encuentren, ya que estos se

derivan de la comprension y aceptacion del estado de salud y con ello el tema de muerte.

En el capitulo 3, se abordan los niveles de atencion en el servicio sanitario y la
conformacion de los equipos multidisciplinarios, donde cada profesional suscrito debe
contar con formaciéon avanzada en atencion paliativa. Estos grupos incluyen diversas
disciplinas como medicina, psiquiatria, psicologia, pediatria, trabajo social, entre otros. El
objetivo principal de realizar un trabajo multidisciplinario es facilitar la coordinacion entre
profesionales y llevar a cabo un ejercicio bajo lineamientos éticos que ofrecen atencion

humana a la poblacién en terminalidad.

En especifico, dentro del grupo multidisciplinar se encuentra el psicélogo, quien
cuenta con competencias profesionales que permiten fijar objetivos terapéuticos basados en
las necesidades emocionales y comportamentales de los pacientes y familiares. Con ello,

realizan intervenciones individuales a través de la implementacion de estrategias



psicoterapéuticas apegadas a la etapa de desarrollo del paciente, con el objetivo de promover
la modificacion de comportamientos disfuncionales, controlar sintomas fisicos y
psicologicos que la enfermedad desarrolle, fomentar habilidades de afrontamiento y estilos
de comunicacion favorables, erradicar creencias disfuncionales ante la muerte, etc. Después,
son los encargados de realizar el analisis de los resultados obtenidos y si es necesario se

llevaré a cabo un reajuste en el disefio del programa.

Finalmente, en el capitulo 4 se plasma el objetivo del presente que es disefiar una
propuesta de intervencion que permita al lector obtener un listado de actividades dirigidas a
pacientes pediatricos terminales a familiares y equipo sanitario. Dichas actividades se basan
en las demandas de los pacientes y familiares para poder llevar a cabo estrategias
psicoterapéuticas eficaces, asimismo, estdn disefiadas para ser desarrolladas en el contexto

hospitalario, con la finalidad de facilitar la integracion de los participantes.

De manera general, la principal funcion es favorecer las estrategias de afrontamiento
de los involucrados, evitar el desarrollo de repercusiones negativas a través de técnicas
psicologicas como psicoeducacion, reestructuracion cognitiva, entrenamiento en asertividad,
etc. Por ello, se adjuntan las cartas descriptivas que contienen los objetivos especificos,
duracion, procedimiento, materiales y criterios a evaluar por parte de los facilitadores

durante cada sesion.

Para la elaboracion del presente trabajo se llevd a cabo una busqueda exhaustiva de
referencias bibliograficas electronicas que pudieran enriquecer tedricamente el mismo,
iniciando con articulos cientificos en bases de datos como MedLine, Pub Med, Science
Direct, asi como Guias y Manuales especializados en la materia, sin restriccion de fechas o
tipo de estudio, asi mismo se tomaron en cuenta tanto publicaciones en idioma inglés y

espafiol.



Capitulo 1. Introduccién a los Cuidados Paliativos

“la muerte en paz y la vida activa hasta la muerte”
(Saunders, 1993)
1.1. Desarrollo Historico de los Cuidados Paliativos

El hombre ha enfrentado multiples enfermedades, epidemias y pandemias a lo largo de la
historia, esto ha impactado en el interés de los seres humanos por entender el proceso de
salud-enfermedad, sin embargo, dichos conceptos han cambiado con el transcurso del
tiempo. Para ilustrar esto, Becofia y Oblitas (s.f.) mencionan que en la Edad Media se
concebia a los enfermos como personas endemoniadas que contraian enfermedades como
consecuencia de la violacion de leyes divinas. Por otra parte, los griegos comprendian la
enfermedad a través del desequilibrio en los cuatro humores corporales; sangre, flema, bilis

amarilla y bilis negra.

Dicho lo anterior, se manifiesta el desconocimiento general ante el proceso salud-
enfermedad, el diagndstico no era relevante en las diferentes sociedades, como consecuencia
de ello, la forma de intervencion se basaba principalmente en précticas de exorcizacion o en

la busqueda del equilibrio de los humores para la erradicacion de la enfermedad.

Al paso de los afios, los avances tecnoldgicos permitieron que la concepcidn ante la
enfermedad se dirigiera hacia el mal funcionamiento de los elementos fisicos y biologicos
de un organismo, lo que resultaba en un padecimiento. Bajo esta circunstancia, los supuestos
médicos dictaban que se debia implementar un tratamiento curativo con la finalidad de
mejorar el estado de salud del paciente. Sin embargo, en algunas ocasiones los pacientes
continuaban con el desarrollo de la enfermedad ain con tratamientos curativos, lo cual

demandaba una atencion médica diferente.



No obstante, los planteamientos hipocraticos dictaban que los profesionales de salud
solo debian ofrecer atencion a aquellos pacientes que contaran con un prondstico favorable,
ya que en algunas ocasiones en la praxis médica los métodos utilizados en pacientes en fase
terminal y/o con enfermedades incurables, no mostraban mejoria, al contrario, los sintomas

se cronificaban o aceleraban el proceso de muerte.

Galeno (s.f., en Stolberg, 2017), impulsado por estos dilemas profesionales,
menciond que el médico a veces combate las causas de la enfermedad y otras veces se limita
a aliviar el sufrimiento que la enfermedad ocasiona. Asi fue como se cred una distincion
entre terapia radical o también denominada curativa y la atencidon paregdrica (término que

se utiliz6 para los remedios dedicados a aliviar el sufrimiento).

De esta manera, el deber médico exigia cierto conocimiento por parte de los médicos
para poder distinguir las enfermedades incurables de aquellos que podian ser atendidos con
un tratamiento curativo y con ello, determinar la eliminacion de la enfermedad del organismo
o de manera contraria, reconocer que cualquier esfuerzo médico seria inutil y/o dafiino para

el paciente (Stolberg, 2017).

Asi fue como muchos profesionales de la salud se vieron impulsados a atender a los
pacientes aun en estados criticos y sin un pronostico favorable. Esto se realizd
principalmente con tres enfermedades: cancer, tisis (enfermedades pulmonares o toracicas

cronicas) e hidropesia (hoy conocida como ascitis).

A este tipo de atencion se le denomind Cuidados Paliativos, donde se reconoce que
esta asistencia tiene la finalidad de encubrir la enfermedad y atender los sintomas que
presenta el paciente, sin la constante necesidad de salvaguardar la vida de los mismos. Este
término, el cual se deriva del latin pallium que significa manto o cubierta, se reconoce hasta

el afio 1543, a través de manuscritos en la edicion de la Cirugia de Giovanni da Vigo.



En dichos documentos se menciona el uso de la asistencia paliativa en pacientes con
ulceras cancerosas, donde se recomienda que los profesionales de la salud reorienten los
objetivos al bienestar del paciente y familiares y se lleven a cabo tratamientos que ayuden a
mitigar los sintomas y contrastar la cura radical por remedios menos aversivos que permitan
al paciente prolongar su vida y posiblemente recuperar su salud (Stolberg, 2017; Sosa-

Sanchez, Ramirez-Mora, Alarcon-Almanza & Fuentes-Garcia, 2014).

Por su parte, el cirujano Franciscus Arcarcus en 1574, establecid la asistencia
paliativa para los pacientes con cancer de mama, ya que dicho padecimiento se consideraba
como incurable y progresivo, ademads la mayoria de las pacientes que lo padecian, perdian
la vida. No obstante, al transcurrir el tiempo, las demandas sanitarias hicieron que este tipo
de cuidados se extendieran para brindar atencion a todas las patologias que se relacionaran
con un estado crénico y no solo aquellos pacientes con algun tipo de cancer como escorbuto,
sifilis, epilepsia, melancolia y lepra (Castafieda, O'Shea, Gallardo, Farreras, Calderon &

Chavez, 2015).

En el siglo XVI, se realizaron multiples avances que beneficiaron a la asistencia
paliativa, un ejemplo es el trabajo profesional de Basilea Felic Platter, quien se dedicé a la
ensefianza de los Cuidados Paliativos y sus objetivos, esto permitid que fuera incorporada
en el lenguaje médico. Aunado a ello, Paolo Zacchia designd a la atencion paliativa como la
tercera forma de tratamiento, el primero corresponde al tratamiento preventivo y el segundo

se refiere al procedimiento curativo o radical (Stolberg, 2017).

Fue hasta el siglo XVII cuando se agregoé el término paliativo en el diccionario
médico llamado Lexicon Medicum Grueco-Latinum, donde se definia como: “paliatio,

palliativa cura...en el caso de enfermedades despreciables e incurables y con prondstico fatal
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en la infancia, se administran ciertos remedios que alivian el dolor u otros sintomas molestos,

como en el caso de ulceras cancerosas, fistulas cancerosas, etc.” (p.24)

En esa época también se publico la disertacion de Cura Paliativa de Elias Kuchler,
quien distinguid tres tipos de tratamientos paliativos. El primero englobaba a los remedios
que ayudan a enmascarar las deficiencias fisicas de una enfermedad como elementos
cosméticos, protesis, cirugia plastica, etc. El segundo, se conformaba de aquellos
tratamientos mitigantes dedicados a la atencion del dolor y otros sintomas derivados de la
enfermedad y por ultimo, aquellos procedimientos que se utilizaban en caso de no obtener
beneficios del tratamiento curativo para ayudar al paciente a soportar la enfermedad y evitar

que el uso de medicamentos cronificara los sintomas.

Por otro lado, en 1742, George Ludwig Rosa hizo énfasis en aquellos casos en los
que se debe rechazar un tratamiento radical y llevar a cabo la asistencia paliativa. Algunos
ejemplos son cuando el paciente cursa alguna enfermedad incurable y/o presenta una
condicion delicada, en caso de que la cirugia o algin otro tratamiento médico ocasione un
dafio mayor al paciente que la misma enfermedad y finalmente, si se presenta cierto
desconocimiento de las causas de la enfermedad por parte del personal médico (Stolberg,

2017).

En el siglo XIX, se desarrollaron en diversas partes del mundo epidemias como
tuberculosis, coélera, difteria, sarampion, etc., esto centré la atencidon a las necesidades
sanitarias que se presentaban en la etapa final de la vida, por ende, se requerian de centros
dedicadas a brindar asistencia a dicha poblacion, de ello, se deriva la creacion de los
hospicios. Este término proviene del latin hospitium que significa acoger, albergue y refugio
(Covarrubias-Gomez, et al., 2019), lo cual describe de manera precisa los principios de

dichos centros.
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Entre las pioneras de los centros hospice se encuentra Mine Jeanner Garnier quien
fundd Our Lady’s Hospice y St. Joseph's Hospice, donde se enfocaron principalmente a
sobrellevar los sintomas y molestias ocasionadas por la enfermedad, alargar la vida y brindar
calidad en la atencion sanitaria. Afos después, en 1843 se crea el Hospicio de L'Association
des Dames du Calvaire y las Hermanas de la Caridad de Irlanda, seguido de la creacion del
hospicio Nuestra Sefiora en Dublin en 1879, lugar donde se atendieron cerca de 20 mil

personas durante un siglo.

Mas recientemente, el movimiento de atencidon a pacientes terminales reconoce el
importante papel que desarrolla la Dra. Cicely Saunders, quien trabajé desde 1905 en el Saint
Joseph y después en el hospital Saint Luke durante la post guerra. Principalmente sus
funciones radicaban en la atencién de pacientes con cancer y refugiados judios, esto le
permiti6 darse cuenta que el paciente en fase terminal la mayoria de las veces no conocia su
condicion de salud, no se le permitia manifestar sus emociones y no asumia su propia

mortalidad.

Fue en 1961, cuando se le reconoce como médica lider en investigacion de medicina
paliativa en Londres y funda el Sant Cristopher’s Hospice, ahi se dedica a la atencion
paliativa dirigida a pacientes en etapas avanzadas bajo un nuevo modelo de atencion para el

enfermo terminal con el apoyo de un equipo multidisciplinario.

Asimismo, Saunders publico entre 1959 y 1967 alrededor de 187 trabajos
académicos surgidos de la experiencia ante la atencion paliativa a pacientes y sus familias.
Dentro de sus trabajos, escribi6 el primer Manual de Medicina Paliativa donde aborda el
dolor como un constructo de elementos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales y
concibe al enfermo terminal como aquel que se enfrentaria a la muerte en un corto plazo

(Velasco, 2013; Dominguez-Marin, 2016; Zamora, s.f.).
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Por otra parte, Elizabeth Kiibler Ross, psiquiatra y escritora, se dedicé a escribir sobre
los enfermos terminales y la muerte. De manera andloga, fue la persona que inspir6 al Dr.
Balfour Mount a dedicar sus estudios al proceso del final de la vida. Esto ocurrio, al visitar
el St. Christopher’s Hospice en Londres, donde también el Dr. Balfour Mount reconocié que
las necesidades fisicas, psicoldgicas y emocionales de los pacientes terminales eran
generalmente desatendidas por los profesionales de la salud. Por ello, decidi6 inaugurar la
Unidad del Royal Victoria Hospital en Montreal, donde se dedicé a la atencién de pacientes

en situacion terminal con el apoyo de diversos profesionales.

En el siglo XX, los Cuidados Paliativos se pusieron en boga en paises como Gran
Bretaiia e Irlanda y dos afios més tarde en todo el Reino Unido, también se inaugurd el primer
hospice de Bradford, Connecticut, donde actualmente existen 2400 programas de Cuidados
Paliativos. Lo que permitié que se reconociera por primera vez la importancia de la asistencia

Paliativa, también denominada Medicina Paliativa (Dominguez-Marin, 2016).

Partiendo de los avances de la asistencia Paliativa, diversos paises de América Latina
como Argentina, Colombia, Brasil y Chile, habian incluido los servicios tipo Hospice donde

se habian atendido a 340 000 pacientes oncoldgicos y no oncologicos.

En especifico, en 1994 Chile cre6 el Programa Nacional de Alivio del Dolor y Cuidados
Paliativos originalmente conformado de 28 centros, no obstante, actualmente se han sumado
69 centros dedicados al alivio del dolor y asistencia paliativa, lo cual representa un gran

avance en la formacion de equipos dedicados a la materia (Velasco, 2013).

Actualmente existen alrededor de 8000 servicios de Cuidados Paliativos en el
mundo, en 100 paises diferentes donde se incluyen: unidades de cuidados paliativos
intrahospitalarios, casas de cuidados paliativos, hospitales de dia, equipos de control

ambulatorio y apoyo domiciliario. También existen diversas Revistas Cientificas dedicadas
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al tema, por mencionar algunas; Avances en Medicina Paliativa, BMC Cuidados Paliativos,
Cuidados Paliativos: Investigacion y Tratamiento, Cuidado al final de la vida, etc. por lo
que, permite tomar en cuenta el gran desarrollo que ha tenido la asistencia paliativa durante

los ultimos anos.

Todos estos avances y reconocimientos por parte del sistema sanitario y politico
impulsaron a la Organizacion Mundial de la Salud [OMS, 1990] a definir la asistencia

Paliativa:

“Los Cuidados Paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y familias que
se enfrenta con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sintomas,
proporcionando apoyo espiritual, psicoldgico, desde el momento del diagnéstico hasta el

final de la vida, y durante el duelo”.

A partir de ello, se decreta la atencion Paliativa como parte obligatoria de la atencion
sanitaria y como un derecho de los pacientes que cursan enfermedades cronicas y/o se sittian
en fase terminal, esto permitid que los profesionales de Psicologia se vieran involucrados
para la atencion responsable de aquellos factores causales y consecuentes de las
enfermedades terminales, ya que mas alla del dolor existen aspectos emocionales y
psicoldgicos que impactan en la manera de sobrellevar la enfermedad por la que se atraviesa.
Para ello, se rigen con los principales objetivos de atender las necesidades de los pacientes
sin alterar el curso de la vida, fomentar la aceptacion de la situacion, brindar apoyo a
familiares ante el deceso y minimizar el impacto de la enfermedad lo mayormente posible

mediante intervenciones de indole emocional y psicologica.

Una vez revisado el desarrollo de los Cuidados Paliativos a lo largo de los afos se
abordard la situacién en México y los avances que ha tenido para identificar cudles son las

necesidades de la poblacion terminal y si han sido abordadas satisfactoriamente.
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1.2. Evolucidén de Cuidados Paliativos en México
La OMS (2020), reporta que alrededor de 40 millones de personas requieren atencion
paliativa, de los cuales el 78% son adultos provenientes de paises de niveles de ingreso medio
y bajo y solo el 14% de ellos reciben dicha atencion, esto quiere decir, que no se estan
cubriendo las necesidades de los pacientes terminales en el mundo y México no es la

excepcion.

La evolucién de los servicios en materia de Cuidados Paliativos ha incrementado a
nivel mundial, en la actualidad -como se mencioné anteriormente- existen 8000 servicios de
asistencia paliativa en 100 paises diferentes. En el caso de México, también se ha presentado
un desarrollo y avance en cuanto a la asistencia paliativa a lo largo del tiempo. La Secretaria
de Salud (2018), reporta 119 unidades de atencion y 250 profesionales capacitados, a pesar
de no tener la suficiente cobertura tomando en cuenta la demanda, es el pais con mayor

numero de especialistas en atencion paliativa de América Latina.

Gonzalez, et al., (2012) y Covarrubias-Gémez, et al., (2019) remarcan la fundacion
de las Clinicas del Dolor y la Unidad de Medicina del Dolor en el Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y Nutricion “Salvador Zubiran” (INCMNSZ), como un parteaguas para el
impulso de la asistencia paliativa. Posteriormente, en 1976 se fund¢é la Clinica del Dolor en
el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga” (HGM) y en 1979, se inaugur6 la
Asociacion Nacional para el Estudio y Tratamiento del Dolor (AMETD) en Guadalajara y

la clinica del Dolor en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN).

Otro evento que también impactd en la asistencia paliativa en México fue el
terremoto que se presentd en la CDMX en 1985, el cual resultdé en muchos decesos y

personas en situacion delicada, esto hizo evidente que el cuidado al final de la vida es
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indispensable como parte de la atencion sanitaria y se incluyeron los Cuidados Paliativos en

el INCAN y el INCMNSZ (Covarrubias-Gomez, et al., 2019).

Mas tarde en los afios 90°s, se instald la primera unidad de Cuidados Paliativos en
diversos centros como en el Hospital de Guadalajara “Juan I. Menchaca”, Hospital General
de Occidente (Zoquipan) y Centro Médico 20 de noviembre del ISSSTE. En esta década,
también fue designada la Clinica de Dolor del HGM como Centro Nacional de Capacitacion
en Terapia del Dolor por el Diario Oficial de la Federacion (DOF, Acuerdo No.106, 1992)

(Gonzélez, et al., 2012).

A finales del siglo XX y principios del siglo XXI, la atencion de Cuidados Paliativos
y control del dolor continué expandiéndose, algunos ejemplos son la inauguracion del Centro
Universitario para el Estudio y Tratamiento del Dolor y Cuidados Paliativos en la
Universidad Auténoma de Guadalajara. Ademas, se desarroll6 la Asociacion Mexicana de
Cuidados Paliativos, A.C (AMECUP) y la Unidad de Cuidados Paliativos en el Instituto

Nacional de Pediatria.

Afos mas tarde, en 2010 el grupo SICALIDAD publicé la Guia de Practica Clinica
de Cuidados Paliativos de la Secretaria de Salud y en ese mismo afio, Human Rights Watch
realiz6 un estudio para analizar el acceso a los servicios de Cuidados Paliativos, sin embargo,
los resultados mostraron que dicho servicio era deficiente, posiblemente por la escasa

capacitacion de los profesionales (Pastrana, et al., 2012; Covarrubis-Gémez, et al., 2019).

A partir del afio 2011 la Dra. Allende Pérez promovié la formacion académica a
través de un Curso de Alta Especialidad de Medicina Paliativa (CAEMP) en el INCAN, cabe
mencionar que éste solo era dirigido a anestesidlogos. Asimismo, la UNAM ha dado un gran
impulso para la formacion de profesionales en Cuidados Paliativos, ya que ofrece un curso

en posgrado de Alta Especialidad y un diplomado sobre la misma tematica dirigido a
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médicos, enfermeras, trabajadores sociales y psicélogos. En cuanto a pregrado, la maxima
casa de estudios agrega la asignatura de dolor y Cuidados Paliativos en los planes de estudio
de cinco facultades de medicina, cuatro facultades de enfermeria, tres de psicologia y dos de
trabajo social, sin embargo, alin se trabaja para que esta materia no se considere como

opcional, sino que forme parte del plan de estudios de manera obligatoria.

Siguiendo la misma linea, en el afio 2017 el Grupo Internacional para la Educacion
en Dolor y Soporte Sintomatico (GDOSS), funda el Centro ALGIA para abordar cursos
profesionales dirigidos a médicos, enfermeras y otros profesionales sobre los cuidados

paliativos y el manejo del dolor.

Como se ha descrito los avances que han tenido a través del tiempo la asistencia
paliativa, a pesar de no ser los 6ptimos, si han sido notorios y de gran importancia. Por ello,
Pastrana, et al., (2012), realiza un exhaustivo analisis acerca de las instituciones dedicadas a

brindar asistencia paliativa en sus diferentes niveles.

En cuanto al primer nivel menciona que existen 7 residencias tipo hospicio que son
manejadas por organizaciones no gubernamentales, que son; Casa de la sal, Albergue
Indigena Casa de los Mil Colores, A.C., Voluntarias Vicentinas Albergue la Esperanza,
[.A.P, Voluntarias del INCAN Albergue Reina Sofia, Albergue de Nuestra sefiora Lourdes
Amigos de Maria, A.C. y Hospice Cristina, A.C. Ademas, existen 47 equipos de atencioén
domiciliaria, 45 programas de atencion al Enfermo Crénico del Instituto Mexicano del
Seguro Social en todo el pais y 16 centros comunitarios en las 16 alcaldias de CDMX, donde
se atienden pacientes con enfermedades cronicas degenerativas, poblacion de tercera edad y

discapacitados.

Dentro del segundo nivel se encuentran 34 servicios exclusivos en hospitales dentro

de toda la Republica Mexicana, algunos de ellos son; Centro Oncologico Estatal del
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ISSEMYM, Hospital Dr. Nicolas San Juan, Hospital Vicente Villada, Hospital Valle Ceylan,
Hospital Maximiliano Ruiz Castafieda, Hospital Civil Dr. Juan 1. Menchaca, Instituto
Jalisciense de Cancerologia, Hospital de Occidente Zoquipan, Hospital Regional de Alta
Especialidad del Bajio, Hospital de San Miguel de Allende, Hospital General Dr. Carlos
Canseco, Centro Anticanceroso de Mérida, Hospital Regional de Alta Especialidad de la
Peninsula de Yucatan, Instituto Estatal de Cancerologia Dr. Arturo Beltran Ortega, Centro

Estatal de Oncologia Dr. Rubén Cardoza Macias, entre otros.

Y por ultimo, en tercer nivel existen 10 servicios exclusivos en hospitales, donde
cuatro son exclusivos a la asistencia paliativa y seis acompafiados por la clinica del dolor.
Todos estos estdn ubicados en CDMX, algunos de ellos son; Instituto Nacional de
Cancerologia, Instituto Nacional de Pediatria, Instituto Nacional de Neurologia, Instituto

Nacional de Cardiologia.

En suma, Pastrana, et al., (2012), resaltan que los equipos multidisciplinarios que
conforman cada nivel de atencidn sanitaria varian segin la complejidad de los casos, las
necesidades de los pacientes, asi como la intensidad de los sintomas, por lo tanto, el ejercicio

profesional se apega a las competencias especializadas de cada ambito.
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1.3. Legislacién y Etica en Cuidados Paliativos
Los avances de la medicina han traido consigo tanto aportaciones al ambito médico
como retos en la praxis cotidiana, un ejemplo de ello son las dificiles decisiones médicas y
las constantes complicaciones en el paciente, estas problematicas se potencializan al atender

a poblacion tan vulnerable como aquellos pacientes en situacion de terminalidad.

De dichas cuestiones, surgen los lineamientos éticos, estos rigen la asistencia
paliativa para poder determinar cudl es la mejor accion, sin afectar a los pacientes ni a su
propia ética profesional. Asi fue como los avances en materia de Cuidados Paliativos fueron

indispensables e incluidos en la Legislacion Federal de Salud.

La inclusion de los Cuidados Paliativos dentro de la Legislacion Federal se presenta
por primera vez en 2009, cuando se reforma y agrega el articulo 166 bis, ahi se aborda la
atencion a los enfermos terminales, quienes se definen como aquellos pacientes con algun
padecimiento irreversible, progresivo e incurable y presentan un pronostico de supervivencia

inferior a seis meses.

El marco normativo mas importante en México se conforma de la Ley General de
Salud, la Norma Oficial Mexicana y el Consejo de Salubridad. Todos dirigidos a brindar
atencion médica a pacientes en terminalidad, asegurar una vida de calidad, ofrecer
condiciones dignas y garantizar una muerte natural, es decir, sin acelerarla ni prolongarla.
Esto se desarrollo a partir de las medidas desproporcionadas y poco ttiles que se han llevado
a cabo con los pacientes en situacion avanzada con la finalidad de alargar la vida (Secretaria

de Salud, 2009).

Un ejemplo de ello, lo menciona Casas (2017), quien dicta que a los pacientes

terminales se les han ejercido dos dicotomias perjudiciales, una de ellas son indicaciones
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médicas exhaustivas, también denominado encarnizamiento terapéutico y la otra es el

abandono.

El encarnizamiento terapéutico esta apoyado por la vision de los médicos de
preservar la vida del paciente, por lo tanto, los pacientes se ven sometidos a examenes o
pruebas médicas aversivas. Esto puede verse reflejado mediante frases como “se estd
haciendo hasta lo imposible” por parte de los médicos, sin embargo, dichas practicas se
relacionan con un desgaste profesional y de recursos, que muchas veces deja de lado la

dignidad de la muerte y promueve el sufrimiento en los pacientes (Fachado, et al., 2018).

Por otro lado, se presenta el abandono terapéutico que pone en relieve la actuacion
del personal sanitario en cuanto organizacion y capacitacion para brindarle al paciente un
tratamiento segun sus necesidades. Generalmente estas practicas se promueven por frases
como “no hay nada mas que hacer” o “s6lo queda esperar”, sin embargo, estas practicas

conllevan multiples afectaciones al paciente por no ser atendido médicamente.

Por otra parte, Gamarra (2011), afirma que los actos poco éticos en las practicas
médicas pueden estar influidas por aspectos legales que presionan a los profesionales
encargados, un ejemplo son las reanimaciones a los pacientes, las cuales, a pesar de ser
consideradas por los médicos como intentos poco funcionales, los asuntos legales e

inconformidad de los familiares orillan al personal a actuar de manera nociva.

Cuando se abordan las consecuencias de una mala practica médica se habla de
diversos afectados, principalmente del paciente, quien puede desarrollar sufrimiento,
aumentar los niveles de dolor, sensacion de incomodidad, ansiedad, trastornos del suefio y
en la alimentacion, depresion, estrés emocional, trastornos cognitivos y comportamentales,

alteraciones psiquiatricas como delirios, reacciones psicoticas y disnea.
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En cuanto a los familiares, pueden generar ansiedad, insatisfaccion por la atencion
médica, culpa, abandono, depresion, sufrimiento, etc., esto se cronifica por la falta de
comunicacion con el personal médico y por la dificultad para tomar decisiones, que muchas

veces es compartida.

A su vez, el personal sanitario también presenta cierta sintomatologia que puede
afectar la calidad de la atencién como son sentimientos de frustracion, impotencia, culpa,
temor, conductas de evitacion, angustia, desgaste profesional, etc., por lo tanto, evitar las
practicas que no se apeguen a los lineamientos éticos debe abordarse de manera integral y

continua.

Partiendo de esas circunstancias y tomando en cuenta la transformacion de la
asistencia paliativa en el ambito médico, en la Norma Oficial Mexicana NOM 011-SSA3-
2014 y al Acuerdo General del Consejo de Salubridad 2014 se agrega el tema de Cuidados
Paliativos, en el que se estipulan las responsabilidades éticas mediante protocolos con la
unica intencion de atender benéficamente la calidad de vida de los pacientes, sus familiares

y el personal médico, durante todo el proceso de la enfermedad.

Ademas, se declara la obligatoriedad de la atencion integral y paliativa como parte
de la necesidad de los pacientes en situacion de terminalidad, esto se debe llevar a cabo
mediante intervenciones dirigidas tanto a poblacion adulta como infantil, asi como a los

familiares o allegados de los pacientes.

En caso de realizar la asistencia paliativa a domicilio, ya que éste es considerado
como el lugar mas digno para recibir los servicios paliativos y ademas facilita la deteccion
de necesidades en el enfermo y cuidador, se debe de brindar orientacion, asesoria y
seguimiento al enfermo terminal y familiares para detectar situaciones que ameriten el

traslado a servicio médico, asimismo cuentan con el derecho de tener acceso gratuito a la
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linea telefonica de asesoria en caso de urgencias, prevencion en crisis de claudicacion

familiar o cualquier riesgo que interfiera en la eficacia de la asistencia paliativa.

En cuanto a las obligaciones de las instituciones de salud y personal sanitario que
estipula la Ley General de Salud deben realizar una correcta transicion de tratamiento
curativo a paliativo, controlar el dolor en el paciente que lo presenta como consecuencia de
la enfermedad y/o tratamientos, brindar atencion a los pacientes y familiares y tener una

actualizacion permanente con respecto al tema de asistencia paliativa.

En 2017, el Consejo de Salubridad integr6 toda la informacién en un s6lo cuerpo
normativo para su aplicabilidad en México, éste fue publicado en el Diario Oficial de la
Federacion, donde se incluyen los aspectos bioéticos que se deben considerar con los
pacientes en fase de terminalidad, los cuales son veracidad, autonomia, beneficencia, no

maleficencia y no abandono.

El primer principio es desarrollado por Zamora (s.f.) y Sanz y Molinero (2013),
quienes reconocen que la autonomia dicta que el paciente cuenta con libertad y
responsabilidad ante sus decisiones, ya que a pesar de la atrofia que se presenta como
consecuencia de la enfermedad, tienen el derecho de decidir sobre la atenciéon médica que
recibiran y la suspension de la misma. En caso de que se viole este principio, se recomienda
que so6lo sea en caso de proteccion o incapacidad fisica y mental por parte del paciente,

tomando en cuenta que la persona responsable debe velar por el bienestar del paciente.

En cuanto a los principios de beneficencia y no maleficencia, Zamora, Saavedra y
Castro (2020), mencionan que toda accién implementada por parte del personal debe
realizarse a favor del paciente, esto con la finalidad de mejorar la calidad de vida incluso en

sus ultimos dias. Para llevar a cabo este principio, es importante tomar en cuenta que el
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beneficio debe ser mayor que el riesgo al realizar acciones médicas, por ende, se habla de

evitar el sufrimiento innecesario y limitar el esfuerzo terapéutico en caso de ser necesario.

El principio de autonomia se relaciona ampliamente con la veracidad, ya que es
necesario tener una percepcion real de la situacion para facilitar la toma de decisiones,
tratamientos y cuidados. Ademas, se requiere de una buena comunicacion para fomentar la
participacion activa por parte del paciente y manejar favorablemente la relacion entre el

binomio médico-paciente.

Esto se desarrolla debido a que algunos de los profesionales encargados no cuentan
con las habilidades de comunicacion que se ven implicadas en la terminalidad de los
pacientes aun sabiendo que esto es parte del régimen ético de la praxis. Por ende, se les
exhorta a realizar un adecuado manejo de la informacioén siempre tomando en cuenta las
condiciones y situaciéon del paciente, familia y entorno, ya que su deber es brindar
informacion pertinente al paciente sobre su situacion de salud, incluso si se trata de resultado
ineficientes del tratamiento curativo. Aunado a ello, los profesionales de salud deben
solicitar un consentimiento informado, en caso de que se trate de un menor de edad o alguien

que no se encuentre capaz de realizar el tramite, el familiar o tutor debe firmar el documento.

Por 1ultimo, el Consejo de Salubridad (2017), agrega que debe llevarse a cabo el
principio ético de no abandono, es decir, por ningiin motivo se deja de atender al paciente,
aun cuando se considere que éste ha tomado una decision inadecuada, por ejemplo, parar

con el tratamiento radical.

Para concluir, el marco ético en la asistencia paliativa es un tema en el que se
continua trabajando para poder mejorar la calidad del servicio y de manera analoga la calidad
de vida de los pacientes en situacion critica. Por lo tanto, la ultima aportacion en materia de

Cuidados Paliativos se lleva a cabo en el afio 2019, donde se incorpor? el articulo IV de la
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Constitucion Mexicana para establecer la atencion Paliativa y muerte digna de los enfermos
terminales en la Carta Magna. Este dictamen fue aprobado por el Senado para llevar a cabo
la atencion paliativa con apoyo de un equipo multidisciplinario que cuente con las
competencias para atender a la poblacion en situacion terminal bajo el principio de los
derechos humanos, los lincamientos en tema de Salud establecidos por la Organizacion

Mundial de la Salud y las necesidades de la poblacion mexicana.
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1.4. Definicidn y objetivos de Cuidados Paliativos

...80 la causa no puede ser curada, lo sintomas son “tapados” o “cubiertos” (Twycross)

El objetivo de la medicina es preservar la vida, sin embargo, la evolucion de la
enfermedad algunas veces dicta que la cura no es posible y que el final de la vida del enfermo
se aproxima. A esta etapa se le denomina fase terminal e inicia cuando el médico dicte que

es imposible detener el curso de la enfermedad (Padron, 2008).

La definicion de terminalidad engloba ciertos elementos caracteristicos como son la
presencia de una enfermedad progresiva e incurable, poca o nula respuesta positiva ante el
tratamiento curativo, pronostico de vida inferior a 6 meses, sintomas intensos y
multifactoriales y gran impacto emocional tanto en el paciente como en la familia derivada
de la potencial presencia de la muerte. Por lo tanto, es una etapa sumamente dificil para todos

los involucrados.

Gomez-Batiste, Espinosa, Porta-Sales y Benito (2010), mencionan que el término
correcto para esta poblacion es Pronostico de Vida Limitado o Situacion de Enfermedad
Avanzada y Terminal (SEAT), este concepto engloba tanto a las enfermedades cronicas

degenerativas como a la poblacion oncolégica.

En relacion con las consecuencias de una enfermedad grave, éstas varian segun la
persona que la padece, ya que se ven involucrados ciertos factores como la edad,
comorbilidad, etiologia, tipo de tratamiento, detecciéon oportuna, nivel de deterioro en la
calidad de vida relacionada con la salud, habilidades de afrontamiento adaptativos, etapa de
desarrollo humano en la que se encuentre el paciente, creencias estigmatizadas y apoyo

social.
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Respecto a las manifestaciones psicologicas y emocionales que podrian presentar los
pacientes con enfermedades terminales segin De Antueno y Silberberg (2018), son ansiedad,
sensacion de dependencia y discapacidad, desesperanza, depresion, incertidumbre, angustia,
resentimiento, disforia y otras emociones disfuncionales que se relacionan con diversos
aspectos como la sensacion de pérdida y de ser una carga para los demads, preocupaciones

existenciales sobre la vida y la muerte, etc.

De manera inicial, la asistencia médica que se le brindaba a la poblacion terminal era
deficiente, ya que comiinmente se enfocaba exclusivamente a la atencion de aspectos fisicos
afectados por la enfermedad, lo cual resultaba en una mala atencidn sanitaria. Otro grave
error que se lleva a cabo tanto por personal sanitario como por los familiares es la
conspiracion del silencio, esto generalmente se desarrolla debido a la creencia de evitar que
el paciente tuviera conocimiento de informacion delicada de su situacion clinica o
procedimientos médicos, es decir, ante la falta de estrategias de afrontamiento, la
conspiracion del silencia es una forma de proteccion poco eficiente. Y por ultimo, a los
pacientes no se les brindaba el derecho de eleccion sobre el lugar de muerte, ya que era
practica comun que fuera el hospital el lugar donde fallecian la mayoria de las personas
(Dominguez-Marin, 2016), lo cual resulta en un malestar fisico y psicologico por la falta de

atencion a las necesidades individuales.

Actualmente, los avances de la medicina moderna han permitido reconocer que los
pacientes en situacion de terminalidad demandan una atencidn integral en relacidon con las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales. Callahan (2000; en Barreto & Soler,
s.f.), afirma que en todo momento se debe luchar contra las enfermedades, sin embargo, no

se debe restar importancia al proceso de muerte que es capaz de impactar en los pacientes.
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Esto permitid, que los objetivos terapéuticos se reorientaran hacia el bienestar del
paciente y familiares mediante los procedimientos paregdricos, como se describieron
previamente en el presente trabajo, se dedicaban a paliar los sintomas, aliviar el sufrimiento
y dolor en los pacientes que se presentan al desarrollar una enfermedad incurable. A este

tipo de asistencia se le denomind de manera inicial mitigante.

Afios mas tarde, se denomindé de manera formal Cuidados Paliativos, haciendo
referencia a una rama de las ciencias médicas dedicadas a brindar un trato humanitario a los
pacientes-familiares que se encuentran en situacion de terminalidad y con ello evitar

practicas médicas perjudiciales como el encarnizamiento médico o abandono.

Cabe resaltar que la mayoria de la literatura sobre la materia, enmarca que la atencion
paliativa solo es llevada a cabo con aquella poblacidon que se encuentra en situacion avanzada
y terminal, aunque muchos autores, entre ellos la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
dictan que los Cuidados Paliativos se pueden llevar a cabo de manera simultanea con los
tratamientos radicales, para sobrellevar los sintomas que se presentan a lo largo del
padecimiento, sin embargo, adquiere un papel mas importante conforme la enfermedad

progresa.

Las bases de la asistencia paliativa se enfocan en atender todas aquellas necesidades
del paciente y familiares a través de una atencion individualizada y continua para los
enfermos. Es importante mencionar que los Cuidados Paliativos permiten desarrollar un
nuevo enfoque ante la situacion de terminalidad de los pacientes, ya que se tiene como
objetivo ayudar al paciente a vivir lo mejor posible con los efectos de la enfermedad que esta

padeciendo, hasta su ultimo dia a través de una asistencia éticamente obligada.

Por consiguiente, la poblacion que se atiende en Cuidados Paliativos son aquellos

enfermos con diagnostico de enfermedad terminal o que presentan algiin padecimiento
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crénico, asi como pacientes que no responden satisfactoriamente al tratamiento curativo.
Dicha poblacion generalmente presenta un desgaste psicologico, se ven sometidos a toma de
decisiones complejas como inicio o suspension de tratamientos, deben afrontar la cercania
de la muerte, presentan altos niveles de dolor, tienden a tener sensacion de pérdida de

dignidad, creencias irracionales y pueden presentar trastornos psicologicos.

De manera paralela, es necesario trabajar con los familiares o cuidadores del
paciente, ya que el diagnostico de una enfermedad aguda, crénica o terminal presenta una
serie de repercusiones negativas también en ellos, ademas, cualquier alteracion en el nucleo
familiar que no sea atendida impacta en el paciente, por eso el binomio paciente-familiar es

concebido como unidad (Velasco, 2013).

Los sintomas psicologicos y emocionales que se pueden presentar en los familiares
son sentimientos de miedo e incertidumbre ante la muerte, descomposicion familiar,
afectacion econdmica, claudicacion familiar, etc. Esto puede ser el resultado de multiples
factores como es la muerte del ser querido, sufrimiento causado por la enfermedad,

deficiencias en la atencidn sanitaria, entre otras situaciones.

Es importante mencionar que la valoracion tanto del paciente como de los familiares,

debe ser constante ya que las demandas pueden cambiar con el paso del tiempo.

Zamora, et al., (2018), realizaron un estudio descriptivo en las Unidades de Cuidados
Paliativos en Hospitales de Agudos con pacientes en Situacion Avanzada y Terminal. Las
variables evaluadas en los pacientes fueron funcionalidad (indice de Barthel) y malestar
emocional (Cuestionario de Evaluacion de Sintomas y Deteccion de Malestar Emocional),
también se incluyd la valoracion de los familiares en cuanto a niveles de ansiedad, depresion
y sobrecarga (Escala de Zarit reducida). En los resultados se obtuvo que existe dependencia

por parte de los pacientes, depresion, ansiedad, falta de apetito, malestar general e insomnio.
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En cuanto a los cuidadores se encontraron niveles altos de ansiedad en el 64% de los

cuidadores y sobrecarga en un 80% de ellos.

Esto afirma que la intervencion en Cuidados Paliativos debe ser dirigida a la unidad
paciente-familiar, en caso contrario, se dejaria de lado aquellas necesidades que impactan de

manera indirecta en el paciente y el curso de su enfermedad.

Por otra parte, Velasco (2013), enlista los objetivos principales de Cuidados

Paliativos:
1. Alivio de dolor y otros sintomas
2. No acelerar la muerte ni retrasarla
3. Integrar aspectos psicosociales en los cuidados del enfermo
4. Mejorar la calidad de vida
5. Fomentar la adaptacion a la situacion

Aunado a lo anterior, la asistencia paliativa se centra en el alivio de sintomas que la
enfermedad o los tratamientos ocasionan. Los principios bésicos son la identificacion,
evaluacion e intervencion de los factores causales o potencializadores-minimizadores de la

sintomatologia que presenta el paciente para su eliminacion o disminucion.

Al controlar sintomas fisicos y psicologicos como dolor, nduseas, vomitos, ansiedad,
disnea, miedo, estrés, depresion, incertidumbre, negacion, miedo a la muerte,
preocupaciones, angustia, etc., la calidad de vida de los pacientes y familiares se beneficia

notablemente (Allende, 2012).
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Inicialmente, para poder llevar a cabo las medidas terapéuticas necesarias y favorecer
el bienestar del enfermo y sus familiares, es necesario realizar una valoracion sistematica de
las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente, para poder llevar a

cabo una atencion centrada e individualizada en el paciente.

Por lo anterior, el Instituto Mexicano del Seguro Social [IMSS] (2017), sugiere que
se evaluen los recursos personales y contextuales con los que cuenta el enfermo, como son:
apoyo social percibido, autoeficacia, habilidades de afrontamiento de la enfermedad y
deterioro fisico de la enfermedad, ya que estos son aspectos esenciales para poder

implementar un programa de intervencion.

Después de llevar a cabo el proceso de evaluacion, es indispensable la participacion
activa del paciente, por ende, es necesario que tenga el conocimiento de aquellos elementos
desencadenantes de los sintomas que se han detectado y con ello las medidas de intervencion
que se llevaran a cabo, ya sean farmacoldgicas o no farmacologicas. Por lo tanto, los
profesionales de la salud encargados requieren comunicar los resultados de la fase de

evaluacion con términos comprensibles a los familiares y al paciente.

Seguido de ello, se establecen los objetivos terapéuticos los cuales estan
condicionados a la evolucion del paciente, los resultados de la intervencion y el riesgo de
muerte, es decir, el personal sanitario estd obligado a contemplar de manera preventiva el
surgimiento de nuevos sintomas para el ajuste necesario en la intervencion (Estella, et al.,

2019).

En cuanto a las estrategias de intervencion, éstas requieren la valoracion de aspectos
clinicos, psicologicos, sociales y ambientales para poder direccionar la atencion que se les
brindara, con ello aliviar el sufrimiento, reducir o eliminar sintomas y asegurar el bienestar

de los involucrados.
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Ahora, en cuanto a la participacion de los familiares en el proceso de intervencion,
estos requieren cierta capacitacion para llevar a cabo los cuidados generales del enfermo y
poder aplicar algunas técnicas como manejo de sintomas y dolor, asi como la deteccion en
las situaciones donde el enfermo requiera ser trasladado a urgencias (IMSS, 2017) e incluso

atender aquella sintomatologia que impacta de manera indirecta y negativamente al paciente.

El personal sanitario es el encargado de crear protocolos en las intervenciones de
Cuidados Paliativos que se apeguen a las demandas y recursos de los involucrados, estos
favorecen a lo largo del tiempo a toda la comunidad paliativa ya que promueve la atencion

humanizada, politicas en materia de Cuidados Paliativos y participacion de los familiares.

De igual manera, en muchas de las guias dedicadas a la asistencia paliativa se aborda
la comunicacion y el impacto que conlleva en caso de que se presenten deficiencias en dicha
tematica (Velasco, 2013). Rios-Piedrahita y Baena-Alvarez (2019), mencionan que la
comunicacion puede ser un camino facilitador o una barrera para llevar a cabo la atencion
paliativa, por lo que debe ser tomada en cuenta como un 4rea esencial para trabajar a través

de las intervenciones terapéuticas.

No obstante, diversos estudios demuestran que las competencias de los profesionales
sanitarios no incluyen el desarrollo de habilidades de comunicacidon, a pesar de que la
situacion demanda ciertas necesidades como saber escuchar, ser empaticos y aceptar las
emociones del paciente ante esta etapa tan dificil. Estas carencias pueden estar influidas por
diversos aspectos como el tema de la muerte, la falta de conocimiento en contencién en caso
de dar malas noticias a los familiares o pacientes o la sobre-identificacion, no saber las
respuestas idoneas para las preguntas: ;cuanto me queda de vida?, ;Cémo me voy a morir?

(Por qué a mi?
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Una investigacion del Center to Advance Palliative Care (CAPC) en Estados Unidos,
evalud que de 405 instituciones dedicadas a la atencion paliativa mas del 30% requiere
trabajar en las habilidades de comunicacion del personal sanitario, determinando que esto
mejoraria la relacion médica, la escucha empdtica, erradicar prejuicios, mejorar
favorablemente la informacion, facilitaria la comprension de la misma por parte de pacientes

y allegados, etc. (Rios-Piedrahita & Baena-Alvarez, 2019).

En conclusion, ese estudio demostré que dentro las competencias profesionales del
equipo de Cuidados Paliativos se deben incluir habilidades de comunicacidon bésicas que
permitan optimizar la toma de decisiones, facilitar el plan paliativo, conocer las necesidades
del paciente, favorecer el estado de bienestar, trabajar en pro de la confianza mutua,

seguridad, coordinacion interdisciplinar, reducir el estrés, etc.

Por otra parte, Ortiz y De Noriega (2019), mencionan que, entre los multiples
beneficios de las intervenciones bajo los Cuidados Paliativos, los pacientes se presentan
menos veces a terapia intensiva, tienen menos reingresos al hospital, se ven reducidos los
gastos sanitarios, muestran mayor tolerabilidad a los sintomas, presentan mayor bienestar en
diversas esferas y en algunos casos los pacientes pueden vivir mas. En cuanto a los
familiares, se sienten mas tranquilos al saber que su familiar recibe la atencion idonea a sus

necesidades y son capaces de decidir qué atencion quiere recibir.

A esto, se une el estudio de De Antueno y Silberberg (2018), quienes realizaron un
estudio para evaluar los resultados en la percepcion del sufrimiento a través de un tratamiento
paliativo, esto se realizd con pacientes con diagndstico con enfermedad avanzada, grave e
irreversible. Se realizaron las evaluaciones pre y post por medio de instrumentos
cuantitativos (Escala de Sufrimiento). Los resultados en la primera evaluacion fue

sufrimiento maximo por 64% de los pacientes, los factores causales fueron dolor no
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controlado, angustia, preocupacion y disnea. El 44% manifesto dificultades en la
comunicacion con el equipo médico, incertidumbre y la falta de atencion médica adecuada.
En la post evaluacion disminuyeron los indices de sufrimiento, sin embargo, los indices de

pérdida de autonomia y miedo a morir, aun se presentaban en los pacientes.

Resumiendo, la insercion de la asistencia paliativa con pacientes terminales en el
ambito médico garantiza una mejora en la supervivencia de los pacientes, disminuye la
ansiedad y depresion y se ve beneficiada la calidad de vida de los pacientes y allegados,
ademads presentan mejores habilidades de afrontamiento en los enfermos y familiares, lo cual

hace que se considere necesaria en la praxis sanitaria.
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1.5. Métodos de Evaluacion
La incidencia, prevalencia y mortalidad de las enfermedades cronicas han aumentado
en las ultimas décadas y con ello ha crecido la demanda para realizar intervenciones con los
pacientes en fase terminal. Por ende, el personal responsable debe contar con las
herramientas necesarias de deteccion, intervencion y seguimiento para poder brindar a los

pacientes el mejor servicio paliativo.

El primer paso que deben realizar los profesionales encargados es el proceso de
valoracion a la poblacion en Situacion de Enfermo Avanzado y Terminal (SEAT) (Gomez-
Batiste, Espinosa, Porta-Sales & Benito, 2010), ya que se considera la piedra angular para
poder realizar una atencion personalizada de calidad. Ademas, la identificacion oportuna del
estado de salud del paciente y saber si se encuentra en fase de terminalidad también evita
que se presente la “paralisis prondstica”, es decir, retrasos en la implementacion del plan

terapéutico.

No obstante, los profesionales de salud son los encargados de seleccionar las
herramientas de evaluacioén idoneas. Roncero (2015), menciona que si la seleccion de los
instrumentos aplicados no son los indicados, €stos resultaran ser un obstaculo. Por lo que, la
primera recomendacion es utilizar instrumentos estandarizados, confiables y sensibles antes
las variables que estan midiendo, asimismo se requiere tomar en cuenta la poblacion a la que
van dirigidos para evitar algun tipo de sesgo, ademas deben facilitar la fase de aplicacion e
interpretacion. Por otra parte, dicho autor menciona que actualmente se ha trabajado de
manera satisfactoria con las estrategias de potenciacion, que consisten en la combinacion de
diversos instrumentos con la finalidad de mejorar la especificidad de los resultados y

favorecer tanto la planeacion como la ejecucion de la intervencion.
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Actualmente el personal encargado cuenta con multiples instrumentos psicométricos
que facilitan la deteccion de necesidades de la poblacion atendida. La Secretaria de Salud de
la Ciudad de México (SSCDM) (2020) reconoce que entre los beneficios de estas
herramientas es que se promueve una evaluacion objetiva de los sintomas en pacientes
terminales y la monitorizacion de éstos, ya que se deja de lado la valoracion subjetiva que
se puede desarrollar con pacientes criticos y las comunes expectativas de vida

sobreestimadas.

De igual manera, mejoran los procesos tanto de diagndstico como de tratamiento, y
se pueden evaluar multiples variables de indole fisicas y psicoldgicas tal es el caso del estado
psicologico y emocional del paciente, tiempo de sobrevida, nivel de dolor percibido, entre

otros aspectos que impactan a familiares y amigos.

Partiendo del tema de tiempo estimado de sobrevida, se han disefiado diversas escalas
para evaluar dicha variable con la finalidad de llevar a cabo las medidas idoneas durante la
fase terminal del paciente. Dentro de los instrumentos sugeridos por Rios-Piedrahita &
Baena-Alvarez (2019), se encuentra la escala de Funcionalidad Karnofsky (IK), la cual
utiliza un intervalo de 0 a 100%, donde el valor mas alto representa que no hay evidencia de

enfermedad y en caso contrario, los valores mas cercanos a 0% indican muerte proxima.

A partir de la escala IK se desarrolld Palliative Prognostic Score (PaP) y el indice
de Prondstico Paliativo (PPI), ambas validados y estudiados desde los anos 90’s. El PaP
evalua la intensidad de algunos sintomas fisicos como: disnea, anorexia, prediccion clinica,
leucocitos y linfocitos. Los resultados determinan a qué grupo de riesgo pertenece el
enfermo, tomando en cuenta la probabilidad de sobrevivencia de 30 dias, ya sea menor o

mayor a este rango. En cuanto al PPI, evaltia presencia de edemas, disnea de reposo,
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presencia de delirium y el estado funcional. Este instrumento cuenta con una sensibilidad de

80% y especificidad del 77%.

Por otro lado, Fachado, et al. (2018), sugieren el uso del instrumento Indicador de
Cuidados Paliativos y de Soporte (SPICT) (2010), que también se dedica a la identificacion
de pacientes que falleceran en los siguientes doce meses. Este instrumento esta traducido y
adaptado al castellano, consta de una sola hoja y el tiempo de aplicacion es de 4 minutos
aproximadamente. Se compone de 27 items con respuesta dicotomica si/no y se divide en
dos categorias, la primera se basa en los indicadores generales de deterioro de salud y la
segunda en los indicadores clinicos de enfermedad avanzada. El autor, menciona que para
determinar la transicion del enfermo a Cuidados Paliativos es necesario que se presenten al

menos dos indicadores de la primera categoria y un indicador de la segunda.

Cabe resaltar que este instrumento no incluye la pregunta sorpresa -;le sorprenderia
que este paciente muriese en los proximos 12 meses?-que aparece en el Instrumento para la
Identificacion de Personas en Situacion de Enfermedad Cronica Avanzada y Necesidad de
Atencion Paliativa en Servicios de Salud y Sociales (NECPAL CCOMS). Aunque esta
pregunta puede ser compatible y complementaria con el uso de algunos instrumentos se
excluye debido a que esta hecha con criterios subjetivos, por ende, su efectividad ha sido

sumamente cuestionada.

Por otra parte, Casas (2017), menciona dos escalas para la prediccion de
supervivencia; Acute Physiology And Chronic Health Evaluation (APACHE 11) y
Estimacion Pronostica de Supervivencia de Enfermos Criticos (EPEC 1) que evaltan los
indices de probabilidad de mortalidad. Cabe mencionar, que la Escala APACHE II, es
considerada como un instrumento complejo ya que se requiere la disposicion de medios

informativos precisos para estimar la sobrevida. Las variables que evaltia son temperatura
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rectal, presion arterial media, frecuencia cardiaca y respiratoria, oxigenacion, pH arterial,
sodio, creatinina y potasio sérico, hematocritos y leucocitos. La interpretacion de los datos
se basa en el puntaje obtenido de cada variable, los cuales estan divididos en dos categorias;
rango elevado que va de +4 a 0 y rango bajo que va de 0 a -4, esto indica que el término de

normalidad se apega a los indices de 0.

En cuanto a la Escala de EPEC, esta fue creada por Padron (2008) con la finalidad
de obtener una estimacion pronostica de supervivencia de aplicacidbn practica e
interpretacion sencilla -a comparacion de otros instrumentos-. En ésta, se realiza una suma
de los valores obtenidos en cada categoria, seguido de una multiplicacion constante por 0.33,
lo cual proporciona el porcentaje de 0 a 100 en cuanto a probabilidad de muerte. Las
categorias que se evallian son edad, comorbilidades, retraso en el ingreso de cuidados

intensivos y signos clinicos.

Aunado a esto, la Secretaria de Salud de la Ciudad de México (SSCDM) (2020),
agrega que no se debe olvidar la evaluacion de los aspectos que pueden influir de manera
indirecta en la salud del paciente como problemas familiares, econdmicos, poca o nulas
habilidades de afrontamiento, estabilidad emocional, falta de comunicacion asertiva entre

paciente, familiares y equipo sanitario, etc

En algunas ocasiones los pacientes pueden presentar alteraciones a nivel cognitivo y
emocional, presentan depresion, ansiedad, entre otros. Sin embargo, al considerarse aspectos
psicologicos y emocionales las herramientas empleadas requieren ser minuciosas y precisas
para poder determinar en qué grado y cudles son los elementos que requieren intervencion.
Por lo tanto, existen métodos de evaluacion bastante comunes, pero sumamente funcionales
debido a la enriquecedora informacion que se obtiene y los bajos recursos que requiere como

es la entrevista.
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Dentro de la Psicologia este método es sumamente empleado dentro de la asistencia
paliativa debido a que brinda informacion acerca del estado psicologico del paciente, asi
como las deficiencias o potencialidades que puede tener para cronificar o mejorar el estado

emocional.

La labor de los profesionales encargados de implementar dicha estrategia es analizar
a profundidad las necesidades de los pacientes, empatizar con el mismo, evaluar el sentido
al dolor, nivel de sufrimiento, aceptacion o rechazo al tema de muerte, identificar si existe
sensacion de culpa, miedo, etc. (Benitez, 2006). Tomando en cuenta los datos obtenidos de
una entrevista, se puede llevar a cabo una evaluacidon mas exhaustiva a través de

instrumentos psicométricos o viceversa.

Como se mencion6 antes, un sintoma caracteristico de los enfermos terminales y que
debe ser atendido con sumo cuidado, es el dolor. El dolor seglin la Real Academia Espafiola
dicta que es un componente subjetivo, que resulta en una sensacion molesta de una parte del

cuerpo que puede ser derivada de una causa exterior o interior.

El dolor a pesar de que no es el unico sintoma que presenta el paciente, es el que mas
le genera angustia al enfermo y a su familia, de ahi la importancia de abordarlo y evitar
alteraciones orgénicas y psicologicas. Dentro de las escalas e instrumentos de medicion para
evaluar el dolor, se encuentran instrumentos unidimensionales o multidimensionales. Sin
embargo, su aplicacion depende de las habilidades cognitivas y nivel del lenguaje del

paciente.

Algunos tipos de escalas segiin Tabares, Rodriguez y Jiménez (2013) son:

a. Escala numérica de intensidad de dolor. Valora el dolor de manera cuantitativa,

el nimero mayor indica mayor intensidad y el menor poca intensidad. Las escalas

38



mas empleadas son del 0 a la 10, siendo 0 ausencia del dolor y 10 la mayor
intensidad, el paciente debe seleccionar el nimero que mejor evalia la intensidad

del sintoma.
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Escala de circulos y colores. Visualmente los colores indican mayor intensidad,
el color azul indica menos dolor mientras que el color rojo significa que el dolor

€s mas cronico.

Escala de dolor
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Escala abreviada de rostro. Es la escala generalmente utilizada para nifios, donde
el rostro que representa un estado de felicidad, indica ausencia de dolor y las
caras van mostrando una gesticulacion de dolor hasta llegar al maximo de

intensidad.

O
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Todos estos instrumentos son de facil aplicacion y permiten recolectar informacion
valiosa para el proceso de intervencidon, un beneficio es que su complejidad y estructura

permite que sean adaptados tanto para poblacion infantil, analfabeta o adultos mayores.

Otro instrumento, es el Cuestionario Breve del Dolor originalmente creado en
espafiol en el afio 2002 para la intervencion del dolor oncoldgico. De este instrumento existen
actualmente dos versiones, la version larga conformada por 22 items y la corta con 11 items,
no obstante, ambas han sido validadas. Este instrumento puede ser autoadministrado ya que
es de facil comprension, ademds permite realizar una valoracion del dolor multidimensional
a través de preguntas dirigidas a la identificacion de diversos aspectos como localizacion,
intensidad, acciones que disminuyen o potencializan el dolor, afectaciones en diversas

esferas, tipos de tratamientos y efectividad.

Por otra parte, a lo largo del presente se ha mencionado que dentro de los intereses
de Cuidados Paliativos esta la atencion a los familiares/cuidadores, por ende, también se
requiere de una evaluacion objetiva. La Secretaria de Salud Publica (2020), recomienda que
dicha evaluacion se realice a través de un registro y monitoreo, para que a partir de los
resultados obtenidos se pueda realizar una atencion personalizada a cada familiar. Entre los
aspectos a evaluar son estructura familiar, valoracion del estado funcional, desgaste en el
cuidador primario, conspiracion del silencio, alteraciones fisicas, emocionales y psicoldgicas

en el cuidador, redes de apoyo, claudicacion familiar, etc.

Para ello, la Red de Cuidados Paliativos sugiere el uso del Test de Zarit, el cual mide
la sobrecarga subjetiva de los cuidadores. Este instrumento se conforma de 22 items con
opciones de respuesta tipo Likert donde la respuesta de “nunca” se puntua con 1 y “casi
siempre” con 5 puntos. Este instrumento tiene la posibilidad de ser autoadministrado y el

analisis de los resultados se derivan de un intervalo de valores donde los puntajes menores a
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47 significan que no hay sobrecarga, de 47 a 55 se presenta sobrecarga leve y mayor a 55

sobrecarga intensa.

Después de llevar a cabo el proceso de evaluacion, el cual se basa principalmente en
las demandas del enfermo mas que en un tiempo de supervivencia, el personal capacitado en
materia de Cuidados Paliativos ejecuta el plan terapéutico que permita la colaboracion de

los familiares o cuidadores, pacientes y equipo multidisciplinar.
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Capitulo 2. Poblacion pediatrica en fase terminal

2.1. Cuidados Paliativos Pediatricos
A pesar de que la OMS (2020) dicta que la mortalidad infantil ha ido en decremento
aun estan presentes las enfermedades que amenazan la vida infantil._Los indices de
mortalidad reportados por la OMS, UNICEEF y la Division de Poblacion de las Naciones
Unidas y el Grupo de Banco Mundial en 2017 son de 6,3 millones de niflos menores de 15

anos.

La asistencia paliativa infantil surge como necesidad ante los indices de mortalidad de
nifios. Cardenas-Turanzas, et al., (2015), reportan que el nimero de nifios que necesitan
Cuidados Paliativos es equivalente al nimero de muertes relacionadas con enfermedades
cronicas. Bajo esta formula, se dieron a la tarea de analizar los datos arrojados dentro de los
hospitales publicos afiliados a la Secretaria de Salud en México durante el 2011. Los decesos
que se presentaron fueron 13,576 nifios en total, donde el 20% tenian una edad de 1 a 17

afnios de edad.

Por otro lado, los padecimientos que deben ser atendidos por los Centros de Cuidados
Paliativos segin la Asociacidon para Nifios en Situacion Terminal o con Enfermedades
Amenazantes para la Vida, son aquellas enfermedades graves, que se caracterizan por un
deterioro progresivo, no cuentan con opcidn de curacion y afectan la calidad de vida del
paciente. Asimismo, esta institucion sugiere una clasificacion por grupos de pacientes, segun

sus caracteristicas:

e Grupo uno: Niflos en situacion amenazante pero que aun cuentan con la

esperanza de efectividad de un tratamiento curativo, por ende, la atencion
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paliativa se puede llevar a cabo de manera analoga o en caso contrario, cuando el

tratamiento radical no sea eficiente.

e Grupo dos: Ninos con alto riesgo de mortalidad, que son atendidos con
tratamientos intensivos, lo cual facilita que desarrollen ciertas actividades

cotidianas.

e Grupo tres: Ninos con enfermedades progresivas que son atendidos por Cuidados

Paliativos por periodos largos.

e Grupo cuatro: Nifios en situacion delicada pero no progresiva que presentan alta

probabilidad de muerte prematura.

Aunque la atencion paliativa pediatrica estd estrechamente relacionada con los
Cuidados Paliativos de adultos, surgen ciertas diferencias, ya que se toma en cuenta la etapa
de desarrollo en la que se encuentra la poblacion atendida, estructura cognitiva y emocional,
creencias, capacidad de razonamiento, percepcion del estado clinico, expresion emocional,
los sintomas que presenta y el impacto de los mismos, componente familiar, redes de apoyo,
etc. Un ejemplo de la variabilidad de necesidades entre ambas poblaciones es que los infantes
presentan mayor dependencia y la importancia del circulo social y familiar es mas elevada a

comparacion de los adultos.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos se enfocan en brindar atencién al nifio con alguna
enfermedad incurable en sus diversas esferas; bioldgica, psicoldgica, social y espiritual, todo
ello con el apoyo de los familiares y allegados. Esta atencion puede ser llevada a cabo desde
el momento del diagndstico hasta el deceso del paciente para facilitar la adaptacion a la

situacion clinica que atraviesa, ademas, tiene como objetivo minimizar los mas posible los
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sintomas fisicos y psicoldgicos que presenta el paciente, brindarles un trato humanitario,

mejorar la toma de decisiones y acompanar a la familia ante la pérdida.

Dicha atencion es llevada a cabo por un grupo de especialistas, generalmente
conformado por pediatras, psicologos, cirujanos, trabajadores, sociales, personal médico,
etc. quienes velan por el bienestar del paciente. Los profesionales tienen la obligacion de
realizar diversas acciones como administracion de tratamientos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos y llevar a cabo la implementacion de estrategias terapéuticas apegadas a las

necesidades del paciente y su etapa de desarrollo.

Los planes de accion que se llevan a cabo se rigen ante la variabilidad de la situacion,
ya que las demandas son constantemente modificadas por la condicién médica del paciente,
esto obliga al personal médico a contemplar complicaciones futuras y con ello un

restablecimiento en los objetivos terapéuticos.

Cuando el paciente es atendido bajo el modelo de Cuidados Paliativos estd tomando
en cuenta la irreversibilidad de la enfermedad, sin embargo, se debe considerar como parte
de los derechos del enfermo recibir tratamiento que le permita mitigar los sintomas de la

enfermedad y con ello, trabajar en la aceptacion de la situacion.

Los niveles de atencion paliativa se dividen en varias fases. La primera de ellas, segiin
Ortiz y Martino (2016) se presenta al recibir el diagndstico, donde se vuelve fundamental la
mejora en las habilidades de comunicacion, por lo tanto, la informacion que se les brinda al
paciente y familiares debe ser clara y se deben resolver las dudas que presenten. Ante esta
situacion es indispensable contar con un espacio que permita la expresion de emociones de
los involucrados, y por parte de los profesionales deben regir su practica a través de la

empatia y escucha activa.
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Ante los cambios en el estado fisico y emocional del paciente, es necesario explicar
anticipadamente los sintomas que se pueden presentar para facilitar la aceptacion ante la
evolucion natural de la enfermedad. En esta fase, el paciente puede ser intervenido tanto con
tratamientos curativos como paliativos, ya que ambos trabajan desde diversos enfoques y

estan condicionados por el pronostico de la enfermedad.

Por ultimo, se encuentra el punto de inflexién que caracteriza la etapa de terminalidad
del paciente, ya que en esta fase los estadios en el hospital incrementan, los periodos libres
de sintomas se vuelven escasos y la respuesta positiva ante el tratamiento curativo
disminuye. En esta fase la intervencion paliativa se vuelve primordial, donde la fase central
consiste en llevar a cabo un programa de intervencion anticipado que se enfoque en atender

prematuramente los sintomas ante el fallecimiento.

Después de la pérdida, el equipo sanitario continlia con la atencion a los familiares, ya
que se enfrentan a una situacion sumamente dificil. La atencion paliativa tiene como
finalidad promover la adaptacion de la situacion en los familiares a través de ejercicios como

contencién emocional y manejo de emociones.

Por otra parte, la Academia Americana de Pediatria (2000, en Sosa et al., 2014), afirma
que la asistencia paliativa pediatrica es esencial en hospitales y centros. Tomando en cuenta
esto, los Cuidados Paliativos Pediatricos han sido integrados en algunas instituciones de
salud mundiales como es en Estados Unidos, sin embargo, en México y otros paises en vias
de desarrollo con grandes indices de mortalidad infantil, esta necesidad ha sido poco

reconocida.

En México, los primeros centros que incluyeron la Atencion Paliativa Pediatrica se
fundaron hasta 2002, con la inauguracion de la Unidad de Cuidados Paliativos en Pediatria

dentro del Instituto Nacional de Pediatria, donde actualmente se atiende a 300 pacientes al
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afo. Dentro de esta institucion también se encuentra el Servicio de Medicina del Dolor donde
se atienden pacientes en situacion de terminalidad con cualquier tipo de padecimiento. Cabe
resaltar que este centro es el mas reconocido en Cuidados Paliativos Pediatricos, ya que
labora con un equipo multidisciplinar completo conformado por médicos pediatras con
subespecialidad, enfermeras y trabajadores sociales a través de atencidon hospitalaria y

domiciliaria.

También se construyd el Hospital para el Nifio en Toluca, Edo. De México, donde se
trabaja con una unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Ahi, se llevan a cabo servicios
como identificacion del paciente paliativo, elaboracion de planes a domicilio, capacitacion

a familiares-pacientes y personal de salud y asistencia telefonica.

Los objetivos son implementar programas individuales dirigidos a controlar los
sintomas, mejorar la calidad de vida del paciente y allegados y atender preocupaciones

econdmicas y su impacto.

Cada etapa vital estd condicionada a ciertas caracteristicas y esto no es excepcion si
se habla de los sintomas que se desarrollan en una enfermedad. Los sintomas fisicos mas
comunes en la poblacion pediatrica son dolor, fatiga, disnea, nauseas, pérdida del apetito y

alteraciones del suefio.

En cuanto a las alteraciones psicoldgicas y emocionales que se presentan pueden ser
promovidas por los cambios que perciben del entorno como es la vida normal de los pares,
percibir sufrimiento en familiares o falta de comprension de su estado de salud, por ello,
principalmente presentan ansiedad y depresion en relacion al tema de la muerte (Ortego,

Lopez, Alvarez, & Aparicio, s.f.)
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El tema de la muerte a pesar de ser un evento regido en mayor parte por factores
bioldgicos, esta permeado de significados psicoldgicos, sociales, legales, econdomicos,
religiosos y culturales (Secretaria de Salud Publica, 2020). Este evento es capaz de
estructurar la vision personal y del mundo, desarrollar emociones intensas que se pueden
manifestar con conductas de desesperacion, miedo, ansiedad, angustia, depresion, actos de
evitacion y frustracion, los cuales son consideradas reacciones consecuentes de la percepcion

de amenaza a la vida (Asencio, Allende & Verastegui, 2014).

La comprension infantil de la muerte, segun Ortego, et al., (s.f.) dictan que esta
permeada por el conjunto de practicas, creencias y valores con los que ha tenido contacto en
su circulo familiar y social. Ademas, estd condicionado al nivel evolutivo y madurez

cognitiva del paciente.

De uno a cinco afios, generalmente ya presentan un desarrollo lingiiistico y un nivel
de comprension basico. Por lo tanto, manifiesta comportamientos de angustia de separacion
y ansiedad ante la separacion de personas significativas, permanencia en contextos

hospitalarios y la constante exposicion a pruebas médicas.

De los seis a los 12 afios el paciente cree que la hospitalizacion y la separacion de la
madre es un castigo, tiene miedo a la muerte, pueden desarrollar fobias, impulsividad,
depresion, alteraciones del suefio y vergiienza, esto debido a los cambios fisicos a los que se
enfrentan por la enfermedad. Ademas, se pueden desarrollar sentimientos de ira y conductas
de agresividad, debido a que sus padres no son capaces de brindarle la proteccion que ellos

requieren.

Por ultimo, los pacientes pediatricos mas grandes, de los 13 a los 18 aflos son capaces
de entender mayormente su situacion, no obstante, crean incertidumbre de su futuro y

perciben el riesgo de la muerte, ya que a esta edad son capaces de considerarla como un
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evento universal e irreversible. Ademas, el paciente le brinda mucha importancia al circulo
social y la independencia, por lo tanto, desarrollan miedo ante el rechazo social, estrés y

depresion.

Es importante mencionar que los nifios que han desarrollado una enfermedad crénica
y que la mayor parte de su corta vida, han estado dentro de contextos hospitalarios, muestran
mucha madurez y entendimiento tanto de su condicion clinica como de la muerte. Esto es

promovido por el contexto y el afrontamiento de la muerte tan proxima.

En el caso de los familiares, también desarrollan ciertas alteraciones psicologicas y
emocionales debido a la situacion clinica del nifio, algunos ejemplos son estrés, ansiedad,
sensacion de incertidumbre, angustia, miedo, culpabilidad, incompetencia, depresion y
conflictos familiares. Estos sintomas pueden cronificarse al enfrentarse a la fase terminal y

la pronta pérdida.

La variabilidad en el comportamiento familiar es constante, en algunos casos, los
padres pueden comportarse de manera rigida ante el paciente o como si no estuviese
enfermo, tal vez por el miedo a la enfermedad, no aceptar la situacion, evitar el sufrimiento
o mantener la postura de autoridad ante el paciente. En caso contrario, existen casos donde
los padres desarrollan conductas de sobreproteccion, que se puede ver mediante la
conspiracion del silencio o no hacerlo participe en su tratamiento, lo cual incapacita la

independencia y autonomia del nifio (Ortego, s.f.).

A partir de ello, se requiere que se les brinde cierta atencion profesional para
minimizar sentimientos negativos, eliminar creencias erroneas y conductas desadaptativas,
asi como fomentar la expresion emocional, facilitar la comunicacién y didlogo intra e
interpersonal, esto a través de un plan terapéutico anticipado para evitar psicopatologias

después de la pérdida.
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Durante la intervencion Ortego, et al., (s.f.), se han utilizado algunas técnicas de
modificacion de conducta en los padres, como son entrenamiento en relajacion,
autoinstrucciones, moldeamiento, reforzamiento, economia de fichas, tiempo fuera,

contratos de contingencia, extincion, modelado, role playing y feedback.

Por ultimo, los beneficios de la intervencion paliativa pediatrica radican en una
mejora en la calidad de vida. Gomez, Becerra, Tron y Hernadndez (2018), realizaron una
intervencion psicoldgica con una paciente de 10 afios que se encontraba en el Hospital Judrez
de México en el servicio de Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos, dicha paciente
presentaba un diagnostico de sarcoma sinovial de miembro toracico izquierdo. A partir de la
evaluacion inicial se detect6 sintomatologia ansiosa y depresiva, posteriormente se realizo
la intervencion psicologica bajo los supuestos del modelo Cognitivo Conductual, los cuales
mostraron resultados satisfactorios. De esta forma, la intervencion se dirigio a la disminucion
en los niveles de dolor, manejo de la expresion emocional, mejora de la comunicacion con
familiares y personal médico y a disminuir la sintomatologia de ansiedad y depresion.
Asimismo, en dicho trabajo se realiz6 una intervencién con los padres a través de
psicoeducacion, esto mejord la toma de decisiones, se erradico la conspiracion del silencio

y las creencias disfuncionales.

En conclusion, la demanda y resultados de los programas de intervencion paliativa
en poblacion pediatrica ponen en relieve la necesidad imperante de este servicio en el &mbito
médico, ya que los beneficios que demuestra la literatura permiten tener un panorama real

de los alcances que tienen en poblacion terminal.
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Capitulo 3. Equipos de trabajo en Cuidados Paliativos

3.1. El equipo multidisciplinar en Cuidados Paliativos
El modelo de atenciéon que se lleva a cabo en Cuidados Paliativos busca la
coordinacion, cobertura y equidad a través de un trato humanitario y ético que permita
atender las necesidades de los pacientes en situacion terminal. Por ello, se requiere un

sistema de salud que realice una intervencion individualizada en los tres niveles de atencion.

Rios-Piedrahita y Baena-Alvarez (2019), remarcan que los tres niveles de atencion
se diferencian de la especializacion en los casos terminales. El primer nivel demanda
habilidades y competencias basicas por parte de los profesionales, en el segundo nivel las
instituciones y los profesionales pueden llevar a cabo consultas especializadas y por ultimo,
el tercer nivel se conforma de instituciones que cuentan con formacion académica, ahi se
atienden los casos mas complejos y generalmente los profesionales también se encargan de
realizar lineas de docencia e investigacion para aportar conocimiento valioso en las

intervenciones futuras.

El Consejo de Salubridad Nacional, también hace una distincion en relacion con la
poblacion que acude a los diversos niveles. En el primer nivel, los enfermos desarrollan una
enfermedad amenazante, pero deciden permanecer en su hogar, por ende, sus necesidades se
apegan al control de sintomas y seguimiento por parte del personal médico. En el segundo
nivel, los pacientes también presentan una enfermedad cronica que requiere control de
sintomas y valoracion médica, no obstante, se caracteriza por la necesidad de atencion por
profesionales con formacion especializada y, por ltimo, en el tercer nivel, los pacientes se
encuentran en una situacioén de alta complejidad, generalmente con sintomas refractarios,

por ello, se necesitan procedimientos médicos de alta especialidad.
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Aunado a lo anterior, la atencion paliativa se realiza a través de la composicion de
un equipo multidisciplinar calificado que cuente con formacion avanzada en la atencion a
pacientes en estado critico, esto facilitard la coordinacion de esfuerzos profesionales y

mejorara el servicio paliativo.

Los equipos que conforman Cuidados Paliativos generalmente son establecidos por
la unidad que brinda los servicios, ya que, ante la demanda de la atencion médica, es la
responsable de determinar qué tipo de especialidades son requeridas en la atencion paliativa
y qué acciones tendra que realizar cada disciplina (Sociedad Espanola de Cuidados

Paliativos [SECPAL], 2006)

Existen equipos basicos o complejos, estos dependen del numero de especialidades
que lo conforman. Los equipos bésicos se componen Unicamente de médicos y enfermeras,
en contraparte, en el equipo completo se incluyen otros profesionales de la salud como
psiquiatras, psicologos, pediatras, oncologos, cirujanos, geriatras, nutridlogos y trabajadores
sociales, quienes tienen la obligacion de satisfacer las necesidades de los pacientes y sus

familiares a través de las politicas nacionales de Cuidados Paliativos (Gonzélez, et al., 2012).

Entre las funciones del equipo interdisciplinar segin SECPAL (2006), incluyen la
evaluacion multidimensional de necesidades, esto incluye el establecimiento de objetivos
terapéuticos, evaluacion de resultados e identificacion de nuevas necesidades de los
pacientes y familiares para el reajuste en caso de ser necesario. Las reuniones
interdisciplinares se deben realizar por lo menos una vez al mes con la finalidad de
potencializar la comunicacion interdisciplinar, ademds los acuerdos se deben concretar
mediante un escrito, ya que los beneficios radican en la realizacién de protocolos para

intervenciones futuras y al mismo tiempo se disminuye la variabilidad en las practicas.
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Tomando en cuenta que el equipo trabaja con un objetivo en comun, es de suma
importancia describir las funciones y responsabilidades de cada miembro para llevar a cabo
los servicios especificos, evitar conflictos profesionales y de manera paralela promover la
mejora y eficacia en la atencion paliativa. Fernandez-Alcantara, Ortega-Valdivieso, Pérez-
Marfil, Garcia-Caro & Cruz-Quintana (2014), resaltan que algunas acciones dentro de la
asistencia paliativa se pueden llevar a cabo de una manera compartida, sin embargo, algunas

otras dependen del conocimiento especifico de las areas de especialidad.
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3.2. Psicologia en Cuidados Paliativos
Tomando en cuenta las demandas del paciente en situacion terminal es requerido un
abordaje integral, ya que por una parte se encuentra la sintomatologia fisica de la que se
ocupa el personal médico y de manera convergente se presentan ciertos aspectos
psicoldgicos y emocionales derivados de la situacion clinica como ansiedad, depresion,
trastornos adaptativos y/o alteraciones en el funcionamiento psicosocial (“Psicologo en

cuidados paliativos, 2016).

Por lo anterior, uno de los profesionales que conforma el equipo multidisciplinar en
Cuidados Paliativos es el psicologo, quien se encarga de la deteccion y tratamiento de los

trastornos emocionales y comportamentales que presentan los pacientes y sus allegados.

Sin embargo, a pesar de que tedricamente, el psicologo debe ser parte importante del
equipo multidisciplinario, en la mayor parte de los textos afirman que el psicologo no es
tomado en cuenta como un elemento importante en la asistencia paliativa, lo cual se ve
reflejado en el nimero de psicdlogos en el area y los pocos casos que son remitidos a dicho
servicio. Lo anterior lo sustentan, Edlynn y Kaur (2016), quienes realizaron una encuesta en
2012 en Estados Unidos, donde se evidencid que en el 94.6% de la composicion de los
equipos de atencidn paliativa no se incluye un profesional de psicologia, aun cuando se ha
informado sobre la importancia de éste en los programas de asistencia paliativa. De igual
manera, Ferndndez-Alcantara, et al. (2014), realizaron una recopilacion teodrica, donde se

menciona que las acciones de los psicologos pueden ser realizadas por otras disciplinas.

Este sesgo se puede ver promovido por el desconocimiento de los alcances de la
psicologia e incluso de los conocimientos teodrico-practicos de la carrera. Por ello, es
necesario entender que los psicdlogos son profesionales que cuentan con diversas areas de

aplicacion, los cuales estan regidos por el escenario donde se llevan a cabo, esto resultard en
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la variacion en el ejercicio profesional. Algunos de los ambitos son el campo de salud,
organizacional o también denominado industrial, social, forense o juridico, educativo,

deporte, experimental, etc.

En especifico, la psicologia de la salud es una rama de la psicologia que se desarroll6
a partir de la enorme preocupacion por los temas de salud, por ende, los objetivos residen en
los procesos psicologicos y conductuales implicados en el proceso salud-enfermedad. Cabe
destacar que la labor del psic6logo en esta area se desarrolla principalmente en dos grandes
vertientes; la atencion primaria y secundaria, donde la primera se dedica a la promocion y
prevencion de las enfermedades, y la segunda, se enfoca en la atencion de aquellos pacientes

que desarrollan una enfermedad o en caso contrario, trabajan en la rehabilitacion.

Dentro de la psicologia de la salud se encuentran los psicologos dedicados a la
materia de Cuidados Paliativos, derivados de la atencion secundaria. Las funciones se
apegan a dar soporte psicoldgico y emocional en distintos niveles, de primera mano a
pacientes y familiares, pero también realizan ejercicios profesionales con el personal médico,

dedicado a la atencion de los pacientes en terminalidad.

En cuanto a las habilidades y conocimientos basicos de los psicologos en el campo
de Cuidados Paliativos, Haley et al. (2003; en Asensio, 2020) afirman que es indispensable
contar con pericia profesional para enfrentar un caso, contar con supervision clinica, conocer
y seguir los lineamientos éticos, fomentar el trabajo en equipo tanto con profesionales de la
misma area como con las otras disciplinas, conocer las diversas psicopatologias y
sintomatologias especificas, desarrollar habilidades de comunicaciéon y contar con
conocimiento tedrico y practico. Aunado a ello, la Federacion Europea de Asociaciones de

Psicologos Profesionales (EFPA), sugiere la responsabilidad de capacitacion en materia de
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Cuidados Paliativos, asi como conocimientos basicos sobre el cuidado de la salud,

investigacion, ensefianza y capacitacion, gestion y ética.

Para poder realizar una intervencién de manera satisfactoria es indispensable de
manera inicial llevar a cabo una evaluacion psicosocial y conductual de aquellos que
recibiran la intervencidén, esto permitird distinguir los sintomas patologicos de los
normativos, identificar las respuestas emocionales desadaptativas, diagnosticar trastornos
psiquiatricos, etc. En caso de no realizar esta evaluacion de manera exhaustiva y sin los
conocimientos profesionales competentes, pueden errar en la deteccion de las demandas de
los pacientes y familiares, por ende, también en la forma de intervencion y cumplimiento de

los objetivos establecidos.

En el area de evaluacion, el psicologo cuenta con competencias profesionales,
habilidades y pericia que permiten la deteccion de necesidades subjetivas. No obstante, se
puede apoyar de diversas medidas estandarizadas, validadas y confiables. Zamora et al.
(2018), recomienda que para realizar la evaluacion de dicha poblacion se apliquen
instrumentos que no sean iatrogénicos debido a las condiciones fisicas y psicologicas que

presentan.

Es importante destacar que la evaluacion inicial de los pacientes se debe registrar en
la historia clinica, esto permite fijar objetivos terapéuticos, revision de resultados y

reevaluacion de la intervencion.

Segun la SECPAL (2006), los elementos a evaluar son evolucion de la enfermedad,
tipologia del dolor, impacto fisico y emocional, creencias y actitud ante la muerte, recursos
familiares y sociales, informacién de la situacion clinica, estado cognitivo, desajustes

emocionales, calidad de vida, personalidad, entre otros.
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Después de realizar diversas medidas de evaluacion para detectar las necesidades del
paciente se realiza una intervencion psicologica cuyo objetivo es la modificacion de las
cogniciones y aspectos comportamentales disfuncionales para facilitar la adaptacion del
paciente y sus familiares a la situacion por la que atraviesan, promover la autoeficacia,
control de sintomas desde una perspectiva psicoldgica, mejorar la toma de decisiones,

delimitar metas benéficas a corto y mediano plazo y facilitar el afrontamiento ante la muerte.

Cabe mencionar que la asistencia psicologica en el programa de Cuidados Paliativos
funciona en conjunto con el tratamiento farmacologico, ya que ambos trabajan para

proporcionar alivio a pacientes y familiares.

Existen diversos modelos de intervencion, uno de ellos es el modelo cognitivo
conductual el cual ha demostrado resultados eficaces en intervencion psicoldgica y es
validado empiricamente, ya que cuenta con sustento tedrico acerca de diversas técnicas que
pueden favorecer cognitiva, conductual y emocionalmente al paciente en situacion terminal

y sus allegados.

Cabe resaltar que las técnicas generales de apoyo emocional que se apliquen en el
proceso de intervencion se pueden llevar a cabo con apoyo del equipo sanitario, o en caso
de ser necesario y tomando en cuenta los recursos disponibles, se pueden desarrollar técnicas

especificas donde s6lo participa el psicologo.

Algunas técnicas que han sido utilizadas benéficamente en el drea de Cuidados
Paliativos son entrenamiento en relajacion, que cuenta con diversas modalidades apegadas
a la demanda de los usuarios; imaginacion guiada, relajacion muscular progresiva,
respiracion diafragmatica, etc. Otras técnicas son psicoeducacion, reestructuracion

cognitiva, modificacion de conducta, etc.
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Como se menciond anteriormente la poblacion de Cuidados Paliativos con la que
trabaja el psicélogo son tres niveles; paciente, familiares y equipo sanitario. En relacion con
los pacientes se requiere trabajar en la aceptacion y adaptacion de la situacion, ya que esta
sintomatologia impacta de manera negativa a nivel personal, familiar y social. La
intervencion principalmente se basa en promover estilos de comunicacion saludables entre
los involucrados (paciente, familiares y personal sanitario), reforzar/generar conductas y
pensamientos funcionales, programar actividades gratificantes y fomentar estrategias de
afrontamiento saludables. Sin dejar de lado, que para poder ejercer de manera satisfactoria
la intervencion terapéutica se debe tomar en cuenta los recursos y demandas del propio

paciente.

Asimismo, Ortiz y Martino (2016) mencionan que en la intervencion paliativa se
debe tomar en cuenta el punto de inflexiébn que se presenta en los pacientes, este es
caracterizado por el empeoramiento en el estado clinico del paciente, los lapsos sin sintomas
severos se acortan, se realizan mas ingresos hospitalarios y los tratamientos médicos no
muestran resultados benéficos, por ende, es en esta fase cuando el tratamiento paliativo se

vuelve primordial en la atencion médica y los objetivos se deben adaptar a la nueva situacion.

En cuanto a los familiares, Bravo (2014), reconoce la importancia de la atencion
hacia este circulo de contacto, ya que esto evita que los allegados padezcan complicaciones
después de la pérdida. En este caso, la labor del psicélogo se dirige a evitar la conspiracion
del silencio, por ende, es requerido promover estilos de comunicacion favorables tanto con
el paciente como con el equipo sanitario, atender necesidades emocionales para evitar
consecuencias negativas en el ambito familiar, personal y social, ademas favorecer la toma
de decisiones, prevencion de claudicacion familiar, evitar la aparicion de psicopatologias,

atender pensamientos adaptativos y reestructurar aquellos desadaptativos, asimismo, se
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aborda la tematica de la pérdida con intervenciones previas al fallecimiento, ya que esto

reduce la aparicion de alteraciones o conductas disfuncionales ante el deceso del paciente.

En suma, los psicologos también atienden a los profesionales sanitarios con la
finalidad de enriquecer la praxis médica, ya que en algunos casos pueden desarrollar ciertas
patologias en relacion con comportamiento laboral o realizan conductas poco favorables para
la atencion paliativa. Un ejemplo de ello, es la presencia de creencias disfuncionales ante el
tema de la muerte, ya que se han presentado casos donde los profesionales no cuentan con
las habilidades de afrontamiento ante el deceso de los pacientes, lo cual resulta en crisis
emocionales, baja calidad en la atencidn y practicas extraordinarias nocivas. Otro ejemplo,
es la manera en que perciben el fallecimiento de un paciente, ya que muchas veces lo
conciben como un fracaso debido a su formacion profesional y vision medicalizada, por ello,

pueden llevar a cabo medidas extraordinarias futiles.

Por dichas problematicas, se debe trabajar de manera paralela con los profesionales
de Cuidados Paliativos para que desarrollen altas competencias emocionales al enfrentarse
a una poblacion que se encuentra cerca del final de la vida (Asencio, Allende & Verastegui,

2014).

Este ejercicio profesional se lleva a cabo mediante acciones de asesoramiento hacia
el equipo sanitario, donde los psicologos tienen el objetivo de modificar patrones de
conducta disruptivos a través de técnicas de comunicacion asertiva, que incluya dar malas
noticias, prevenir burnout, promover conductas de autocuidado, facilitar el trabajo en
equipo, sensibilizacion, informacion acerca del desequilibrio emocional que presentan los
pacientes en esta fase y atender necesidades emocionales (“ Psicologo en cuidados

paliativos, 2016).
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Capitulo 4. Propuesta de Intervenciéon Cognitivo Conductual

4.1. Programa de Intervencion

“Psicologia Paliativa:
Propuesta de intervencion en Cuidados Paliativos Pediatricos”

La importancia de realizar un programa de intervencion dentro del area de Cuidados
Paliativos se deriva de los indices de mortalidad infantil reportados por instituciones
internacionales como es la OMS, UNICEF, la Division de Poblacion de las Naciones Unidas
y el Grupo de Banco Mundial, quienes estiman que en 2017 murieron 6,3 millones de nifios

menores de 15 afos.

No obstante, en la actualidad el tema de la muerte infantil ain es considerado tema
dificil, lo cual ha evitado la aceptacion del mismo. Un ejemplo de ello, es que la muerte ha
sido abordada s6lo en relacion a la vejez, y en caso de presentarse en una etapa de desarrollo

diferente es considerada como inadmisible.

Es por ello, que la sociedad y profesionales sanitarios se enfrentan a la dura realidad
que se vive diariamente en ambitos hospitalarios dedicados a la atencion sanitaria de
infantes, quienes presentan alguna enfermedad crénica degenerativa, que pone la vida en

riesgo.

Dicha cuestion pone de relieve la importancia de ofrecer una intervencion profesional
de calidad a la poblacion infantil, considerando las necesidades y la condicion médica que
presenta, y de manera paralela, respetando los tiempos de vida, dignificando la vida y la
muerte del paciente, promoviendo la aceptacion de la situacion y lo mas importante evitando

patologias en los involucrados.



No obstante, las barreras a las que se enfrenta el personal sanitario son diversas, desde
las percepciones culturales sobre la muerte hasta la formacién de los médicos (concebir la
muerte como un fracaso profesional), lo que pudiera resultar en una atencion deficiente que
ignore las necesidades de paciente pediatrico terminal y desatienda el impacto que reciben

los allegados del mismo.

El objetivo de este apartado es presentar al lector un listado de actividades como una
propuesta de intervencion dirigida a pacientes pedidtricos que atraviesan una fase de
terminalidad, a familiares o allegados, ya que estos reciben un impacto directo de las
consecuencias de la enfermedad y por ultimo, a los profesionales de salud que se encargan
de atender a los pacientes, esto con la finalidad de mejorar el servicio de Cuidados Paliativos

pediatricos en México.

Método

Participantes

Paciente pediatrico en terminalidad con edad comprendida entre los 10 y 15 afios,

sus familiares y personal de salud.
Escenario y requerimientos fisicos

Las actividades aqui propuestas se llevaran a cabo dentro del contexto hospitalario,
tomando en cuenta las condiciones necesarias respecto a recursos materiales, espaciales y

temporales con los que cuenten los profesionales.
Procedimiento

De manera inicial, las actividades estan disefiadas para llevar a cabo sesiones de

evaluacion que permita identificar las necesidades psicologicas y emocionales especificas
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del paciente, familiares y personal sanitario, y con ello determinar la direccion del resto de

las sesiones e impactar de manera benéfica a los involucrados.

Asimismo, en dicha fase se requiere que se les informe a los participantes acerca de
los objetivos y fines de la implementacion del programa, asi como la firma de la carta de

consentimiento por cada uno de los actores.

La siguiente fase es la de intervencion, donde se propone la realizacion de diversas
actividades a través de 14 sesiones en total, divididas entre los tres participantes; paciente;
familiar(es) y equipo sanitario. Cada actividad tiene una duracién de 30 minutos
aproximadamente, que tienen como finalidad cubrir las necesidades de los participantes y

poder reforzar de manera practica dicho conocimiento a través de actividades ludicas.

Las técnicas psicolégicas propuestas son: psicoeducacion, entrenamiento en

asertividad, distraccion cognitiva, reestructuracion cognitiva, entre otras.

A continuacion, se presentan las cartas descriptivas de acuerdo con la poblacion a la que

van dirigidas.
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FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA

“Cuidados Paliativos en el Area Pediatrica”

OBJETIVO
GENERAL: Disenar diferentes actividades dirigidas a pacientes pediatricos en situacion
terminal, familiares y equipo sanitario para mantener la calidad de vida de los
mismos.
Disefiar diferentes actividades dirigidas a:
OBJETIVOS Identifi el .
ESPECIFICOS: . entificar y manejar las emociones.
e Mejorar la comunicacion asertiva.
o Identificar los pensamientos que generan malestar emocional.
o Facilitar la despedida del paciente pediatrico.
DIRIGIDO A: Pacientes en terminalidad de 10 a 15 afios
No. DE 5
ACTIVIDADES
Actividad 1
Titulo: “Dibujando mi historia”
Duracion: 20 minutos
Objetivo Analizar la perspectiva del paciente ante su enfermedad.
particular:
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Procedimiento:

1. De manera inicial, se llevara a cabo la presentacion de los profesionales
encargados y se explicaran los objetivos del programa de intervencion.

2. El facilitador pedira al paciente que se dibuje a si mismo en una hoja de papel.

3. Se solicitard al paciente que le cuente su historia como si fuera un cuento. Esto
con el objetivo de analizar la percepcion del paciente ante su enfermedad y
adaptacion a la misma.

4. Elfacilitador debe promover que el paciente al narrar su propia historia aborde
el nombre de la enfermedad que padece, como se ha sentido, mencionar los
sintomas y cambios que ha presentado y las afectaciones que ha tenido a nivel
personal, familiar y social.

5. En caso de que el paciente no se encuentre en condiciones necesarias para
realizar el dibujo, se puede trabajar con un dibujo prediseniado (ANEXO 1).

6. Por ultimo, el paciente debe narrar cobmo le gustaria que acabara su cuento,
tomando en cuenta los aspectos personales, familiares y sociales.

Técnicas:

Dibujo: Es una técnica de expresion terapéutica que facilita la evaluacion tanto
con nifios como adolescentes. A través de esta actividad puede recolectarse
informacion acerca de la personalidad, aptitudes, afectividad, experiencias,
emociones, creencias, etc. Este elemento determina el desarrollo intelectual y
psicomotor de la persona que lo realiza (Gonzalez, s/f).

Narrativa: El uso de este medio permite expresar la percepcion de si mismo, de
los otros y del medio donde se desenvuelve, haciendo uso del lenguaje para
describir experiencias, creencias, problemas, valores, significados, fracasos,
competencias, dificultades, necesidades, etc. (Castillo, Ledo & Del Pino, 2002).

Materiales:

Hojas blancas y lapices de madera.

Criterios a

El facilitador debe evaluar el conocimiento del paciente sobre su enfermedad,

evaluar: la manera en que concibe la misma, la informacién que proporciona acerca del
impacto de sintomas y las afectaciones que ha presentado en su esfera personal,
familiar y social, para asi determinar necesidades psicologicas y emocionales.
Actividad 2
Titulo: “Identificando mis emociones”
Duracion: 30 minutos
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Objetivo Fomentar la expresion emocional de los pacientes.
particular:
1. Para comenzar, el facilitador explicara en qué consiste la relacion entre los
Procedimiento: elementos cognitivos, conductuales y emocionales como parte de una
conducta adaptativa (ANEXO 2), asimismo se mencionardn algunos
ejemplos para facilitar la explicacion de dicha relacion.

2. Para continuar, el facilitador mostrara al paciente algunos emojis (dibujos
animados con expresion facial) (ANEXO 3).

3. El facilitador pedird al paciente que identifique qué emocion representa
cada emoji y mencionard alguna situacion que ejemplifique dicha emocion.

4. Se sugerird al paciente iniciar su discurso con la frase: Cuando estoy
enojado... cuando estoy triste...y asi sucesivamente. Y responder a las
preguntas ;como me comporto? ;y qué pienso con esta emocion?

5. En caso de que el facilitador identifique aspectos que dificulten el
desarrollo de conductas adaptativas, se le solicitara al paciente que
reconozca qué elementos puede modificar para una mejor expresion
emocional.

6. Al término de la explicacion, cada emoji debe ser guardado en la alcancia
de carton, donde se recolectaran todos los trabajos que se hagan durante la
intervencion.

Técnicas: Psicoeducacion: Técnica terapéutica que tiene como objetivo orientar al
paciente acerca de un fenémeno especifico con la finalidad de brindar
conocimiento acerca del mismo. De igual manera, se busca promover un
cambio cognitivo y conductual para la resolucion del mismo. (Bulacio, Vieyra
& Mongiello, s.f..).

Materiales: Emojis (ANEXO 3) y caja de carton

Criterios a
evaluar:

El facilitador debe evaluar la retencion de informacion tedrica en el
paciente y atender si fue clara la relacion que se encuentra ante los ejemplos.
Asi mismo, debe prestar suma atencion a la identificacion de cada una de las
emociones y su expresion ante cada situacion, esto ayuda como linea base
para determinar el grado de intervencion que se requiere en este topico.
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Actividad 3

Tema:

“Combatiendo el estrés”

Duracion:

30 minutos

Objetivo
particular:

Los pacientes identificardn los pensamientos anticipatorios que generan
malestar emocional.

Procedimiento:

1. Inicialmente, el paciente mencionard alguna situacion donde recuerde
haber presentado la sensacion de estrés.

2. Después, identificara aquellos pensamientos que recuerde que se
presentaron en ese momento y lo comentara con el facilitador.

3. El facilitador tiene que ir inflando un globo cada vez que el paciente
comente un pensamiento anticipatorio y el globo tendra dibujada una cara
de preocupacion que al ser inflado se puede percibir de manera mas clara
(ANEXO 4).

4. Esto permite la representacion de los pensamientos relacionados a la
sensacion de estrés, como parte esencial para mantener y alimentar las
sensaciones displacenteras.

5. Seguido de ello, si las condiciones del paciente lo permiten se llevara a
cabo un entrenamiento de respiracion para disminuir la activacion
fisiologica que se genera ante el estrés, asi como controlar la frecuencia
cardiaca y presion sanguinea, reducir la distensiéon muscular, evitar la hiper
o hipoventilacidn, entre otros.

6. Es importante mencionar que existen diversos tipos de respiracion que
estan asociados al estado de relajacion, por ende, el facilitador debe
seleccionar los ejercicios de respiracion que se llevaran a cabo tomando en
cuenta las necesidades y condiciones del paciente.

7. Alrealizar los ejercicios de respiracion junto con el paciente, el facilitador
debe de soltar una parte del aire contenido en el globo para representar los
efectos de la respiracion como parte fundamental para contrarrestar la
sensacion de estrés.

Técnicas:

Respiracion controlada: Es un procedimiento que disminuye la activacion
fisiologica. Consiste en realizar respiraciones profundas, tomando oxigeno por
la nariz y sostenerlo en los pulmones durante tres segundos. Después, se libera
el oxigeno mediante la exhalacion también durante tres segundos, esto con la
finalidad de reducir el nimero de respiraciones por minuto, ritmo cardiaco,
tension sanguinea, tension muscular, etc.
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Respiracion diafragmatica. Esta técnica se enfoca en mejorar la calidad de
respiracion, es decir, que la respiracion traspase de la zona media de los
pulmones lo cual se hace comunmente. Por el contrario, la respiracion
diafragmatica tiene como objetivo llevar el aire hasta la parte inferior de los
pulmones para oxigenar mejor la sangre, para ello se debe expandir la cavidad
abdominal al inhalar, sin realizar movimientos del pecho ni musculares. (Garcia-
Grau, Fusté & Bados, s/f).

Materiales:

Globo dibujado previamente (ANEXO 4)

Criterios a

El facilitador debe tomar en cuenta la condicion fisica y psicologica del

evaluar: paciente para determinar la modalidad del entrenamiento de respiracion mas
idoneo. De igual manera, debe realizar biofeedback ante los ejercicios de
respiracion a través del automonitoreo del paciente o incluso con apoyo de
instrumentos médicos como oximetro, esto facilita la evaluacion de los niveles
de oxigenacion y la tasa cardiaca.
Actividad 4
Titulo: “Yo me comunico bien”
Duracion: 30 minutos
Objetivo El paciente mejorara la comunicacion interpersonal y expresion de emociones.
particular:
1. Alinicio, el facilitador debe explicar las formas de comunicacion; pasivo,
Procedimiento:

agresivo y asertivo (ANEXO 5) como medio para manifestar pensamientos
y creencias.

2. Seguido de ello, el facilitador pide que el paciente identifique cudl es su
forma de comunicacion a partir de la informacion anterior y dar un ejemplo
de alguna situacion donde se haya comunicado erroneamente.

3. Después de ello, se realiza a través de la técnica de role playing la conducta
esperada en esa situacion en especifico.

4. A través de un role playing se agregan otros ejemplos que permitan
expresar necesidades y opiniones de manera asertiva ante los familiares y
equipo sanitario (ANEXO 6)

5. Es importante, que al realizar el ejercicio de asertividad el paciente debe

2 ¢e

comenzar la frase diciendo: “yo pienso...”, “yo quiero...” o “ yo siento...”
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Técnicas:

Comunicacion asertiva: Es la forma de expresion verbal adecuada que
favorece la comunicacion interpersonal. Se caracteriza por respetar los derechos
propios y de los otros ante la manifestacion de ideas, creencias, opiniones,
sentimientos, etc. (Flores, 2002).

Role playing: Técnica que busca facilitar la adquisicion de habilidades a
través de la dramatizacion de situaciones reales. Esto permite que los actores
evaltien las actitudes y emociones que pueden surgir en una situacion especifica
para desarrollar responsabilidad acerca de la actuacion que desarrollara, asi
como la toma de decisiones y resolucion de un conflicto. (Xus, 1992).

Materiales:

Tarjetas con las situaciones hipotéticas (ANEXO 6)

Criterios a

El facilitador debe evaluar el estilo de comunicacion del paciente y promover

evaluar: la asertividad en el mismo, a través de la retroalimentacion en ciertos aspectos
caracteristicos como: tonalidad de la voz, contacto visual, postura, claridad en el
mensaje, etc.
Actividad 5
Titulo: “Mi pelicula favorita”
Duracion: 30 minutos
Objetivo El paciente se comunicara con familiares y amigos a través del uso de las TIC.
particular:
1. EIl facilitador pide al paciente que realice un video o audio donde se
Procedimiento:

aborden algunas tematicas que pueden ser de interés para el paciente
(ANEXO 7).

2. Es recomendable escribir un guidn sobre los topicos que se abordaran en
el video de manera anticipada, asi como definir el medio que se utilizard y
el tipo de difusion.

3. El facilitador pide al paciente expresar sus emociones y planificar la forma
en que desee ser recordado.

4. Este video puede ser compartido con los familiares y amigos que el
paciente elija. El formato puede ser personalizado o grupal.

5. El facilitador propondra compartirlos mediante redes para facilitar el
acceso de los destinatarios.
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Técnicas:

Expresion emocional: Es la habilidad de identificar emociones, junto a las
respuestas fisiologicas y cognitivas que implican cada una de ellas. De igual
manera, se deben expresar adecuadamente en relacion a la necesidad suscitada
en tiempo y espacio. (Asociacion Espafiola contra el Cancer, s/f.).

Materiales:

Material de grabacién (audio/video)

Criterios a
evaluar:

El facilitador debe evaluar que se lleve a cabo la expresion emocional,
responsabilidad afectiva y asertividad, que fueron topicos abordados
anteriormente.
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“Cuidados Paliativos en el Area Pediatrica”

DIRIGIDO A: Familiares y allegados de pacientes pediatricos en terminalidad.
No. DE 4
ACTIVIDADES
Actividad 1
Titulo: “Mis emociones me acompafian’
Duracion: 30 minutos
Objetivo El familiar identificard la funcionalidad de cada emocién como parte de la
particular: esencia humana.
1. De manera inicial, se llevara a cabo la presentacion de los profesionales
Procedimiento:

encargados, asi como la explicacion del objetivo del programa de
intervencion.

2. Seguidamente, el facilitador pedira a los familiares que escojan una
emocion basica de la paleta de emociones. (ANEXO 7).

Después deben realizar un dibujo con la emocién basica que escogieron.

4. El facilitador pide que los familiares escriban a lado del dibujo de la
emocion algunas situaciones que hayan vivido como padres/madres.

5. Asimismo, deben describir las sensaciones corporales como se
comportaron y cuales son los pensamientos que se manifestaron en cada
situacion.

6. Cabe mencionar que cada familiar debe compartir la informaciéon
comenzando con la frase: Cuando estoy (EMOCION), me comporto.

Cuando estoy (EMOCION) pienso y Cuando estoy (EMOCION) me
siento...

7. Por ultimo, el facilitador explicara a los familiares la funcionalidad de
cada emocion como parte esencial de la vida humana (ANEXO 8).
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Técnicas: Expresion emocional: Es la habilidad de identificar emociones, junto a las
respuestas fisiologicas y cognitivas que implican cada una de ellas. De igual
manera, se deben expresar adecuadamente en relacion a la necesidad
suscitada en tiempo y espacio (Asociacion Espafiola contra el Cancer, s.f.).

Materiales:

Lapices de colores y hojas blancas

Criterios a

evaluar: El facilitador debe evaluar la forma en que los familiares se expresan
emocionalmente y en caso de presentarse alguna conducta desadaptativa o
creencia que genere malestar psicologico o patrones destructivos, es necesario
que el facilitador reestructure aquellas ideas irracionales acerca de las
emociones. Algunos ejemplos son: “existen emociones negativas y
positivas”, “mi paciente no me puede ver triste”, “los adultos no lloran”, etc.
Actividad 2
Titulo: “Comunicando ando”
Duracion: 30 minutos
Objetivo Erradicar la conspiracion del silencio a través de entrenamiento en asertividad.
particular:
1. Los facilitadores deben evaluar si hay algunos temas de los que no se ha
Procedimiento: hablado con el paciente.

2. Después de ello, el facilitador debe preguntar como lluvia de ideas, cuales
serian los motivos por lo que un familiar le puede ocultar informacion al
paciente.

[13

3. El facilitador debe escribirlas en una hoja. Algunos ejemplos son: “el
paciente sufrird mas si sabe sobre su condicion”, “los nifios no
entienden”, etc.

4. Aunado a esto, el facilitador debe explicar en qué consiste la conspiracion
del silencio, apoyado de una tabla descriptiva (ANEXO 9) ;qué es?,
[cudles son las causas para que se lleve a cabo?, ;cudles son las
afectaciones? y ;qué seria lo ideal para erradicar la conspiracion del
silencio?
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5. Al término de la explicacion, los familiares y el facilitador realizan un
role playing acerca de los temas que han sido evadidos u ocultados, con
la finalidad de promover la comunicacion asertiva entre los familiares y
paciente.

Técnicas:

Comunicacién asertiva: Es la forma de expresion verbal adecuada que
favorece la comunicacién interpersonal. Se caracteriza por respetar los
derechos propios y de los otros ante la manifestacion de ideas, creencias,
opiniones, sentimientos, etc. (Flores, 2002).

Role playing: Técnica que busca facilitar la adquisicion de habilidades a
través de la dramatizacion de situaciones reales. Esto permite que los actores
evaltien las actitudes y emociones que pueden surgir en una situacion especifica
para desarrollar responsabilidad acerca de la actuacion que desarrollara, asi
como la toma de decisiones y resolucion de un conflicto. (Xus, 1992).

Materiales:

Tabla descriptiva (ANEXO 9), boligrafo y hojas

Criterios a

evaluar: El facilitador debe evaluar la forma en que se desenvuelve verbalmente los
familiares para determinar si la tematica de asertividad debe ser abordada con
profundidad en situaciones futuras, asi como reestructuracion ante creencias
irracionales.
Actividad 3
Titulo: “Yo cuidador”
Duracion: 15 minutos
Objetivo Identificar las necesidades emocionales y psicologicas de los familiares
particular: ante la enfermedad de los pacientes pediatricos.
Procedimiento: 1. Los facilitadores realizaran un cuestionario (ANEXO 10) con el objetivo

de analizar la autopercepcion de los familiares ante la situacion.

2. Al llevar a cabo el cuestionario, el facilitador debe promover que el
familiar exprese verbalmente sus necesidades y emociones, manifieste
alguna molestia de cualquier indole, indagar su nivel de aceptacion ante la
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situacion, etc. Esto con la finalidad de dirigir la intervencidén en aspectos
personales, sociales y familiares en caso de requerirse.

3. Al concluir, el facilitador debe hacer ser hincapié sobre la importancia de
la narrativa como uso de expresion emocional.

Técnicas Narrativa: El uso de este medio permite expresar la percepcion de si mismo,
de los otros y del medio donde se desenvuelve, haciendo uso del lenguaje para
describir experiencias, creencias, problemas, valores, significados, fracasos,
competencias, dificultades, necesidades, etc. (Castillo, Ledo & Del Pino,
2002).

Materiales:

Cuestionario (ANEXO 10)

Criterios a

evaluar: El facilitador debe fomentar en los familiares la expresion verbal y
emocional, asimismo debe evaluar los estilos de afrontamiento que han
llevado a cabo ante la situacion que experimentan y evaluar cudles son las
deficiencias y aptitudes que han implementado para determinar si se presenta
claudicacion familiar.

Actividad 4
Titulo: “Mi pelicula favorita”
Duracion: 30 minutos
Los familiares y allegados se comunicaran con el paciente a través del uso
de las TIC.
Procedimiento: 30 minutos
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Materiales:

El facilitador pide a los familiares que graben un video o audio donde se
aborden algunas tematicas que pueden facilitar la despedida.

Es recomendable elegir del guion propuesto sobre algunos topicos que se
pueden abordar en el video de manera anticipada, asi como definir el
medio que se utilizard y el tipo de difusion (ANEXO 7)

El facilitador pide al familiar expresar en dicha dinamica sus emociones
y comunicarse asertivamente.

En este video puede participar cada uno de los familiares y amigos que
desee, puede ser personalizado o grupal.

El facilitador propondra compartirlo mediante redes para facilitar el
acceso de los destinatarios.

Técnicas:

Expresion emocional: Es la habilidad de identificar emociones, junto a las

respuestas fisiologicas y cognitivas que implican cada una de ellas. De igual
manera, se deben expresar adecuadamente en relacion a la necesidad
suscitada en tiempo y espacio. (Asociacion Espafiola contra el Cancer, s/f.)

Materiales:

Material de grabacion (audio/video)

Criterios a
evaluar:

El facilitador propondra las tematicas que se abordaran en el video/audio

dependiendo del interés de los familiares, siempre tomando en cuenta que la
expresion emocional es indispensable ante esta dindmica.
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“Cuidados Paliativos en el Area Pediatrica”

DIRIGIDO A: Equipo sanitario que atiende a pacientes pediatricos
en terminalidad de 10 a 15 afios
No. DE 5
ACTIVIDADES
Actividad 1
Titulo: “Yo profesional, yo humano”
Duracion: 15 minutos
Objetivo El personal sanitario desarrollara empatia con las experiencias de otras personas
particular: a través de un ejercicio ludico.
1. Los profesionales encargados se presentaran y explicaran los objetivos de
Procedimiento: la implementacién del programa de intervencion.

2. Inicialmente, los facilitadores pediran al equipo sanitario que realicen un
dibujo de unos guantes en una hoja de papel, utilizando como guia la
palma de su mano.

3. Después deben dibujar unos guantes que sean mas grandes que el tamafio
de su palma y otros mas pequenos.

4. De igual manera, dibujaran en una hoja de papel la horma de su zapato,
otra horma de zapato mas grande y otra mas pequeiia.

5. Seguido de ello, expondran verbalmente como se han sentido dentro del
contexto hospitalario, con sus experiencias, fallecimientos, etc. y
escribirlo detras de las hojas que se ajustan a la horma de su zapato y de
sus palmas de la mano.

6. Después de ello, deben imaginar que las otras hormas de zapatos y de
guantes son de dos personas diferentes (las mas pequefias representa al
paciente y las otras a los familiares), por lo tanto, su experiencia en el
hospital es sumamente diferente.
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7. Deben crear el ejemplo hipotético de como seria la experiencia de otras
personas dentro del contexto hospitalario y ante una pérdida. Es
importante mencionar que las emociones percibidas en cada persona no
deben repetirse entre si con la finalidad de crear un repertorio de
emociones y percepciones en las personas.

Técnicas:

Dibujo: Es una técnica de expresion terapéutica que facilita la evaluacion
tanto con nifios como adolescentes. A través de esta actividad puede recolectar
informacion acerca de la personalidad, aptitudes, afectividad y experiencias,
emociones, creencias, etc. Este elemento determina el desarrollo intelectual y
psicomotor de la persona que lo realiza (Gonzalez, s/f.).

Narrativa: El uso de este medio permite expresar la percepcion de si mismo,
de los otros y del medio donde se desenvuelve, haciendo uso del lenguaje para
describir experiencias, creencias, problemas, valores, significados, fracasos,
competencias, dificultades, necesidades, etc. (Castillo, Ledo & Del Pino,
2002).

Materiales:

Hojas de papel y pluma

Criterios a

evaluar: Los facilitadores deben evaluar la capacidad del personal sanitario para
desarrollar habilidades de empatia ante las experiencias de los otros. Deben
promover que los participantes no tomen como base su experiencia para
generalizar pensamientos y emociones en las otras personas. Es importante
incitar que el personal sanitario tome en cuenta que cada persona desarrolla
diferentes formas de actuacion y sentimientos incluso en el mismo contexto y
ante la misma situacion.
Actividad 2
Titulo: “Tiempo de relax”
Duracion: 30 minutos
Objetivo El equipo de salud reducira los niveles de estrés a través de técnicas de
particular: relajacion.
1. Debido a la actividad profesional que demanda la atencion paliativa, el
Procedimiento: equipo sanitario continuamente presenta sensacion de estrés.
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2. Por lo tanto, es importante explicar a los participantes que el estrés
originado por el desgaste profesional tiene consecuencias severas, para
ello, se les entregara por parte de los facilitadores un check list de los
sintomas caracteristicos del estrés (ANEXO 8).

3. Los profesionales deben poner una aspita en los sintomas que hayan
presentado las ultimas dos semanas y con qué frecuencia.

4. Después, deben comenzar con el entrenamiento en la técnica de
respiracion (ANEXO 4), ésta debe ser seleccionada detalladamente
dependiendo de la necesidad, recursos del equipo sanitario y tiempo de
aplicacion.

5. Por ultimo, el equipo sanitario comparte la sensacion al finalizar el
entrenamiento de relajacion.

Técnicas:

Respiracion controlada: Es un procedimiento que disminuye la activacion
fisiologica. Consiste en realizar respiraciones profundas, tomando oxigeno
por la nariz y sostenerlo en los pulmones durante tres segundos. Después, se
libera el oxigeno mediante la exhalacion también durante tres segundos, esto
con la finalidad de reducir el nimero de respiraciones por minuto, ritmo
cardiaco, tensidon sanguinea, tension muscular, etc.

Respiracion diafragmatica. Esta técnica se enfoca en mejorar la calidad de
respiracion, es decir, que la respiracion traspase de la zona media de los
pulmones lo cual se hace comiinmente y brinda poca oxigenacion a la sangre.
La respiracion diafragmatica tiene como objetivo llevar el aire hasta la parte
inferior de los pulmones para oxigenar mejor la sangre, para ello se debe
expandir la cavidad abdominal, sin realizar movimientos del pecho ni
musculares al inhalar (Garcia-Grau, Fusté & Bados, s/f.).

Materiales:

Check list (ANEXO 11) y boligrafos.

Criterios a

evaluar: El facilitador debe tomar en cuenta que cantidad de sintomas presenta el
personal sanitario para determinar el nivel de intervencion que se requiere en
dicho aspecto, asi como la modalidad que se llevara a cabo en el entrenamiento
en respiracion para garantizar el beneficio de dicha técnica.
Actividad 3
Titulo: “Buena comunicacion, excelente resultado”
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Duracion:

30 minutos

Objetivo
particular:

El equipo sanitario desarrollara habilidades de comunicacion asertiva hacia el

paciente y sus familiares.

Procedimiento:

1. Los facilitadores explicaran al equipo sanitario acerca del impacto de una
buena comunicacion entre pacientes, familiares y equipo sanitario,
agregando informacion acerca de la comunicacion asertiva (ANEXO 5)

2. El equipo sanitario escribe en una hoja de papel acerca de las teméticas
mas dificiles que les ha tocado abordar durante su ultimo mes.

3. Después de ello, deben compartir su experiencia y escoger alguna
situacion que consideren la mas dificil.

4. Los facilitadores deben realizar role playing abordando la situacion que
consideraron mas compleja e interpretar con el facilitador la manera en
que le comunicaran al paciente las malas noticias.

5. Este ejercicio debe ser realizado poniendo en practica el conocimiento
anterior acerca de habilidades de comunicacion asertiva.

Técnicas:

Role playing: Técnica de simulacion, donde los actores recrean una escena
con la finalidad de ensayar la conducta deseada y prevenir que se realice algun
comportamiento desadaptativo en situaciones reales.

Comunicacion asertiva: Es la forma de expresion verbal adecuada que
favorece la comunicacion interpersonal. Se caracteriza por respetar los
derechos propios y de los otros ante la manifestacion de ideas, creencias,
opiniones, sentimientos, etc. (Flores, 2002).

Materiales:

Hojas y boligrafos

Criterios a
evaluar:

El facilitador debe evaluar el estilo de comunicacion del personal sanitario
a través de aspectos como tono de voz, postura, asertividad, evitar
tecnicismos, contacto visual, claridad en el mensaje, manejo emocional, entre
otros. En caso de no cumplir con los criterios el facilitador debe promover la
modificacion de aquellos aspectos que impactan en habitos de comunicacion
agresivos o pasivos y modificarlos para desarrollar estilos de comunicacion
asertivos.
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Actividad 4

Titulo:

“Vida y muerte digna”

Duracion:

30 minutos

Objetivo
particular:

El equipo sanitario normalizara la expresion emocional en relacion al tema
de la muerte.

Procedimiento:

1. El facilitador indagara sobre las emociones manifestadas en el
equipo de salud al atender a un paciente paliativo pediatrico.

2. Por lo tanto, de manera inicial los facilitadores pediran al equipo
sanitario que contesten algunas preguntas:

(como se siente ante la pérdida de un paciente?, ;considera que la muerte
es un evento natural?, ;cree que la responsabilidad es del personal médico
por no evitar la muerte de un paciente?, ;considera que el equipo sanitario
no debe manifestar emociones ante la pérdida?, ;tener contacto con la
pérdida de los pacientes le ha hecho pensar en su propia muerte?, ;cémo le
hace sentir pensar en su propia muerte?, ;cudl seria la mejor estrategia para
sobrellevar la pérdida de un paciente?

3. Después de ello, el facilitador debe realizar ejercicios de
expresion emocional. Inicialmente, pedird que el equipo sanitario
identifiqué cual emociones presenta ante la pérdida de un paciente
pediatrico con apoyo de la Ruleta de Emociones (ANEXO 12).

4. Seguidamente, el equipo sanitario escribira en una hoja de papel
la emocion que ha identificado y describir la sensacion que conlleva, asi
como pensamientos y conductas relacionadas con la misma.

5. El facilitador debe explicar la funcionalidad de las emociones
como parte de la esencia humana, asimismo debe modificar aquellas ideas
que promuevan malestar psicologico y que afecten tanto la expresion
emocional como la atencion paliativa. Algunos ejemplos son: “la muerte es
tan cotidiana para mi o en el contexto hospitalario”, “la muerte es un fracaso
profesional”, entre otras.

Técnicas:

Expresion emocional: Es la habilidad de identificar emociones, junto a las
respuestas fisioldgicas y cognitivas que implican cada una de ellas. De igual
manera, se deben expresar adecuadamente en relacion a la necesidad suscitada
en tiempo y espacio (Asociacion Espanola contra el Cancer, s/f.).

Materiales:

Hojas de papel y boligrafo
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Criterios a

evaluar: Los facilitadores deben promover la expresion emocional del equipo
sanitario como parte de un proceso natural ante la pérdida y asumir que las
ideas irracionales acerca de la muerte pueden perjudicar tanto el proceso
paliativo como asi mismos.
Actividad 5
Titulo: “Tips para apoyo familiar”
Duracion: 30 minutos
Objetivo El equipo sanitario desarrollard técnicas de acompafiamiento para los
particular: familiares ante la pérdida.
1. Los facilitadores explicardn al equipo sanitario el rol que desempefan en
Procedimiento: relacion al proceso de pérdida, y la importancia de desarrollar empatia
como estrategia de acompafiamiento emocional.
2. Los facilitadores compartirdn una lista de aspectos que caracterizan la

conducta empatica:

a) Escuchar lo que el otro me dice, sin pensar en la respuesta o en qué
haria en su lugar.

b) Observar el comportamiento del otro, es decir, postura, mirada,
expresion facial, tono de voz, manejo de los silencios, vocabulario, etc.

c¢) Preguntar sobre las emociones que atraviesa el otro para entender la
postura.

d) Realizar preguntas abiertas para promover la comunicacion y evitar
prejuicios e interpretaciones.

3. Después los facilitadores pediran al equipo sanitario que cree un
personaje de teatro, que se encuentre en una situacion especifica. Para
ello, debe escribir en una hoja el contexto donde se encuentra dicho
personaje, caracteristicas fisicas y de personalidad, sensaciones que
manifiesta en dicha situaciéon, como se comportaria, pensaria y se
sentiria.
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4. Al término debe compartirlo con el facilitador identificando las
multiples diferencias que pueden existir ante la manifestacion de
emociones y compartir la manera que debe compartir.

Técnicas:

Role playing: Técnica que busca facilitar la adquisicion de habilidades a
través de la dramatizacion de situaciones reales. Esto permite que los actores
evaltien las actitudes y emociones que pueden surgir en una situacion especifica
para desarrollar responsabilidad acerca de la actuacion que desarrollara, asi
como la toma de decisiones y resolucion de un conflicto. (Xus, 1992).

Materiales:

Hojas blancas y boligrafos.

Criterios a
evaluar:

El facilitador debe considerar las conductas empaticas y la capacidad para
escuchar al otro, para determinar si la actividad se debe realizar de manera
constante con la finalidad de interiorizar el proceso de acompanamiento como
parte esencial del ejercicio profesional diario.
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ANALISIS DE DATOS

Las actividades sugeridas en la propuesta de intervencion van dirigidas a crear un
cambio a nivel cognitivo y emocional en cada uno de los participantes, por ello, se atienden
temadticas como aceptacion ante la muerte, empatia, comunicacion asertiva, reestructuracion
de creencias irracionales, etc. esto con la finalidad de impactar de manera benéfica en el
estado emocional, evitar psicopatologias y desarrollar habilidades de afrontamiento en

aquellos que se despiden y familiares y allegados que padecen la pérdida.

Después de realizar la propuesta de intervencion anteriormente desarrollada, se sugiere
implementar un plan de evaluacién y andlisis de datos que se apegue a la situacion y
condicion de los pacientes. Por ende, se cree que un disefio pre-post seria lo mayormente
recomendado debido a que se puede llevar a cabo la medicion y comparacion de la respuesta

antes y después de que el paciente sea sometido a una o varias de las actividades propuestas.

De acuerdo con los objetivos planteados se sugiere aplicar las pruebas estadisticas

pertinentes para determinar si los resultados de la intervencion fueron significativos.

Cabe mencionar que el proposito de las actividades aqui desarrolladas es dar ideas a
los profesionistas de como intervenir, en sesiones Unicas o en conjunto dependiendo de los

recursos disponibles, necesidades de la poblacion atendida y la situacion clinica del paciente.
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Capitulo 5. Conclusiones
5. Conclusion

A lo largo del presente trabajo se plasmaron los cambios que se han presentado en la
manera de concebir el proceso de salud-enfermedad a lo largo de los afios y los diversos
conflictos a los que se ha enfrentado tanto el paciente terminal como el personal sanitario
que lo atiende derivados de la asistencia médica que recibe u ofrece. Un ejemplo de ello, es
que los profesionales de la salud sélo debian atender a aquellos pacientes con enfermedades
curables a través de un tratamiento radical y desatender a pacientes que se encontraban en
fase terminal, ya que los sintomas se cronificaban con el paso del tiempo sin poder

detenerlos.

Lo anterior demandaba una distincion entre enfermedades curables e incurables para
determinar cudl seria la atencidon que se le brindaria al paciente. Desafortunadamente esto
result6 en una desatencion hacia el paciente terminal debido a la falta de conocimiento acerca
del trato que se le podria brindar y el mantenimiento de la visién medicalizada entre
profesionales, es decir, la conservacion de la vida como parte fundamental, ignorando la

muerte como parte del proceso.

No obstante, las problematicas que se desataron obligaron al personal sanitario a
mejorar cada accion profesional y a brindar una atencion sanitaria de calidad a aquellos
pacientes en situacion de terminalidad. Con apoyo de los avances en el ambito médico la
praxis sanitaria fue regida por lineamientos €ticos que permitieron el desarrollo de diversas
acciones por parte de los profesionales de la salud en pro del paciente, aun considerando el
estado de salud en el que se encontraban. Esto permitio el desarrollo de la asistencia paliativa
y con ello que se minimizaran las repercusiones fisicas y emocionales ocasionadas por la

enfermedad hasta el ultimo dia de vida.
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Dentro del presente trabajo, se describe el progreso de la asistencia Paliativa desde
sus origenes, asi como la implementacion de este tipo de cuidados a nivel nacional y
mundial. Destacando que la principal causa que foment6 la atencion a los Cuidados
Paliativos fue la irrevocable presencia de la muerte y enfermedades progresivas en todo el
pais, lo cual demandaba que la formacion profesional se enfocara a desarrollar herramientas
oportunas para poder minimizar los efectos fisicos y emocionales de la enfermedad, mejorar

la calidad de vida y fomentar la adaptacion a la situacion que se presenta.

Cabe resaltar, que dentro de los objetivos de la asistencia paliativa se brinda atencion
a los pacientes pertenecientes a diferentes grupos de edad, ya que las enfermedades
amenazan a todos los grupos etarios, incluida la poblacion infantil. Para ello, en los capitulos
anteriores se describieron los indices de mortalidad en todo el mundo, para poner en relieve
la urgente necesidad de implementar programas de asistencia paliativa pedidtrica y

desarrollar un nuevo enfoque ante la situacion de terminalidad.

Asimismo, dentro de los principios de la asistencia paliativa pediatrica se toma en
cuenta la dificultad de la pérdida y la afectacion a los allegados, por ende, también se ofrece
atencion a los familiares, considerando que la afectacion fisica y emocional que pudiesen
presentar puede afectar tanto directa como indirectamente el estado fisico y emocional del
paciente, e incluso pueden cronificarse y resultar en alteraciones emocionales como

ansiedad, depresion, sobrecarga, burnout, etc.

Es importante resaltar que, para poder brindar un servicio de calidad, los Cuidados
Paliativos se llevan a cabo bajo la direccion de un equipo multidisciplinario, que tiene como
principal labor evaluar las necesidades de los involucrados y establecer programas de

intervencion individualizados que ofrezcan un trato humano y digno. El equipo encargado
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lo conforman diversas disciplinas como medicina, psiquiatria, psicologia, pediatria,

oncologia, trabajo social, entre otras.

En cuanto a la labor del psicologo en Cuidados Paliativos, como se expuso en el
presente trabajo, es el encargado de realizar la deteccion y tratamiento de necesidades
emocionales y comportamentales de los pacientes, fomentar el trabajo en equipo tanto con
profesionales de la misma 4area como de las otras disciplinas, analizar las diversas
psicopatologias y sintomatologia desarrollada en pacientes y familiares e implementar

técnicas generales y especificas enfocadas al apoyo emocional, entre otras funciones.

Como se muestra a lo largo del presente escrito, la imperante necesidad de seguir
ofreciendo una atencion de calidad a través de programas de asistencia paliativa a pacientes
pedidtricos en fase terminal, es una labor que se tiene que seguir fomentando tanto en México
como en todo el mundo, debido a que, la cobertura atn continua siendo insuficiente. Esto se
puede derivar de situaciones como el desconocimiento en materia de Cuidados Paliativos o
falta de recursos fisicos y econdémicos, lo cual desemboca en una problemdtica mayor, ya
que se ha dejado de lado la importancia de atender prematuramente a dicha poblacion para
evitar el desarrollo de alteraciones psicoldgicas y emocionales tanto en los pacientes como

en los familiares.

Como una aportacion a esta area, se agrega al presente un disefio de intervencion que
desarrolla diversas actividades dirigidas a pacientes pediatricos de 10 a 15 afios, familiares
y equipo sanitario que atiende a dicha poblacion. Las actividades propuestas para cada
participante fomentan la relacion de confianza entre psicdlogo y participante, ya que son
actividades ludicas que facilitan el desarrollo de la temética, la expresion emocional y
cognitiva y al mismo tiempo, el facilitador cuenta con la oportunidad de evaluar de manera

precisa el impacto de la intervencion.
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Las actividades propuestas estan apegadas a la etapa de desarrollo de los pacientes,
las necesidades de los familiares y equipo de salud. Cada sesion describe detalladamente el
procedimiento para facilitar su implementacion y consta de informacion teorica que debe ser
explicada por el facilitador al paciente para poder propiciar un cambio cognitivo y al mismo,
tiempo erradicar comportamientos disfuncionales. Seguidamente, se agregan ejercicios
basados en estrategias psicoterapéuticas con sustento tedrico que permiten el entendimiento
de la informacion previamente abordada, asi como la expresion de ideas y comportamientos

del participante.

Las cartas descriptivas permiten identificar cual es el objetivo de cada sesion. Los
objetivos que se proponen abordar son: desarrollar competencias emocionales, erradicar
creencias disfuncionales, minimizar el impacto de los sintomas, fomentar la expresion de las
emociones, facilitar la comunicacion asertiva, promover habilidades de afrontamiento, evitar

el desarrollo de depresion, angustia y resentimiento.

Los alcances del presente es ofrecer al lector diversas actividades que permitan un
avance practico en relaciéon con la materia de Cuidados Paliativos bajo los objetivos
establecidos. Asimismo, tiene como beneficio que dichas actividades se pueden llevar a cabo
tanto en el contexto hospitalario como en el hogar y se resalta la importante labor del
Psicologo para poder brindar atencion a los aspectos psicoldgicos y emocionales de

pacientes y allegados que tanto impactan ante la pérdida.
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ANEXOS

ANEXO 1. “Dibujando mi historia”

ANEXO 2. Conducta adaptativa

Explicacion. El sistema de respuesta se conforma de pensamientos, emociones y
conductas. Para que se lleve a cabo una conducta adaptativa, es necesario que la
manifestacion de estos elementos no produzca malestar y facilite las relaciones
interpersonales.

Ejemplo de una conducta desadaptativa: Esperas una llamada de alguno de tus familiares,
no obstante, no la recibes en la hora que habian acordado y comienzas a pensar (nivel de
respuesta cognitivo); “ya no me va a llamar”, “lo ha olvidado”, “de seguro no le importo”,
“nadie me toma en cuenta”, etc.

En este caso, los pensamientos que atraviesa la persona, resultan en una sensacion de
tristeza e inseguridad (respuesta emocional). Por tltimo, comienza a tener aislamiento social
para evitar sentirse de esa manera en situaciones futuras (respuesta motora).

Este ejemplo, demuestra el desarrollo de un estado emocional negativo a través de la
gestion de ideas irracionales, es decir, sin fundamento y que producen malestar emocional.
Por lo tanto, se culmina una conducta desadaptativa.

De manera contraria, la forma de alcanzar una conducta adaptativa es cambiar los
aspectos negativos en la triada de emociones, pensamientos y conducta para no generar un
estado de malestar.
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Ejemplo de una conducta adaptativa: Esperas una llamada de alguno de tus familiares, no
obstante, no la recibes en la hora que habian acordado y comienzas a pensar (nivel de
respuesta cognitivo); “seguramente sucede algo que estd fuera de mi conocimiento y mi
persona, por lo tanto, esperaré que mi familiar se comunique conmigo en cuenta pueda.”,
esto resulta en la sensacion de tranquilidad (respuesta emocional) y te comunicas de manera
acertada con el familiar en el momento que se comunique (respuesta motora).

ANEXO 3. Emojis

.o o

° o > - ~ N
V ~ ‘ === AR,
Feliz Triste Enfadado Decepcionado

0>

Sorprendido Enamorado Asustado

ANEXO 4. Cara dibujada en el globo
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ANEXO 5. Estilos de comunicacion
Expresar nuestras ideas mejorara nuestras relaciones y la forma en que nos sentimos.
Existen tres estilos de comunicacion:
PASIVO ASERTIVO AGRESIVO

AGRESIVO. Se caracteriza por las acusaciones directas, reproches, amenazas verbales y
no verbales, insultos, etc. La finalidad de esta interaccion es tener una dinamica de poder
sobre el otro, se relaciona mucho con la ira y la hostilidad. Este estilo de comunicacion se
distingue por el tono de voz elevado, la comunicacion solo es unidireccional, no se respetan
los tiempos para escuchar activamente al otro, mirada fija, postura intimidadora, etc.

PASIVO. Se identifica por la inhibicidon de la expresion de pensamientos y sentimientos,
lo cual limita la interacciéon con el otro. La justificacion que alimenta este tipo de
comunicacion es el temor, evitar un conflicto o el sumo interés por agradar a los demas de
una manera erronea. Este estilo de comunicacion se relaciona con las personas timidas e
inseguras y se acompafia de poco contacto visual, tono de voz bajo, respuestas cortas y/o sin
relacion a la conversacion, lenguaje no verbal que denota inseguridad como postura hundida,
etc.

ASERTIVO. Se comunica de una manera directa al expresar pensamientos y emociones,
siempre tomando en cuenta los derechos propios y los de la otra persona, por lo tanto, el
mensaje no debe causar incomodidad en la persona que escucha. La comunicacion debe ser
transparente y honesta, sin intento de dominio. Esta forma de comunicacion se acompana de
contacto ocular natural, volumen de voz adecuado, postura erecta, etc.

ANEXO 6. Situaciones hipotéticas (asertividad)

Las situaciones que se plantean son:

o El doctor dijo algo que no entendi, ;cémo actio?

e Me molesta que no tomen en cuenta mi opinion, pero no digo nada, ;como
seria la mejor forma de actuar en ese momento?

e Quiero expresar como me siento ante mi familia, ;como se los digo?

ANEXO 7. Guioén

BELLOS MOMENTOS. Se describen los momentos memorables en la vida del paciente,
puede mencionar experiencias con amigos, compaieros, familiares y equipo sanitario.

FECHAS ESPECIALES. Rememorar fechas importantes para el paciente, mencionando
las emociones de dichas experiencias

EXPRESION EMOCIONAL. Permitirse expresar las emociones de manera adaptativa.
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RITOS ESPIRITUALES. Llevar a cabo tradiciones religiosas que resulten en un bienestar
psicologico y emocional para el paciente, siempre respetando la ideologia del mismo y
familiares.

APRENDIZAIJE. Compartir el aprendizaje de cada experiencia vivida de una manera que
pueda transmitir su ensefanza a otras personas.

AUSENCIA. Manifestar como quiero ser recordado ante la ausencia del paciente,
abordando emociones en aquellos que se quedan, asi como imagenes, videos, experiencias,
etc.

DESPEDIDA. La despedida se debe de llevar a cabo para poder generar un bienestar
psicoldgico y emocional, este paso no es sencillo, pero permite ser recordada en la manera
que el paciente desea.

ANEXO 7. Paleta de emociones

ANEXO 8. Las emociones

EMOCION FUNCIONALIDAD

DESAGRADO También conocido como aversion, se desarrolla cuando algo o
alguien nos produce disgusto, por lo tanto, la reaccion es de rechazo
y de alejamiento.

94



MIEDO
Es una anticipacion de una amenaza o un peligro que puede ser
real o imaginario, por ello, permite actuar con precaucion ante
ciertas situaciones.
ALEGRiA
Relacionada con la sensacion de bienestar ante el deseo o ilusion
que se ha cumplido, asi que, se busca la reproducciéon de dicho
suceso o sensacion ante el cumplimiento de objetivos.

TRISTEZA Se desarrolla ante la pérdida de algo o alguien importante, no
obstante, se genera la peticion de la ayuda para promover la
reintegracion personal como forma de crecimiento personal.

ENOJO Esta emocion se desarrolla ante la sensacion de amenaza de parte
de alguien o de algo, de igual manera cuando la situacion no es la
esperada, por lo tanto, se genera la resolucion de un problema y un
cambio.

ANEXO 9. Conspiracion del silencio
(QUE ES LA (CUALES SON (QUE (QUE SER{A
CONSPIRACION LAS CAUSAS? AFECTACIONES LO IDEAL?
DEL SILENCIO? TIENE?

Se desarrolla Generalmente, Las afectaciones Lo 1ideal seria
cuando la familia y/o | estos  actos son | impactan en diferentes [ que el paciente
personal  sanitario | justificados con | areas como: tuviera el
tienen conocimiento | creencias — erroneas ‘ conocimiento de su
importante acerca de [ para  evitar el Pérdida de la | condicion fisica y
la condicion fisica, | sufrimiento de los | confianza tanto con | prondstico, con la

diagnostico y/o
prondstico del
paciente, pero
deciden no
compartirla.

Esto se lleva a
cabo bajo un acuerdo
implicito o explicito
entre los
involucrados. Donde

pacientes.

Otra razon,
puede ser el
desconocimiento
sobre las
afectaciones de
llevar a cabo la
conspiracion del
silencio o no contar
con  herramientas

familiares como equipo
sanitario, obstruccion en
la toma de decisiones,
violacion a los derechos
de los pacientes,
alimentar la sensacion
de incertidumbre, evitar
asuntos que requieren
abordarse con el
paciente al término de la
vida, como herencias,

finalidad de
atender
necesidades,
expresar sus
sentimientos,
abordar la

aceptacion de la
situacidén, brindar
una muerte digna,
facilitar la
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principalmente el
paciente no  ha
decidido No ser
informado sobre su

condicion.

psicosociales
poder abordar
tema.

para
el

despedidas,
agradecimientos,
disculpas, ultimos
deseos, realizacion de
suefios, etc.

despedida
promover
bienestar
psicologico
emocional en
paciente
allegados.

X N kWD =

—_
=)

Desmotivacion

Falta de energia

Migrafia

A AU

Mares

ANEXO 10.

(Como se siente actualmente?

(Ha pensado en su futuro?

Cuestionario

(Considera que la expresion de sus emociones ha sido adecuada?
(Como es la relacion que tiene con su paciente?

(Su estado de salud se ha visto afectado tiltimamente?
(Considera que se ha adaptado a la situacion por la que atraviesa?
(Considera que cuenta con apoyo de otros familiares y/o amigos?

(Ha pensado en el futuro de su paciente?

ANEXO 11. Checklist de estrés

Agotamiento fisico y mental
Despersonalizacion
Baja productividad

Cambios en el estado de animo

Rigidez muscular

10. Problemas gastrointestinales

(El enfermo requiere de cuidados que sobrepasan su conocimiento?

. (Con qué herramientas le gustaria contar para beneficiarse a usted y a su paciente?
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ANEXO 12. Ruleta de emociones

PROVOCADOR

AGRESIVD

> N
N
IN < [
T = v
Migp ARREPENTIDC
AGOBIADO ANSIOSO &) CULPABLE o GonzZADO

ESPANTADO ASUSTADO TR;STEZA DABANDONADO IGNORADO

FELICIDAD

0s0Y300d

JINIINTVA
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