Justificacion.

Cuando una persona es diagnosticada de una enfermedad crénica terminal se
producen alteraciones importantes en la dinamica familiar. La cercania de la muerte
provoca en la familia una disrupcién en la “normalidad familiar’ que genera cambios
cognitivos, emocionales, sociales y espirituales entre otros (1).

En la actualidad vivimos en una sociedad hedonista e inmediata que aleja de su vida
todo lo relacionado con dolor y/o malestar fisico, emocional, social y espiritual. Este
alejamiento del dolor no nos permite ser conscientes de la naturalidad del proceso de
muerte. Por ende, cuando aparece en cualquier circunstancia la cercania de ésta de
forma que impacte en nuestra &rea emocional o espiritual provoca en nosotros un
sentimiento de impotencia, miedo y frustracion al tomar conciencia de nuestra propia
finitud. Esto nos “obliga” a buscar estrategias de afrontamiento de nuestra propia
muerte.

Los cuidadores principales de las personas que estan en su proceso final de vida
tienen por una parte que ser el componente principal de la red de apoyo a la persona
gue cuidan y acompafian en su proceso de morir a la vez que interiorizan su propia
finitud.

El afrontamiento de la muerte por parte del paciente y la familia como algo natural de
la vida va a estar influido por las creencias, las actitudes ante la muerte, el apoyo
percibido, el estilo de comunicacion familiar, el momento del ciclo vital en el que se
encuentre el grupo familiar, etcétera (1).

Acompafiar en la etapa final de la vida es una experiencia esencial y puede ser un
privilegio si es bien vivida.

La soledad alrededor del final de la vida no se debe a la muerte, ni siquiera es por la
enfermedad, sino como describié Ledn Tolstoi en la muerte de Ivan llich, es una
consecuencia del engafio, disimulo y silencio de los seres queridos cercanos (2).

El cuidador/a informal es aquella persona que forma parte del entorno familiar y
colabora en mayor o menor medida en la atencion del enfermo. En la mayoria de los
casos cuidar es a la vez una tarea solidaria e ingrata, conmovedora y satisfactoria, y
que exige tiempo y formacion del cuidador/a. El hecho de cuidar a un familiar no esta
previsto ni se estd preparado para ello en muchos casos, por lo cual es una
experiencia digha de ser reconocida socialmente.

Los cuidadores familiares se van a enfrentar al acompafiamiento de la ansiedad, el
miedo y los problemas sin resolver de sus familiares como consecuencia del
afrontamiento ineficaz de la enfermedad. Todo esto, sin conocer que esta ocurriendo
emocionalmente en la persona durante su proceso final de vida y sin entender los
comportamientos derivados de ello. Esta situacibn acompafiada de los diferentes
cambios a todos los niveles que se estan produciendo en la persona enferma y sin
tener el cuidador informal la formacion para dar respuesta a todos estas situaciones.
Sin embargo, se ha demostrado como la ayuda emocional mejora la calidad de vida
del paciente oncolégico y en estado terminal, ademéas de disminuir el miedo y la
preocupacion que genera el padecimiento de la enfermedad. Esto resalta la
importancia que posee la familia durante el transcurso de toda la enfermedad, ya que
son la principal fuente de apoyo emocional y social para el paciente paliativo.

La familia juega un papel fundamental en las decisiones que se toman sobre los
cuidados y deseos del paciente (3).



Existen estudios que indican que el apoyo del cuidador informal familiar podria mejorar
la calidad de la persona paliativa disminuyendo varios sintomas como dolor, ansiedad,
tristeza, ira e interviniendo en todas las dimensiones del ser humano desde inicio del
padecimiento hasta el final de la vida (1,4).

Por todo lo anteriormente expuesto consideramos fundamental el acompafamiento de
las personas cuidadoras de pacientes al final de la vida con la finalidad de
empoderarlas en el cuidado de sus familiares a la vez que la acompafiamos en su
propio proceso de afrontamiento.

Los ultimos dias de la vida deben ser una etapa cuyo objetivo sea obtener paz, alivio,
calidad de vida en el proceso de morir tal como lo refleja Elisabeth Kibler -Ross, en su
libro "Sobre la muerte y los moribundos”: “Aquellos que tuvieran la fuerza y el amor
para quedarse al lado de un paciente moribundo con el silencio que va mas alla de las
palabras, sabiendo que tal momento no es miedo ni doloroso, mas bien un final en paz
del funcionamiento del cuerpo’. (5)

En Huelva, los cuidados paliativos trabajan de forma coordinada con Atencién Primaria
en el abordaje de personas al final de la vida pero abarcan a personas con
enfermedad oncoldgica y ELA por lo que quedan otras muchas personas que no se
benefician de este acompafiamiento por parte del Equipo de soporte de cuidados
paliativos. Por otra parte, los profesionales de Atencidon Primaria acompafiamos al
paciente, la familia y la comunidad durante su proceso vital (desde antes de nacer
hasta su proceso final de vida) en todo lo concerniente a sus necesidades de salud,
social, emocional y espiritual insatisfechas. Conocemos como viven y afrontan las
familias algunos momentos vitales en ellas y que han afectado su salud. Por este
motivo es importante acompafiar al paciente y su familia en el momento de crisis tan
importante como la cercania a la muerte de uno de sus miembros.

Profesionales del Distrito Huelva Costa nos hemos planteado como objetivo la
implantacién de una buena practica de cuidados humanizados al paciente y familia
en el proceso final de la vida. Para ello se pondra en marcha una Escuela de
Cuidadores de personas en proceso final de vida con la finalidad de empoderar a
la familia para el cuidado holistico de las personas que cuidan a la vez que la
acompafiamos en su propio afrontamiento a través de un grupo de ayuda mutua que
surja de la propia escuela de cuidadoras y que favorezca la expresion de emociones
que de forma compartida ayuden a dar respuestas a sus propias preguntas respecto al
proceso vital que estan viviendo. A este grupo de ayuda mutua se invitard a
cuidadoras que han acompafiado a pacientes durante el proceso final de vida y que
han participado en talleres similares que se han realizado como buena practica en una
de las UGC del Distrito Huelva Costa. Por ultimo y con la finalidad de mejorar la
normalizacién del proceso de muerte en la comunidad se propone la realizacion de 1
Death café de forma semestral en el que participaran la comunidad y los profesionales
de salud del Distrito Huelva Costa.
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