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Definicidon de Cuidados Paliativos

“El enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a traves de la
prevencion y alivio del sufrimiento por
medio de la identificacion temprana e
Impecable evaluacion y tratamiento del dolor
y otros problemas, fisicos, psicologicos y
espirituales.”



Esquema de Trabajo

Introduccion

Sufrimiento.

Espiritualidad.

ltinerario de la persona que sufre.
Acompanamiento Espiritual.
Autocuidado.



La importancia de la Biografia...

« Al final de la vida las personas enfermas se plantean

cuestiones que van mas alla de como avanza su
enfermedad.

- Es importante tener en cuenta que los enfermos con
enfermedad croénica avanzada y al final de la vida son,
sobre todo, personas con una biografia.



Biografia




Biografia



INTRODUUCION

* Aumento en las publicaciones en las ultimas
decadas (Medline).

Comparativa de la evolucion en articulos publicados
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titulo de la presentacion

SUBTITULO DE LA PRESENTACION

 Demanda de formacion de los profesionales de
C.P.

« |X Jornada SECPAL de Cuidados Paliativos
“Espiritualidad en Clinica’.



Cicely Saunders

* El darse cuenta de que la vida probablemente
terminara pronto, puede suscitar sentimientos
de injusticia sobre lo que esta pasando y
sobre lo anterior. Pero sobre todo, una
sensacion desolada de falta de significado.
Aqui radica la esencia del Dolor Espiritual.



Esquema de Trabajo

Introduccion

Sufrimiento.

Espiritualidad.

ltinerario de la persona que sufre.
Acompanamiento Espiritual.
Autocuidado.



« Palabras que asocies con sufrimiento.

« Causas o situaciones que provoquen
sufrimiento en paciente, familia o profesional.



Reflexiones

Situacion subjetiva
De malestar intenso
Ante una amenaza a la propia integridad

Que proviene de las areas fisica, emocional,
social y/o espiritual.



Reflexiones

« Se manifiesta de multiples maneras:
» Tristeza, Llanto, Sumision
» Alislamiento, retraimiento, mutismo
» Rabia, Culpa, Queja, Demandas
» Agitacion, Angustia, Ansiedad
» Miedo, Negacion, Evitacion, Bloqueo

Que tiene la facultad de impregnar la
totalidad de la persona.



DEFINICION DE SUFRIMIENTO

“El estado especifico de distrés que se
produce cuando la integridad de la persona
se ve amenazada o rota, y se mantiene hasta

que la amenaza desaparece o la integridad es
restaurada”.

Eric Cassell. The nature of suffering and the goals of medicine. N.
Eng.J.Med. 1982



SUFRIMIENTO Il

SUBTITULO DE LA PRESENTACION

CATEGORIA CONDICION ESTRATEGIA
PROBLEMA EVITABLE RESOLVER
(dolor) O
(sobrecarga de PALIAR
cuidador)

MISTERIO INEVITABLE/ ACOMPANAR
CONDICION Hospitalidad

EXISTENCIAL Presencia

Compasion

Javier Barbero




Reflexiones

* El modelo antropologico que el profesional
tiene sobre el sufrimiento, la enfermedad y la
muerte, condiciona la posibilidad de afrontar
de forma integral el sufrimiento de los
pacientes.

E. Benito, J. Maté, A. Pascual.



SUFRIMIENTO

‘LOS CUERPOS DUELEN,
LAS PERSONAS
SUFREN”

Eric Cassell



Esquema de Trabajo
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ltinerario de la persona que sufre.
Acompanamiento Espiritual.
Autocuidado.



Definicion de Espiritualidad

“Espiritualidad es el aspecto intrinseco y dinamico de
nuestra humanidad que nos mueve a las personas a
la busqueda del sentido ultimo, de propaosito, y de
frascendencia y se experimenta a través de nuestra
relacion con nuestro ser, la familia, los otros, la
comunidad , la sociedad, la naturaleza y Io
significante y sagrado. La espiritualidad se expresa a
traves de los valores, tradiciones y practicas.”

Conferencia de Consenso. Ginebra. Enero 2013



Definicion de Espiritualidad

“La naturaleza profunda que caracteriza a los
seres humanos y de donde surge el anhelo de
dotar a la propia vida de sentido, conexion y
trascendencia’.

Grupo de trabajo SECPAL



Definicion de Espiritualidad

* La North American Nursing Diagnosis
Association (NANDA) en su diagnostico
Disposicion para mejorar el bienestar espiritual
(00068):

“Capacidad para experimentar e integrar el
significado y proposito de la vida mediante la
conexion con el yo, los otros, el arte, la
musica, la literatura, la naturaleza o un poder
superior al propio yo”.



Definicion de Espiritualidad

» Este anhelo y esta busqueda
pueden estar vehiculados por
la religion o no.

* Espiritual no es lo mismo
gue religioso.



Definicion de Espiritualidad

ESPIRITUAL RELIGIOSO
« Sentido * Creencias
* Valores * Adhesion a grupo

 Trascendencia  Celebracion



 Poco desarrollo en cuanto a identificacion,
valoracion e intervencion de la dimension
espiritual de los pacientes (Puchalski y
Ferrell, 2010).

» Cicely Saunders (2011) acuno el concepto de
“dolor total” para hablar del sufrimiento que
afecta, ademas de la dimension organica o
fisica del paciente, a su dimension social,
psiquica y espiritual.



La espiritualidad es una necesidad del
paciente, que afecta a las decisiones sobre €l
cuidado de la salud, asi como a los resultados
de dicho cuidado, incluyendo la calidad de
vida (Leget, 2012; Haugan, 2013; Rajmohan y
Kumar, 2013).

El objetivo de los cuidados paliativos es
promover la calidad de vida entendida de
forma integral. Este cambio sélo se puede dar
si los profesionales aprendemos a escuchar
la experiencia espiritual de las personas que
cuidamos (Balf Mount,2008)



NANDA (00066) Sufrimiento Espiritual:

"Deterioro de la capacidad para experimentar e
integrar el significado y proposito de la vida mediante
la conexion con el yo, los otros, el arte, la musica, la
literatura, la naturaleza y/o un poder superior al

propio yo".

Dominio 10: Principios vitales
Clase 3: Congruencia entre Valores/Creencias/Acciones



Dimension Espiritual |.

- DIMENSION INTRAPERSONAL. SENTIDO.
+ DIMENSION INTERPERSONAL. CONEXION.

- DIMENSION TRANSPERSONAL- TRASCENDENCIA



Recursos/necesidades espirituales |

1. Nivel Intrapersonal:

COHERENCIA: con los propios valores y armonia
entre lo que se anhela, se piensa, se siente, se
dice y se hace.

SENTIDO de la propia existencia.



Recursos/necesidades espirituales Il

2. Nivel Interpersonal:

CONEXION: AMAR y SER AMADO:; necesidad de
PERDON Y RECONCILIACION cuando falta
armonia en la relacion con las personas
significativas.



Recursos/necesidades espirituales Il

3. Nivel Transpersonal:

PERTENENCIA a una realidad superior. Sea cual
sea el nombre que le demos.

TRASCENDENCIA. La capacidad de expandir el ser
mas alla de uno mismo.



Recursos/necesidades espirituales IV

Necesidad de ser reconocido como persona.
Necesidad de volver a leer |la propia vida.
Necesidad de encontrar sentido a la existencia.
Necesidad de liberarse de la culpa. Perdonarse.
Necesidad de reconciliacion. Sentirse perdonado.



Recursos/necesidades espirituales V

Necesidad de establecer su vida mas alla de si
mismo.

Necesidad de continuidad, de un mas alla.
Necesidad de autentica esperanza.

Necesidad de expresar sentimientos y vivencias
religiosas.

Necesidad de amar y ser amado.



CICELY SAUNDERS

“Pronto vimos claro que cada
muerte era tan personal como la
vida que la habia precedido y
que la experiencia completa de
esta vida se reflejaba en el
proceso de morir’.



"Existe un puente entre el tiempo y la eternidad;
y ese puente es Atman, el Espiritu en el hombre.
Ni el dia ni la noche atraviesan ese puente,

ni la vejez, ni la muerte ni el dolor.

Para el que pasa por encima de este puente,
la noche se convierte en dia;

porque en los mundos del Espiritu

Existe una Luz que es eterna”

Upanishad Chandogya 8,4,1-2
c. 800 a.C.
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[tinerarios



Itinerario de la persona al final de la vida.

 El proceso es biologico pero sobre todo
BIOGRAFICO.

« El objetivo final es promover la aceptacion serena de
la muerte.”

* W. Breitbart 10 Congreso Mundial de IPOS.Madrid 2008



Adaptacion al proceso de morir I.

 Ars morendi.

» Separacion.- lucha, duda, protesta ante la
separacion de la vida.

» Umbral.- Metamorfosis Espiritual.
» Reincorporacion.- Aceptacion confiada.


https://carcossa.files.wordpress.com/2009/11/arsmoriendi8.jpg
https://carcossa.files.wordpress.com/2009/11/arsmoriendi8.jpg

Adaptacion al proceso de morir |l

 Kubler Ross

» Negacion.

» Enfado.

» Negociacion.
» Depresion.
» Aceptacion.



http://www.transpersonal-integral.com/wp-content/uploads/2009/04/kubler-ross.jpg
http://www.transpersonal-integral.com/wp-content/uploads/2009/04/kubler-ross.jpg

Adaptacion al proceso de morir |l

« Adaptacion de Pattison.
» Estado de Crisis aguda. Ansiedad ante la muerte.
» Fase Cronica. Resolucion de temas pendientes.
» Fase final. Aceptacion y entrega.

« Kathleen Dowling Singh.
» Caos
» Rendicion-Entrega
» Trascendencia



Adaptacion al proceso de morir |l

« Monica Renz &cols.

> Pre-Transicion
> Transicion
» Post-Transicion



Aspectos comunes de los modelos I.

Proceso de evolucion y cambio.
Caracterizado por el crecimiento personal.
A través de fases de sufrimiento y distrés. CAOS

Se llega a un momento de: Agotamiento, renuncia a
mantener el control ACEPTACION, abandono,

entrega.

La fase final es: Comprension y construccion de una
nueva identidad y TRASCENDENCIA.



Los modelos nos pueden servir de orientacion para el
acompanamiento, pero cada persona es unica.
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“Te regalo mi sombra,
no soy guia
Pero quiero ir contigo”



Acompanamiento

Monografia SECPAL. Espiritualidad en Clinica



Acompafiamiento |

» El profesional debe tener |la capacidad de
sostener en el dolor durante el viaje que el
propio sujeto va haciendo en el interior de si
mismo.

Javier Barbero



Acompanar |

 Hospitalidad :

Desde la conciencia
de compartir la misma
condicion humana, y
la actitud de acogida,
se crea el espacio de
seguridad y confianza
gue abre la
comunicacion
honesta.



Acompanar Il

e Presencia:

Para dar al otro
toda la atencion:
Es estar
completamente
presente para él,
mas alla de
nuestros miedos y
preocupaciones.

A través de una mirada




Acompanar Il

« Compasion:
Un paso mas alla de
la empatia: “ Te hago
saber que entiendo
por lo que estas
pasando, pero
ademas voy a estar

contigo en este viaje”.

“.al verle tuvo compasion,

acercandose vendo sus
heridas..y” (Lc10,30-35)
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Lao Tse



Autocuidado |

- BURNOUT: resultado del estrés que surge de
la interaccion de los profesionales con el
entorno de trabajo.

- FATIGA DE LA COMPASION :Se desarrolla
especificamente de la relacion entre el
profesional y el paciente.



Autocuidado Il

Fatiga de Compasion.

« Definicion : “Coste de cuidar” a los pacientes
que sufren dolor emocional

* Otro nombre: Desgaste por Empatia
« Similar al Trastorno por estres postraumatico



Autocuidado Il

Satisfaccion de compasion.

« A pesar de los retos, los profesionales de CP
describen sentimientos de satisfaccion,
gratitud y valoracion de la esfera espiritual y
existencial de la vida como resultado del
trabajo con las personas que atienden.



Autocuidado IV

Satisfaccion de Compasion.

« Es un factor que compensa los riesgos de
fatiga de compasion y puede explicar, en
parte, la extraordinaria resiliencia del
espiritu/temple humano.



Autocuidado V

Crecimiento vicario postraumatico.

 Fendmeno de crecimiento clinico que resulta de
presenciar las secuelas positivas de las experiencias
traumaticas de otros.

* Incluye sentimientos de que la vida ( de los
profesionales) se ha enriquecido, profundizada, o
potenciada por el testimonio del crecimiento
traumatico del paciente o familia



Autocuidado VII

 Empatia exquisita
« Desarrollo de la autoconciencia
 Escritura reflexiva



A modo de resumen....

Escucharse, entenderse
y atenderse (E. Benito).

Adquirir un compromiso
con el autocuidado.

“Estar conectado” (M.
Kearny).

Fatiga de
compasion/Satisfaccion
de compasion (B.
Stamm).

Trabajo en equipo
interdisciplinar.



GRACIAS

A LOS MAESTROS QUE
NOS HAN ENSENADO,
PERMITIENDONOS ESTAR
A SU LADO AL FINAL DE
SUS VIDAS.






