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1. PROLOGO

El Voluntariado hoy en Espana esta ya tan consolidado que des-
de 1996 la palabra “voluntario” se transforma en ley que reco-
ge el Boletin Oficial del Estado.Y desde el 15 de octubre de 2015,
se actualiza de nuevo con la “Ley 45/2015, de 14 de octubre, de
Voluntariado”.

Pero el Voluntariado es el fruto de una sociedad que ha “respi-
rado” al compas de la solidaridad del ser humano, siempre en
tension entre hospitalidad y hostilidad. Nuestros mejores deseos
nos impulsan a construir una ciudad hospitalaria y a la vez nuestra
fragilidad cuestiona nuestros impulsos que nos pueden llevar a
“fabricar” una ciudad hostil.

El Voluntariado San Juan de Dios tiene sus origenes en 1539,
en Granada, cuando aparece un hombre llamado Juan Ciudad que
abandona su “hostilidad” y se transforma en Juan de Dios, para
construir una sociedad hospitalaria. Desde entonces hasta
este momento los voluntarios no han dejado de llevar por todo el

mundo la antorcha de la hospitalidad.

Este Voluntariado San Juan de Dios permanece vivo por el empe-
no en formarse. El voluntario para desarrollar bien su tarea tiene
necesidad de seguir un itinerario formativo que tiene su inicio
pero que nunca termina. Con este proposito nacen, 0 mejor rena-

cen, los Cuadernos Formativos.
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Los Cuadernos Formativos son una herramienta en las manos
del voluntario, que es necesario tenerla cercana y manejarla fre-
cuentemente. Incluso hacerla personal, para ir afiadiendo la propia
experiencia y poder plantear preguntas que puedes ir escribiendo

en los margenes en blanco.

En el afio 2015 iniciamos esta coleccion de Cuadernos Forma-
tivos de Voluntariado, atendiendo a los ambitos de intervencion
de la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios: hospitalario, social,

salud mental, discapacidad y personas mayores.

Hemos publicado los Cuadernos Formativos de Voluntariado en
Salud Mental, Personas Mayores, Personas con Discapacidad In-
telectual y Voluntariado Internacional. En 2017 seguimos avan-
zando con otras publicaciones. Ahora presentamos el cuaderno

formativo de Voluntariado en Cuidados Paliativos.

Este cuaderno esta dedicado a la persona voluntaria que se vera
rodeada de un equipo que dedica su tiempo al paciente de la
unidad de paliativos y ha de estar muy atento para ser uno mas.
Léelo con atencion y reléelo con tranquilidad, y ante cualquier
duda consulta con el Coordinador de Voluntariado de tu centro.

Disfruta con el aprendizaje que te ofrecemos.

Hpno. Julian Sanchez Bravo
Director de la Fundacién Juan Ciudad
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2. PRESENTACION

El Voluntariado de San Juan de Dios tiene su origen en el pro-
pio surgimiento de la Orden Hospitalaria, y siempre ha estado
en todos los centros de la Institucion. Esto quiere decir que este
movimiento solidario y altruista tiene su propia historia, su estilo
particular y su manera de actuar, teniendo como referente la prac-

tica hospitalaria ejercida por nuestro fundador, San Juan de Dios.

Las personas voluntarias de San Juan de Dios, junto con los pro-
fesionales y Hermanos presentes en los centros, formamos parte
de un proyecto asistencial en el que “NUESTRA RAZON DE
SER ES LA PERSONA ATENDIDA”.

El voluntariado de San Juan de Dios puede y debe contribuir a

mejorar la calidad de vida del paciente y su familia en el proceso

de final de la vida.

Te damos la bienvenida

Este cuaderno formativo nace con la idea de ser una practica he-
rramienta de trabajo para las personas voluntarias que desempefian
su labor en los diferentes recursos de cuidados paliativos, teniendo
presente la importancia que la Orden Hospitalaria de San Juan de

Dios da a este Ambito.
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El voluntariado se orienta hoy, sobre todo, a ofrecer una presencia
humana y un soporte emocional a la persona enferma y a su fa-
milia. El papel del voluntariado se hace decisivo, cuando se ofrece
una escucha atenta a lo que la persona acompanada quiere expre-

sar durante el proceso de final de la vida.

Las personas voluntarias son miembros clave en los equipos de
atencidon porque los humanizan, involucran a la sociedad y pro-
mueven la solidaridad humana.

Acercarse al sufrimiento al final de la vida y a la muerte no es
sencillo, pero puede ser muy valioso y la persona voluntaria debe
prepararse. Por ello, los objetivos que nos planteamos al realizar

este cuaderno son:

B Que el voluntariado pueda disponer de una formacién
inicial basica y con contenidos claros en el ambito de los
cuidados paliativos.

B Ayudar al voluntariado de cuidados paliativos a que
desempene su labor lo mas adecuadamente posible,

sabiendo “estar”, sin invadir.
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3.EL MUNDO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

3.1. Qué son los cuidados paliativos

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) adoptd en 1990 la
definicidn propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Palia-
tivos como el «cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad
no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de otros
sintomas y de problemas psicologicos, sociales y espirituales es pri-

mordial»

Destacaba que los cuidados paliativos no debian limitarse a los tlti-
mos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avan-
za la enfermedad y en funcion de las necesidades de los pacientes y
sus familias.

Posteriormente, en 2002, la OMS ampli6 la definiciéon de cuidados
paliativos:

«Enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que
se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amena-
zantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento
por medio de la identificacién temprana e impecable evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos y espi-

rituales».
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Esta demanda es atendida de forma competente y con objetivos te-
rapéuticos de mejora del bienestar y la calidad de vida (definidos
estos por el propio enfermo y su familia, respetando su sistema de
creencias, preferencias y valores) por distintos profesionales que, tra-
bajando interdisciplinarmente pretenden mejorar la calidad de vida
del paciente y la familia.

La definicion se completa con los siguientes principios:

B Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas, mejorando la
calidad de vida e influyendo positivamente en el curso de la
enfermedad.

B Afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso

natural, evitando acelerarla o retrasarla.

B [ntegrar los aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado
del paciente.

B Ofrecer un sistema de soporte para ayudar a los pacientes
a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte v,
apoyar a la familia a adaptarse a la situacién durante la en-
fermedad y en el duelo.

B Utilizar un enfoque interdisciplinar para responder a las

necesidades de los pacientes y sus familias.
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Los cuidados paliativos deberian comenzar en las fases tempranas del
diagnéstico de una enfermedad que amenaza la vida, manteniendo
simultineamente otros tratamientos. Asi, la transicion de los trata-
mientos activos a los cuidados paliativos es a menudo gradual, y debe
basarse en las necesidades individuales de la persona mas que en un
plazo concreto de supervivencia esperada.

Existe una amplia variedad de pacientes afectados por enfermedades
que pueden recibir atencién paliativa: todos aquellos que presenten
necesidad de cuidados al final de la vida.

Los cuidados paliativos se pueden prestar en hospitales, equipos de
soporte domiciliario, hospitales de dia, desde atencién primaria, etc.
En todos los niveles, el voluntariado puede ejercer su valiosa apor-
tacion.

El éxito se consigue con el trabajo coordinado de profesionales, per-

sonas voluntarias y familia.

Fxiste una amplia variedad de pacientes
afectados por enfermedades que pueden
recibir atencion paliativa
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3.2. Hitos histadricos

Se pueden considerar a los hospicios medievales como los precur-
sores de los cuidados paliativos modernos. La tradiciéon hipocratica
no recomendaba el trato con personas enfermas incurables y termi-
nales. Con el influjo de la cultura cristiana las cosas cambiaron. En
latin el sentimiento calido entre el anfitriéon y el invitado y el lugar
donde se experimenta esa relacion fue designado con el nombre de
hospitium.

En Europa desde el siglo IV aparecieron instituciones cristianas ins-
piradas en los principios de la caridad, a las que se dio el nombre
de hospitales y hospicios y que tenian una finalidad mas caritativa
que clinica, situdndose cerca de las rutas mas transitadas y facilitando
alojamiento, comida y cuidados a viajeros, peregrinos, huérfanos, etc.

Durante varios siglos surgen distintas 6rdenes religiosas que van tra-
bajando en los hospicios y hospederias. Es en el ano1842 en los Hos-
picios o Calvarios de Lyon (Francia) cuando se empieza a hablar del
cuidado del moribundo con Jeanne Garnier y la Asociacion de Mu-
jeres del Calvario. A finales del siglo XIX y principios del siglo XX
surgieron en Irlanda (Our Lady’s Hospice) y Londres (St. Joseph’s
Hospice y St. Luke’s Home for the Dying Poor) otras iniciativas que
sentaron las solidas bases de los cuidados paliativos modernos.
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Pero la verdadera iniciadora e inspiradora de los cuidados paliativos
tal como los conocemos hoy dia fue Cicely Saunders (1918 - 2005).
No parece casualidad que fuera la propulsora del movimiento “hos-
pice”, puesto que a lo largo de su vida y antes de licenciarse en
medicina (1957), fue previamente enfermera (1944) y trabajadora
social (1947).

Como trabajadora social entabl6 relacién con David Tasma que,
afectado de cancer de pancreas inoperable, sin nadie a su lado, y fru-
to de sus conversaciones, le inspir6 la idea de desarrollar “un lugar
para los enfermos en situacion terminal y sus familias, que contara
con la capacidad cientifica de un hospital y el ambiente calido y la
hospitalidad de un hogar”.

Tras la muerte de David inici6 sus estudios en medicina y tras gra-
duarse en 1957 con 40 afos, desarroll6 su profesion e ideas como
voluntaria en el St. Luke’s Hospital y en el St. Joseph’s Hospice.
Después de conseguir los fondos necesarios cred el grupo fundacio-
nal del St. Christopher’s Hospice y por fin en 1967 logré su suefio,
inaugurando un hospital en Syndenham (Londres). Este hospital ha
sido el centro de referencia mundial de cuidados paliativos, agluti-
nando la atencién integral a pacientes y familias, la formacion de
personal sanitario y no sanitario, el asesoramiento para profesionales
y familias, la investigacion en cuidados paliativos y la coordinacion

asistencial.

Otra figura capital en los cuidados paliativos es Elizabeth Kiibler-
Ross (1926-2004). Se gradu6 en medicina en 1957 en Zurich y se
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traslad6 a Estados Unidos donde, trabajando en un hospital de Nue-
vaYork, se horroriz6 al ver los tratamientos aplicados a los enfermos
terminales, a quienes “se evitaba y se abusaba de ellos; nadie era sin-
cero con ellos”. Convirti6 el hecho de acompanar a estos enfermos
en el centro de su trabajo, escuchandoles con atenciéon mientras le

abrian sus corazones.

En 1969 public6 “On Death and Dying” (Sobre la muerte y los
moribundos), donde postuld las cinco fases psicologicas del morir
(negacidn, ira, pacto, depresion, aceptacion). Escribié multitud de

libros referentes a la muerte y al proceso de morir.

En Espana en la década de los afios 80 del siglo pasado se inicid
el desarrollo de los cuidados paliativos en los siguientes hospitales:
hospital Marqués de Valdecilla (Santander) 1982; hospital de la Santa
Creu (Vic) y hospital del Sabinal (Las Palmas) 1987. En 1990 se de-
sarroll6 en Catalunya el “Programa Vida als Anys” (Vida a los Anos)
con el despliegue de recursos hospitalarios y domiciliarios de cuida-

dos paliativos.

En 1992 naci6 la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). En el ano 2001 el Ministerio de Sanidad y Consumo
present6 el Primer Plan Nacional de Cuidados Paliativos, que se
consolido con la presentacion de la Estrategia Nacional de Cuidados
Paliativos en Junio de 2007, que ampara el despliegue de multitud
de recursos para la atencidon de las necesidades de los pacientes en
situacién de enfermedad avanzada o terminal en todo el territorio

espafiol.
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3.3. Los cuidados paliativos y la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios

Los cuidados paliativos representan para la Orden Hospitalaria un
campo de atencion preferencial para desarrollar su labor de atencion
a la persona que sufre, como queda recogido en la Carta de iden-
tidad “del acompanamiento del enfermo, del marginado, del mo-
ribundo, del pobre cuyo Gnico medicamento, a veces, es s6lo una

presencia amistosa’.

Ya en la Granada del siglo XVI, San Juan de Dios atendia en el
Hospital que cred: “todo género de enfermedades, calenturas, (...)
incurables, nifios tifosos, heridos, locos con especial atenciéon de los
moribundos cuidando de su cuerpo y de su alma...” (.M. Javierre.
Juan de Dios, loco en Granada. Salamanca 1996).

La Carta de identidad de la Orden Hospitalaria contempla como
uno de sus principios: “el derecho a morir con dignidad y a que se
respeten y atiendan los justos deseos y las necesidades espirituales
de quienes estan en trance de la muerte”, y establece el desarrollo
de unidades de cuidados paliativos en sus instituciones que atiendan
a pacientes en grado avanzado de enfermedad, con el fin de hacer
mas soportable el sufrimiento en la fase final de la vida y, al mismo

tiempo, asegurar al paciente un acompanamiento humano adecuado.
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La Orden Hospitalaria dispone de multiples recursos de cuidados
paliativos en Espafia asi como en otros paises, siendo el equipamiento
mas reciente y novedoso el del Hospital San Juan de Dios creado en

Yanji (China), primera presencia de la Orden en este pais.
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4.EL VOLUNTARIADO EN EL
AMBITO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

4.1. Perfil de la persona voluntaria

Cuando una persona decide incorporarse como voluntaria en cui-
dados paliativos debe ser consciente de las situaciones con las que
puede encontrarse y la importancia de presentar un equilibrio emo-
cional capaz de afrontarlas.

Por ello, se debe valorar su:

M Estabilidad emocional. Es importante que el voluntario se
encuentre en un momento personal equilibrado, teniendo
sus propios duelos personales elaborados y que tenga gran
capacidad de adaptacion a las situaciones que va a vivir.

B Compartir el final de la vida es dificil y delicado. Es por ello
que debemos tener herramientas personales que nos ayuden
a manejar esos sentimientos y a marcar los limites transmi-
tiendo serenidad.

B Acercamiento cordial a la realidad de la muerte y el sufri-
miento. El voluntario debe acercarse a la muerte y aceptar el

sufrimiento como experiencia que construye.
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B Capacidad de acogida y escucha activa. La labor de acom-
pafiamiento exige tener una preparacion para la escuchay
el respeto a la persona enferma, no juzgando. Es importante

vivir el encuentro con la persona enferma y su vulnerabili-

dad.

B Capacidad de trabajar en equipo. No estamos solos en la
atencion a las personas. Hay todo un equipo de profesiona-
les con los que se trabaja, con quienes compartimos du-
das, alegrias, dolor, etc. y a los que aportamos un punto de
humanidad.

B Capacidad de aprender nuevas estrategias y enfoques en la
vida. El voluntariado en nuestra entidad esta abierto a la
formacién continua para su propio crecimiento personal y

en beneficio de la labor que realiza.
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4.2. Actitudes de la persona voluntaria

El voluntariado en cuidados paliativos ha de desarrollar algunas ac-
titudes que le permitan encarnarse con sabiduria y estabilidad en el
ambito del acompanamiento al final de la vida.

B Calor humano. Al final de la vida toda persona experimenta
una situacion extrema de debilidad y deterioro, y por ello
necesita aun mas sentirse querida y respetada. Muchas veces
no se necesitan palabras, solo alguien que transmita tran-
quilidad y apoyo. En algunos momentos una sonrisa puede
ayudar mas que cualquier conversacion. Recordemos que un

rasgo caracteristico de nuestro voluntariado es la hospitalidad.

Dispones de un tiempo muy valioso para acompanar a la
persona enferma o familia, que por la organizacidn del pro-
pio sistema sociosanitario no lo tienen otros profesionales.
Este tiempo te permite poder demostrar al paciente que estas

ahi para acompanarlo en sus necesidades.

B Capacidad de escucha. Una persona al final de la vida puede
plantearse interrogantes a los que no siempre hay que res-
ponder, pero si acoger su inquietud. Teniendo en cuenta que
la persona se encuentra en un momento especial, en el que
se va desconectando de la vida, quiza exprese su necesidad
de ser escuchada. Es importante evitar su soledad, si ella lo

quiere asi.
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Una persona al final de la vida puede plantearse
interrogantes a los que no siempre hay que
responder, pero si acoger su inquietud

B Respeto, discrecion y confidencialidad. La intimidad de la
persona enferma y su familia es muy importante. Unica-
mente compartiras datos con el equipo asistencial si consi-
deras que esto puede beneficiar a la persona.

Limita tu intervencién sin entrar en aquello que la persona
acompafiada y su familia no quieren. En ningin momento
puedes olvidar la situacion de fragilidad en la que se en-

cuentran.

El trabajo del voluntario estd enmarcado dentro de un am-
bito estructurado y no debes olvidar nunca que lo que escu-
chamos y compartimos es privado y propio de cada paciente
y familia. Debes tener especial cuidado de lo que hablamos

en los pasillos, en la calle, con otros compaieros, etc.

B Constancia y responsabilidad. Debes tener claro que estas
acompanando a un paciente o familiar en un momento
de su vida dificil, debes ser responsable con el compromi-
so adquirido, respetando tiempos y horarios y notificando
cualquier cambio o ausencia que vaya a afectar al servicio
establecido. El paciente puede estar esperandote y hay que

informarle de posibles cambios.
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B Paciencia y tolerancia. Cuando acompanas, es facil caer en
el error de pedir que las personas vayan a tu ritmo. Corres el
riesgo de llevarlas a tu terreno, intentar que ellas se adapten
a ti. Pueden molestarte sus quejas reiteradas o su conver-
sacion repetitiva. Has de conocer bien el manejo de estas
situaciones. Es su momento y las personas acompanadas han

de marcar como quieren que sea.

En este momento el ambito espiritual de la persona emerge.
Has de escuchar lo que esta quiera expresar, porque a veces
desean compartir reflexiones personales, significado de la
vida, razon del sufrimiento, crisis de valores, necesidad de
reconciliacion, etc. Hablar y compartir estas cuestiones sirve

para obtener paz interior.

B Puede que algunas personas soliciten un asesor religioso.
Debes ser respetuoso con ello, no juzgarlo y considerar que

es un derecho vital mas.

B [ntegracidon dentro de un equipo. El servicio de voluntaria-
do no se ofrece al margen del resto de servicios, sino que se
enmarca dentro del trabajo de todo un equipo. No estamos
solos. Es bueno que compartas tus dudas y emociones con el
resto de companeros, asi como el trabajo que estas realizan-
do.Todos trabajamos en equipo y debes seguir los mismos
criterios de actuacioén que el resto de profesionales y volun-
tarios para no crear incertidumbre y desorientacion en el

paciente y la familia.
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4.3. Funciones del voluntariado

Teniendo en cuenta que la accidn de los voluntarios se dirige tanto
hacia las personas enfermas como hacia sus familias, las funciones

basicas en el ambito de los cuidados paliativos son:

B Acompanamiento. Establece una escucha activa y una res-
puesta empatica que fomente la autonomia y la dignidad de
la persona acompanada.

B Soporte emocional a la familia. En este momento es impor-
tante ofrecer tu ayuda en las necesidades que se presenten y
ser un apoyo para sus miembros, intentando acompanar su
tristeza o su ansiedad y dando apoyo y descarga a sus fami-

liares cuando sea necesario.

La expresion abierta del dolor es adecuada en este momento
y saludable. Ten en cuenta que los sentimientos de pérdi-

da afectan de manera muy diversa a los distintos miembros
de la familia dependiendo de mdltiples circunstancias. El
problema no solo esta en la pérdida, sino también en como
afrontar la propia existencia a partir de ese momento. Es im-
portante que le puedas ofrecer compaiiia, consuelo y apoyo
a la familia favoreciendo espacios de descarga y descanso, asi

como acompanamiento en pequenas tareas o gestiones.
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B Fomento del ocio y la autonomia. Ayuda al paciente que lo
desee en la realizacion de actividades ladicas y de entreteni-
miento, eso puede mejorar su autoestima y calidad de vida.

B Deteccion de necesidades. El tiempo y la cercania con el
paciente y la familia te permite poder detectar determinadas
necesidades que les ayuden en éste proceso de final de la
vida. Es importante que lo compartas con el resto del equi-
po, para entre todos facilitar la cobertura de las mismas.

M Potenciar la sensibilizacion en la ciudadania. Como volunta-
rio y miembro de una comunidad tienes la oportunidad de
mostrar publicamente la importancia y necesidad de contar
con unidades de cuidados paliativos que mejoran la calidad
de vida del paciente y sus familias. Participa activamente en

mesas redondas, charlas, sesiones en el ambito educativo, etc.

B Participacion en la formacion. Debes formarte adecuada-
mente y participar activamente en aquellas sesiones y cursos
de interés para mejorar la calidad de atencidn al paciente y

su familia.

Establece una escucha activa y una respuesta
empatica que fomente la autonomiay la
dignidad de la persona acompaniada.
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4.4. Integracion del voluntariado

El voluntariado debe participar de la vida del equipo de trabajo de
cuidados paliativos, asistiendo y formando parte activa de sus reunio-
nes, aportando todo lo que su particular vision puede ofrecer. Hay
que tener en cuenta que como voluntario no estas vinculado con
la entidad a nivel laboral. Por ello, tu aportacion es fresca, humana,

enriquecedora para el resto de equipo.

Esto conlleva cierta dificultad ya que habitualmente el personal sani-
tario estd inmerso en su trabajo y quiza no pueden dedicarte mucho
tiempo. Pero es importante que se acoja con naturalidad la presencia
del voluntario en los equipos para avanzar en la oferta de una aten-

cidn integral.

Es necesaria tu integracion en el equipo de cuidados paliativos, com-
partiendo con los profesionales momentos de descanso, reuniones,
experiencias, informacion recibida y aportando necesidades detecta-
das. Todo ello teniendo presente que como voluntario no sustituyes
a ningtn profesional sanitario, asumiendo tareas de las que sea res-
ponsable el personal remunerado.
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4.5. Buenas Practicas del Voluntariado

Es importante que tengas presente que desconoces a la persona que
vas a acompanar, sus inquietudes, preocupaciones, alegrias, etc. Por
ello tienes que venir con un pensamiento y una actitud de apertura.
Con la serenidad y el respeto por tener la oportunidad de acercarte a
una persona que se encuentra en un momento vital de su vida como

es el final de la misma.

Las Buenas Practicas son pautas que te proporcionamos para que

puedas llevar a cabo tu labor de la mejor manera posible.

4.5.1. Indicaciones para el acompafiamiento

Una de las situaciones que pueden darse al final de la vida es la sole-
dad y el aislamiento de la persona enferma. El tiempo sigue su ritmo
habitual, pero la persona se siente incapaz de seguirlo como lo ha
hecho hasta ahora.

Por ello, en la labor de acompanar:
B Tomate el tiempo necesario. No hay prisa, s6lo tiempo para
dar, por lo tanto tienes que entrar con actitud tranquila, sin

agobios, para no provocar inquietud ni confusion.

Tienes que adaptarte al ritmo del paciente, que es comple-

tamente diferente al tuyo. Los ritmos los marca él.
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B Actta con naturalidad y respeto, estando abierto a la comu-

nicacion en funcion de la situacidon que se nos presente cada

dia.

B Respeta el compromiso adquirido. Acude con puntualidad
porque el retraso y la ausencia pueden repercutir de diversas
formas en la persona a la que se acompana.

B S¢ discreto y recuerda que la confidencialidad es imprescin-
dible para que se cree una relacidon de confianza entre el ti

y la persona a la que acompanas.

B Potencia la comunicaciéon con los miembros del equipo. Es
necesaria para compartir sus impresiones sobre la persona a
la que acompanas, resolver sus dudas sobre las capacidades
del usuario, transmitir aquello que creas que es relevante que
los profesionales conozcan, etc. La mejor manera de encau-
zar esta comunicacion es a través de la persona que coordina
el voluntariado o, en caso de no poder, a través del personal

asistencial en contacto directo con la persona atendida.

B Ayuda al paciente a mantener su autoestima, evitando la
sobreprotecciédn, focalizando su atencién en lo que todavia
es capaz de hacer y no en las habilidades que ha perdido.
Permitele expresar libremente sus emociones, haciéndole

participe de las pequenas decisiones que ¢l pueda tomar.
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B Aprende a manejar los silencios. Muchas veces son silencios
con gran contenido. Necesarios en éste proceso, lleno de fa-
ses para poder aceptar el hecho de la muerte. Con el tiempo

aprenderas a saber estar “presente” en esos silencios.

® Ejemplo

Crea un espacio de comunicacién empatico, aprendiendo a
identificar la emocion que la persona enferma esta afrontando
y evaltia su origen. Puedes utilizar expresiones como:;qué te
hace estar triste?, ;a qué crees que se debe?, ;donde encuentras
fuerzas? De forma que la persona sienta que has conectado

con su vivencia.
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4.5.2. La comunicacion

Sabemos que pueden darse situaciones dificiles de abordar, por lo
que necesitamos un apartado especial dedicado al tema de cémo
comunicarnos. La comunicacién con las personas al final de la vida
requiere unas herramientas y una disposicion personal que hay que
aprender y practicar. Se daran situaciones de gran fragilidad y emo-
cién en la que la comunicacién sera verbal o no verbal, por ello es

importante tener presente la importancia de ambas.

En general podemos afirmar que mantener una buena comunica-
cion favorece el control de la ansiedad y el dolor. Mas importante

que saber qué decir, es como decir.
Comunicacién verbal

Tu presencia ha de ser de calidad. Para ello, debes estar a su lado y es-
cuchar, hacer un acompanamiento respetuoso y comprensivo, dejar
que la persona enferma exprese lo que siente sobre la enfermedad y
la vida, lo que le preocupa y es central hoy, porque cada dia es dife-
rente. Un indicador de que aceptas lo que la persona te manifiesta es

el interés que pones en ello.

En ningtin momento has de minimizar sus expresiones ni comenta-
rios, sino mas bien validarlas. No debes forzar a la persona a aceptar

una situacion si no esta preparada para ello.
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Nunca has de eludir el dolor que la persona te manifiesta y desviar
la conversacion a otros temas mas soportables. En ocasiones puede
que te sea costoso iniciar incluso el acompanamiento porque quiza
no sabes qué decir. Evita interrumpir la conversacion de la persona
enferma hablandole de tus asuntos personales, dando consejos o so-

luciones.

La conversacion ha de centrarse en la persona acompanada, inten-
tando empatizar con ella.Y aqui no sirve solo preguntarse como me
gustaria que me acompanasen a mi, ya que quiza ella no sienta lo

mismo y por eso no lo demande.

Cada situacion es tnica, propia e individual, por lo que hay que ser
prudentes ante las comparaciones con lo que uno mismo ha vivido
o con otras experiencias que haya conocido en su entorno. El proce-
so de cada individuo es tinico y depende de maltiples circunstancias

que desconocemos.

Surgiran muchas preguntas delicadas durante el acompanamiento.
Estas podran estar centradas en su enfermedad, en el futuro de su
familia, en querer saber la verdad y te las haran también a ti.Viviras
situaciones en que, simplemente, no sabras qué decir o hacer. En esos
momentos, recuerda que el hecho de estar a su lado, el silencio y la
paciencia son las herramientas mas utiles a la hora de acompanar,

siendo lo tnico que realmente quizas te pida el paciente.
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La labor del voluntario no es dar falsas expectativas, sino escuchar lo
que la persona acompanada necesita. No tienes que saber siempre
las respuestas a las preguntas que te planteen o no eres la persona
adecuada para darlas. Deriva si es necesario al personal sanitario que
pueda darle respuesta, ya que estas trabajando en equipo.

En algunos casos se puede detectar que existe un “pacto de silen-
cio” entre los familiares de la persona enferma. Puede que tanto ella
como su familia conozcan el diagnostico y el pronodstico, pero que
actien como si no ocurriese nada, por no provocar sufrimiento y
tristeza en los demas. Es el instinto de proteccion de las personas a
las que queremos. Si se da ésta situacidn respeta su decision y ponlo
en conocimiento de los profesionales que te daran las indicaciones
oportunas de como manejar la situacion, en funcidn del trabajo que
como equipo se esté llevando a cabo con el paciente y la familia.

La persona enferma, la mayor parte de las veces, se da cuenta de los
cambios que experimenta su cuerpo: pérdidas sucesivas de habili-
dades, atractivo, autonomia, identidad. El ocultamiento mutuo de
la verdad impide una adecuada comunicaciéon del paciente con la
familia, basada en falsas esperanzas y verdades a medias, lo que lleva
al aislamiento emocional del paciente.

La labor del voluntario no es dar falsas
expectativas, sino escuchar lo que la persona
acompafada necesita

10
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Adtn asi, cada persona elige el contenido de lo que quiere compartir
o no. Es algo intimo. Preguntar puede ser percibido como avasallar
e introducirse en su intimidad. Aunque un dia haya hablado de su
enfermedad, como se siente y lo que piensa, eso no quiere decir que

en la siguiente visita tuya desee compartir lo mismo.

Hay veces que lo que le ocurre a la persona enferma es que siente
aburrimiento. La presencia del voluntario crea una posibilidad de
buscar fuentes de entretenimiento mediante conversaciones que no
giren en torno a la enfermedad, paseos, lectura del periddico, jugar a
las cartas, escuchar musica, etc. A veces se malinterpreta aburrimien-

to con tristeza y viceversa.

El hecho de compartir un espacio y un tiempo puede generar que
el paciente te pregunte a ti sobre tu vida personal y familiar. Siéntete
comodo con lo que ti quieras compartir, aunque no mientas, pues
las personas enfermas son muy sensibles y enseguida detectan cuan-
do una persona esta mintiendo o estd incomoda a su lado Lo mismo
que la persona enferma decide lo que quiere compartir contigo, tt
también eres libre para decidir qué quieres compartir con ella. Pero
no olvides que tu labor en el acompanamiento es de escucha, no es
tu espacio de desahogo ni de compartir tus preocupaciones o pro-

blemas.
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Es posible que algunas personas expresen que “desean morir”. Lo
importante es descubrir qué hay detras de su peticion. Quiza su
situacion emocional no estd bien acompanada y vive con angustia,
falta de esperanza, miedo, etc. Puede que algin sintoma no esta bien
controlado o simplemente es una expresion que el paciente siente
en ese momento por encontrarse cansado y fragil por la propia en-
fermedad o la situacién socio-familiar que esta viviendo y que no
indica ideacidn suicida o peticion de eutanasia. Pueden ser temas a
abordar desde el voluntariado si se tiene una buena formacién en

cuidados paliativos y se trabaja en equipo.

En situacion de Gltimos dias de vida la persona se va desconectan-
do de su entorno, aunque puede seguir manteniendo cierta cons-
ciencia de los sonidos, respondiendo al tacto o a otros estimulos. Es
importante percibir qué les beneficia y les aporta tranquilidad. En
estos momentos hay que continuar acompanando con delicadeza y
respeto.
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También debemos respetar a las personas si su deseo es estar solas, ya
que hay temas que elaborar al final de la vida.

® Ejemplo

No es oportuno utilizar frases ya hechas del tipo: “Ya veras
como vas a mejorar’, “no te preocupes’, “hay que asumirlo”,
etc. En una situacion de final de la vida la persona tiene dere-
cho a libremente expresar lo que quiera. Se sentira mejor si se

sabe aceptada tal como es, como persona singular y Gnica.
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Comunicacion no verbal

A veces se transmite mas con la actitud y el silencio que con las
palabras. Por eso tienes que acompanar con la mirada, dar la mano
cuando las palabras puedan llegar a ser incomprensibles, siéntate a su
altura y ofrece una actitud de escucha tranquila. La sonrisa, el tono

de voz, los gestos, etc. pueden manifestar calor e interés personal.

Es adecuado colocarse en una postura comoda para la comunica-
cioén, que la persona no tenga que forzarse para vernos o hablarnos.
Sentarnos a su lado, colocarnos a su nivel, pondrd en igualdad de

condiciones a ambos.

El tacto también es una forma de comunicacion, es de hecho uno de
los primeros sentidos en desarrollarse y de los Gltimos en desaparecer.
Cuando alguien padece intensamente, la necesidad de contacto es
grande. Pero, jojo!, hay que estar atento a aquellas sefiales que nos
indican que el contacto fisico es incomodo para la persona.

Si al entrar en su habitacion el paciente estd durmiendo, sigue acom-
panandole. No hay nada mas bonito cuando se abren los ojos que ver
que esta a tu lado la persona con la que has establecido una relacion
de confianza. Es en momentos como este donde el paciente percibe
que estas para él, acompanandole, incluso cuando no hay nada que

decir o hacer.
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Es posible que en ocasiones te dé la impresion de no ser bien re-
cibido. Quiza no es nada contra ti, quiza sea la propia situaciéon en
la que se encuentra la persona. Puede que se fatigue con facilidad
y una conversaciéon aunque sea muy breve le resulta agotadora. En

este caso, ofrécele acompanarle en silencio o pasar en otro momento.

Acompana su vida hasta el final si el paciente asi lo quiere. Las per-
sonas a las que acompanamos estin pasando por una situacion de
enfermedad critica, avanzada, Gnica, pero no han perdido sus dere-
chos como personas, por eso no podemos tratarles en ningtin caso
como ninos. Debemos respetar en todo momento lo que deseen y

comunicarnos con él como adultos.

Tienes que ser cuidadoso con las conversaciones que se mantienen
en su presencia, aunque el paciente este inconsciente. No se sabe lo
que se percibe en esta situacion. Recuerda que tus palabras pueden
ser muy beneficiosas, o0 muy perjudiciales. Mantén tu actitud como
si la persona pudiera oirte y verte. A veces también la familia afron-
ta el deterioro de su familiar enfermo desde el miedo y dudan en

cOmo reaccionar. La naturalidad no falla.
® Ejemplo

Puedes utilizar expresiones o signos de asentimiento, de va-
lidacion de lo que la persona esta ofreciendo, parafrasear o
reformular algo ya expresado: “Si te he entendido bien has
dicho que...”.
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4.5.3.El duelo

Definicion de duelo

Estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se produce
como consecuencia de la pérdida de una persona o cosa amada aso-
ciandose a sintomas fisicos, psiquicos, sociales y espirituales. La pér-
dida es psicologicamente traumatica en la misma medida que una
herida o quemadura, por lo cual siempre es dolorosa. Necesita un
tiempo y un proceso para volver al equilibrio normal que es lo que
constituye la elaboracion del duelo.

¢Qué significa estar viviendo en duelo?

Para comprender mejor a las personas a las que vas a acompanar,
has de saber que el camino que atraviesan a través de las pérdidas
discurre por una serie de fases, con avances y retrocesos por ellas, sin
que sea necesario que el doliente las transite de manera obligada y

secuencial.

En definitiva, los estudiosos del duelo y el morir definen una serie
de fases que se superponen entre si con diferentes reacciones adap-
tativas presentes y que se han de respetar. Ademas, en este proceso de
adaptacion, se puede tener la sensacion de estar recorriendo una y

otra vez las distintas fases.
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Bl Fase de shock. Un estado de desconcierto, caracterizado
por la presencia de conductas automaticas, e incapacidad
para aceptar la realidad. Hay personas que acttian como si
no hubiera ocurrido nada, aparentando ante los demas que
aceptan plenamente la situacion. Otras personas se paralizan
y permanecen inmoviles e inaccesibles. Podriamos decir que
este momento se vive en un estado protector que sirve para
dar tiempo a asumir la informacidn recibida. Debes apoyarle
con tu compania y tus silencios, dandole tiempo para con-

testar sus preguntas con un sentido realista.

B Fase de negacion. Se caracteriza por la incredulidad ante lo
sucedido con expresiones del tipo: “no me lo puedo creer”,
“me parece que todo es un suefio”, “es imposible lo que ha
pasado”, junto con reacciones de basqueda de la persona
ausente: sentir su presencia, hablarle en alto, creer escuchar
su voz, la impresion de haberle visto en la calle, dirigirse a
otras personas con el nombre de la persona fallecida, sentir

que quien en ese momento llama al movil es el deudo, etc.

El dolor es agudo e intenso y todo aquello que recuerda al
doliente, duele atin mas. Por ello, se tiende a evitar: luga-

res habituales, ver fotos, entrar a su habitacion y hablar con
personas que le recuerdan al fallecido; tendiendo al aisla-
miento social y a no poder disfrutar de aquello que antes le
atraia. Son reacciones ante las cuales s6lo puedes acompanar,
escuchar y normalizar.
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B Fase de ira. Las sensaciones que se adectian a éste momen-
to serian el enfado, sentimientos de injusticia y desamparo.
Se pueden dar autorreproches asociados a sentimiento de
culpa como por ejemplo “tendria que haber estado mas a
su lado”, “no estuve en el momento de su muerte”, “no
le obligué a ir antes al médico”. También reproches hacia
otras personas del tipo, “si los médicos le hubieran atendido
antes”, “sus companeros le permitieron trabajar sin medi-
das de seguridad” o incluso hacia la persona fallecida “si te

hubieras cuidado mas”,“ ahora estoy mal por ti, porque me

has dejado sola”.

B Fase del pacto. En ella el paciente tiende a negociar con una
instancia superior. Aqui tendras que respetar sus motivos,

aunque en ocasiones no sean muy claros.

B Fase de aceptacion. En ella la realidad se impone y el pa-
ciente sabe que va a morir.Vuelven a ser fundamentales el
silencio, la disponibilidad y las demostraciones de afecto. No
obstante, recuerda que la mayoria de los pacientes esperan
que las cosas cambien, y esa esperanza no se debe destruir.

A lo largo del proceso de duelo se van viviendo diferentes senti-

mientos y situaciones que son parte del mismo.
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La tristeza, siempre presente a lo largo del proceso,aumenta su inten-
sidad pasado unos meses, cuando el doliente toma mayor conciencia
de la realidad de la pérdida y son cada vez mas los momentos en que

se da cuenta de que su nueva realidad es para siempre.

Se dan expresiones del tipo “ya sé que esto no va a cambiar”, “mi
vida de antes ya no va a volver ”, “esto es para siempre”, “no va a
volver por mucho que lo piense”, coincidiendo ademas con el mo-

mento en que el entorno esta menos presente en su apoyo.

Se pasa del estar constantemente preocupado por el doliente reali-
zandole llamadas de teléfono, preguntando por como esta, acompa-
nandole en sus gestiones; a un estar si el doliente lo pide diciéndole
€114 M : 99 ¢ , .
llamame si lo necesitas”, “ya sabes que estamos para lo que ti quie-
ras”’; o incluso enviando mensajes de que el tiempo de haber estado

EEINY3

en duelo es suficiente “ahora tienes que mirar hacia delante”, “no

hay vuelta atras”, “tienes que salir mas y distraerte”.

Se experimenta apatia, tristeza, desinterés, desgana, tendencia a aban-
donarnos, a no preocuparnos por nuestro estado de salud, a romper
los esquemas de nuestro estilo de vida personal habitual. Algunas
personas sienten también el impulso de llevar a cabo cambios radica-
les en su vida como el cambio de casa, trabajo, mobiliario, residencia

o en sus relaciones.
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A lo largo de todo el proceso, e incluso a lo largo de un mismo
dia, el doliente siente que las reacciones emocionales y sentimientos
flucttan en intensidad y presencia, asi como las reacciones fisiologi-
cas: insomnio, pesadillas o sueno no reparador, mayor distraibilidad,
bloqueo mental, menor capacidad de concentraciéon y pérdidas de
memoria, afectacion del apetito, etc.

Poco a poco la persona puede ir conviviendo con su nueva realidad,
porque ésta se impone. La vida nunca volvera a ser la misma, por-
que la pérdida deja un vacio irreemplazable. La nueva situacion se
va afrontando poco a poco y reorganizando la propia existencia. La
persona ya no es la misma de antes ni lo va a ser, porque para ello

tendria que estar la persona ausente.

El doliente asume roles que antes hacia el fallecido, se responsabiliza
de las gestiones y tramites burocraticos y toma decisiones sobre qué
hacer a partir de ahora. Construye y aprende a estar en este mundo
con el dolor y la ausencia de su ser querido. El dolor no desapare-
ce, se hace soportable surgiendo ademas el recuerdo nostilgico y
carinoso, pudiendo hablar de su vida con la persona fallecida. Se es
capaz de mirar hacia el pasado y rememorar la historia que hemos

compartido, los momentos tanto agradables como dolorosos.
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El voluntario puede perfectamente dar su apoyo y acompafiamiento
al doliente, teniendo en cuenta que cada doliente precisa su consuelo,
propio e idiosincrasico ante la pérdida Ginica y propia que le aconte-
ce. No hay regla de oro,aunque es importante facilitar sumergirse en
la experiencia del dolor por la pérdida para reconocerla, poder hablar
y dar un sentido tanto a la pérdida como a lo que se esta viviendo.
T compania y disponibilidad en un proceso de duelo puede ser de
gran ayuda sosteniendo y acompanando palabras y silencios, creando
un espacio seguro. Para ello, hay que dedicar tiempo a crear un vin-
culo con el doliente, a que él te reconozca como persona con la que

puede compartir su miedo, inseguridad, emociones y pensamientos.

El voluntario acompafa permitiendo al doliente expresarse como
quiera y de lo que quiera, dejando que se exprese mediante lagrimas
sin que ello le preocupe o le haga sentir incomodo, normalizando
las diferentes reacciones anteriormente descritas. En este acompa-
namiento, toma cuenta de que tus propias pérdidas se acentuaran
y reapareceran a modo de recuerdos, imagenes, evocando distintas
emociones y que todo ello estd presente en tu relaciéon con el do-
liente. Por ello es recomendable que en esta experiencia de acompa-
namiento, si en algn momento te sientes incomodo, inseguro, con
malestar personal, etc.,lo comuniques al responsable del voluntaria-

do para tratar el tema y cuidarte.
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4.6. El necesario cuidado del voluntario

Es fundamental el autocuidado de los voluntarios en cuidados palia-
tivos. Parte de este autocuidado consiste en desarrollar habilidades,
herramientas y disposicion interior para manejar las diversas situa-
ciones que se pueden presentar en el devenir de la accidon voluntaria.
Por eso en este ambito se necesita formacion continuada y la Orden
Hospitalaria la ofrece.

La formacién es clave para prevenir el sindrome de Burnout o sin-
drome del quemado, y sentirse mas fuerte para hacer frente a las difi-
cultades. De manera especial hay que trabajar los siguientes aspectos
formativos:

B Formacion basica y especifica en cuidados paliativos.

B Comunicacién asertiva que permitira al voluntario ser capaz
de decir no, de pedir ayuda y de dar y recibir cumplidos.

B Estrategias de resolucién de conflictos, aprendizaje de poner
limites, técnicas reductoras de ansiedad y estrategias de auto-

control emocional.

B Relacion de ayuda.
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M Desarrollar la empatia para percibir los sentimientos de otras
personas.

B Trabajo en equipo.
B Medidas para protegerse del quemamiento.

B Facilitar el “despedirnos” de las personas que hemos acom-
panado, compartir con el equipo impresiones, dudas, pensa-
mientos. Aprender a encontrar espacios o formulas propias
que nos ayuden a hacer el cierre.

Atender a personas al final de la vida y a sus familias puede ser moti-
vo de gran crecimiento personal. Puede que nos ensefie a valorar de
forma nueva las cosas, a ser tolerante con uno mismo, a tomarse un
descanso, a saber recargarse emocionalmente, a saber buscar y recibir
ayuda, a dejar sitio para que otros intervengan y emplear el tiempo
libre en cosas que nos hagan felices y a vivir mas el presente.
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5.GLOSARIO

- Adecuacidn del esfuerzo terapéutico: consiste en retirar, ajus-
tar 0 no instaurar un tratamiento cuando el pronodstico limitado asi
lo aconseje. Es la adaptacion de los tratamientos a la situacion clinica
del paciente.

- Ansiedad: sensacion difusa de angustia o miedo, sin identificar su

causa.

- Asertividad: habilidad para ser claros, francos y directos, diciendo
lo que se quiere decir, sin herir los sentimientos de los demas, ni me-
nospreciar la valia de los otros, s6lo defendiendo sus derechos como

persona.

- Atencion integral: las dimensiones de la persona son: biologica,
psiquica, social y espiritual. Solamente una atencidén que trate todas
estas dimensiones, al menos como criterio de trabajo y como obje-
tivo a lograr, podra considerarse como asistencia integral. (Carta de

identidad de la Orden Hospitalaria 5.1. pg. 81)

- Autoestima: es un conjunto de percepciones, pensamientos, eva-
luaciones, sentimientos y tendencias de comportamiento dirigidas
hacia nosotros mismos, hacia nuestra manera de ser y de compor-
tarnos, y hacia los rasgos de nuestro cuerpo y nuestro caracter. En

resumen, es la percepcidn evaluativa de nosotros mismos.
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- Autonomia: capacidad que tiene la persona de tomar decisiones

por uno mismo, sin intervencion ajena.

- Bioética: estudio de la conducta humana en el area de las cien-
cias de la vida y del cuidado de la salud, segtin valores y principios

morales.

- Claudicacion: hecho de acabar cediendo por la presion de una
carga fisica, psicologica o ambas.

- Conspiracion de silencio: acuerdo implicito o explicito, por
parte de familiares, amigos o profesionales de alterar la informacion
que se le da al paciente con el fin de ocultar el diagnostico o pronds-

tico y la gravedad de la situacion.

- Dignidad: es la cualidad de digno e indica, por tanto, que alguien
es merecedor de algo o que una cosa posee un nivel de calidad acep-

table .

- Equipo interdisciplinar: estd constituido por diferentes profe-
sionales que trabajan en un area comun de forma interdependiente e
interactian entre ellos de manera formal e informal. Pueden valorar
al paciente por separado pero intercambian la informacioén de una
forma sistémica y, comparten una metodologia de trabajo y trabajan
juntos para conseguir unos objetivos conjuntos, colaborando entre
ellos en la planificacidon y puesta en marcha de un plan de tratamien-
to y cuidados.
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- Equipo multidisciplinar: es un grupo de diferentes profe-
sionales que trabajan en un area comtn de forma independiente,
valoran al paciente por separado e interactian entre ellos de ma-
nera informal.

- Empatia: es la capacidad cognitiva de percibir en un contexto co-
mun lo que otro individuo puede sentir. También es un sentimiento
de participacion afectiva de una persona en la realidad que afecta a
otra. Consiste en ponerte en el lugar de la otra persona

- Estrés: tension provocada por situaciones agobiantes que originan

reacciones psicosomaticas o trastornos psicologicos graves.

- Eutanasia: es la provocacion intencionada de la muerte de una
persona que padece una enfermedad avanzada o terminal, a peticion

expresa de ésta y en un contexto médico.

- Fase de final de la vida: se caracteriza por la existencia de en-
fermedad avanzada, progresiva e irreversible (incurable), y donde se
dan maltiples sintomas que provocan gran malestar en el enfermo,
disminuyendo su calidad de vida y la de la familia. Es un tiempo de
intenso dolor, pero también de trascendental importancia, que facili-

ta el reencuentro con uno mismo y con los seres queridos.

- Ideacion suicida: pensamientos universales sobre el cese de la

propia vida en situaciones de estrés intolerable.
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- Roles: funcion o papel que cumple algo o alguien.

- Sedacion paliativa: es la disminucion deliberada de la cons-
ciencia del enfermo, una vez obtenido el oportuno consentimiento,
mediante la administracion de los farmacos indicados y a las dosis
proporcionadas, con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible
causado por uno o mas sintomas refractarios. Cuando el enfermo se
encuentra en sus ultimos dias u horas de vida, hablamos de sedacion

en la agonia.

- Situacion de ualtimos dias: estado que precede a la muerte
cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que existe dete-
rioro fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos
cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion e ingesta y pro-
noéstico de vida limitado a horas o dias.

- Tratamiento paliativo: tratamiento que se aplica para aliviar o
eliminar sintomas que produce una enfermedad, sin que tenga efec-

to curativo sobre la causa de la enfermedad.
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6. PARA SABER MAS

® www.secpal.com

® www.paliativossinfronteras.com
® www.todocancer.com

® www.sovpal.org

® www.dsalud.com

® www.muertedigna.org

® www.sanjuandedios-fjc.org
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