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a familia ez un elmerto clawe en la aterrd nodel enfermo en feee termiral, por-
e s su red de oo nls nportate o e lopara la sstisfeccd node se rece -
sidrks f sicss, simo takifn las @ Cipo anciaal v egeivinel. B dos Qrddeds
Falistives la fanilia foama an el pacderte ua wnided de etamiento, pane lo ge
afecta a up mmthye en el doo v vieestss, Vans a meferinme a alguess ctster Sics
v recesiceces de les fanliss ge s permitan facrscer su participeci noen el oculded
b aE ses qErids v s adptecd noal per ab e 1a efemedsd v al deterioe £ sl

cel Firal oe Ia vich,

A FAMILIA ANTE EA ENFERMEDAD

relac n biol g, ewoiorsEl
o lecpl" (1], firciom ane
erExtEE e e ceeetanill -
H on N afamwm bamrel .
Breryeta diversas ot -
drores sdne el oo & la
enfermechd v 81 posihle Inm -
pacided para ander y nErEjar
mEolate, epecialmerte la ansiedhd v
dgoe=1 . Ve ur sihac n 1 mbte ge
TEQUere CIEpe Y oyD PEME IECOpO -
rere, s an s el abdatb s up de Ios
peors, 5l i bAEjo s pam a as-
termmiats fanliar v 21 e = aoTs.
Foprackes un trato my delloadk descl un
prircdpio y  qe se le ofreas um adsos -
b Infomem nopars anpllr mEjar 84
tares asigtarial v as anmgitar as et -

miertes e control, restaar al anflarea
Vv aaptar ure actind niks acthe beteal
padkcTmato. Son noemss los s

e le presatan en esta nEA Siha-
dre Tabla |

Tahla I Fetos ce lss fanmiliss en

la remmnalicdsd [2-3]

* Maoterer & Srciosmiedto =l hoope
o la mayor noal ided posible

o Desarmnllar v boers comnicaci nocen
el enferm

* brptar 1os s omes del paciate, aa
crecierte deébil ichd v deperria

* Stisfacr le moestds feims v
arciaeles del paciate

* Redigtribhar las firmioes &l enfeme

-kqxarqxﬁ,mffaxaaﬂahﬂ&

* Materer un egal lbrio awciamsl

» Barhr al e a dejar las aems en
arEn y a degeditee




La farilia es el crteto soxcdal primeio
e el mrejo de la enfermedsd v 1a pro -
mecl nock 1a sahd B n@hm axle mpes-
aribir ' oatanato ge e lles a oo
en el foopr por el prplo paciete v as
abcxiwes, pors, 51 ID tiee ey deta el
artato fEmliar, == poEsasl vy
eqIpe Sntarlo &= verin privads & s
anprersl nonls aplia & la sl n
gE mds al padecmmatc y == redoidin
tabigh & fome roteble las posibles
sohucicres [1,3.4].

ETAPAS DE ADAPTACION A LA

ET'-Ic- ERMEDAD

Ia preesrria e e enfeanedhd teamirel
detemirg e la familia abyaviese por 3
ebaprs [56]]

1) Fase de desorganizacion. El npsc-
to psiceocial del padecimiarto "too® ¥
pae a mmea la esfabilided fEmlisr v
hace gr == parpn en e dhersos
weorscs pata miticado. B opapel &l eqago
o esta etgs o=f el e aonpesn a la
fanlia en la asmilas n d Ipado an
e a 21 e de yeecr npas 1o da-
Cir un redaz, arge sanidt en determ -
redte s wn wl ol dirscE s pam ayu-
ddes a EacAnEeE, aticEr los aote-
cimertos v prprrar los ook sepm la
paible dch nde la enfeamedd .

2} Fase de recuperacion. 9= wam -

fiesta bien por la entrach en e e un
meenbrs e atno o periinm, o pEx la
arrilta pr dhes sthaoaes., B eta
etapn la fanilia mestea um Clerta e -
s fecia otes prdhlamwss adeds & los
El afme,. B prio & mflea n
snenarl e el ge  dbefoetar
alerta el eqipe dbid a gqe e el
muerto en el ge el gopo manifiesta
e maye roptvachd para el gorernh -
e adre ol mansio & la enfermvedad.

3) Fase de reorganizacion. S o -
terizm por la oxenlicksl noce los nevs
miles v 1a femilact n de poedes tato
por parte del enfermo oo &= ax fanm -
Darest en relacd nocen a1 mal v orsen
msms. En este o el eqipo daerl
prorsr ge la Bmlia asere el Elim -
do egqrlihrie atre ades) n, mowc nde
la ickperderria vy la atcefimeci nde
as mgbns, chid = efEm, oy
wvelad paa ge el gupo familiar siop wn
anss ks rmoumal, aaricgenth  clertas

CARACTERIETICAS JE

LS FAMIL.TAS

El gy a las famlias o=l vl adond
al & arsiceran 1oe s nertes aroeptos:

A. Una familia es mas que un grupo
de personas junlas. Qand goarece
ure enfermedad cperee finciona oo ura
unided ge == oamexe en relacl nam el
tipo ¢k padecimiento v &l mientro afecta -
o, S la oyposf mejor 51 &2 cicpniza oo
gla un Mo pE e sgae el
peciate, morer 4 a5 diferetes miam-
hmyrﬁrﬁﬁ]mnpd-rnq:qﬂ_}lg ]_:Cd]:E—
e saber |1 anpeelcd n, en g etaoa
el demrmilo fBmlir les alrevee la
afamedsd, a1 gab e menelaci n oy
atesi n pereoral, oeiee v eloes,
nnel de informcl noge coperten, dis-
panbilicd &= s achales y fbhrrs
v 21 cgraciced andadwa [1.2,7-4] .

B. La familia es la fuente principal
de creencias y pautas de comporta-
miento relacionadas con la salud.
Bree une patnres & Iitersocl nonepe -
titrves ge gilan v medhBican 1a aad e -
ta &= aE maincs, ==to ez, 1 aanuio
e molas schire ¢ mo plateuse la vidh,
los tedrs qe temialar, la sshd, s,
y nertiae ciatos riheles poryE propar -
cicEn a toh el gnpo A s=gEAcin e




coretarcia drarte las Gooces de tersl n
o d& orbio. los onportanertos e s
maters weflajan il las coacer stims
gurales ge la & as imhvidrs. Bs dif -
il medificar en pooo tiempo ua crdoe -
ta ntaelisg ge aEte al afemw, Do
lo gr l= smtaics doen mehar 1
oran respeto Y paciema arte los aogpar -
tanmeatos fEmliares vy progenar &8
rterEraes a nigs larp plam.

C. Los sintomas de un individuo
pueden tener una funcion estahili-
zadora en la familia, en especial
cuando la enfermedad es cronica o
recidiva de manera persistente
[1,4]. 25 , los padves de un s aadltioo,
pr Sjawle, pEden editar disatrir v
mw=nlver aE desanrnhs conicples cen -
trarct s abtari nen la recssided de tm -
tamerto métom \ngETe de merera 1epe -
tich paxa g1 hijo.  Awees, a pessr e gE
etistan siyos drjethvs de qe el nee
mejaal ¥ gE oo meEos tmta-
mertos e rEria, log padres ot roen
slicitart este tipo de asistercda,
qejfrtes de la Elta de progreso d nico,
En este aep 5 &k Interds e rtaries de
TEElR repenres adwe g es lo gE
tera distirto la famlia v la paeja =t el
men estuviera bien, on el dojeto & ge
poaren hEcinmss a pesr el vaivir en
alom morerto en esae clrorstansias,
Br doo lach, aslgier apte ge adee
ghre up & los maies &l gupo €5
caaz b pOVOCAY TEACCICES & caderR
atae el mwsto & Ibegartes el sistam,

Iste prircipio, laweh tabién & casa -
1ikd crrdar [8], ss By a=nb o=
plarteans anlqisr tipo o= achsci n
fitira en la fase & dele porge uR w2
gre h degparecid wm enfemw gE
ey A pea 1a cdes) n fAniliar, Gea ans
el peliopm ok cesirtacranse,

D. Una caracteristica distintiva de
la evolucion de una famihia es su

capacidad para adaptarse a los
cambios [1]. Is mtes &l cido e vich
&l gnpo == ven anplimds beaete-
meste por la presercia ce enfermechces
o e o mtales g aorto plamo v 1a A -
Era n & diess anflichs o E=E] -
e qe ecpn g las fanlias o= reocp -
micen . Fera enfrertarss con @0to a esta
agn, la Emla de =r fladhle ate
drerss asbioes Iportaries: godh s
qeh en cem, gudh wa a agjar, goifn
ajrh a los mers, qofh == aracn ke los
dhEle v gofn pete Inoere cenp parm
dnoprla p=ml cpeemte @68l Fn la
Thla II, =& semlan  cleties wers Qe
permiten predecir g famliss peden ser
axEldEcks "herbs" a la hoea de afron-
tar sihacaes e crsle. Bas presatan,
por Lo cereral, ua anbiracl nparcial de
alqrre e estoe elamtos: Tabla 1l

Tahla 1T . Elaentce que Sugieren

frrtalemgm fAamliar (9]

s Copronmisn B @A girE as
mienkrcs

s Merecio por las aese qe los mienkics
e la familia becen bien

* Epleo el Ciapo 1ime om la fEmlia

* Prpogito e ey Oerke comm a
lee “malos Clempes"

* ooperia etre los meoms de la
familla yegpecto al aplen de o=
pern st isfaccd node necesicdhdes
Frml jenes

* Irdcecl 1 posithva i los
fal iae=s

s Conuto ce molas, walaes v oceercias
cenpart ides

* Berertorio sarlah & esoatemas
e afrorcamerto

» Digeeici n de ebilidades recesaries
para la yemchrl nde mrhlams

s (ohesi n, fleddbilidad y adgptaci n
en lee 1oles




s Hyilidwio en el enpleo de reawers

wtere Y edenrs pas adptaree al
ool

I[a Ita=ided awoxasl gE mwdea a la
enfermedad tevminal  ocomoeve de fomma
profiroh al paciate v 1a famlia v eewel -
e 1 poderoen est milo e canblc =dore
tde los ge pticpan en €l anda.
2er qe les qeds pooo tiepo de vida
o 8. s qEndo, de aa Iportarcia v de
1o meaatible ge e, DnElaes los laas
ge lesue, hae ge aren a e esfivras
v les mtva a bhesr us sallel nools
efimr a los onfl tos porsales o T -
preoreles arcladys en etapss aterioEs
i cicdlo vital v a hacer alop paa nejorer
a1 sibedd n B mpotate la eana
ab=tra vy el oo & tods, hids
AMCRS, CODEEEIDs O VECIDS, padE s
trata cke ura viverola dia v o slenpre oo
e heres pars aborierda. H ok

atiaes aisls caeades por enfermeds -

ds y oo ee snburioraron sk & evi-
dar e keEtifice los ecse pden-
cialmate digponibles en la achslidsd
e finm.

L famlias con mayorss probeodl idaces
& corEEir us bhers adsptacl noson
las geubilimsn sistaws & omanmEci n
diertre v efimes v ge fAcilitan la
evpressi 0k los eatimiertes [7,10,11). 1a
mapp amcaml, sin abanp, pEE
= it Al i;m o geerey us disfin-
<l nde larg diaci nenagellas fanliae
rogpaces de eldorar lee difiodtads qe
= donan & 1la ghAdich & up & as
meta Bdsica obl equipo s=af menterer la
ud nde la forilia para ge smen opaces
& ghzellear las diboiltads g amEn
e oo a la merte [4 8 11].

[ ..'IJII I r.J"J"' |'|"] 5 Df[ I[Ili-.'.l?ll. Ei.ﬂu_l' |‘.-'

CON DA FRMIT.TA

Cada familla ee platen dojethes distintos
arte la enfermedad de Un s=r g ErID, QB
es mpatarte oxposr pete OXEREBF
an ellceun plan de acomcl n, ge auke
e nerera significatne el tebajo Lo,
Un mejor termral ibd seff posible s1: 1)
ge aprh al pacietes a manberer €] o
gach de actividad, Irperdencia v dioni -
cadl pElhbles, 2) == hem un alvio el
dolar v & oooe s rboms molestce en
todss los nometes & la enfemedad, v
3 e ofrece un adoech oo pelonl ol -
@y epirinel &l edfemo v oa aa fEnilia
2.4]. Ia rmopeam ndel egqolimiognpal
== prdrind asndh == atane el efecto
el pacecimiento conforme amernten los
mEareEE e agrh yooabla la pergpel n
mcial ge la fanilia y el mmpio enfeEano
Cleren eche el proceso (8],

Com eqaipo & ayuda dbaws ac=rTar -
s a las fanlias on siesidd, ety
serriller porie nestm afBcin v a
dando nuaca por apuaesto ge hen cam-
prercich tocks los detalles v pracprein-
doles sime as muiehoss, B de ek
leo=r um visita a domcalic pE ooy
las codicioes fsies, sonmicas v
scdemidtrales g la farilia v =) edeten o
o las codiciass pata uB hem aten-
an fzom y aeconl &l enfemo. S
el los diese factores de npacto
Y las pedoles mechdhs om diSmnar ai
mfheria, &8 0w 855 epaagrias e -
vizs o el narejo & enfemnos, los o -
bleme qe tadermn v cme e el peaul -
tab Bral [1,57]. Ia bmla goreciad
ariarE vy arce nestmo Eajo oo
IR Operacl N QB Ie0XDa:A Y e
lre o v prpics &l gupo, ates gE
o e Inoms] ne Uh boen aporte a
la familia en la tesmiralichd preterces®




abrir lee sigtiates apectes: Tabla 11

Tanla ITT
a lee famliares

et ivee de g

St isfarer a b meesidess &k Infoemecl n
MejorEr = conrdcscl n

Chereies orynichd

Bl ity su perkicipac nen el aaddb
Eemarles & aterer al enfem

Crrles aoovo eveciaal v £ =i
Redlrir ae tawres

Bl ttarles la tam @& decxsaaes
Bachres g anchr de 5 MIEWE
Fonpeerries en la ama yen el dele

1. BATISFACERSHS NECESTDATDES

DE INFORMACION

1a fanilia reqoere diepaer de datos mle-
varies sdwe la enfemechd v oaa enla-
i n. Aek srthee aislach &l n@ho v
il eqipo =l o o le meena el tago
aifckate para e der a5 precapecic -
Tes gdae la cam ok loe = rhoves moles -
s, Al ation, copllccioes, o e
pEE Imoer, an qiidn ootadtatr en oo
e recesided vy g andadbe W oa
ey & afere en &l ErEnren ol
Ciego [3-14] .

El o0 a la famlia v anges epezad
cerk la meelaci nockl diaon stico, uo
e los momerics oe mEyor esinte ge

pek apatar. Tabla 1V,

Tabla IV Agoectien claves pata dar

les malee mebdedse [11,15,16,18]

« Prepacn la errevista

o BEar el lpr v tiapo ol popicics
pera becerlo

o fErgEr lo ge €l ppoate se o The
» Beouder con aktencl n as necesichces
o lboer peldbres mtms, srcillas,

smn temcas
« Proarer casar el netr Ipacto pos be

* [hr la verchd spotable

o Bl iter la ssmilac ny weec npeteriar
s Fepeiar aE silarys

» Batar dir falsas sgmches

o Ofrerer gooyo verbal y ro verbal

o Proogat marterer s ricsd

s S= aresble- obeer doss abandEs
» (ndhr de urp neen para andsr al obm

Enun abiente apmpiach v cegpuids dean
periach de aclimataci n previa en el ge
== prepara & la familia prs recioir 1a ol -
cayemoE loge @&a ey loge
deen sy, o= les epliend lo ge tiaeel
eferm otifieaci ), en thmrrs sn-
cdlle, omeslbles aatanb temics-
me, e o senEvial v sagm as 1Es-
st anciaales. Bl ritm, los 1 mites
&l catemnds v la foma de infoimer a la
Fmlia an =sape distres 2 1o &l
pEate, siarh ecarial glages deiyr 1
verchd de fonma prooresiva, €N per s
drsis, laowde ny, pEm annomar el
npacto & la noticia v darles tiayo para
aEEe a las mplicacioes de la enfer -
meckd [15-16] . Mo siepre es "lo gqe =
dhee, siro "la e o = die”, 1o gE
amta e paa a1 satisfaoo) n. Adendls
& les prporciaad aowo pEiol gioo
adeoed tarto de formm veral coo o
wveal, o s lo Al prrcpic, steoa lo lacp
@ toch el procesn, evitand aades falsss
sgrcaes, I peciee s=r saskie a 88
EEcapEciEs, a5 dikss Yy pEgriEs
postericrEs 3 veres 1eiterat Tes, pomE e
aimyor a "ro o' el diaon stico laprd -
mera vez [2,11,14-T7].

[a familia tiende a meeccioren ate el
diagn stilco e marEra sawjate al
peciate parn difeete enel agpedto Ich -
vidrl. B ik ge heys sid 1a famm
vrilizach paoa i la roticia, @a prodoe
sl e un et mpedtoy e dis-
e & adiptacin a la enfermeded -




coae, r‘:g&c: rrpacto-  enfado-dere -
=i n- mskgEcl 0, on U ntersachd v
dracl n wridle ge = dbe EpaEr
[9,11-15] , S1 == qedan debenidhe en alga-
ra e estag etapas regiieren ra alrh
epedial vy oxEEjo sire estrabemias
amectas & algptacn. B la B &
recped 1 la fanlia ecp a plarbesr tam-
p1h al mfdioo el gerer secreto v oman-
btrer &l proate en la gommia, 1o ge
rtlica la easaria & algn tpo e difa -
adtad para enfrertaree on la sitec n
Bs recesario eqlomr SUE meares o oell -
ke v Imoerle ver g e el agete promor -
dhal del procesn InfomrstTo e el enfsmm
[15-17] . Prgrtas oomo: " jFor @ cree
gE €8 mEj® ge o 1o sga?,." ;Reaenh
alare vez aon maocion al teer g
erfrertarse con um st N parecida?,
"Cmo = aetar a UH., a8 o eer inforns -
&?, pedn apchr a delimitar mejor el
pachlene [18] . La inoedilickd v la necm -
<l n, my freoetes en las repestac
mmales, les =irvven aom mobeom oy
oo distanciamerio emecioral tempo -
ml ok la cdsis,

2. MEICRARSST NIVEL ITE

COMONICACION

[a comrncacl i en la tenmradided es
o & los nfls poderoes IrEtnnentos o8
alivio o & lo paa el paciate, siro tam-
bith pera =a fGmilia. B el whade de
traremnsl n del gooye social v amciasl
[11-14,19] . &= caetmye e b= a la smn-
cerided v capacichd para dameetyar com-
prEEln pEr la sthasin ge =t
pesm [19-21] . Proores® == bidiverio -
ral ‘a fin de coveer bien las diveares
ressicas de la famlia para anentar 1os
esheoe d& agopo a 1a sstisteom nde
las migms. U bhera comrioact nsine
paom facdlitar el afiortanierto famliar o
1a enfermechd, la arptact nde la audh,
red rir a1 arsledd arte la noertid e
v oetetar a tienpo actinrks dishnoioe -

10

les oo & Ja edhrepacteced ny el deenuich,

Ua mela oonmcecl nenla pareja cass
en omEsiares WS prblawms gE nimem
o Sitom a eosped n &l diler. Ia
famlia pakE reonmr infomecinoal
paciate para 1o teEnar ok tanes & ailes,
voel enfeme, a a1vez, 1o S reela
e la ipersided de e S rbaws paa o
prempades, lo g mpamite en um
mbaelaasi nde ae mlestias v s
mermr adrinistraci n de flrmos, por
gaplo aek@gos,. Ia Bolia s, px lo
gereral sdrepriectora amn €l pacate v
matras sol icita pea Slla aoocer tode 1a
verrkd, la mien @& fovm paberralista a
aqél, pxenb g m == oAz &
tolerar 1a noticha, 1o ge asa la conspi-
racion de silencio g amerta la sen-
saci nde solechd e tienk a hrdir nfs
am al poiate [16,177,202]. Irs ge 1a
nerkisren e aa prpde dolar, ==
eUCEn LN Figares atootiol v proosan
onpatarse oow 51 la enfermedad mo
atstiee, lo gk cprera tngad & It -
muicecd n dif ¢il de sgportar v un elen -
do et de armstia,

La familia, seopm Broop [16), tiere miedb
a las areenrcias de la infomec noge
cHd aneebrey guafls en soltario, Moes
mEm gE blogees el demdrmiaro mbo
e Itentacan nidico y enfeane. 82 mitd -
cetdin loe inpedinerntos aarto s pli -
@b v dispesto en &l mooesm ven al
midico v e eben la onflares crecien -
te bl erfeamo en @, [a favilia meguere
MEID Jan0 para cevibar las barreras o
la oomrmiec nge afectan al andach del
prederte v mdrir a2 e afrniato, s -
o cach vez s et ich la recssidad ertre
aE s & rpaar 1las wlamoes, &
pedsr eplicenee ¥ perchreree. AlOTes per -
e lo baoen dioectarerts vy ooee a
s ok omes sxie Lioes,

La enfermmedas teymiral tlare g deserrs -




cerar refledors edstariales etre los
mientees ce la famlia sdae el extid v
el prp st &k 1lavida v 1a mete, 1aad -
rexabilichd, la saeaci node vivir de poes -
tadh vy adore lo gqe es werthderamerte
mportarte, Fpmrecen obiss priaridyles v
TEtes comres, s un tiapo de mednez
v mw=flad n y los qe particpan pedn
Seerimetar un Gnblo positio e aE
mlaciaes ge == mertlae posberiomen -
te v aurenta la cohesl n coe gonpo
hamano v la capacidad de respoesta
arte las sibeciars dif clles o= la
vica [19,21,23].

1as Glees eperaras adie metas o em -
les 5 Jo prod ren fnetyas noanb Gitas
o == axsaen21-23] | Los noadrns deld
e ipo desenpesEn N pepel  Inportarte
A Boaliter la aoarmesc nodsenta v
sinera de sstimatos atre los man-
s db la fanilia y el poiate geressnh
e iy capacichd de dar y recibir aon-
aelo v aooyo anciarl mbos, pem -
tidrhles =oydrir ag stmates de
whia o de alpa. Sn retnretos otiles
pma ello: a) la esoda xthe ge lesper-
mta eqmEr 3 SErmatos sdee la
afamedsd ¢ a8 vides, bl la epat a
fooretse en Al hopod , v 9 la aogtacd
eto e, el terfk ge ae demestye por lo
qe dicn =in Jueades, o fwErles 4 e -
recse arbe uR sitec nsl ellos s e -
ten ¥ B a0y 8.5 ELEsss 5in -
irterpreten aro un edem 21].

4. OFRECERDESS SEHURLEAL. BN
S50 ENFERMO

DADG DR

Ias famil das dessan 1a mejor sl npara
21 8= gErxbh vy ooy afiles an los
EOTEE SOstates para Sichr al anfer -
oy arhess a s maws. labla V. BEx
la mhumles meltiple de B recesidss,
el oo ge == ls peste a2 nlls &tk -
aEh =1 == A enn oxtsto de i gnyo
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rterchecipl rer,  cordfirech,  solidario,
tolararte v opae o e Berte g la cif -
cll y dma = & tasjar en caamrsan -
ciss de alito esofls v ik airmiato ajan.

Tanla V . Elsmentcs que dan

segqurided & 1a familis

o Ia fomma el ioadh oo & tratke al enferme
s Trach b ool g los = rass
o« Elrac] npara mejorar el andadh

s ooy © oo achiar en oeo e LA

s Bode aymiltar an coos epecial I=tas

s Ser om0 aoeder a los diverses
TEOIECE O ik

o Fecorpcimerto de & trebejo

Lee famlime=s =n my sgeides a la
foara e =2 trata al enfemne v sl @ote
tige o o los 5 rmows bisn oxibolads,
=l egt® bien aterdich en o receoidaen
bial oicms, &1 et bien presmrtach, 51 oee
dmmestra dispeonibilichd, si == saxke
prorto a las Nawcks v =1 peden Intene -
Y en 21 andeh, Gk s tom neo o
g ro e corfrola s vivich por & familia
caw el pracipio el Biny amoun aga -
vamato de la enfanedad. Ta persisten -
cia el chlor, por ejenplo, prodos Inpo -
teria, efadb v mila macin & le
famil s ate 2l b ge o 1o an-
s e dviar, niaes g s el afam =
enEa bilen vy 51 deme mejor, tieren
mls segaachd o ge poddin cotiner
a1 aochb en = 224,29, Oslgder
arblo & tatavierto o procediriento
cHberff eer el icadh de erErm aapren -
=sihle a Ie fEnillaes, Ichads e e y
adnlecrertes, tanbifn  requerEn
corpeer g la enfeamecad mal o o es
reveditaria m ootegicer v ge ells m
en s1db adpebles para g == podem.
B ok Imets equesmrles neshya digoond -




bilickd para la paticipscl n de dxs
epecialistas o cosiltorss, Uss vees e
onamEmanlarflsangel=lmpa
epn ¥ &) oOEs oEslaes, por las gpl -
ricres del o loop o de oo egoecdal ista.

A la famlia le mpeta ge €l aqmgo gE
le= abiesrke estd? axeitnch por persEs
blen etraschs, gE syEn eoodsres,
ge ls=s epligem bien Ie apachos dEL
paderimiato, lo ge et areharh en
el peste v 1o ge es nfls poheble g8
aatezn en el hhee, ge taopn Blem-
oy de=0 de conrncaree axl los fam -
liares, gr = aresihles, gpaes de
oftereras un conpromen &8 gpye oxtl -
no y ge tborEmtan onmeEsl n, on-
fam v speiama [17,19,24-26] . 0o
factor g les da nils trangilichd es qe
= les asee qe @ le podd e al
enferme en el hepital 51 == Egqnere meEjo -
el axtnl de loe 2 rhoes, =1 s=moda-
o= ceterian serio ok gl estah, =1 la
damarch de atercl n es damsiad elevs -
dh pnm el fanliar, =1 edsen pous
pRrieTies en oen Y oo i, peoa all -
vigr 1a edbeermcn de los addadees 2], S
bien tob 1o g ameta €l biarestar &l
anfermo rpemte en €l & au fanlia,
Irteresn e @ta o deendids la aterci n
e las recesichdes &8 los obs aoporen -
tes & la mawm y gE proame ge el
gope Ulewe ua vich lo nils oscera a la
rmamal iced, s lo mdificat 1o estricta -
mEEe recssRrio Y oxEenand tod lo
q_Egewﬂlarﬂzlaﬂ:-‘f,aq_EngrEﬁEma
cin vy rmarkerimiento evitarfn el
ceEeie, e special o del  onchan
Eical [11,12,17,26] .

S PARTICIPACION

CUIDADO

4, FACIT JTAR

B

Bs precien recoroeer la potercial doad o la
famlia y del enfermo coe ageEtes de su
prria smhd pra o elaprles & inberee -
rir en el tatamerto mofesios] . Tabajar
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o ellos come ungnpo Inplicads en la
abtar) noa la permon anferm tiee um
sere cevatajas: Tabla Vi

Tabla VI "'*tﬁ}ﬁ o] Iul:ﬂl

"'Il|'|[f‘|l-'
[1,3.4,7

S
k19,

Clarifm el dojettocel mrpene ge
== giere baEEr

Bacil ita anpartiy la miaw mbteracl n

Feamite formiar un plan tersp@rico
s rel

Eata &l mat a ssiire dol o a3 meaar
N Tipo de anpartaniato o oxdrta

Basree e rooomato ce saabmeto

Bailita 1z aonrosm nen 1a famlia v
ety el eqipo y favilia

Mura patss paa la nterversi noae
cacda e del equpo

Detata las reosidaces & fommecin
& los diferertes miankecs &l eqapoy
e la familia

# Bepdts |1 mbwmchd, dach e 1o = les
S4cE dar R 1Egpecta Imediata arte
las recesidicks de o decisianes

® Reire la relacd nook dyerderia del i

& Bamits mmres 2wy 1a Jpotara &
cach wiaten familiar, dpedhatamts
e 8l Inplicacd n

o Fedee la serescd node aolechd

e Facilita in ssguimano arytiial

gt n ke 81 s=r gErd com uRB
e db deaeetyade afecto, gratibhd, .
[rs mwailtats sailn mejores 51 o0se un
st previo stre el mod vy el oxte -
muh ¢k la oconmicect n an el peckente,
para o DrErEnitiy mersvjes cortradicto -
T va ge Cleartkn 4 ameatar s deron -
Fiares, Bl egapo pede crelimr anhem
wairtad a t=ds & las sigoetes omes

e apxh D028 29,

4.1. Creacion de un triangulo
terapéutico. Al nitar a waries & ae




mienkrrs a wra A n infoomat iva sdope
la sitac n del enfere, e pelhble asr
o e g deseen Ifenvanr el a1 anch -
b wn "oifigio texmpAtico pacierte-
familia-enipo midico” gqe pede acthoer
en el s aow us umcsd st o la
TrteraT nsgntaria. B les da 1a goorha-
mchd & prrticiper v sEtir gE taenn
caerto crteal sikre la aterd nométh,
red e de mareta portante el s dramen -
ta[%]yateﬂa:smm;&mnmd&q:qn

paciente

Equipo samtario ~€——— Famlia
Feg. 1. Tridngulo Terapéutico

4.2, Establecimiento de un plan
conjunto de cuidados. Um vz oo -
Cidh v acpah 331 desen e particer en
gl tatamsto el anfern, == eldrEk
cn les farillares un plan pam aresguir
20 mayor biereetay s la sahieel noen
e = angne ¥y as recesidaks,
mecliarke la divisd node tames, edeacin
srritaria sk o los addhdres yinads -
aathh sgomaio & babejo el imdh.

4.3 Valoracion psicosocial, B
mrin irterfls ooooer alarre sepectos
ce la famlia r=lacioads on 51 opec -
chd cicamizatia v los goos scioron -
moos con e oerta, mmerc de mem-
s, -y = aase o o Enliar ge
pEch relacioeree an el eqapo Y acnAEr
cowe pUrto o enlace erbre el pacierte, la
fmlia y el pa=aal samtaro. Bl o ouge
=, pr loggeal, & il medon toe
ranzal p 1o ge = dbe walaar 51 edR

edradh, =1 atiend: el prooceen qe = bn
pesto en e Y 51 aporta® la nea
sdresms. B ==alaomiaio & o=te
"ermpronien egperial” anun & los an -
dubires ez positho pope beee gqe la
melasi n gm  Ieperonl v oxtinedh
[, =2 b en =3 oo == gqe &l ==
darfEmliasdatiath & lashaa n

4.4. Intentar satisiacer sus necesida-
des con calidad. Lo factorss nfis walo -
rate dbl ssvicio de atercd nodmicillaria
gmn la dismsion & aph, e teEko
hmare v la =pidez ¢ bervari nL Ia
arrtadi n & los diaon stios v tata-
mertes 1nflae & fom axsademhle en
la perrrpcl no e aalidad en loe andadks
(25,26, maas ge ametan < =i -
rierto faviliar: la lerting pars acceder a
ia = b s, ls temtecioes lar-
s, l= mtemurdbles li=tEs B epam,
difiniltatks paa crpr las bajas, la defi-
ciate opetd noce wonss, la poa sE -
billidyd arte sihaooes ebEms vy la
Alta ¢ ogpeacl n ane TEtbrioes
ge evite el pereopireje cBl wBENo paA
axE i alopn reaeso de la adrimets -
cin 7.8 11].

5. ENSENARLES A CUIDAR

Iee famillares pocen pestar divess
Foye I sios y auociasles al molats v
#r & gk al e a bavk & las
deesmeciaes ge mealicen adoe la ao-
hrd n e la enfeamedad, la respesta al
tmtamﬂtﬂylasmzfslch:ksq_eagiﬂ
o S ppe ==l nls efhiar = == 1
proporcions um  informeed N sanitaria
Bisim v progesia g estar® aoania -
dha: 1) aprbries a leos poatie 1a ape -
rieria de st a 21 == gEdd vy, 2
poterriay el desansllo b agoectos saba-
ables del gnpe Emillar [7,12,31,32]), 8=
st ns bangnlos 51 arooen 1o gE
anerta = higestar &2l paciate, ocmo




prepaarle s o, cablarle la 1opoa,
eere arme sacillas, omes o adn -
meaac n e Bmeos, meees, bata-
meates peehaales, oo adlBmr &0 s
o vimtes, nieess, o las posibles emer-
s risls, mwosga, oml oy la
Tpatarnsa &l oatedo f=ym oy 4=l
CHrAT, VA gF estos predren wn efecto
trmpnl izader en Goen lo dh y engoen lo
recibe. Bl ejaplc s niE Ipotarie gE
laz paldwes. La foome enge achame v
blaws ate el pacierte neoreciente
Irchea a la famlia el ged de r=psto e
= le sigr matanarb. Confome s
aamen s\ andaks vy asimilan las
eremmmrres, serin mes deperdlientes del
etoeTn v &8 pereal samterio. Bs peible
areeg iy e "hoes merte 21 == tamn
en amtan la emesta realizach enrre
Crirectores & Undades o Qocaase
FaliatTvoe & goass == prgrt gl an-
beb an fallecide en paz, qe == reamen
a1 la snadate Tabla VI

aatlat : 96 %
Eenrier la ..Ert’ada_n_pe

een chlorren % %
Teer cxtml siwe a1 alidsb

y hheo . . 52 %
FEqu:ﬂrmE-gEﬂaE

ik afecto 9 =
Heblar e mplyecioss poficties o

la mexte . 92°F
Recorchr hectoe del pasaco a7 %
C'.Ludars_l-ﬁt:lparml

v aErEna .. B2 3
PIEEEEIIﬂhDIEalﬂEEleﬂaﬂ 83 %

Hinlar schie earbos epivibales 79 %

Omre la merte = guoame 2= heblard
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an el oopo fanliar pma planiBor v
axadirer 1a atac n, paotiend de labeee
qE slgme s pxible g pamarezs en
a1 dmicilo 51 mirncadn los dojat s del
enfesne v de la familia porun lad v la
disporibilichd e los poofesiamles gqe
amgrenua artinndd & lagtam ny
un Bl aresn e aporte sanitario por
con ladh [M]. 2 lsepiaiqe laao-
hrin d& la enferedhd == fodamrte
mOgpEsSTaE ¥ oaplarte, pxliendh goare -
O TLBVCE S TECRS, © U anento de log
sustates a8 o siheciass agrss
hamracias) . S it en las nechchs
para marterer al enterw confortacle,
proEderh a ey &) tatamato parm
smplificerde a 1o nls irdispeshle. Bn
eeta fase, lom = riomes nlls fenertes son
dolor, agitac n, charm, tless, v nkes
¥ la repimact n nodo v se puEden aEe-
cpr a1 medicecl n o por v a shatfes
amh la cml ro sea pesible.

En la fae= temiral, == poorEdin elmirer
las metriociaes de alodol o e foar
g e o 5 lo & howp, s saeato
[3]. Ia nixici n e hidasc natificsles
& egtes chmyetarias, o tawms m
eertos o corfIoverslsas, porcLE s Ao -
ta ge sonun tratamerto m@hos oo
loe dodles, pdieh estar Ihoachs o o
smopm la sitacd nocel pacierte. Uh ciexto
grach o ceshndratacl n oxtribgye a
amgiar la arloesa, wdor el nnel &
Eryeriaes v el whneiarario. Dverss
esthudios han demeetract: e en los ooxd -
b lamerte camre atire 3 v 14 das
e & Her o=db la nivicoin £
hichatacd 1 artificial v qe @ta & ome-
malmerte gacible. I1a ssgecad & labos
pueds al nvisese o sobos & ag B oabd -
tos de hielo, mat=e ge la hndetas n
corbinsde o ucercia por v a parenteaal
I Slapre a5 recsaria y s ben favo -
e la polageein & la agma y el
aom [33,34].




6. PROPORCIONARI

BES APOYOS

X £'l._ 10

EMOCIONALES
El addeb de la farilia en los Qddhds
Fallatves e regerble del gqe e da al
at=rwe. 51 los Enmliars o smn doidch -
nete paede, elle o s lo mpsmrid
en wa pore calidd & andydks, suw
ge modes veos &= la ;s e la mpo-
=11l 1ded pera ge €l enfone pomErEas
en a1 dmicilio. Ia favilia recesita mods
CNprersl 0oy sinpat a porge deoe
abwortar ur pfAride afectte nils o
TETE Immirsts, matss e=tf al mam
tiepo en axtadto cting an el aifrl -
metc. Dde sprarer a maEjar los
mede del enferme v 2B proplos miedos
v oegrimiatos, a no digimdarles o
escotrlos v a danetiar lo g eqperd -
merta Yy anpartirlo o el paciate y el
peraaml samtaric, lo ge mdehd o as
terel n emecicrml. Bs importarte bacer -
les wer, aow bien dice RBmn Bayss,
"qe £l tiawo gE le ged al paoate
es 1 tiapo & vidh v o UB et
A ECicen arte la mexte,

Lee andadwes aopadecen recibir mestas
e ooy, de recorocimiente a a1 laor o
5 loal parpo siooa lo laop ce o el
moED Yy ender ge los ssrmetos
e orfiEl n, asehd tidgeEm, m, e
Iehen aildpsbilidd qe peden eperd -
mertar son perfectamts mmimales v e
aEd hay ge tomr decisioees nls
cenfl ictvas schoe procediniertos del ion -
cbs cam la reaimecl n, tods los fam -
liares tien s=imatos  smmlares
[23,35] . Hay ge deder on egpecial
egrero al addakr privcial, qden = w
vierrh cads ver mis atrapadh a medick
qe poge=a el padecwmento, tEno por el
erfermo, e deea e aea la perEora g
le ande en todo nomerto com por au
ppia adios N a estar amn el pEoate.

Ia smanlichd e un tem or Cico para 1os

paciertes v A5 anpeess. Bba moos lo
bifn obese diremaes e la Itimiced,
atonecen, atoestna v la eqesi nodel
afecto qe eg o tio en eta faoe de an -
s121 n 35,35 Badste un ameto & 1l
recesichcEs afedtnes & los paoates v
aEs pasjas an & deanmllo de la anfer -
meckd [35,36] . Los primercs pueden terer
&EErE &k atradd ssaEl, o & ae
copaEns, bien por o cassrles dep o
por 51 prn stico. Bs ua recesichd prco -
rtara a b ohvadach ge, 51 s alis-
=R, = ez & appmr & dlar y &
Farhr a las perses a4 alvidhy 9B noles -
bl pamtifthlss sstire mimles v
aFptarhs AIME =9 por Uns mnios.
Lee mainrs &l equpe dberiln favme -
o la edistercia de movertos de it -
ol pata la comrness noael paciate
a1 paoEja en tams de  ssmemlided
"Becilitar la eqassin e la smalided-
seopn Wb (37], pece s 1o sedic ol -
dd a 1a vad". En ooes comursamss ete
o arlegarnb o a f simy de
oorfacto conpral . Bl tacto e b meconoed -
b oo esErial al demrollo oo v
oo UR reossided oxting a bewds de
la vach. EH walar & acpree las nars, e
chr o moibir un oaricla, un besn, noes
o s mniraaloradts, patiadanmerte
en esta etgm, pogE o cgaes de
treremitir al enfero ssguichd, afiecto,
ALAdE Y mejoEr S atossh e por sen-
th=e agptach,

REDUCIR

LOS TEMORES DE
IAS FAMTI.TAS

Las primcipales precapeciaes & les
famllas ge addn a un paclate tenm -
rel, ssomun eshcho caatalfn [17], =mloe
agpectoe peicoenciales de la enfermeded
@3% v los f sioes (17 %), al anbraio ge
pera el enfero a quien paoecen interesar
ks los s oes  =s1as 167,4%), en=la-
€l na le peioecigles (L,6). Las fam -




13ae poeckn sty adlpsbdl ddad v ura sexie
& meds vy tamres sdre sa posihble
Iretihdpems axtiner 81 ssiEtETia, QE
== acerioEn por callos en el estadh del
pacierte, a1 mnor malestar, v ot 1am -
res, Tabla VI

[l VITT. Teneres o 1la famdlia
termitedided [13,16,18,3£]

en la

A 1o s @ hacer g\ el enfean
e Ceeicye

 Age el efeme adoare aa diagn stxe
Y o =Ekm

A gE el paoiate aifrma y meEm an
chlar y trms un lacp agm a

A m doterey agrh peofesiorl asnb
& THESrE

A ser resporeabil izach por la enfermedad

A m = opez & andatde bien en
&8 aa|

A heridle o desnde desrte 2l andadb

A ercortrarse solos en el momerto de la
merte & 515 gErkdb

A o s g lacer oand &l
PEcierte mema

A terer gE soar adkelade a um
famlia joen

Awm fhmo o de anladhd

A terer priilenss firarcdercs

Las favillas requeren a menab s
airh para acgtar la imurercia de la
m,Erteq_Eelptcmeamate VL o -
=11, Iia y sgEc nde alpdilidhd Ben-
chasrnEsesmey Entaardrac n
[3] . Uh paeblema frecierte es la difiad -
tad pam a=padivse o 81 8 Qe Y
"cerle permisc pare mar'- Vige par dlo
my bien mooghe las paldnss & C
Lompker: "Hay e gorerrkEr a dejar mr-
dar al medandh. Bara gF Uk pereas
peh merlr en paz recesita or ds
carEt s epl cites o8 aB srEs gericks:
en prirer Lupr, @ tan de darle perm -
= parz mmlr y Imn & aamgrere ge
=ldiin adlate dep e ce 21 mErte,
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qe ro deéoe preon paree por ellos,” [39] La
sdracl n shre el aidadld del efem,
las vist=s rqilaes dbl g, & el
ae = dmesre a lee fAanliass, =i
eperiarda y hen bacer, a8 ano 2o dis-
ponibil ichd peeden Incer moo por tren -
gilizries, en egpamal =1 == aoren Bo-
mlavete a8 gnenrks y == tdaja
pcmermtﬁulaama:ﬂ.mnsatmﬁhd:u

1a, blen an aak & los Departamertos
:hEia‘EE:a:r:&da] o o la paticiec n
il wolurtariack,

8. FACTT.TTARDES TA TOMA DE

DECTS TONES

Aanb el enfemm estd InorEciate o
an la coriaria aeriosch, 1o famlia -
1es pueckn verse en la sibaci node terer
ge btomr decisloes nédoas my oom-
plejas enamEio a aaseser o E=Char las
nediche = apote, nils &f cles amnd
o e sk aflles ean s deeere, = s
o estden oEl toh dars v 51 o easte
el naermaio d: ge la eyrinecl n
dil Datarierto sera meil. [040-2)).
Oere un pergpectng Gim, & pefrole
ge aslgi= doi=i 1 ge Timte el tets -
mistto parta el prplo paciare, ik aEe
e la fanilia o del mddico, deah la Inpor -
tarria de cosagor a tiaps g el enfer-
e d=je axetaria de "a1vobirtad escrd -
ta schwe samerte” 14,29

S moEidem e 81 asbo las oodmo -
TES rececaTias pala O LN pacikarte pant -
cip= en la tom de decisdores @icas: com-
pebaria, wolintariedyd, coprsrsino v
aumocmmeto de 13 enfermedad. Por este
motivo, o escvopnfl el movento s

enfemne v el grad de atarers qe dames -
e, pompe amch e enta en la faee ter -
mirel, les cetiores hpd@tics aoe e
e 1ealickd e dde s afimtads.




El proceen de tom e decisioes pera
sy © D oo e determirach actibd
terspdtics en la temuralichd esun tam
my aonplejo porye cadh enferno y as
clrretarisas sn recesariaete dife-
mates atre 5 . Deen iitenemy la pm-
cama, el s=tch oo, la deobalag a
médica vy la axsidgaci n de algros
pricipics frchmertales e la Bioftica
oo 5m los e ararma, baefioera,
ro rilefiomma v eticia. Ta moporsiors -
lichd ertze lo posithve, lo ge oarigim
may bereficio al enfermo v loe efectos
snIthryes o la Blis de anfort esunard -
terio e hes pittics dl mo. Paa us
valoras) n s akaech ok los esgs v
taeficios en 1a toe & decl=iaEs, eE -
sHria paa e aallacl n doetna v gl -
wea ok la sitiacd n bial gica @8l agjeto
[30] . Spervedh y ool [41), proporen com

gprh el aflws s=EElom e s
siynetes prive: Tha I

o Infermechd  frdamental,  estad o,
s, enlic Ny mEoEs) 1

= Freosria de onplicsciones

o Pefil 1=t cetallach d la arisis atinl

o pim ncel enfeme

» Acting &l paciete ate los andeds v
qeinl ndel persoral sanitario g
permenece whs boree a au lad

» Grah de ool siboit iy de omfort

-Epmndelaﬁrrﬁha

o Batar icks abjechves an mEecto
a la "ol ichd de vich"

La dbcisi n ce tarar o 1o tratar verial
s & 1a enfemedad, avaresca pero
estdhle, woa an b pogpeE=t nan el
tlapo, la beaeria de las grhiscio -
res, la sserichd o la orieds acoml vy el
g e apssridcad &k la tererin
t=afi s o eeta pera reatir la o -
=is. Bhelam nanla goim nadsl enfeamo,
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fete pede cer todev & onpeterte para
tomr alores declsiaes amge mo lo
s para todhs, pomo dbe mEar s
cierta orpe=el nde las alterrat s v de
les riesrs axcdats a las miaws paa
Heapr a un decis) nocetenmmirack, faod -
ted gE == ERch X Fopr OECktE a
mectich g anerta <l 1al de efec-
tes lestwe de la niam pea S0 vich, Be
taafn de nrerds valomr el Iadto gE
la acoecl ndhos et asnd a1 el
enfeano a ek e las gpiniaes ge s
worjan el psisoml ge st en maar
axiado an el moate y s=pm 1a dafs -
alltad gr edsta para oo anr un bhen
artinl sirtodtion,

La cpird nce la famlia ddbad beemree en
los valomes e tena el pecierte artes s
percer su caecachd e dolsin v en lo
ge == a baebhoon pae @B an la ar-
argaca atsl. Bn o mElacin on la
eperiersia de vivir aen la enfemechd o la
IApecad, "la el yid de v, BEa per-
terece mucaErte al enfene v pEde g
rits positha de 1o ge el desnachr cree,
por 1o ge dee aopbarse oxln ez s la
eahsci n abhjett;m ge e € prplo
paciate gdve gusihem nvital, Bnasn-
toa la adpcd nde un acting terspAL] -
ca actihva Imclalmerte encamirads a
ety la ais agrh, &a o ded
mpechiy la realizscd nosimilties e
axtrol sirtodtico factind mda o o
solaaneto de tmtamatos amsttes v
pallativesl v o2u TEbemen s
D ERA A MEenEsta A un Diago
prgeoial B30 4]]

lss diectyies pevies dmles o ecritas

estarfin criertaces a poomver, poberriar
v potaer 1z atomma &l ppoate y
refirrzan el diflocp mdico enferme omn -
ibyert a la anbam o Gste e el
alipo sstamal. b o eastir edes
dnedioes v 51 el ppriate e Imompeten -
e para ey declsiaes, == unllzn de




tice de ariterios: “decdsiones por s Eting -
a ', enge el rpresstate astihae la
geci=l 11 el enferme besfideee en 1o gE
e b a epEsd pEvaete ates
e gor Ireopeterte, v el criterio ge se
gammire "el mejor rterfE ol peciate,
gE viae Semrab par el uocke &=
astthio & lo ge lara en la sibe n
ahinl s anli=s los Heps v baeh -
s para €l enfErn, s los cnberies de
la ben mitiss o mo nedhas [30,40-
4. S ee tovm 1a decis] node 1o eAnEr,
my gqe wdhorles ge eo sygnbic; ge
= lo == 1 mtandn 1e prooedmaios age -
stve v potermalmete dolomes y ge el
pecierte s o ondads de enfer-
mEL 3 Y o mechoametos para €l dolor v
oae sroes a fin de nebaerle tan
corfortaslemerte como s posible besta

neEmerte poge las distintas etaes o
1a erfesmechd e deren, a vz, divesss
fomes v mneles &= aton ndadh v Sporte
sittaci nanciaal tan df cil. Sononme -
rEs los satinats, crflictes v aib -
metos qe prvoeEn ge el dian sty
la pestericr evolir nck la enfermecad en
un Irdvvid o, == wela enun proeso my
esrete. 1a e sdoeetp fs5m v
= qim ge afre 6 andebr pede wefle -
JEEE en L cnpoitamierto apesive oo
cire BEnliares poge sigen savich v
a7 ogaces de == fel o= [4345], Bnom -
siars llen a creiderr ge los ooes
o lo e mal o siate aaw 834 la
¥ el n & aamyr tod €]l andech en
gy e cogrntinlo.

Boicten difererriss interminid ales en la

peropcl n e la sdeemnp gE osHR
mediads por nodtles factores. Tog e -

e frarcderrs, la cpacichd pereoral paa
enfrertarse a la adwersaced, o la pesema
my Inprtartes en guen sjene el papel
de andetr. Bl orercdo v la fretsci n
por LrR precapec) nooxstarte, la cartl -
dad e pegees tarmss obidares v el
esthi?s prEden aptar al addedyr nls
flerte, por lo qe s ddoen prooser tarko
f miss e "rEpam", aw ooss pam
nejeear la el nodel tiage, apliar =1
red infoarml ce goee Y, s el oEn,
Frwrecer Inpesos tamporales [8,46] .

El aidadr, paoa o geEmres, dbe
Faeroer avalomr lo ge tiee malmeate
sth, a s olaate rErp meEw, a8
tonmrse 1 deTrEren, & st yeoerEree
arciomlmete, a sdber woibir aada, a
dejar sitio peta ge obime takeifh rber -
veEEn Y A gplear =3 tago 1loe en
aess ge le e Eliz aw adther la
anstad, a la wez gqe bhecar ¢ mo amo -
mzEr 81 baao yaividh Emlar 23,46].
La aterr n &k estoe enfeanes e= dea en
= e, Y el nls dif ol de lewer sin el
Foo ok s s geErids v 5110 2
tomen mechdes de atogoteos) n Taola X
81 com ognpo haws coreegido gE el
andaty dexe el Imicio cEl proceen se
heya aostudrads a dedicar un tienpo
am dapna g mao, =i s Bl g=
sicp axedierh a log mlecs enun e
s avarach de la enfermechd (23] .

Teola X Medides e

defendearse del cuemsmistto

o Mprerrkr a recorocer las prrplas
limitaciores

» Intatar nerbaer =] ool stae los
diferertes agoectos & la i
b oy, naaceree 1 mites, oo

o Dmrmml lar ures epectat ves el istas

o Torer un sgporte edenn- mebErer
2E Fmstackes
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o Saber conprercer Yy disoulpar ks

« (tuchr e 5 mismo, de los mans o
22 famlia, dedicirbles mils tiapo
paa estar am ellos

o (Ultiver el sertich d= hamor

El andyb afecbren == uele an ocmsio-
IBS R cenande chamslade Berte ge
e ez & em=ngar & selae del
o & 1a vidh ge les gudh jutos, por
lo qe es comprereible qe, confoane pro -
oresn. la enfemrmchd, los familiares, v am
le prpice enfEmE, goen por 1a prefe-
ETia wallsta & e, Ia dardhos -
cin famliar gpaece aarb tode los
mairTs en 81 ouurto s ineEpaces o
chr TR =anEsta akowh a las nodtl -
ples dormrdhs v recesidaces dsl paciente.
S as cases: & la gon aopleidad en
la admnistrac] n de algroe medicanen -
tos, b la gl node un gEn Inoepec -
chd o imalickz, o enfermedhdes oxro-
mitartes del andhdr, d pdlams
eomTkrE v & la anetia rapesble
e el mal corbml sirtondtion o la mer -
te imirete [41]. S= 1efleja en 1a cifiad -
tad para mEmtensr e conndcaci m
Eitha an &l enferm, aors fAmliaes o
el eqipo s andechs v poede e un gpd -
socdio munertfren, teporal, o aefimbne,
qe o= opresa an el abandoo del
pacierte (27,4347, 21 debeord n precoe
es hrchamertal paoa estableosr un Inter -
var N terrpAtim sdee el afemo y el
andedry lapstici nde goo agupeEo
scchechcks ce volurtanriadh.

Ieg mairrs del eqipo ge oolaboren
con les familises wealizen un tebedjo dio
qe rqiers s epecial seibilidad v
edrecl r. Ddoen bommarse bien en el
naEje & al la m®Elac n & aprh, bl la
amnicaci n, ¢ ceeannllar la egat a
EE pErelolr meEor los setmetos de
coass posoes, @ el babjo en egapo; 2
efrer o porer 1 mites a la dawnch
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fariliar peom 1n egqalibrio tersp@cion; )
tAmices de atoontml ewcioel pam
& foare recpt e en an trdEjo, @ oo
mejorar la coordirecd nooon la familia en
laplamficaci nde lsoaddsy, B cmo
aarbrle a ge boEe 85 prplas deciso -
res [@647]. Th s moa clarn e Qs -
mexto &5 e tiarhn a batere tal a s
mEaRsE y a los afems, sin enderes.
Be Inportarte g sgpan atoonderse.

Un elemerto Bisico para la aych familiar
s ge hrrige bien la coodraci n
atie le difsstes pofesiarles on
capecichd e Jrferverniy v las retib cloes
ge digzyen les moess & o0, Al
el ge enla d nica, enlo gE 1=pata
a les recesidabs sociales los mesjores
bereficics v meors dems para el
paciats y 8u famlia deparen el gach
& mldaan n edstete abe & el
hepitalario, la asistercia paliacha v la
starrl nprmaria. Los miakeos del egn -
po tieren ge ser ogaces de oEEREr O
Ueser a can 1a coordirec) noetxe 1os qe
mEjor oXpon C Mo aooxkEr a log mar-
v el barriol v qieres, adwe toch deake 1a
atercd n prinaria, peden terer mEyor
proimchd a la Bmmlia reossibtacs
M748] . B= e modp =i sstdhlersr
prepEes e cooperacl nocon las unich -
&= ce malhid mertal | mediarte la aesci n
& gqnprs tEapltios, & poomles de
drhac ny el fmtalecimets de s md
e volurtariach Al v copreretich enre
la conmbchd v el hepital, ge peh

ACOMBANART S BN LA
¥ EN EL DUELG

L

AGONIA

El tienpo ge prececk a la mexte axle
== en ocsiores partiodammerte dio, en

el gre los famlisres m parscen oopren -
& lo e les et ppeare, =on ks -




sibles v recesitan niis aoo0 Yy segridad
[49.50]. 51 blen el tam &b la mErte sige
todsr a siath wn tabe vy mdes vweos 1a
famlia == macp a mooperla oow el fin
ratiial de ue vida, apadeeen gqe a2 les
eplige ¢ m es mis preble ge axn-
tezn. Iaagm a, por ejapo, s coade -
riza pomgE la persorA prEserEa
ameto & la dbilidd & Imovlidsd,
R e samolaria y dificiltad para
deghtyy, on pAchich &= itk en la
aomich vy bebides, sin qe ello catribga
a a1 afrmeto, Ates de la merte el
Eolgie i enun estah & sEmviglia
al ge sigeun ame, por lo oeneal ge-
cible, cnfoame = a=rioen la ttema v
wdicarles o o reodoer awrk la per-
= ha fallecidh por 1a firdaldsd cb 1a phel |
asaria e rEpiwci ny la gericl nde
plars & oo violizo en las potes
dolies &l ampe a las poes hoes del
bt

S == adiierte e la mette &l paciate
et} o=rarn, s proorad acresjar a la
fmlia pam qe e preerte en s
mretics. Un estdic =l ge la
Ry a e fEnliass == meshan aps -
decice por este detal le. Todos reccachms
ax rebia v dolor o beber estach en ese
Tetares o o hEer sxib llaeds. B
e e e Clae g aroveckar al
nbame, por lo ge = Bolitar® ge per-
meresEn Jurto &l pacate todb el tiem-
o e deeen pora e L oo tiae
ngta:nr:::ﬁldadd:mraﬁ:npﬁmd;

51 == etK eporarh la merte, & mpor-
tarte pregrtaries © no dessan g e == les
hecp Llecar 1a noticia =1 1o et presen -
tes. B precisn notificada en el moerto
o ge == podes v mejoe decir, le
aompEn an el sk miets” ge "lo sien-
o, e a veEs S A OO0 118 S0
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g leg facdlivar® qevemnal difintoy gqe
= cepachn. Nestra ldor s mummes
amn ellos parm menEstrles el g,
eplires 1o qe he peat, E=ltar el
bien trabero g fen becdo e indicarles
sire o mo prooder en los trftmtes an
la fireraria v obwre tawe [11,47]

Depide e la merte, mmrs Gmilia es
la mam nemmere para blen o parm
mal. B aabrmiato ge B moeos
ek ser paliach, o lo ge el pofessio -
ml deberf seqdr exterdienh S gEno a
la fFmlia poge Gda aim enus a98
e trarsics npeiadl oice v de opan Hraoali -
ded e BB oapaentes qe deberdin
guarkr a wlaciagm=e & ur foam
newa ot ellos miaws v an <l mid.
E midico v el eqipo tieren g recoidhr
la mobilided asociadh con el delo @R
pre==ia depresa n 40 2 pom apetito,
padida ck pen, difiadtad & caveia -
clny un falta de rends opreralizadh
par 1a vich aotidiare) , perticilamente en
los viirke, para hecer un andech preen -
tve v N esgmiento pretericr, Y pRooll-
taifn realtar el pobarmial o modrs
mgis fanliaes s merles wlhver a
la "noemel i [M7,49,51-53] .

e dice ge el delo eplem asrb =
e el dian s, par loge &l eqipo
cibe declicar sa atercin o a la fanilia
dexe el prirepie. [os andede ge @o -
parmaen las Emliss a a1 == geEadh
drane €l aro de s enfermedd ter-
minal Cleren uw Infliecda proficda
atre el delo ge sige a la merte del
pacate, pes st bien o elmiren m dis -
mirigen la dimersd o del chlor,  favone -
o la amimlaci n cde la merte asmo
@ta llapn. Bl eqmo pek audhr a la
farilia a plamficer accores pfittices g
alvian la sereaci n de pledich de cortaml
qe foilitan rysrr agedtos dhlomss
e 1a lam n, taer las paoss v depechr -
. 51 la fmilis piess v siate ge In




podich aterrler blen a la persom gerich
en tiamo v calichd dearte el egmcio de
la enbermedad, tendd ue eldooeacy nodel
delo nds adyrat e v sama [51-54] .

El delo ee eparde core ura ala a teus
ck b el sistama fanliary poeake oam -
Etare & b= oms afEates ge
Irteyess ayoeer paxa 1a wrilizss nde los
chetirtos Teoasce terepidtios [8,20,51-54]

1. Cowe delo adtro, enel ge &l oer-
b ciel eer qerich estimila el lHato, el
peEte en el hito, en s maeds v
aflos flmete.

2. Cam delo emyistach, repdh, pro-
lop ge preskE gelmete 1la vads
= gqioa &l paciate pao gqE 9= TEn -
fiesta a v de somtizacioes v
smolee Indirectos, cxw el propio
chlor saiftion, malestsr pelml gron ¥
otys = oss.

3. Cow dels onplisd omn oboos tras-

Hl delo actho o fae agrh asele der
ures dEs saaes ¥ s 8gad &
eeroch d& 3 a & neses e numeacl n ce
persamientos v o encs aiae el fallecd -
b, ge tevmirn o 1a e e reepbiea n
v mantecin de e vide romal. El
delo egustach reopcde o concelach ee
amcterl? por per ode de desoaperea -
0l n pRlapatol gurs Yy SmetlzecioEs,
color v nelestar pe qico, Ichen @@s
ceep s cel fallecimierto, miertrss e en
el delo aplisb = aasoan los 1as-
oE pEn ibads & 1la pereom, loge ad -
ofire akdos areicers, dpesives DR -
tonres o cadota ge regiersn un ta -
tamato epecializade [B]. Uh pdee
o eocial, R exEs o ablwalate
wai noan el fallecikb v ua hstoda
mevia de efermedsd igqifrics, =m
fadtores ge Infhiyen en um mela elao -
wi noE delo. Tabla XI
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Tebla XT Sigee v sintans que
irdicen difienltad pars a8

elahoraciin del aelos [49]

s S rbomes de dpresl nal moa grees
de ntilidchd v alpsbil idhd doarte al
merne 12-18 meses)

o Mislamerto sooial prolopd,
rEoEImats o SEjEEC] L

s Fbctanmato encioml, enel ge el
rearsl N amcasEl a la phdidh y ==
giare oo = fiea e aardo, &
mock: e presesta un afecto plarm.,

o Trrrpacichd para lorar

» Eblar oow =1 14 parsos merta
Sxnese o vide

» Pasistercia o hoperact nvickd

e pAdich

Qerjes redUiples v persstertes de

g rtawe [ sios com dlor & e,
fatie, moes o lesioes Benertes

At idetificed nan e difinoy

mertl festaci node los s nionas de
enfemechd de este EltImo
e Fabia eoem v peasistate ige pede
ir clirigich crtaa el oo

Mheo de alootol o doops, demarch
Irsistate o medicamatos sedartes
o reae tioe

Preleares congeples o Sarillares sdore

tob tras la merte ¢ un mem

Prdews ldmales o eonlaes,

L]

El dojetivo & 1a atam) nppameria enel
delo es auohr 4 1a fanilis a; [R5 -
1. faumir la malicd de la pacdhce v gqe
esta clmrsancia Sea Yeowpcids: de
rarera clara y precisa por toch la fanilia,

2. Tamjar a bads &l dolar &l delo vy
facilitar la eqresi n de emocioes vy ckl




dolor al cogertir la epiesi n de um
came aplia de sertimertos qe afloran

am z e la phchck.

3. Mgtare anmedic enel ge el falle-
o =il asmte, loge lles aus ma -
canizaci n cel sistam familiar oo can-
bys tato e ls atbhadads otidaes,
an aroe, e, oom sdee o, e 1os
wles gqe a patir de alora ddeedin
desarmpeer, La resprsta fariliar rooes
la mgm osmh s tata e la pécdica
& un hijo de aorta =ehd, de vn adoles-
certe o del procpnitor en s fanilia
an hijes adhlesretes.

4. "Recolocar” emocicralmerte al fallec -
o v axtiner vivierrh, @sto a3, aootEr
=tio pera &= pesgR daio & la nea
walided. Regiers qe == mdmm y ande
la sreaci n e aldpniliced  frdrcipal
m;mﬂﬁﬂﬁiﬂﬂﬂlﬂﬂﬂlﬂ.

tee bens & la porsas perdich a trends
&l moErh y &l afeto.

5. oo 8B pHpics =oamE Y 1es
1nutesd293cq:a:udﬂ£ etadiarh
ge drmate n tiepe prolocad se
ek == my wilrersole, 1o e se terrhd®
& aFa pera o pEecpitarse en la tom
e decisiones de las g nis tande poeda
anepertnee,

Lee mioms de sporte encioral dsben
irtertar adptaree a la sitect nde och
fEmliar y a la eama ge ==t abravwesrh.
En more ;e e arficiate paa la
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Eamilia g el madico v el equiibo adpten
us atibhd eapltis: v =l cita, ge les
demestren qE 5= onprace 1a mamali -
dad e 2B smrImeEtee ¥ gE les aarken
a roodoir as e B e pecien)
edore la sibec) nvivics o la ealtaci n
& la aprk dach al Enlis &llsod
21,55] . Como deo a Migel de Thaman,
"el mich o ecesita de wdlls bz sio de
oadialided. Mo ros mata 1a ceomadhd,
s la chimecia®. Bnla & fml yen
el delo la recesichd de codial idad qe
tiee la famlia es myor ge naa, por
loge e afdo ypeama nge = 1=s
dmestre =n de & lag fomas ndis
hmeres ge edaten para axtringir a au
atcestm vy leor o llewmdra an
aflimin

RESUMEN

a famllis de 1 enfermmo
L free termiral es e el eguipo

sariitaric un elemento oy
Inportante de culdado no silo poar
In gie siguTics paE 1a sterim del
y el dltimo eslad de 1a estruchuea
srial de solideidsd, Baeion pers su

=1l

ool ¥ e dirente tods &l pro-
enfermedad.

Neceoata
Fnaa |y

Riia- i

o, de la
=518 e matn g

COTEIENEIm  PEra
adectadarerte su pEgoel de
prctestior ool ebenm = 5l fae

mucthe

o= maEnto

final v sl adelante degords de su
Hllaemmertn
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DERECHOS DE LA PERSONA
EN SITUACION TERMINAL

Ser tratado como un ser fnamano hasta el fin de
st vida

Recibir una arencion personalizadd.

Participar en las decisiones gue afecten a los
culdados gue se le han de aplicar.

Chie se de proporcionen lox medios necesarioy
para combatir el dolor,

Recilir una respuesta adectiada y honesta o sy
precunias, dandole toda la informacion que &l
preda aswmir ¢ integrar,

Muantener su jerarguia de valores v no ser
discriminado por el hecho de que sus decisiones
puedan ser distintas o lay de guienes le atienden.
Muantener v expresar su fe.

Ser tratado por profestonales competentes,
capacitados para la comunicacion v gue puedan
ayvudarie g enfrentarse con su muerie,

Recibir el comsunelo de la famifia v amigos que
desee le acomparien, a lo largo del proceso de su
enfermedad v en e momenio de la meerte.
Maowir en paz v con dignidod.
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LOS DERECHOS DE
LOS CUIDADORES

El derecho a dedicar tiempo v actividades a nosotros
mismos sin sentimientos de culpe.

El devecho a experimentar sentimientoy negativos por
ver al enfermo o estar perdiendo a wun ser guerido,

El dervecho a rexolver por nosofras nrismos aguelio
gue seamos capaces V el derecho a presuntar sobve
aguello que no comprendamaos.

El devecho g buscar soluciones gue se ajusten
razonablemente a nuestras necesidades v o las de
RUEstos seres queridos,

El derecho a ser iraiados con respelo por aguellos o
guienes solicitamos consejo v avuda.

El derecho a cometer ervoves v ser disendpados

por ello,

El derecho a ser reconocidos como miembros
virliosos v fundamenteles de nestra familia, incluso
cuando nuestros puntos de vista sean distintos.

El derecho a guerernos a Rosotros mismos v a admitir
gue hacemos fo gue ex humanamente posible,

El derecho a aprender v a disponer del tiempo
necesario para hacerlo,

El devecho o admitiv v expresar sentimientos tanto
PHESEIVOS CONte Hegeiivis.

El devecho o "decir no™ ante demandas excesivas,
indpropiadas o poco realistas.

El derecho a segwir la propia vida.
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El propdeito del novimato paliativo es haoor real 1a
g0l idaridad de 1a socledad om el enfermo en fase
termiral v amn a1 famlia.
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