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CAPITULO XXX

INTERVENIR PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE
LAS PERSONAS ENFERMAS Y DESFAVORECIDAS: ESTU-
DIO E INTERVENCION DENTRO DEL PAPEL DE LA EDUCA-
CION Y LA FORMACION

SONIA GALINHA
CIEQV y Polythecnic University Santarém

1. INTRODUCCION

Segun Martins (2011), el avance del conocimiento en diversos campos
en general y en las neurociencias en particular ha contribuido a actuar
en la vida diaria, con impacto cognitivo, emocional y conductual, valo-
rando diferentes areas de la vida diaria y participacion social.

De acuerdo con Oliveira-Formosinho y Araujo (2008, p.16), los nifios
"tienen voz propia" y poseen las habilidades para explorar, descubrir,
comunicar, crear y producir significados. Los primeros afios de un nifio
son muy importantes para su salud, su aprendizaje y su bienestar social
y emocional. Segun Oliveira et al., (2001, p.1), “La Pedagogia Hospita-
laria ofrece asistencia al desarrollo emocional y cognitivo de los nifios
hospitalizados” (...), el cuidado de los nifios a través de un proceso de
inclusion durante los periodos en que se encuentran fuera del ambito
escolar, continuando sus actividades pedagogicas” (Oliveira et al., 2001,
p.1). Para Seabra (2008, (pp. 31-32) el trabajo en el contexto hospitalario
debe ser preparado y organizado por un equipo multidisciplinario, con
el objetivo de “proporcionar un servicio que permita, no sélo la recom-
posicién del organismo enfermo, sino también la capacidad de de aten-
der los aspectos cognitivos, psicologicos y socioculturales™ (...) “la
forma en que los nifios superan un conflicto esta directamente relacio-
nada con la forma en que regulan sus emociones, utilizando estrategias
especificas, propias de cada etapa del desarrollo”.



Segun la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud (2024), los
cuidados paliativos son un enfoque que tiene como objetivo mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familiares que enfrentan proble-
mas derivados de una enfermedad incurable y/o grave y de prondstico
limitado, a través de la prevencidny alivio del sufrimiento, mediante la
identificacion temprana y el tratamiento riguroso no solo de problemas
fisicos, como el dolor, sino también de problemas psicosociales y espi-
rituales. El confort necesario y deseable aporta a la persona energia,
fuerza, esperanza, control sobre uno mismo y felicidad (Ribeiro &
Costa, 2012; Ribeiro, 2014). Corresponde asi a fortalecer al paciente en
diferentes dimensiones (fisica, psicoldgica y ambiental). Precisamos
que la palabra “confort”, del latin confortare, significa restaurar la
fuerza fisica, el vigor y la energia; fortalecer, vigorizar; dar animo
(Apostolo et al., 2009). Consideramos, ademas, que “la perspectiva
rehabilitadora es fundamental, tanto para dar respuesta a las multiples
necesidades detectadas, como para contribuir a la buena gestion de las
expectativas sobre el desarrollo del proceso de enfermedad”. (Costa &
Othero, 2014, p. 4). Es importante reducir el sufrimiento de las personas
en una etapa avanzada de la enfermedad y sus familias en favor de ali-
viar los sintomas y aumentar la seguridad emocional.

En esta linea, la Psicologia de la Salud puede definirse como la “agre-
gacion de contribuciones educativas, cientificas y profesionales, pro-
pias de la disciplina de la Psicologia, para la promocion y manteni-
miento de la salud, para la prevencion y el tratamiento de enfermedades,
para la identificacion de correlatos etiologicos y diagndsticos de la sa-
lud, la enfermedad y las disfunciones asociadas, y para el analisis y me-
jora del sistema sanitario” (Leal & Pais-Ribeiro, 2021, p.I).

2. MARCO DEL TRABAJO DEL PROYECTO

2.1. THEY DAY LIFE SPAN NOWADAYS

«They Day Life Span Nowadays» se centra en cuestiones contempora-
neas, fuertes hoy en dia, asociadas a la proteccion y promocion de la
calidad de vida en la medida de lo posible (Skevington et al., 2004;
WHOQOL Group. Development of the World Health Organization,


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/15085902

1998), especialmente para los elementos mas debilitados por la situa-
cion de la enfermedad, incluidos los nifios, con miras al confort, la salud
de calidad; educacion de calidad; reducir las desigualdades; ciudades y
comunidades sostenibles; paz, justicia e instituciones eficaces; y aso-
ciaciones para implementar los objetivos defendidos por la ONU.

Segun Palaré, Tavares y Machado (2023), la escala PaPaS en el con-
texto portugués es pionera en la evaluacion de las necesidades de Cui-
dados Paliativos Pediatricos (CPP) en Portugal y su difusion contribuira
a los ninos/jovenes portugueses con Enfermedades Cronicas Complejas
(CHD). Las necesidades paliativas y limitantes o que ponen en peligro
la vida se pueden remitir al CPP antes.

Defendemos la maxima atencion a los Derechos Humanos, a los Dere-
chos del Nifio y en concreto también a la Motivacion y la Emocion (Ga-
linha et al., 2024, Carvalho, Borges & Galinha, 2024; Consejo de Eu-
ropa, 2022; Ceccim & Carvalho, 1997; Fonseca & Ceccim, 1999; Lopes,
Galinha & Loureiro, 2010; Fontes, 2004; Nieto-Carracedo, 2024 a) y b)
valoracion de edades avanzadas y organizaciones positivas (Galinha
2010 a) b) 2018; 2019; Galinha y Gongalves, 2023; Esther Vilalta, et al.,
2023; Neves y Ricou, 2024).

Por otro lado, segiin Duarte (2024) en edades avanzadas las personas
mayores comprenden y piensan sobre la muerte. Reflexionan sobre su
finitud, que se presenta en forma de pérdidas, ya sean fisicas, cogniti-
vas, funcionales, familiares y/o sociales. Cuando las personas institu-
cionalizadas ven la muerte de personas de su misma edad, inevitable-
mente piensan en su propia muerte. La proximidad de la muerte con-
duce a una ambigiiedad de sentimientos, algunos pueden sentirse en
paz, realizados y amados, y otros se sienten angustiados y asustados. Es
importante estar atento, capaz y disponible para aceptar estas reflexio-
nes, sentimientos, necesidades y responder a ellas (Arrieira, et al., 2018;
Cocentino & Viana, 201r1; Dias et al., 2022; Duarte, 2024; Faria, Santos
& Patino, 2017; Guedes et al., 2017).

La capacidad para realizar tareas cotidianas, reconocer a personas co-
nocidas y, progresivamente, movilizar habilidades, se ve comprometida



por el Alzheimer y conduce en muchos casos a la dependencia del an-
ciano. En concreto, basandose en la experiencia, se ha observado que
la sala Snoezelen y la musicoterapia tienen efectos estimulantes, espe-
cialmente en relacion con la memoria auditiva, y pueden reducir el es-
trés y la ansiedad de los pacientes. La sala Snoezelen ofrece estimulos
multisensoriales y cognitivos, la musicoterapia lleva a los pacientes a
reaccionar ante estimulos musicales, intentando imitarlos y, en ocasio-
nes, tarareando palabras.

Segun Cobbs et al. (2021), en los cuidados paliativos tipicos, un fami-
liar, un amigo cercano o ambos apoyan las actividades diarias (vestirse,
bafnarse y preparar la comida) y algunos pueden ser completamente de-
pendientes. Los familiares y amigos a menudo brindan esta atencion en
su hogar y comunidad. La comunicacion abierta sobre las preferencias
de atencion ayuda a garantizar la mejor calidad de vida posible durante
la enfermedad (Costa et al., 2003).

El equipo de cuidados paliativos realiza un seguimiento diario de la
persona de forma presencial y en cualquier circunstancia de forma re-
mota. Estos equipos multidisciplinarios estan especialmente capacita-
dos para brindar apoyo emocional, espiritual y clinico, e involucran a
diferentes tipos de profesionales, como psicologos, médicos, enferme-
ras, educadores, animadores, trabajadores sociales, terapeutas ocupa-
cionales y, en su caso, logopedas, farmacéuticos, nutricionistas, artis-
tas, entre otros. Argumentamos que las instituciones deben ofrecer tra-
tamientos al final de la vida para controlar el dolor, en hospitales, es-
tructuras residenciales para personas mayores o en el hogar, ser flexi-
bles para acomodar las opciones de tratamiento priorizadas por la per-
sona que recibe la atencion, brindar tratamientos en diferentes redes,
garantizar la dignidad y promover cuidados y confort compatibles con
las preferencias individuales y familiares.

«They Day Life Span Nowadays» cuenta con un grupo inicial de inves-
tigacion y practica compuesto por los siguientes elementos: Sonia Ga-
linha (CIE_UMa y CIEQV — Centro de Investigacion en Calidad de
Vida; Politécnico de Santarém) (coord.); Susana Duarte (Psicologa del
Equipo de Apoyo Psicosocial (EAPS) del Instituto Sdo Jodo de Deus
Lisboa/Programa Humaniza — Programa de Apoyo Integral a Personas



con Enfermedades Avanzadas de la Fundacion “La Caixa”); Filipa Gas-
par (Técnico Superior del Lar Fernando Eir6 Gomes en la Santa Casa
da Misericordia do Entroncamento); y Ricardo Sao-Jodo (Politécnico
de Santarém/Centro de Estadistica y Aplicaciones de la Universidad de
Lisboa (CEAUL)/Centro de Estudios Globales de la Universidad
Abierta (CEG-UADb)/Centro de Investigacion, Innovacion y Desarrollo
en Enfermeria de Lisboa (CIDNUR) Colaboradores invitados: A. Nieto
Carracedo (USAL), O. de Carvalho (IJP) y S. Morales Calvo (UCLM).
Todas estas cuestiones formativas han ocupado varias reflexiones de
este equipo integrado de cara a su implementacion parte 1y 2 del pro-
yecto comun. La complejidad del tema nos lleva a exponer, en este sen-
tido, algunos componentes especificos y fundamentos estructurales que
consideramos resaltar en la difusion del proyecto "They day Life Span
Nowadays" Parte 1y Parte 2.

2.2. RESUMEN DEL DISENO DEL PROYECTO

PARTE I - Acerca de la Fase 1 - Agentes: Equipo del proyecto y socios.
Poblacion, criterios de elegibilidad y técnica/herramienta: General, Co-
municaciones, publicaciones, fomento de la colegialidad con psicolo-
gos y educadores ibéricos (Portugal, Espaiia), africanos (Angola, Mo-
zambique), transatlanticos (Brasil), y internacionalizacion. Objetivos:
1.1 Incorporar la dimension de profundizacion tedrica y comunicacion
cientifica y colegialidad de la practica. Implementacion y resultados:
2023/2024 - Resultados esperados: Septiembre de 2023, enero a julio
de 2024.

PARTE I - Sobre la Fase 2 - Agentes: Equipo del proyecto y socios.
Poblacion, criterios de elegibilidad y técnica/herramienta: Beca Eras-
mus+ (UCLM), Beca Erasmus+ (USAL) y RI (UB). Objetivos: 2 Situar
los ODS: Objetivos de Desarrollo Sostenible: 3,4, 10, 11, 16 y 17. Eje-
cucion y resultados: 2023/2024 - Resultados esperados: Julio 2024.



PARTE I - Sobre la Fase 3 - Agentes: Equipo del proyecto. Poblacion,
criterios de elegibilidad y técnica/instrumento: Muestra de convenien-
cia. Técnica/instrumento: oral/registro en aplicacion Microsoft
Forms©. Objetivos: 1.3 Encuestar a los cuidadores sobre las limitacio-
nes y las areas de resistencia a los cuidados paliativos, asociadas al bie-
nestar/bienestar de los propios pacientes, de sus cuidadores directos y
de las instituciones. Realizacion y resultados: 2024/2025 - Resultados
previstos: Diciembre de 2024.

PARTE I - Sobre la Fase 4 - Agentes: 2 Profesionales del equipo del
proyecto. Poblacion, criterios de elegibilidad y técnica/instrumento:
Muestra de conveniencia. Técnica/instrumento: focus (pasado/pre-
sente). Objetivos: 1.4 Describir 2 casos. Aplicacion y resultados:

2023/2024 y 2024/2025. Resultados esperados: Diciembre de 2024.

PARTE II - Sobre la Fase 5 - Agentes: Equipo del proyecto y socios.
Populacion, criterios de elegibilidad y técnica/herramienta: General,
Registro de alumnos profesionales en los respectivos centros/entidades,
en la aplicacion Microsoft Forms©. Objetivos: 2.1 2.1 Formacion en el
terreno (6h) 2hx3/ 3hx2/ 6hx1)/ clase abierta: - Social y Etica/ Derechos
Humanos y Derechos del Nifio/ Crianza y Familia, - Gestion de Pro-
yectos, - Comunicacion en Salud, - Social/ Sistémica/, - (...). Aplicacion
y resultados: 2024/2025 y 2025/2026. Resultados esperados: Diciembre
2025.

PARTE II - Sobre la Fase 6 - Agentes: Profesionales del equipo del
proyecto. Poblacion, criterios de elegibilidad y técnica/instrumento:
Muestra de conveniencia, contexto. Objetivos: 2.2 Intervenir - institu-
cionalizacion/ desinstitucionalizacion. Implementacion y resultados:
2023/2024, 2024/2025 y 2025/2026. Resultados esperados: Diciembre
2025.



PARTE II - Acerca de la Fase 7 - Agentes: Equipo del proyecto y so-
cios. Poblacidn, criterios de elegibilidad y técnica/instrumento: Gene-
ral, cuestionarios/ entrevistas, comunicaciones, publicaciones, interna-
cionalizacion. Objetivo: 2.3 Difundir/ Presentar resultados y conclusio-
nes. Implementacion y resultados: 2025/2026. Resultados esperados:
Diciembre de 2025 y diciembre de 2026.

El disefo del proyecto incluye en parte 1 Internacionalizacién en 2024
- Jornadas técnicas en universidades espafiolas (2 Grant Erasmus + e 1
IP). Las fases de la realizacion de «They Day Life Span Nowadays»
estan interconectadas en la formacion y la investigacion y apoyan las
asimetrias demograficas. Priorizamos los siguientes ODS — Objetivos
de Desarrollo Sostenible: 3, 4, 10, 11, 16 y 17. La parte 2, dinamica, esta
asociada a la intervencion con los casos y sus familias, y a una tipologia
de formacion profesional: por un lado, centrandose en el problema en
sujetos de hasta 18 afios (ambitos de formacion docente A47 - Psicolo-
gia/ Psicosociologia; B13 - Psicologia de la Educacion; Co3 - Disefio y
Organizacion de Proyectos Educativos; Dog - Practicas de Educacion
Social y Orientacion)/ CNAEF (310- Ciencias Sociales y del Compor-
tamiento) edades avanzadas. Se vuelve cada vez mas urgente indagar
en los desafios que enfrenta el bienestar en la sociedad contemporanea,
las redes de apoyo, los vinculos familiares, los equipos multidisciplina-
rios y las respuestas sociales.

3. CONCLUSIONES, PERSPECTIVAS FUTURAS E IMPLICACIO-
NES

Se vuelve cada vez mas urgente mirar los desafios que enfrenta el bie-
nestar en la sociedad contemporanea, entendiendo la interedad y la ca-
lidad de vida: multifactorial, multidimensional; niveles de funcionali-
dad y autonomia, tareas de cuidado, finitud de la vida; esperanza y com-
pasion; derechos de la nifiez, redes de apoyo, vinculos familiares, equi-
pos multidisciplinarios y respuestas sociales. Los educadores desempe-
flan un papel crucial a la hora de apoyar los ingresos hospitalarios y



también de ayudar a los usuarios mas jovenes a continuar sus estudios
en la medida de lo posible. El objetivo de esta investigacion accidn es
reafirmar el necesario y deseable confort, energia, fuerza, esperanza,
control sobre uno mismo y felicidad de la persona.

Corresponde asi a un fortalecimiento en diferentes dimensiones (fisica,
psicologica, espiritual y ambiental). El avance del conocimiento en di-
versos campos en general y en las neurociencias en particular ha con-
tribuido a reducir la tasa de mortalidad y actuar en la vida diaria, con
impacto cognitivo, emocional y conductual, valorando diferentes areas
de la vida diaria y la participacion social. La educacion no formal ocurre
en entornos y situaciones interactivas construidas colectivamente, se-
gun lineamientos de datos grupales, donde la participacion de los indi-
viduos suele ser opcional, pero que también puede ocurrir por ciertas
circunstancias de la experiencia histérica de cada persona Gohn (2006).
El proyecto «They Day Life Span Nowadays» se centra en la actualidad
asociada a la proteccion y promocion de un ciclo vital lo mas armonioso
posible, especialmente para los elementos mas debilitados por la enfer-
medad, de acuerdo con el modelo psicologico y concepto ético (Esther
Vilalta, et al., 2023; Neves & Ricou, 2024) que incluye el apoyo a los
hijos y a la crianza de los hijos, con vistas a una salud de calidad; edu-
cacion de calidad, reducir desigualdades; ciudades y comunidades sos-
tenibles; paz, justicia e instituciones eficaces; y asociaciones para im-
plementar los objetivos defendidos por la ONU.

4. PREMIOS Y PRESENTACIONES ANTERIORES
Este tema se present6 el 30 de Abril 2024 en el IPSantarém.
5. CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los autores declaran que siguieron los protocolos de su centro de tra-
bajo en cuanto a la publicacion de datos.

6. CONFLICTOS DE INTERESES

Los autores declaran no tener conflictos de intereses relacionados
con este trabajo.



7. PROTECCION DE LAS PERSONAS

Los autores declaran que los procedimientos seguidos se ajustan a
las normas establecidas. Los participantes autorizan expresamente el
tratamiento de datos personales por parte de CIE_ UMa y CIEQV,
para las finalidades del estudio realizado en la investigacion “They
Day Life Span Nowadays” de conformidad con los términos de
informacion sobre tratamiento de datos y la Politica de Proteccion
de Datos que se encuentran disponibles. Son conscientes de que
pueden retirar su consentimiento o ejercer sus derechos en materia
de proteccion de datos, es decir, los derechos de reclamacion,
acceso, rectificacion, oposicion, limitacion del tratamiento o
supresion, comunicandose con el Delegado de Proteccion de Datos
por correo electronico a sonia.galinha@ese.ipsantarem.pt y si lo
consideran necesario, presentar una reclamacion ante la Comision
Nacional de Proteccion de Datos, utilizando los datos de contacto
disponibles en www.cnpd.pt.

También conocen y conocen las Politicas de Proteccion de
Formularios de Google disponibles en https:
//policies.google.com/privacy
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INFORMA

Que el capitulo de libro titulado: "Intervenir para mejorar la calidad de vida de personas
enfermas y desfavorecidas: estudio en el papel de la educacién y la formacién”, del autor/a,
Soénia Galinha, ha sido preseleccionado para incluirse en la publicaciéon: "Innovacién
pedagdgica y tecnologias digitales en la docencia de las Ciencias Sociales", con ISBN
reservado "978-84-1070-690-3".

Dicha Publicacion es fruto de una compilacion de investigaciones originales que han
superado una doble revision por pares ciegos en su fase de aceptacion de resumenes.

La obra se encuentra en estos momentos en proceso revision simple por parte de la
Organizacion académica y de edicién, por parte de la editorial Dykinson S.L., pudiendo estas
solicitar cambios 0 mejoras a los autores, asi como exigir el cumplimiento de los requisitos
formales publicitados en su dia y que aceptaron todos/as los participantes, con el fin de
preservar la calidad de la misma.

La publicacién esta prevista para para finales de diciembre de 2024

Y para que asi conste, firma el presente documento en Sevilla el 05 de Enero de 2025.
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