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El tiempo no sélo se compone de horas y de minutos, sino
de amor y de buena voluntad. Tenemos poco tiempo
cuando tenemos poco amor.
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Cuando el amor y la habilidad trabajan a mejorar su comprension del final de la vida,
juntos el resultado es una obra maestra " lo que ademas de beneficiar al enfermo, puede
John Ruskin hacer mas positiva la experiencia del cuidador

y de todos los que participen en su atencion.

La familia y el cuidador son, con el equipo

sanitario elementos basicos para conseguir eLA ENFERMEDAD EN EL FINAL DE LA

bienestar del paciente que se enfrenta a unaVIDA'Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

pérdida progresiva de su salud hasta su muerte.

Los Cuidados Paliativos(C.P.) ofrecen una  Un paciente entra en la fase terminal cuando

atencion integral del sufrimiento persistente su enfermedad alcanza un estado avanzado

que experimentan estos enfermos constituidoy progresivo que no responde al tratamiento

por dolor, diversos sintomas y factores psicozurativo especifico, por lo que la atencién

sociales, espirituales y existenciales para quenédica pasa a ser predominantemente palia-

pueda mejorar su calidad de vida y adaptarsetiva. Su diagnostico debe hacerse con cautela

al deterioro funcional, a la vez que dan apoyoy se basara en sélidas evidencias clinicas.

a la familia durante la enfermedad como en Los beneficios de disponer de un pronéstico

el duelo posterior certero implican la posibilidad de informar al
paciente y a su familia sobre su situacién

Los cuidadores cubren las miltiples necespara que participen mas en las decisiones a

dades fisicas, psicoldgicas y sociales comunesdoptar y propiciar una mayor calidad de

de muchos enfermos, sea cual sea su incapsgida al enfermaa aplicacion de los tra-

cidad u origen y sufren un cambio profundo tamientos paliativos seguira criterios

en sus vidas porque deben abandonar patroneslaros, como los de la SECPAL para no

de comportamientos conocidos y adaptarsecaer en el error de etiquetar como terminal al

a las nuevas circunstancias. Son los que poneque no lo es, particularmente si es potencial-

en marcha la solidaridad con el que sufre ymente curable. Estos criterios son:

los que mas pronto comprenden que no pue-

den quedarse con los brazos cruzados ante la Existencia de una enfermedad avanzada,

dura realidad que afecta a su familiar o amigoprogresiva e incurable

Su trabajo adquiere una gran importancia

conforme progresa la enfermedad, no sélo- Falta de posibilidades razonables de respuesta

por la atencidn directa al paciente, sino tam-al tratamiento especifico

bién por su papel en la reorganizacion, man-

tenimiento y cohesion de la familia. La falta - Aparicion de problemas o sintomas intensos,

de ayuda y de preparacion, sin embargo, puedendltiples, multifactoriales y cambiantes

provocarles muchas alteraciones emocionales

y sufrimiento hasta llegar a incapacitarles - Pronéstico de vida inferior a los 6 meses

para un cuidado posterior. Los cuidadores

son para el equipo, los ojos y oidos del enfermo Gran impacto emocional en el paciente, fa-

y su principal soporte, por lo que deben sermilia y equipo terapéutico, muy relacionado

considerados como co-trabajadores sanitariogon la presencia, explicita o no, de la muerte.

para apoyarles en su labor y necesidades con

una buena formacion, entre otras cosas, queSe considera que la situacién de terminalidad

haga mas profesional y humana su?tabor puede definirse por la presencia de 3 de estos

El objetivo de esta revision es motivar a l0s5 criterios. La Medicina Paliativa comprende

sanitarios para que ayuden a los cuidadoresina concepcién integral del paciente con su

W.ASTUDILLO Y A. SALINAS MARTIN

familia y su ambiente con respeto a su aliviadé’.

autonomia y trata de maximizar la calidad

de vida y el control de las complicacionesTabla 1. Enfermedades susceptibles

causantes de sufrimiento que afectan a lasde recibir Cuidados Paliativos, segun

personas como un todo- el dolor o sufrimientosu graduaciong

total- para que la muerte sea confortable. Sus

esfuerzos no incluyen posponer la muerte- Cancer.Enfermedad oncol6gica documer

porque ésta es una parte normal de la tada, progresiva y avanzada

existencia, pero si evitar el encarnizamiento

terapéutico y el empleo de tratamientos que - Insuficiencia cardiaca: grado IV de NYHA

no sirvan para su bienestar. Se procurara que

el cuidado sea multidimensional, con una - Insuficiencia renal cronica severa no

mezcla de ciencia clinica y compasion tantodializable

en la investigacion del alivio sintomatico que

combine medidas para evitar el sufrimiento - Neumopatia avanzada (bronquitis

y el encarnizamiento terapéufagura 1 cronica, enfisema, neumopatia intersti-
cial, etc): FeV1<30 % del valor previsto
hipoxemia severa: pO2 <55 mm, hipercapn
: pCo2 >50 mm

- Hepatopatia crénica: estadio C de Child
(Encefalopatia IlI-1V, ascitis, bilirrubina. >
mg, t. prot.< 30%)

- Esclerosis Lateral Amiotrofica o enfer-
medad de primera motoneurona: en su
forma bulbar desde su inicio es subsidiaria
cuidados paliativos. En otras variantes,
intervencion sera a partir de una situacion
incapacidad parcial para las actividades bé
cas de la vida diaria asi como la aparicion
Los Cuidados Paliativos (C.P) surgieron euisnea, disfagia o dolor moderado — seve
la década de los 60 como parte de un movi-
miento destinado a mejorar la situacion de - Enfermedad de Parkinson: Estadio V de
los pacientes con cancer y se aplican cada veYahr
mas desde el mismo momento del diagnéstico
junto a tratamientos quirargicos, radioterapéu- Demencias:sea cual sea su origen, la fase
ticos o quimioterapicos , y con mayor intensiterminal queda definida por una situacion ¢
dad en las fases avanzadas y progresivas, patesconexion del medio. Este estadio represe
falta de respuesta al tratamiento curativo. Poro coincide con una situacion funcional d
la calidad de vida que proporcionan se vadeterioro grave compatible con un Indice c
generalizando su empleo a otras enfermedakatz de F, G, o un Indice de Barthel inferi
des no oncoldgicas, con importante afectaciona 20; y queda reflejado por el diagnostico
funcional y sufrimienftabla 1. El tiempo un grado 3 del Clinical Dementia Rating Sc:
de supervivencia estimado no es el Unicoo de la fase 7 C de la escala de deterio
criterio para incluir a una persona en un proglobal (GDS-FAST) de Reisberg (pérdida
grama de CP y se basara en la presencia deabla y la capacidad motora, con pérdida
una situacion de deterioro con sufrimiento nola capacidad para caminar solo, sin ayud
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- Sindrome de anciano fragil. deterioro aplicando los C.P. desde un principio junto a
funcional no rehabilitable, Indice de Barthel los tratamientos curativos, para inclinarse,
<20 segun su evolucién, por uno o por el otro.
Consideramos esencial que los médicos co-
- Sindrome de Inmunodeficiencia Adqui- nozcan los perfiles paliativos de estas enfer-
rida (SIDA) s6lo en paises no desarrollados medades que se acompafian de sufrimiento
elevado en el final de la vida, porque no solo
Los C.P. son poco utilizados en las marcan una trayectoria mortal con mayores
enfermedades no oncoldgicas avanzadas, amplicaciones éticas y bioéticas, sino también
pesar de que en muchas de ellas existepor su posibilidad de generar conflictos pos-
deterioro progresivo y mucho sufrimiento conteriores en los cuidadores y familiares (senti-
marcada pérdida de bienestar. Esta miento de culpa).
discriminacion se debe a la presencia de cuatro
barreras segln V.Mahtanl) la falta de En los Ultimos afios se han producido en
certeza del prondstico de estas enfermedaded:spafia importantes avances para estimular
2) la hegemonia del abordaje curativo sobreel desarrollo de los CP, entre eldos:
el paliativo, 3) no usar las palabras exactaselaboracion del Plan Nacional de Cuidados
sobre la situacion que vive el enfermo, y 4) elPaliativos de 2001; la Ley 41 de Autonomia
deseo de ocultar la muerte y de actuar comadel paciente 2004, reguladora de los derechos
si ella no estuviera cercana. Asi, la falta de ury obligaciones en la informacion y
prondstico claro en muchas enfermedades nalocumentacion clinica; la Estrategia en
oncoldgicas y su evolucion irregular determinaCancer del Sistema Nacional de Salud, 2006
frecuentes reingresos por exacerbaciones gue reconoce a los CP y al tratamiento de
complicaciones, con empleo hasta el final dedolor como dos derechos humanos esenciales
enfoques de tratamientos “curativos” por YlaLey de autonomia personal y atencion a
desconocimiento de la opinién del enfermo, personas en situacion de Dependencia Apoyo,
de sus voluntades anticipadas, o de los criterio2006. Actualmente, se esta tramitdadey
del National Hospice CareEl sistema de los Derechos de las Personas en el final de
sanitario actual tiende a priorizar los abordajesla vida, que incluye la sedacion para no sufrir
curativos en las enfermedades crénicas corflolor y que se preserve la intimidad del
escasa atencion en las medidas paliativas yaciente y de su familia. Con relacion a los
sociales pero es de justicia que los C.P. sguidadores, el Plan de Cuidados Paliativos
administren a quien los necesite, en hospitalespanol recomienda que el cuidador principal,
0 a nivel domiciliari®. la red de apoyo sociofamiliar especifica, y el
Testamento Vital figuren en un lugar destacado
Un mayor empleo de los C.P. en las enfermen la historia clinica del paciente; que se
dades no oncolégicas avanzadas y progresivagifundan mas los documentos de Instrucciones
seréa posible cuando se recoja la opinion delprevias o del Testamento Vital; que se implante
paciente sobre qué hacer ante las multiplesun protocolo de identificacion de riesgo de
exacerbaciones e ingresos (algunos mencionaglaudicacion familiar y otro del riesgo de
su deseo de permanecer en casa o de naluelo patologico, con un énfasis especial en
recibir tratamiento especifico si la situacion los ninos, adolescentes, conyuges de edad
se complica nuevamente y tienen un-avanzaday personas con escaso apoyo social,
Documento de Voluntades Anticipadas-) ylo que ha favorecido la creacion de redes de
cuando el propio profesional responda sinceapoyo entre los enfermos, entre éstos y sus
ramente al interrogante, de ¢, es posible quefamilias o asociaciones como el Foro Espafiol
este enfermo fallezca o no en los proximosde Pacientes y que se trabaje para fomentar
6 meses? y adopte una actitud pro-activael autocuidado de los cuidadores y de sus

W.ASTUDILLO Y A. SALINAS MARTIN

familias, su autoestima y participacion, iden-opinién del paciente, el principal protagonist
tificando sus capacidades y recursos firopios de quien se conoceran sus deseos, preferen
y temores; el sistema de creencias y miec
propios del cuidador; los conocimientos
experiencias de los sanitarios que se enfren
a estas “reglas” culturales y éticas con |
La enfermedad en su fase final se caracteriz&videncia cientifica sobre las enfermedad
por un lento declinar fisico y funcional del incurables , para ofrecer el mejor tratamien
paciente, donde al principio las personas posible evitando las maniobras fltiles. Nuest
parecen estar “bien”, haciendo su vida entorno de paises desarrollados con relaci
“normal”, para poco a poco referir una a estas actitudes puede ser dividido en d
dificultad progresiva para realizar sus tareasgrupos: los de la cultura norte-europea
cotidianas, salir de casa, pasar de la cama ahnglosajona por un lado, y Espafia y los de
sillén, hasta finalmente, encamarse. Algunascultura latina por otro, con estas diferéticias
veces, este deterioro se agrava por una

infeccion o proceso intercurrente. De forma- En la cultura anglosajona el enfoque de |
general, la enfermedad terminal oncoldgica cuidados y la atencién sanitaria se centra
tiene una evolucién paulatina con pocas crisisJa autonomia del paciente y en segundo t
mientras en las no oncoldgicas, el deterioromino en aspectos como su beneficio, la
es mas larvado y las crisis, cuando semaleficencia y la justicia. Los paises latin
presentan, son méas intensbgy. 2 al contrario, consideran que el respeto a |
principios éticos de no maleficencia y de ju:
cia son una obligacién absoluta que prim
sobre la autonomia del individuo. La asunci
de forma estricta, parcial y la falta de reflexic
sobre estos principios lleva con frecuencia
profesionales y familiares a adoptar actitudk
personales distanciadas de las necesidac
deseos o situacion clinica del enfermo , tar
en lainformacion la toma las decisiones,
T AN E e cangenin o demrin mantenimiento o no de los tratamientos

S— las medidas generales en la agonia.

Evolucién general de la enfermedad
terminal

Fig. 2 - Progresioén de la enfermedad en el Cancer versus
enfermedades crénicas (Lynn J. Hastings Center Special
Report 2005; 35(6):S14-8)

100 -
80

60

- Los anglosajones priorizan el mantenimier
de su autonomia fisica y mental cuando s
yace una enfermedad terminal, mientras q
para los latinos es mas importambedérse
Las actitudes hacia la muerte y el cuidado decuenta del proceso de morit, lo que hace
pacientes con enfermedad terminal o de losque se consideren aceptables la somnolen
moribundos, no son intemporales o universalega confusion o el delirio incluso, a la claride
Estan relacionadas con las raices histéricas ynental, aun en las fases mas avanzadas.
culturales de la sociedad que condicionan y
moldean las diferentes percepciones, creenciasEl tratamiento y pronostico de las enfern
y actitudes religiosas frente a las tareas dedades son similares en los dos entornos cu
cuidado de la enfermedad y la muerte y lasrales, pero no asi la informacion de
respuestas de los tres actores que intervienemiagnostico. Asi, para los anglosajones
en el proceso : el paciente, la familia y el impensable sustraer esta informacién al ent
equipo sanitario. Asi, son importantes la mo tanto por respeto a su autonomia com
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a su derecho a tomar decisiones en otrosy considerados terapéutitabla 2.
aspectos de su vida. En la cultura latina suele
ser comun ocultar la verdad para “proteger Tabla 2. Preocupaciones de los pacien-
al enfermo”, lo que se refleja en las leyes tes ante la situacion de terminalidad °
donde, si bien se incide sobre la obligacion
de informar al paciente como uno de sus - El significado de la enfermedad
derechos (que puede o no ejercitarlo), permite
al profesional hacerlo, solo si asi lo desea el Pérdidas y duelos
paciente. La demanda de informacién no es
homogénea siendo los jovenes los mas incli-Dependencia
nados a una discusion mas abierta.
- Incertidumbre y temores sobre el futuro
- El papel de la familia es diferente en la
estructura de los cuidados; asi, mientras en- Preocupaciones sobre los seres queridos
el norte de Europa son cada vez mas frecuentes
las familias monoparentales de una solaa. El significado de la enfermedad.
generacion, centradas en la pareja, con unaAfecta a su bienestar psicosocial y espiritual.
relacion laxa con los hijos y con sus padreskl hecho de enfermar conlleva normalmente
abuelos; en la latina, adn continda el modeloun cierto coste personal que se acentlia en
de tres generaciones, con nucleos formadoda enfermedad terminal, llegando a tocar
por abuelos, padres e hijos, y la familia actialas fibras méas sensibles, la conexién consigo
como foco de la unidad social, e interfase mismo y con los demas, con la naturaleza y
entre los pacientes y los cuidadores sanitariogon lo sagrado, el “self’ (el autoconcepto, la
tanto en la administracién de cuidados comoautoimagen, lo que da significado y propésito
en otros aspectos mas intimos del enfermoa la vida, las aspiraciones y la parte mas
lo que influye en la informacién y tratamien-espiritual del ser humano). Puede alterar la
tos que recibe. percepcién de su “totalidad” como persona,
el sentimiento de dignidad y le hace sentir
amenazado y debilitado, “porque ya no es la
persona que era”, esto es, afecta a su cuerpo,
mente y alma. Asi, si el enfermo se culpa a
La sensibilidad que los profesionales manifiesi mismo de haberse causado su cancer
ten por los problemas y temores de los enfepulmonar por fumar, puede encontrar dificil
mos puede permitirles reconocer, anticiparseaceptar el cuidado de sus seres queridos.
y responder mas efectivamente a su sufriLos enfermos tienden a ponerse objetivos
miento y al de su familia. Para ello, se mas acordes a sus nuevas circunstancias y
procurara dialogar con ellos sobre los sélo una comprension correcta del significado
sentimientos que experimentan, lo que se estgue la enfermedad tenga para cada paciente,
haciendo mas dificil de esta etapa o algunpuede permitir adaptar los tratamientos y su
aspecto particular que les gustaria tratar. Sabecuidado segun sus necesidades personales y
como estan llevando la situacion, conocerfamiliares. Normalmente, lo que puede dar
lo que el paciente desea y le preocupa, simas satisfaccion y sentido a su vida depende
sus deseos coinciden con los de su familiade sus propios valores. Asi, Morrie Schwartz,
y si existen cosas que podriamos hacer, puedafecto de ELA:encontré Util:dedicarse a
servir para clarificar la relacion de trabajo y ser afectuoso con los demas, dedicarse a la
descubrir las expectativas no realistas delcomunidad que le rodea y a crear algo que
paciente o de la familia. Estos dialogos puederie proporcione un objetivo y un sentido por
llegar a ser muy recordados por las familiasel que luchar®.
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Control de causas
corregibles/
Acompafiamiento, facilita
su expresividad

Pérdidas y duelos. Los valores, creencias Depresion
espirituales, estilo de la personalidad, métodos
de afrontar las situaciones y las tradiciones
familiares influyen en como se enfrentan el
paciente y su familia a un pronéstico terminal.
La enfermedad reaviva comportamientos deResignacioén o Respeto, silencio,
pérdidas pasadas y produce cambios en losceptacion disponibilidad, buen
roles y las relaciones familiares, por lo que control de sintomas,
sera util explicarles que en el proceso de afecto
aceptacion del padecimiento se pasan por
varias etapaschoque , incertidumbre,
negacion, enfado, depresion hasta llegar a Facilitar su expresion emocional. Hay
la resignacion que la evolucion a la aceptacion que sefialar que en la vida existen una se
no siempre es una linea recta ; que existerde tirones hacia atras y hacia adelante, - *
fases de remision en ocasiones largas que stension de los opuestos”- y que puede hab
intercalan con otras de reagudizacion; quemomentos de infelicidad o de soledad, pe
durante ellas, se experimenta una ampliaque ello no implica que tengamos que Viv
gama de sentimientos, desde la tristeza a lainfelices siempté . Ayuda mucho que los
alegria y esperanza, y todo a veces en urpacientes expresen lo que sienten porq
mismo dia. El paciente y la familia pasan pdrSi te contienes las emociones, si no te
estas fases, aunque no al mismo tiempo pergermites a ti mismo llevarlas hasta el final,
sera muy util al cuidador conocerlas paranunca podras sentirte desligado: estaras de-
comprender en qué etapa pueden estar tantomasiado ocupado con tu miedé”, pero a la
uno como el otro, para poder ayudarles convez, hablar con ellos sobre la necesidad
una actitud mas adecuada a cada situacion. aprender a poner un limite temporal a |
Nuestro trabajo sera ofrecerles apoyo paraautocompasion para que no les abrume.
que intenten vivir estas etapas de la formaflexibilidad en las visitas y en el
mas digna posiblebla 3. acompafamiento por parte de familiares
allegados, siempre que sea compatible con
continuidad de los cuidados , puede contrib
a aliviar su soledad. El que el enfermo ten
dificultades para expresarse no significa q
sea ajeno a lo que le rodea, siendo esenc
que quienes los atienden, procuren dedicar

Tabla 3. Etapas emocionales de la
adaptacion 2

Fases Actitudes que ayudan mas tiempo, méas adn si sus apoyos familial
. o son escast® El soporte, el amor, el carifio
Choque Compaifiia y silencios y la dedicacion de la familia ofrecen una ba
» _ L segura para que la aceptacién aparezca
Negacion Disponibilidad y transcurra normalmente. Su importancia

aceptacion tal que W.H. Auden, dijanfaos los unos a

- los otros o pereceréis
Enfado Comprender y facilitar

su expresividad Dependencia. Muchos pacientes encuen
L tran que la pérdida de control fisico
Negociacion  Respeto a sus motivos psicologico que sobreviene con la enfermed
0 pacto ocultos es dificil de afrontar, por lo que es convenier

preguntarles:¢,como se ven a si mismos
caso de volverse dependiente?, ¢ Existe algl
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persona que le preocupa porque le podriapero siempre servira negociar las cosas con
repercutir la carga del cuidado?. ¢, Cémo edos afectados de modo afectivo, dejando espa-
su relacion con él o ella ahora?. ¢ Qué claseio para ambas partes: para lo que quieren,
de carga cree que su situacion podria originapara lo que necesitan y para lo que pueden
le? Conforme progresa la enfermedad lahacer. Existen otros medios (conversacion,
dependencia aumenta y puede llegar a settrato, despedidas ) que pueden servir para
humillante, pero hay que aprender a dar lademostrar afecto y gratitud y dejar un buen
vuelta a esta situacion. Cuando un paciente legado de recuerdes.
se vuelve dependientez pueden aparecer
sentimientos de ira, culpabilidad, soledad y
depresion pero en esta fase de la vida, tambiéri
es necesaraprender a dar como un adulto
y recibir como un nifio y agradecer a quien  La relacion médico, paciente, familia, no per-
le asiste por los cuidados que le prodigamanece ajena a esta situacién de sufrimiento
mostrandole aprecio e interés por su situaciéry de vulnerabilidad del enfermo, mas audn
particular, por sus seres cercanos, etc., ésteuando su percepcion de la dignidad se ve
es, saber dar algo de si mismo como contranfluenciada por la forma en que es visto por
partida. los demas y puede estar sujeta a tension en
la enfermedad terminal. Si el paciente no
Incertidumbres y temores sobre el confia en su médico o si la calidad de
futuro. Hay que aprender a abrazar a la vejezcomunicacion entre ellos es pobre, sera dificil
0 a la enfermedad y a dar gracias de quepara éste facilitar su ajuste a los cambios
nuestra supervivencia como seres humanogonforme la enfermedad progresa.
se debe al cuidado mutuo que nos damos
cuando nacemos, crecemos, formamos familid,os enfermos tienden a mirar a los profesio-
enfermamos y cuando morimos. Tenemos qu@ales como a un espejo, buscando en ellos
saber vivir cada dia como si no hubiera eluna imagen positiva de si mismos y de su
mafiana y procurar hacer felices a los quevalia a través del interés que éstos les demues-
nos rodean, de la manera que nos sea todavidaren. Como escribe Marie de Hennezel en “La
posible y sin dejar para mafiana lo que podaMuerte intima” ,¢on una sola mirada, con
mos hacer hoy.4 enfermedad nos ensefia un solo gesto, tenemos el poder de reafirmar
que lo importante de la vida es aprender a al enfermo en su identidad, o todo lo contrario,
dar amor y a dejarlo entrar”y a “hacer las de confirmarle que ya no es mas que un
cosas que te salen del corazon. Cuando asi objeto desagradable, una especie de despojo
las hagas, no estaras insatisfecho, no tendras del que todo el mundo quiere desembarazar-
envidia, no desearas las cosas de otra persona.  s€'. No tratarle con dignidad y respeto puede
Por el contrario, lo que recibiras a cambio te minar el sentido de su valia y de la vida en
abrumarg®.” general, haciéndole sentir que molesta y que
es una carga, cuestionandose cual es el sentido
Preocupaciones sobre los seres que- de seguir existienela. La actuacion profesio-
ridos. El enfermo tiende a preocuparse sobrenal y de los cuidadores que toma en cuenta
la situacién de sus seres queridos tras stestos aspectos ha recibido distintos nombres
muerte y e intenta solucionar en ocasionescomo atencion total, integral, psicosocial,
algunos de los problemas que éstos se puedenspiritual, cuidados centrados en la dignidad,
encontrar. La familia debera favorecer reunioe centrados en la persona. Una propuesta
nes, despedidas y la realizacion de su voluntadperativa de cémo desarrollarla ha sido for-
Con respecto a las interrelaciones personalesnulada por Harvey Chochinen una serie
no existe una sola férmula para facilitarlas de cuatro pasos, “el A, B, C, y D” del cuidado
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centrado en la dignidad, y se compone porde la vida), puede aprenderse, desarrollar
actitud (actitude), comportamiento (behaviour), y cultivarse a través de la formacion en “h
compasion (compassion) y dialogo (dialogue) manidades médicasy

Actitud. Hace referencia a que los profe- d. Didlogo. La practica de la medicina requie
sionales sanitarios manifiesten una actitudre un intercambio de informacion adecuac
cercana, sin prejuicios ni ideas predetermingpara conocer aspectos de la vida del paciel
das ante los enfermos y sus familias y queque deben ser valorados para proporcionar
examinen su forma de comportarse ante ciemnejor cuidado posible y reconocer al misn
tas personas o situaciones, porque puedertiempo a la persona mas alla de la enfermed
estar condicionadas por lo externo o comodel impacto emocional que le produce y f
los percibimos y no por cémo son los pacientesnentar su sentido de confianza y apertul
en realidad e influir en como les escuchamos,
actuamos y tratamos. Para poner en practica esta forma de trabe

es importante que el médico haya recibic

Comportamiento. Esta fundamentado formacion sobre las consecuencias psicolégi
por la adopcién de formas de conducta quede la enfermedad en el paciente y en sl
expresen buena voluntad y atencion al pacierseres queridos y sobre la importancia de
te através de gestos de amabilidad, cercanialignidad como un derecho humano esenc
respeto y otras formas no verbales que nosSolo una comprension global del afectac
permitan expresar interés y preocupacion porrcomo agente que sufre una enfermedad g
sus problemas; escucharle concentradamentée afecta a todos los niveles, puede facilit:
mientras relata su historia; pedirle permiso que los cuidados y tratamientos se ajusten
para explorarlo; sentarse con él para ofrecerlecada situacién para conseguir una muer
las explicaciones que demande y conocer suranquila, atendiendo a sus necesidades f
preocupaciones, a la vez que para darle apoysonales y familiares.

y comprension con una mirada, un toque

suave en el hombro, brazo o0 mano, o un gestd

tranquilizador. Estos gestos requieren poco

tiempo pero sirven para reconocer sus esfuer-

zos y siempre son bienvenidos. Sélo si lodJna relacion efectiva equipo - familia (cuic

demas le siguen mirando con la misma ternuradores)- enfermo se construye dedicando tie

y atenciones, la persona puede seguir sintiérpo para escucharles activamente y crear u

dose ella misma, que es apreciada por lo quebuena comunicacion que permita conocer |

es y olvidar su cuerpo detericfado necesidades y preferencias del paciente y
cuidador y dar soporte a los que le asiste

Compasion. Se refiere al sentimiento que para resolver los problemas, disminuir <
produce reconocer el sufrimiento del otro,sobrecarga y evitar su quemamiento. L
junto al deseo de aliviarlo. La forma cémo comunicacion permite detectar como trans
empatizamos con esos sentimientos y comare el tempo” del enfermo y del cuidador
nos ponernos en su lugar, determinara el mod@orque todos nos movemos a distimies “
cémo enfocamos el cuidado y como actuamosnos”, sobre todo los sanitarios y los paciente
para aliviarlo. Si bien la compasion puede seiSentarse con el paciente o el cuidador
una predisposicién natural intuitiva que se escucharle con tranquilidad significa modific
muestra en el cuidado de los pacientes, onuestro “tempo” para adaptarlo al suyo. Lz
emerge lentamente con la experiencia vitalenfermedad tiende a marcar un ritmc
(tras darse cuenta de que todos somos vulndenta+*2.Cuando éstos se sienten bien
rables al envejecimiento y a las incertidumbresacompafiados la comunicacion se vuel-
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ve terapéutica . Segun el momento en que Informacién sobre la enfermedad
se encuentren, la escucha activa que crea un
vacio acogedor, la sinceridad y un consejoEs un tema basico en la atencion en el final
delicado constituyen parte del apoyo que de la vida para pacientes, familias y profesio-
esperan, de igual modo que personas de swnales, mas aun si se desea actuar segun la
entorno le anticipen su compromiso de estarvoluntad de los primeros. Comprende dar a
a su lado, para lo que puedan necesitar en etonocer el diagnéstico, la situacion de incura-
futuro24, Una mala comunicacion tiende a bilidad, la reduccién de la expectativa de vida,
intensificar la soledad, el temor y la la probable evoluciéon y complicaciones de la
desesperacion y hace perder un tiempo preci@enfermedad, sus tratamientos, incluidos los
SO. paliativos y como cubrir las necesidades del

pacient&?2 Se respetara el derecho a la
Herramientas en la comunicacion. Inclu- informacién abierta, suficiente y oportuna
yen aspectos basicos de la entrevista clinicaobre la evolucién de la enfermedad y
como acordar la agenda o tema a tratar, el prondstico, permitiendo la toma de decisiones
uso de la comunicacién verbal y no verbal, laconjuntas con el paciente y familia. Si bien
seleccion de las palabras adecuadas, un leml proceso de informaciéon ha mejorado, la
guaje comprensible y transmitir los mensajesmayoria de afectados por el cancer en Espafia,
con gestos correctos el respeto de los silenciosalvo los mas jévenes y los de mayor supervi-
la empatia y la utilizacién de preguntas abiervencia estimada, alcanzan la fase paliativa
tas para facilitar la libre expresion de ideasdesconociendo su enfermedad y situacién
y sentimientos. Es de mucha ayuda preparaclinic&. Asi, sélo el 60 % de los pacientes
bien el encuentro y buscar un ambiente aproencoldgicos derivados a una Unidad de C.
piado, apartado de interrupciones y “ruidos”. Paliativos habian sido informados sobre su
Se hablaréa con el paciente y su familia sobrediagnéstico y menos del 20 %, de su prondstico.
coémo se va a buscar el mayor control de losEsta deficiencia es mas manifiesta en las
sintomas y se les invitara, silo desean, aenfermedades cronicas no oncoldgicas progre-
participar en su tratamiento y a manifestar sivas en fase avanzada cuando el Unico trata-
Su opinion sobre qué hacer ante el sufrimientaniento es de tipo paliativo
se preguntara si tiene el paciente alguna
disposicion al respecto y se les explicara eDiversos estudios demuestran que una parte
empleo de la sedacion, si es necesaria, paraignificativa de los pacientes sospechan su
evitar el sufrimientoLa comunicacion girara diagnostico o incluso mas de dos tercios
en torno a dos grandes ejes que se entrelazatienen una certeza subjetiva de la naturaleza
entre si:la informativa y larelacion de su enfermedad, a pesar de la ausencia de
de ayuda sobre temas que le preocupan, informacion y que estan en una situacion de
la conspiracion del silencio o las experiencidserdad sospechada ”. No obstante, este
previas de enfermedad. grado de suposicidn no significa que no quie-

) ran recibir mas informacion al respecto. En

1. LA COMUNICACION INFORMATIVA. cuanto a las familias espafiolas, la mayoria,
Hace referencia al empleo de la comunicacidrentre un 61 y un 73%, se opone a informarles,
por el profesional con un doble objetivo: parasiendo incluso comun dar el diagnéstico a un
informarse sobre la situacion del paciente y familiar y dejar que sea la familia la que decida
de la familia; y pateansmitir informacién gué informacion recibe el paciente. Esto lleva
sobre aquellos puntos que considera relevara que no se informa al enfermo por no quitarle
tes sobre la enfermedad y la organizacién deesperanzas mientras éste no pregunte de
los cuidadeg5 forma directa, porque muchas veces la familia

se opone a elloopspiracién de silencio ),

lo que hace que el temor y la tension resultan-
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tes impidan o dificulten todo el proceso de tomar decisiones sobre como afrontar la ac
adaptacion a la muerte. La solucidn a estetencia y acompafiar porque es totalmen
problema pasa por centrar la decisién en eldistinto estar hablando de tres meses que
paciente, haciendo un balance entre su actitudun afné'.
hacia la informacion y los beneficios de cono-
cerla, considerandose mas apropiado que los:. Informacién sobre la evolucion y
profesionales sean los que le pregunten deligué hacer en las crisis
cadamente si desea ser informado, para darle
“la verdad soportable ”, segun sus circuns- Actualmente existe una terapéutica adecua
tancias y requerimientos, de forma progresivapara reducir o suprimir los principales sintom
sencilla, evitando tecnicismos, con la mayormolestos, lo que es en si una noticia importar
suavidad posible, insistiéndole en que se varmgue debe aliviar el temor a sufrir, comin
a reforzar las medidas de bienestar, controlartodos los afectados por el cancer u otra en
bien los sintomas, aliviar su sufrimiento , quemedad terminal. Conocer las posibles com
estara acompafado y que se respetara sucaciones o crisis puede servir a la familia p
voluntad y su deseo a no ser inforttfado  identificar el problema, tomar las medida
adecuadas e incluso aceptar disponer de
Tan beneficiosa es la buena informacién comdratamiento por si fuera necesario. El equij
perjudicial la mala. Si el paciente la solicita,debera dar pautas claras sobre qué hacel
se debe ser veraz y si bien se puede decidiquien llamar ante complicaciones y dar
gue no es necesario informar de todo, lo queconocer los recursos sanitarios-sociales y
se le diga ha de ser cierto. La mentira no esapoyo psicologico disponibles. En los perioc
admisible porque a medio plazo genera méasde crisis de la enfermedad, las familias req
dafio que beneficio, truncando la confianzaren recibir una informacion honesta sobre
terapéutica. Es de entender que la familia condicion del paciente, su progreso diario, |
tenga miedo a la informacion si debe sobrelleeambios en su estado clinico y pronésticc
var luego sus consecuencias en solitario, pose quejan a menudo de falta de informacic
lo que el equipo le reiterard su apoyo paray de problemas para comunicarse con |
formarse para su cuidado, su acompafiamientsanitarios. La presencia del médico en el |
durante todo el proceso y le reforzara la micilio es valorada positivamente por pacient
informacion suministrada a través de libros, y familiares y se percibe como una sefal
folletos, etc., cuando sea necesafio atencion e interés que contribuye a reforz
la sensacién de que estan recibiendo buer
Informacién sobre el prondstico cuidados.
Junto a la informacién sobre el diagnostico2. LA RELACION DE AYUDASs un tipo
se plantea el problema del pronéstico. Comode relacion con la que el profesional puec
en el caso anterior es recomendable intentarpromover un mejor afrontamiento de las cu
afinar lo mas posible y dar la informacion quetiones de la vida que preocupan de verdad
se conozca de la manera mas clara y sinceranfermo tanto de tipo psicosocial como es
aun con la propia incertidumbre que puederitual. Requiere un alivio previo de los sintom
conllevar la enfermedad. Existen actualmentey la creacion de un ambiente cordial qu
dos herramientas Utiles: el Palliative Prognogsermita un intercambio sincero de creenci
tic Score y Palliative Prognostic Index quevalores, experiencias pasadas, etc., y don
nos permiten hacer un pronostico aproximadoel enfermo se sienta acogido y escuchado
en dias, meses, etc.,. Esta informacion puedéemor a ser juzgado o rechazado para conti
ser muy relevante para el paciente y la familiatar sus observaciones. Conocer el sentido c
para programar el cuidado, reorganizarse yda el paciente a lo que le pasa y objetivc
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permitira al equipo disefiar mejor su ellos conocen “como un secreto” . Por ello,
intervencida Tabla 4. es importante que el profesional reconduzca
y asesore a la familia a como hacerlo a través
del didlogo y que recomiende a la familia
gque adopte una actitud franca con las pregun-
tas del paciente, respondiendo cuando se
- Potenciar la capacidad de comunicaciénsientan capacitados para ello, y si no lo estan,
dentro de la familia lo mejor es remitirle a mantener un diadlogo
con el profesional. En lineas generales, la
- Ayudar a hacer frente a los problemas deinformacion y el didlogo adecuado al ritmo
forma clara y realista, a medida que éstos sedel paciente y de su familia, tienden a mejorar
presenten y buscar soluciones para los mismoka relacion y adaptacion a la situacion y dismi-
nuyen su carga emocigrigp103032
- Disminuir el miedo y la ansiedad frente a la
enfermedad y el tratamiento

Tabla 4. Obijetivos de la relacion de
ayuda12,15. 25-32

A la hora de informar, se debe tener en cuenta
el empleo de palabras “correctas” y evitar
- Aceptar la enfermedad, sus crisis, latérminos de alto impacto emocional. La sola
modificacion del esquema corporal, la mencion declidados paliativos ” implica
alteracion funcional, la pérdida y el duelo  para algunos enfermos la cercania de la muerte
y puede originar rechazo tanto de los propios
- Ensayar nuevos modelos de comportamientgacientes como de los cuidaéldras dificul-
tades para aceptar el término paliativo y lo
Estos cambios pueden obtenerse a través dgue éste representa no es solo una resistencia
diferentes modalidades de apoyo para mejoraemocional sino una actitud socio cultural. No
su animo que comprenden desde el emplednformarles de forma adecuada que los C.P.
de la musica, o del humor, tener acceso a urse orientan a buscar su bienestar cuando la
jardin, a la naturaleza o al contacto con unacuracion no es posible, puede originar una
mascota. A los pacientes les pueden ser dénala reaccion. Otro término de especial carga
ayuda las reuniones en grupo, las visitas deemocional en nuestra cultura es la palabra
seres queridos o amigos, el empleo de [&cancer’, que se asocia con abandono, au-
oracion, la meditacion , los temas espiritualesmento del sufrimiento psicoldgico y respuestas
la aceptacion, la paz o el perdén, el sentidoextremas y estereotipadas por parte del pa-
de control sobre su enfermedad, de haberciente y de la familia. Sobre este tema debe-
cumplido sus metas y pensar en un buenmos ser discretos para ofrecer una informacion
futuro para sus seres queridos y cuidadoen forma delicada, no exhaustiva, que se
reszsi ampliara segun sus requerimientos. No hablar
de este problema no lo hace desaparecer, por
lo que es mejor hacerlo en los términos mas
adecuados y adaptados al paciente. Finalmen-
El cuidador se enfrenta a una situacion nuevde, la palabrariuerte” sigue siendo un tema
con multiples retos de comunicacion con eltabu que no se trata, se niega o se evita y que
paciente. Es habitual que la familia plantee s€ vuelve un obstaculo para la adopcion de
que no sabe de qué hablar, cémo dirigirse yun abordaje paliativo, pero la muerte es parte
comunicarse con una persona que es partede la vida'y debe ser integrada y reconocida
de su vida y que tenga miedo a posiblescomo tal en la educacion y en el dialogo. Es
preguntas sobre el prondstico de la enfermepreciso recalcar que conseguir una muerte en
dad o la muerte. Sus miembros tienden apaz es un objetivo de la medicina tan meritorio
estar “paralizados”, por una verdad que sélo como curar y erradicar las enfermedades
4810122933y que nuestro trabajo es intentarlo.
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Integracién de los aspectos biopsi-
cosociales en el cuidado. El paciente es
con su familia una unidad de tratamiento para
el equipo, por lo que su atencién requiere - La actitud de escucha y empatia evitando
abordar los distintos aspectos bio-psicopaternalismo del saber profesional
sociales en su conjunto, para evitar una vision
biologicista reduccionista, que solo se centre- Los consejos de prudencia para adqui
en la enfermedad, porqueatar la artritis hébitos de salud
severa de un paciente sin conocer su identidad
central como musico; cuidar de una mujer
con cancer de mama metastasico sin ser
consciente de que es la Unica responsable de
dos nifios pequefios - segun Chochirtdv
equivale, a operar en la oscuridatl

- La creacion de un entorno saludable y
incorporacion del apoyo familiar y social

- Potenciar la libre toma de decisiones des
el contexto propio de cada individuo, bien s
por si mismo o por aquella persona de qui
dependen sus cuidados

- La eleccién del propio espacio para lleva

Elrespetoala intimidad . Unaforma .ahy'|as acciones del cuidado personal

de resaltar la dignidad es el respeto a la
intimidad que deben guardar el cuidador y
sanitarios hacia el mundo del enfermo. Segu
M. Moliner, la intimidad se define como el

conjunto de sentimientos y pensamientos vestido, cubriendo sus lesiones con vend

que cada persona guarda en su interidr El evitando con un biombo que les vean e
que cuida tiene que ser consciente de 4UY€ituaciones no deseadas, realizando pase
cada individuo es un mundo que se debe 4

; por zonas poco transitadas y limitando Iz
iy et Gontia 1 lucdez. 8 vocas lovan.  VISitas para que descansen. Extender a
tadas con meticulosidad, que el profesional e”fer.”?os un manto protector, con un;
no tiene la obligacion ni el derecho a destruir atencion mas especial como una muestra
sin mag. Asi, las cuestiones personales deben afecto, de respeto, de desear hacer algo |
tratarse en lugares que respeten la privacidacg!l0S, ‘bara devolver y corresponder lo
del paciente y se pedira su permiso paramucho que de ellos se ha recibido, ayuda
compartir informacion de su salud o situaciondue el cuidador se sienta mas cercano y
con sus cuidadores y explicarles qué es |deduce la tension y los sentimientos de cul|
que se va a hacer. Ello le hara sentir mas comy Mejora el duelo.
un individuo cuya opinién importa y se respeta . L,
y que renuncia voluntariamente a su privacidad-; Iratar de evitar la conspiracion de
de mutuo acuerdo. Sélo desde el respeto a Igilencio. Consiste en el acuerdo implicito «
privacidad y a la confidencialidad se puede®Xplicito, por parte de familiares, amigos y

crear el clima para una relacion terapéuticaProfesionales de alterar la informacion qu
adecuadatzi4252 se le da al paciente para ocultarle e

diagndstico, el prondstico o la gravedad de
situacion; con frecuencia también incluye
silencio de las emociones o del malestar g
atenaza a los miembros de la familia ante
- El respeto por los gustos y apetencias de |£nfermo. En nuestra cultura, la familia es
persona en el comer y beber agente esencial que con frecuencia reclar

para si una autonomia total y el protagonisi

- La eleccién de ropa y atuendos que identificargn € manejo de la informacion. Puede ejera
a la persona consigo misma un paternalismo puro y duro con el enferrr

Se procurara preservar su intimidad en to
"o que se hace con los pacientes y proteger
ante los demas, cuidando su presentacior

Tabla 5. Formas de manifestar cuidado
de la intimidad 2
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no siendo raro que llegue a bloquear un acerposibles demandas de informacion del
camiento mutuo entre éste y su médico a finpaciente y como responderle: ¢ Si pregun-
de que siga ignorando lo que le sucede, aunquéa directamente qué es lo que tiene y cuanto
los estudios revelen con frecuencia que elle queda?, ¢si me dice que tiene cosas por
enfermo conoce lo que le esta pasando. CorfiTegdlar y que quiere saber?; “ si le digo que
el blogueo informativo el paciente puede odo esté bien...igual lo acepta la primera

. - . : : -7 vez, pero conforme la enfermedad progresa
sentirse aislado, incomunicado, incomprendidQ, < ‘yeteriora. si me vuelve a preguntar y
y engaiiado. Esta situacion disminuye el umbr%(e repito la misma respuesta, no me va a
de percepcion del dolor y de otros sintomasgreer”; “mantener una mentira ante una
acrecienta la sintomatologia ansiosa y deprerealidad que dice lo contrario...es imposible”
siva y evita la ventilacién emocional entre el Una forma de abordarlo es sugerir al familiar
enfermo y sus cuidadores asi como cerrar logue el médico podria hablar con el paciente
asuntos que les son importatites3 para explorar si tiene alguna idea de lo que

] ] - ocurre, alguna preocupacién sobre su enfer-

Los miembros del equipo pueden facilitar quemedad, o alguna necesidad de informacion
se rompa esta barrera de incomunicacion. Ung pactar no informar si el paciente no lo desea,
estrategia gsreguntar y analizar con la 0 incluso proponer que la visita sea conjun-
familia las posibles razones para man- ta...¢ Qué le parece si escuchamos juntos al
tenerla, que pueden ser desde el respeto a enfermo y valoramos luego lo que piensa que
los deseos del paciente de no saber lo quessta ocurriendo y qué es lo que mas le puede
padece, a temores propios del cuidador sobreyyudar?. Con frecuencia este tipo de plantea-
el enfermo comcel'miedo a que sufrd, “ a miento abre la caja del silencio y crea un
que se abandoné, “ que se desespere cuando ambiente de especial intensidad emocional,
le digan directamente que no hay nada que que facilita a los familiares para que expresen
hacer’, “ o pierda la esperanza o a que deje  sys miedos, tras lo cual es recomendable
de luchar”; a su conocimiento de comentarios dedicarles un tiempo para reevaluar la
previos del paciente sobre la idea de Unsityacion y los planteamientos del paciente.
posible suicidio en caso de enfermedad irrepe cualquier forma, hay que priorizar al pa-
versible (que nos alerten sobre un problemaciente y no al familiar como criterio en la toma
de adaptacion a la enfermedad o sobre psicoje decisiones y apoyar a este ultimo sobre la

patologia y que precisan ser investigadoscontencion de sus propias ansiegades
antes de informar); que no desea hablar de

la muerte; a su negativa habitual a reconocery Experiencias previas de enfermedad.

lo que tiene, mas aln si la situacion es gravegn |as familias existen historias generacionales,
La falta de informacién, en ocasiones, puedenjtos, secretos, lealtades, alianzas, identifica-
ayudar a la familia a soportar mejor la situaciongjgnes y resentimientos, etc., todo un mundo
Es interesante indagar saireo se toma- de experiencias que influyen sobre sus com-
ban las decisiones en la familia antes portamientos a nivel de la informacion, viven-
de que el paciente estuviera enfermo, no gjg de sufrimiento, control de sintomas en la
siendo infrecuente que éste sea ahora marghgonia o los cuidados domiciliarios en situa-
nado de la informacion, a pesar de ser coMgjones similares. Por este motivo, el equipo
petente. procurara dialogar sobre su respuesta a
. . - situaciones pasadas para mejorar la
Tras explicarle los posibles beneficios de ungomprension de las reacciones del paciente y
comunicacion abierta y sincera para ayudarleje sy familia, sus actitudes, sentimientos y
a arreglar sus cosas y hacerle sentiryregcupaciones a la enfermedad actual. Se
acompanado en esta d|f|C|I S|tuac|0n, Unaindicaré que e| proceso de aceptacién a |a

estrategia que puede ser Util para romper elenfermedad es individual, siendo normal que
muro esconfrontar a la familia las
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no todos respondan por igual a la evoluciondistintos roles que desempefian y las relacior
del proceso de acuerdo a la mayor o menorentre sus componerités El médico suele
cercania de las personas a su ser queridgrescribir un tratamiento que se lleva a cal
Mientras unos se mantienen en la negaciéngn el hogar por el propio paciente y sus cui
otros pueden haber llegado a la aceptaciéndores, pero, si no tiene en cuenta el contex
Conocer estos hechos les ayudara a aceptarsamiliar, este profesional y el equipo sanitar
y apoyarse mutuamente. se veran privados de una comprension m
amplia de la situacién que rodea al pade
Informacioén a los mas vulnerables. miento, con mas dificultad para lograr la
En cuanto a como informar a los que se conmetas que se proponen.
sidera “més débiles”, o “més vulnerables”:
familiares con psicopatologia, toxicomaniasUna herramienta muy util en la valoraci6
previas, alcoholismo, pluripatologia severafamiliar es el genograma, que nos permit
menores de edad o ancianos, se les sugeriréeflejar de una forma grafica todos esto
que siempre funciona hacerlo de forma delidistintos parametrgsz¢% Si los familiares
cada, en pequefas dosis, en forma progresivao se sienten debidamente apoyados, ello
mas aun cuando el desenlace final es inevitablsdlo repercutird en una pobre calidad de ¢
porgue todos se adaptan mejor si se hace dalados, sino que muchas veces es la causa
esta forma. Se puede también preguntar alla imposibilidad para que el enfermo perm
cuidador sobre como esta, si se ve asumiendmezca en su domicilio. La familia necesi
esa carga en el momento final y como se lemucha comprension y simpatia porque del
puede ayudar. A los menores, se les explicarafrontar una pérdida afectiva mas o0 menc
en un lenguaje sencillo lo que esta pasanddnminente, mientras esta al mismo tiempo €
haciéndoles patrticipes del cuidado del enfermaontacto continuo con el sufrimiento. So
mientras vive y en los rituales posteriores simuchas las ventajasbla 6.
asi lo desean. Los mas pequefos son los que
peor toleran que alguien amado “haya des-Tabla 6. Ventajas del trabajo conjunto
aparecido” sin mas y pueden llegar a sentirseequipo-familia- cuidador 21220
culpables o responsables si no se les explica
bien lo que ha sucedido. En los casos en los Clarifica el objetivo o el marco en el que
que se prevea muy dificil hacerlo, se lesquiere trabajar
indicara que pueden pedir ayuda al profesional
tratante o de salud mental més ceréanos - Facilita compartir la misma informacion

- Permite formular un plan terapéutico mé
real

En los cuidados paliativos, se considera al Evita el miedo a sentirse obligado a mostr
paciente y a la familia una unidad de atenciénun tipo de comportamiento o conducta

y es la actividad central del equipo sanitario,

con una importancia semejante al control de- Favorece la comunicacién en la familia
los sintomas del paciente. Es el contexto sociakntre el equipo y la familia

primario para el manejo de la enfermedad y

la promocion de la salud. La familia actia - Marca pautas para la intervencion de cac
como un ecosistema donde el comportamienmiembro del equipo

to de sus miembros es interdependiente y

puede desequilibrarse cuando alguien enferma,Detecta las necesidades de formacién de
siendo interesante conocer su estructura, logliferentes miembros del equipo y de la famil
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- Reduce relacién de dependencia del enferme@onsultas con los pacientes o tras la visita
hospitalaria y domiciliaria contribuye a atenuar
- Permite reconocer el valor y la importanciasensiblemente su sufrimiento. Es también de
de cada miembro de la familia mucha ayuda tenena entrevista espe-
cifica con los cuidadores centrada en el
enfermo y en el cuidador, en sus posibles
necesidades, cual puede ser su trabajo, el
apoyo del equipo y como cuidarle.

- Reduce la sensacion de soledad
- Facilita un seguimiento continuado.

El equipo debera invitar a la familia a una Tabla 7. Contenidos basicos de una
reunion informativa sobre la situacion del entrevista familiar 3047

enfermo para tratar de crear con ella un
“tridngulo terapéutico paciente-familia-
cuidador-equipo médicd que puede actuar

en el futuro como una unidad bésica de la
interaccion sanitaria. Esto les da la oportunidad- Indicar la evolucién probable de la enferme-
de participar y sentir a los participantes quedad y demandas futuras de cuidados del pa-
tienen un cierto control sobre la atencion ciente

médica, reduce de manera importante el sufri-

miento y establece un compromiso de apoyo- Informar sobre como va a hacerse el control
grupal que contrarresta la soledad que vivede los sintomas

el enfermo en las primeras etapas. La familia

debe aprender a manejar los miedos del en-Recoger sus principales preocupaciones
fermo y sus propios miedos y sentimientos, a

no disimularlos o esconderlos y a demostrar. Orientar sobre la comunicacion de la familia
lo que experimenta y a compartirlo para con el paciente

reducir su tensién emocigral

- Informar sobre la enfermedad, diagnéstico
y prondstico

- Informar de la organizacién sanitaria:
Es recomendable tewn@a entrevista atencion hospitalaria, domiciliaria o urgente
individual con el enfermo , centrada en
sus necesidades fisicas, psicosociales ,espirindicar los recursos sociales y psicosociales
tuales y posibles tratamientos, pues esdisponibles
posible que tenga miedo a hablar claramente,
a mostrar dolor o emociones delante de su- Promover la adaptacion psicolégica del fami-
familia, para conocer lo que le preocupa deliar a la situacion de enfermedad.
verdad, sin tapujos y participar y arreglar si
es posible, alguno de sus asuntos pendiente&| equipo sanitario puede ayudar a reducir
Se procurara realizar al memasentrevis- el sufrimiento de la familia y del enfermo a
ta familiar , entendiendo por ésta una con- través de : a) facilitar su formacion en el
sulta reglada especifica sin el paciente, paracuidado , b)  responder con rapidez a las
gue puedan expresar sus preocupaciones yiecesidades de alivio de los sintomas del
dificultades, sin los limites que en este casoenfermo y de apoyo que formule la familia,
pueda generar la presencia del erfé&tho c) facilitarle una buena coordinacion entre
4. En ldabla 7, se sefialan algunos puntos los servicios especializados, la atencion prima-
clave a recoger en dicha entrevista. Se haria y la hospitalizacién a domicilio , d) recono-
demostrado que protocolizar un espacio decer sus esfuerzos, y e) mantenerse cercanos
diez minutos deteraccién entre los pro- y facilitar su expresion emocional. De detec-
fesionales y los familiares, tras algunas tarse problemas familiares, el equipo debera
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desarrollar un plan de actuacién que puedepacientes desean morir en casa y que un 4
ir desde aconsejar la redistribucion de rolesde éstos considera el acceso a todos |
o0 la necesidad de buscar acuerdos entre todofratamientos como un elemento important
para realizar los cuidados hasta conseguirdel cuidado paliativo, sea cual sean sus pc
apoyos externos y relacionarlos con losbilidades de recupera#iogl equipo sanitario
servicios sociales o tutelares en casos dedebera mantener una reunién con el pacier
carencias economicas o riesgos de posible la familia para conocer el cuidado que des
desamparo para menores y tratar u orientarrecibir, el lugar mas conveniente y las pos
a salud mental a los que presenten unalidades de hacerlo en ¢a8aEn algunas
especial vulnerabilidad . El apoyo emocionalocasiones puede ser Gtil emplear herrami
de los sanitarios en la desesperanza, su contas como la Escala de capacidad de cuidac
promiso, la disponibilidad y el en Domicilio (ECCD)Yy el Home Death As!
acompafiamiento activo, cercano y flexible enment Tool, que sirven para evaluar la cape
el momento de la muerte es valorado positi-dad de apoyo asistencial e instrumental far
vamente por la familia y se considerara parteliar y, en los casos en que se conside
de una buena atencion paligtiveos-+ necesario, es mejor realizar una visita
domicilio y una buena evaluacion social pa
conocer si éste redne las condiciones pse
el cuidado, higiene, movilidad, etc., detect:
la existencia de otras personas dependient
Los pacientes con una enfermedad en fasda presencia de una conspiracion de silenc
terminal prefieren ,en general, permanecery la necesidad de ingreso mas temprana
en su domicilio mientras sea posible. El hogaun centro para evitar la claudicacion famili
tiende a ser en estos casos un espacio terats. Para Cecily Williarmia, &xperiencia prac-
péutico con el que se identifican y que contritica de visitar a los pacientes en sus hogares
buye, a la vez, a crear su propia identidad. Le/ €n su entorno proporciona, con una sola

aporta reconocimiento, seguridad y comodidadi€2da y cinco minutos de escucha, mucha
w34 En éste, la persona puede ser ella mas comprension que todo un volumen de

misma y presentarse tal cual es, rodeada defuestionarios llenos, por lo que una visita al
lo que le es querido y sentirse en un plano deiomicilio a tiempo puede evitar la aparicio
més igualdad en la rélacién terapéutica porqued® 108 sentimientos de decepcion y frustraci
en aquellas familias mal informadas que ¢

conoce su medio y lo contralaCuando se = L
abian planteado otros objetivos o esperab:
pregunta a las personas mayores lo que Sér1esultados distints

consideran una buena muerte, refieren que
es la que acontece en la vejez, en casa, y . L .
rodeado de los suyo$ a lo que probablemente Un determinante basico para los cuidadc
habria que afiadiift sufrimientd’. Pero esto ~ domiciliarios es la situacion funcional de
no deja de ser una respuesta a un planteaPaciente. Es posible hacerlo en casa si éste
miento general y la decisién sobre dénde C2paz de autocuidarse con minimas neces
realizar los cuidados dependera al final dedes de apoyo externos, pero segun avanzz
la intensidad de los sintomas, de la situaciéreénfermedad y se encama o presenta deteri
funcional y cognitiva del paciente, de la capacognitivo, estas demandas aumentan pudien
cidad del entorno familiar para los cuidados superar la capacidad de cuidados de la fam
de los recursos y de los apoyos de los quesiendo aqui donde estaria indicado evalu
disponga, particularmente sociales y su ingreso. El apoyo socio-familiar y la exist
sanitariod. cia de un cuidador familiar que proporcion

un soporte domiciliario adecuado y que se
Un estudio sugiere que hasta un 35% de loscapaz de trabajar con el equipo y poner ¢
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marcha un plan de cuidados, es el factordomicilio. Su participacion es indispensable
principal para asegurar la permanencia de logara ofrecer una atencion de calidad a los
enfermos en casa. Su ausencia es un predictgracientes3144, | a falta de informacion, la
de institucionalizacién de enfermos cronicosno adaptacion, la ausencia de un equipo de
y ancianos discapacitad®sEn esta decision  apoyo o simplemente el miedo a lo que esta
influye el sexo del cuidador; asi, Mor ¥ Hiris aconteciendo, es lo que puede llevar a que
encuentran que si es mujer (esposa o hija)a familia y el enfermo prefieran al hospital
el enfermo tiene cinco veces mas posibilidadcomo lugar mas seguro.
de morir en su casa que si son varones (espo-
sos 0 hijos). Existen familias, sin embargol.a cuestion econdmica sigue siendo esencial
con pocos miembros o mala situacién laboralen el domicilio porque si ésta es precaria, la
que hacen inviables los cuidados, siendo neatencion no siempre sera lo mas satisfactoria,
cesario y deseable el cuidado hospitalario. en especial si no existe un equipo publico de
C. Paliativos. Muchas veces es preciso crear
El nivel de control de sintomas (nimero, intendun microambiente orientado al bienestar del
sidad y el nivel de sufrimiento que condicio-enfermo con camas articuladas, sillas de ruedas,
nan) procurara ser multidimensional y tienderampas, cambio de puertas, bafos, calefaccion
a influir més en el lugar del fallecimiento que y otros apoyos econémicos para afrontar las
las propias preferencias de los pacientes. Asdlificultades asociadas o derivadas de la enfer-
se considera que existen tres tipos de pacientemedad. Los cuidados paliativos seran de cali-
en relacion a la presencia de sufrimiento: a)dad si se mantiene al enfermo en una
controlado, b) leve-moderado, y c) intensosituacion de bienestar a la vez que se procuran
Los dos primeros, con una buena red sociamantener los rasgos de normalidad en la vida
de soporte, pueden ser cuidados en el domicilidamiliar que comprenden el mantenimiento
y en su ausencia, son subsidiarios de un seale los vinculos sociales y otras actividades
gundo nivel asistencial o de centros el mayor tiempo posible de la trayectoria del
sociosanitaridsLos ultimos, requieren padecimiento.
atencion directa en una unidad de cuidados
paliativosSi el equipo prevé la aparicion
de sufrimiento , hablara a tiempo con la
familia sobre la necesidad de ingreso en un
centro sanitario o de una sedacion paliativa El plan de cuidadosdebe hacerse de forma
mas aun si hay disnea de reposo o de minimosonjunta con la familia para tratar de con-
esfuerzos que probablemente conducira asensuar las necesidades prioritarias y esta-
crisis mas bruscas e intensas; si hay hembiecer los objetivos basicos para el enfermo
rragias externas o riesgo alto de sangrado, ury su familia, con una reevaluacion periddica
delirio hiperactivo muy intenso y de dificil de lo alcanzado de acuerdo a los nuevos
control si se alarga en el tiempo, etc., requerimientos. Las metas seran ayudar al
paciente a: mantener la mayor calidad de
Diversos estudios en nuestro pais han demosida posible con alivio de sus sintomas y del
trado la efectividad de los equipos de soportesufrimiento, resolver si es posible algunos
domiciliario paliativo para disminuir el nUmero asuntos pendientes, hacerle sentirse
y duracién de los ingresos hospitalarios yacompafiado y conseguir una muerte en paz,
aumentar el porcentaje de pacientes fallecidossiempre con respeto a su voluntad y el apoyo
en el domicilio. La actuacidn conjunta de a la participacién de los que lo deseen. El
Atencion Primaria y de los equipos de soporteprimer paso para organizar un plan de cuida-
paliativo es, con frecuencia, la Unica formados racional empieza por responder a estas
de cubrir las crecientes necesidades en epregunt&g=:
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- ¢,Cudles son las necesidades del enfermo &s, por lo general, el primer interlocutor natur
por lo que se debe valorar si esta educado
- ¢, Qué clase de cuidado necesita para mantentiende el proceso que se ha puesto e
nerlo en casa? marcha y si puede o no soportar la situaci
El equipo velara por la deteccién precoz «
- ¢,Quién va a proporcionar el cuidado?. ¢ Cudagotamiento y el tratamiento de crisis d
do?. ¢ Como? claudicacion emocional y la aparicion de n
vas situaciones estresantes en el seno fami
- ¢, Deberia el enfermo permanecer en su propia entorno del cuidador. El establecimiento
casa, vivir con los nifilos u otros familiares oeste “compromiso especial’ con uno de lo
ser asistido en una unidad de Cuidados Paliazuidadores es positivo porque hace que
tivos, centro sociosanitario u hospital? relacion sea interpersonal y continuada, al
que, a veces, el resto de su familia se des
- ¢, Quién se queda en casa y quién se encargienda de la situacidrabla 8
de las personas mayores?,
Tabla 8. Funciones del cuidador princi-
- ¢, Qué cambios se requieren realizar en caspal y/o del consejero 3404850
para atender mejor al enfermo?
- Coordinar el tratamiento del paciente.
- ¢,C6mo se puede darle cuidado sin reducir
la atencién a otros miembros? - Reconocer las complicaciones del tratamiel
tan pronto como sea posible.
- ¢, Existen recursos econémicos para contratar
una ayuda externa si es necesaria? - Arreglar el transporte a la clinica y hospit

- ¢Existe cansancio en el cuidador o- Ser un puente en la comunicacién ent
frustracion por atender a un enfermo? paciente, familia y equipo.

- ¢,Qué personas pueden colaborar dentro y Facilitar la comunicacién entre los miembr

fuera de la familia? familiares, promoviendo la solucion de Ic
conflictos y de la incomprension.

- ¢, Qué recursos de ayuda existen en la comu-

nidad?

- ¢ Quién puede ser el cuidador principal?

Los cuidadores se enfrentan a un “mundo” ¢
Muchas preguntas no tienen facil respuestaatencion al enfermo que les es desconoci
y la solucién puede variar en cada circunstanci@on nuevas demandas y acciones, por 1o ¢
Como se ha indicado, se procurara identificaprecisan adquirir conocimientos y habilidad
o designar a un cuidador principal y un para afrontarlas, con la carga afiadida de
consejero (si es posible) entre los posiblegréxima pérdida de su ser querido. Sus ne
cuidadores. El primero es el que se hace cargsidades son multipl@sbla 9, por lo que
de los cuidados del paciente y el segundo, eteben pasar, con el apoyo de enfermeria (
que interacciona o actlia como interlocutor equipo, por un proceso de aprendizaje d
con los sanitarios y cuya opinién sobre lamanejo del enfermo, siendo importantes ¢
situacion de salud-enfermedad tiene un pesocapacidad para comprender las indicacion
especifico. Con frecuencia coinciden el cuidadoy que esté dispuesto a administrar medicam
y consejero, pero no siempre es asi. El conyuges, manejar aparatos o realizar procedimient
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sencillos como curas, su facilidad para movers&l éxito del cuidado dependera de como el
por la red sanitaria y usar los recursos decuidador se cuide a si mismo. Hay que aten-
apoyo social (Ver Filosofia pag. 51). derle con especial esmero porque se ira viendo
cada vez mas atrapado a medida que progresa
el padecimiento, tanto por el enfermo, que
desea que sea la persona que le cuide en todo
momento como por su propia adiccion a estar
1. Informacién sobre el proceso que afecta alcon el paciente. El equipo le informara de
enfermo forma clara como le puede apoyar, la atencion
que ofrecen los servicios de cuidados paliativos,
las unidades de hospitalizacién a domicilio y
el seguimiento telefénico. En ocasiones no se
solicitan determinadas intervenciones por
desconocimiento de su funcionamiento, lo
c. Su evolucién y qué hacer en las crisisque puede impedir una derivacion o peticién
de apoyo oporturtasSe dedicara tiempo,
d. Sobre como puede ser la muerte. espacio y recursos para escuchar a los pa-
cientes y cuidadoresy que se expresen sobre
2. Mejorar la comunicacion y las habilidadessus expectativas, necesidades y problemas.
de afrontamiento. Son varios los factores que les hacen
mas vulnerables: a) la carga del cuidado,
3. Formacidn en el manejo de los cuidadosb) disminucion de las actividades propias del
fisicos cuidador, c) miedo, inseguridad, soledad, d)
enfrenamiento a la muerte y e) la falta de
4. Formacién en el manejo de situacionesapoyo. Agradecen recibir muestras de solida-
clinicas concretas: ridad, de reconocimiento a su labor no sélo
al principio sino a lo largo de todo el proceso
y escuchar que los sentimientos de confusion,
ansiedad, tristeza, o incluso culpabilidad que
pueden experimentar son normales y que
cuando hay que tomar decisiones mas conflic-
5. Formacion en el cuidado del final de la vidativas, sobre procedimientos como la
agonia. reanimacion, sus preocupaciones son similares
a otras personas.
6. Apoyo y conocimiento de la red sanitaria.

Tabla 9. Necesidades de los cuidado-
res _2,3.30-32.34-42,50-63

a. Sobre la enfermedad.

b. Sobre el prondstico.

a. Sintomas fisicos.

b. De las complicaciones.

7. Asesoramiento en la toma de decisiones.

8. Apoyo social. Informacién sobre recursosa. Higiene del enfermo. En relacion al
sociales y como acceder a ellos. cuidado fisico conforme evoluciona la enfer-
medad, los pacientes van necesitando mas
9. Apoyo psicolégico del cuidador en cuantoayudas para el bafio, higiene, alimentacién,
a la perdida. Deteccion de psicopatologia ycambios posicionales, etc., por lo que si
situaciones de riesgo. permanecen en domicilio, los cuidadores pre-
cisan adquirir mas competencias para realizar-
10. Conocer medidas de autocuidado. El sidas. En laabla 10, se describen algunas
drome del cuidador, la claudicacién familiar,destrezas, y enTabla 11, varios recursos
medidas de apoyo. educatives®. Los cuidados fisicos predispo-
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nen mas a la comunicacion, por lo que es- Técnicas de movilizacion-cambios postura
preciso aprovechar esos momentos para escu-
charles y mostrar cercania y respeto a la- La adecuacién de la cama
intimidad de la persona, cuidando por ejemplo
de mantener su pudor, evitando la exposicién- La higiene del paciente: corporal, oral y ocu
de su desnudez més alla de lo necesario, cu-
briendo las partes ya aseadas, o pidiéndole- La alimentacion.
permiso para proceder a su aseo y desvestirlo.
Demostrar comprension, afecto y estrechalEl aseo del paciente encamadose hara
su mano ayuda a hacer su sufrimiento masdelicadamente siguiendo un orden, con L
soportable. buen secado, que se completara con el u
de cremas hidratantes para activar |
Es importante dar al cuidador nociones decirculacion. La limpieza de la boca debe
mecanica corporal para que realice la seguir a cada comida y requiere muchos ¢
movilizacién y el transporte del paciente de dados por lo que se procurard realizar insp
forma correcta a fin de disminuir su sobrecargeciones frecuentes para detectar precozmel
y evitar lesiones fisicas. Se insistira sobre cémalteraciones micaéticas, la formacion de me
mantener la alineacion corporal y llevar el branas, etc,. A los pacientes dependientes,
peso cercano al centro de gravedad, flexionales limpiara las secreciones del interior de
las piernas al levantar un peso, movilizar alboca, las comisuras de los labios con ul
paciente, realizar los cambios posturales pardorunda humedecida en agua y si sangran c
evitar la aparicion de Ulceras por presién,agua oxigenada diluida al 50 %. Un bue
cambio de sabanas con el enfermo encamadacuidado de la boca es esencial para ¢
posiciones corporales que favorecen su bieralimentacion.
estar, asi como sentar o incorporar al paciente
en la cama con apoyos; como transferirle deAl darle de comer se tendran presentes |
la cama al sillén, como ayudarle a caminarsignos de alteraciones en la deglucion,
con mayor seguridad mediante diversos apoyosomo: carraspeo frecuente, tos durante y
Se ensefiara a protegerle con uso de barandiespués de la ingesta, degluciones fraccio
llas de seguridad, atender la incontinencia das, presencia de residuos de alimento en
con protectores (pafiales, sdbanas impermedengua o en la boca, cambios en la voz tr
bles, plasticos cubiertos por una toalla debajola ingesta y picos febriles o infecciones ¢
de la sdbana, etc.,), y el manejo de camasrepeticion. En estos casos es esencial que
articuladas (si se dispone de ellas), o de losenfermos no coman solos y que los cuidado
colchones antiescaras, aunque hay que sopeenozcan qué hacer en caso de atragantam
sar si recomendarlos, teniendo en cuenta suo como la maniobra de Heimlich. A las ir
costo y el tiempo esperado de enca-trucciones verbales debera acompafiarles
mamientep30:38.44-47.49-62 parte practica donde se realcen y resum
los elementos basicos, con empleo de palab
de estimulo y reconocimiento durante toc
el proceso de formacién. Se favoreceran 1
didas que mejoren su aspecto para presente
bien ante si mismo y ante los demas porq
- Comunicacién durante las actividades deello repercute en una mejora de su autoestir
cuidado fisico Se cuidara de su vestido, uiias, pelo y mar

Tabla 10 Lista de destrezas en los
cuidados fisicos que necesitan adquirir
los cuidadores

- Principios de mecanica corporal segura para
el cuidador
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Tabla 11. Recursos educativos sobre
cuidados fisicos?23 484964

y proteccion al paciente desde las fases inicia-
les y es una forma de luchar contra ella, por
la asociacion cultural entre una mejor
http://www.juntadeandalucia.es/servicioand alimentacién y una mejor condicion fisica.
aluzdesalud/contenidos/gestioncalidad/Plan Tiene algunos aspectos especificos en esta
AtencionCuidadoras/PlanACFamiliares.pdf. etapaTabla 12.

http://www.juntadeandalucia.es/servicioand Tabla 12. La enfermedad terminal y la
aluzdesalud/hpm/descargas/enfermeria/guiaalimentacion 37677
_pacientes_cuidadores.pdf.

- Se produce una disminucién del apetito
http://www.fundacionjorgequeralto.es/activi conforme se acerca la muerte
dades/GUIA-QUERALTO.pdf

- Las necesidades cal6ricas son mucho menores
http://www.imsersomayores.csic.es/docume
ntos/documentos/cobelas-cuidados-01.pdf. - Hay cada vez mas desinterés por la comida

y en menor medida por liquidos
Guia para cuidadores
http://www.matiaf.net/pdf/caste/familias/gui - Los enfermos son incapaces de disfrutar de
a_para_cuidadores.pdf una comida abundante. La prefieren en

pequefas porciones, cuando y como les ape-
http://www.sovpal.org y tezca
www.paliativossinfronteras.com

- No estd comprobado que una terapia nutri-

Masaje. Un método simple e importante cional agresiva pueda mejorar su calidad de
en el cuidado fisico es el uso del masaje, muyida
Gtil para reducir el dolor y otros sintomas en
la enfermedad avanzada, ademas de tener un En la agonia la alimentacion no es necesaria
efecto relajante. Puede ser proporcionado por
los cuidadores familiares, ademas de los erkl propésito de la alimentacién en la termina-
fermeros y fisioterapeutas. El masaje superflidad es conseguir que el paciente disfrute
cial, relaja y produce una ligera reaccion hide ella y no la éptima nutriciéon. Es de mucha
perémica cutanea que potencia otros ayuda explicar a los cuidadores la importancia
tratamientos antialgicos, mientras que el pro-de320677¢
fundo sirve para movilizar los tejidos adyacen-
tes, restaurar el intercambio sanguineo normal, Planificar las comidas como ocasiones socia-
reducir la retraccion cicatricial y facilitar la les no sélo como hechos nutricionales aislados.
eliminacién de los productos de desecho comAsi, se mejorara la apariencia personal del
la consiguiente reduccion del dolor por la paciente, con lavado de sus manos, cara e
isquemig&*. Enwww.sovpal.org y en higiene bucal y arreglo de su entorno, lo que
www.paliativossinfronteras.com se en- aumentara su autoestima.
cuentra un video sobre su empleo.

- Retirar las restricciones dietéticas en todo lo

La alimentacién es un tema especial en que sea posible. La sustitucion de una dieta
la terminalidad porque representa aspectosdiabética por una dieta normal por un tiempo
especificos en relacion al cuidador y a la propiano aumenta el consumo calérico y no deteriora
enfermedad. Es fuente de preocupacionessustancialmente el control de la glucemia.
constantes porque permite demostrar afecto

W.ASTUDILLO Y A. SALINAS MARTIN

- Ofrecerle las comidas que el paciente quieraguplementos tipo tentempié entre comidas
cuanto quiera 'y como quiera y que los alimense proporcionaran suplementos dietéticos ¢
tos respondan al gusto individual. multivitaminicos y minerales.

- Evitar ingerir liquidos bajos en nutrientes - Tener en cuenta otros factores que alter:

como las sopas al inicio de las comidas, parda ingesta o el apetito como la boca seca

minimizar los efectos volumétricos de los inflamada, nauseas, estrefiimiento, reaccior

liquidos en la saciedad. indeseables de medicacion, dolor o depresi
y que requieren una revision del tratamien

- Evitar los procedimientos dolorosos y las

actividades fatigantes antes de las horas de

las comidas y retirar de su entorno la

medicacion y material innecesario de curas!

- Hacer una dieta apetecible y variada, garandna orientacién humanista e integral de Ic
tizando un aporte adecuado de proteinas ycuidados del enfermo sera imposible sin t
micronutrientes con enriquecedores de la dietébhuen control de los sintomas fisicos y de |
El color, la textura, la variacién y la hora de complicaciones. El tratamiento procurard s
la comida favorecen la recuperacion del apetitantegral, farmacolégico y no farmacologico
Las bebidas de colores vivos y las comidase orientara a aliviar el sufrimiento y a man
condimentadas adecuadamente son mas atracer su autoestima y dignidad hasta el fin:
tivas y apetecibles. Cada sintoma nuevo o que no se controla

vivido por la familia como el principio del fi
- Fraccionar la dieta del dia hasta en 6-7 tomag;, como un agravamiento de la enfermede
presentandola en raciones reducidas y enCualquier cambio de tratamiento o proce
pequefios platos, si bien es posible tambiénmiento deberia ser explicado de forma cla
usar platos grandes para que parezca que haw los familiares. Su alivio insuficiente es
menos comida. Cada porcién sera servidaprimera causa de fracaso de la atencion.
separadamente y sin prisa, debiéndose retirarmportante formar a las familias en esto
un plato antes de servir el siguiente. aspectoy 305064

- La cantidad de cada ingesta se adaptara aa. Manejo de sintomas fisicos.
cada enfermo, sin presiones para que ésta sea
mayor, porque no terminarlas puede producirleLas enfermedades graves provocan deman
una sensacion de fracaso. en los cuidadores para las que no estan [
parados, por lo que se les explicara de forr
- Las dietas deberan incluir alimentos con losggeneral porqué se producen los sintom:
que esté familiarizado, liquidos y una moderaeémo identificarlos, valorarlos y tratarlos. A
da cantidad de fibra (fruta y vegetales) parase les ensefiara a valorar su intensidad y
prevenir el estrefiimiento. grado de respuesta al tratamiento con ur
escala graduada donde cero sea la ausen
- Se puede hacer mas alimenticia la dieta adel sintoma y diez, su mayor intensidad,
través de afadir proteinas a la comida comocomo leve, moderado, severo 0 intenso, y
leche evaporada, en polvo o nata en las salsasgconocer su existencia a través de los ges
claras de huevo o tofu a puddings, pastasp alteraciones del comportamiento del enfern
arroces, vinagreta, guisos y sopas, o el conteeuando no pueda expresarse. Se ha de obse
nido graso, con aceite de oliva a salsas, vegesi el tratamiento es efectivo y si no lo es, ¢
tales o pasta. Si el peso no mejora, se ofreceragqué momento aparece el dolor. No se dar:
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dosis extras de analgésicos ni se retiraran sLos cuidadores deberan conocer las posibles

no lo indica el médidabla 13. complicaciones de la enfermedad y su trata-
miento y dispondran de un teléfono para
Tabla 13. Signos indirectos de dolor emergencias. Asi, si hay riesgo o antecedentes
de crisis convulsivas se les instruir4 sobre
- Atonia psicomotriz cdmo actuar ante una convulsion (posicion,
proteccion, etc.,), mantener al enfermo en un
- Aspecto de la cara lugar seguro para evitar lesiones sin introducir
objetos en la boca para impedir que se muerda
- Movimientos descoordinados la lengua, salvo que se tenga una canula
especifica y el uso de medicamentos como
- Gemidos, gritos diazepam rectal. De prolongarse o repetirse
las crisis se recomendara su ingreso en un
- Roces cutaneos repetitivos centro sanitario; si existe un alto riesgo de
hemorragia por un tumor adyacente a un vaso
- Confusién subita sanguineo, se procurara disponer de sedantes
de accion rapida y toallas oscuras para mitigar
- Sudoracion profusa el impacto visual del sangrado. En caso de
disnea por cancer de pulmon, se les facilitara
- Negativa a la movilizacion el uso opiaceos y/o sedantes, pero si ésta es

severa, se valorara su ingreso y/o sedacién
- Zonas dolorosas- sensibles- al movilizarlez32s0-60.7374 Estos pacientes tienden a morir
por efectos generales del tumor y a apagarse
Otros elementos Utiles a valorar son: el graddentamente.
de influencia sobre la actividad diaria del
paciente, el patrén de suefio, la alimentaciéng. Alivio del sufrimiento
las alteraciones en el &nimo, la afectacion de
las relaciones personales y el nivel de mejorid&l sufrimiento impregna la enfermedad termi-
alcanzado con el tratamiento. Se les explicarénal. EI malestar, las dudas, el diagnéstico, los
que existen elementos guenentan la sintomas crecientes, los tratamientos, el miedo,
intensidad de los sintomas: la ansiedad, la verglienza, el aislamiento, la dependencia,
el insomnio, la fatiga, miedo, la depresion, el cansancio, las esperanzas vanas, el deterioro
sentirse aislado, el enfado, y otrodasue progresivo... se vuelve una abrumadora cade-
disminuyen: un buen control farmacoldgico, na de pérdidas que tiende a sobrepasar nuestra
el suefio, reposo, simpatia, sentirse queridogapacidad de afrontar esta etapa. Por estas
respetado y apoyado. El sintoma que méasrazones, la primera tarea con los cuidadores
preocupa a los cuidadores familiares es elen la fase terminal, una vez estabilizado el
dolor. Su manejo eficaz requiere facilitarlespaciente de sus molestias, es tratar de definir
informacién sobre su alivio, la forma de admicuales pueden ser los motivos de esperanza
nistrar la medicacion, como evitar los picosque le ayuden a vivir mejor esta Ultima etapa
de dolor, tomar decisiones sobre dosis, via yy procurar trabajar con él/ella, particularmente
frecuencia por un periodo de 24 horas, guardaen cuatro aspecta@g revisar el tratamiento
registros sobre el nivel del dolor en relaciénpara controlar bien los sintomas, b) transmitirle
con la medicacion, su respuesta y frecuencigeguridad de estar bien cuidado con nuestra

hasta los aspectos técnicos de las bombas d@ctuacion y de que no sera abandonado, c)
infusion continuas -7 Intentar ayudarle a reducir el sufrimiento

remediable, y, d) proporcionarle el mejor

Manejo de las complicaciones ambiente posible con respeto a su voluntad.

W, ASTUDILLO Y A. SALINAS MARTIN

Para reducir el sufrimiento se procurara detegrocurara informarse sobre cémo puede
tar lo que el enfermo como su familia percibande ayuda en el manejo de los problems
COmMo una amenaza a su existencia para trataprincipales, incluida las emergencias. El
de atenuarla, bien a través de acortar los ciente y la familia requieren informacion sob
tiempos de espera todo lo que sea posiblelos recursos de apoyo sanitario con relaci
tanto para el diagnostico o su tratamiento. a ayudas para la asistencia domiciliaria,

Debemos mostrarnos sensibles a los que temedisponibilidad de servicios de hospitalizaci
lo peor, a los que tienen un diagnostico a domicilio o equipos complementarios ¢
incierto y a los enfermos en situacion terminalcuidados paliativos o de atencion primari

Como dice Rosa Montetai‘linico que yo gué hacer en caso de urgencia y el teléfo
creo que uno puede hacer con el sufrimiento, de urgencias de 24 hérasic.,

es convertirlo en empatia, en compasion, en

entendimiento del dolor de los demas ..en Debido a la participacion de mdltiples person

piedad.” Nuestros mejores esfuerzos se dedi-y profesionales en la atenciéon domiciliaria,
caran a procurar que no le falte una mano ysugerira al cuidador dotarse decargeta
un oido amigo, que no padezca sintomasorganizadora de hojas transparentes para
molestos, que alguien permanezca a su ladoordenar y presentar la informacion relevan
si teme a la soledad o al abandono mas aundel paciente con los siguientes compartim
en la agonia 'y ayudarle a pensar que si ernos:
algin momento se siente culpable, que sera
perdonado. El enfermo debe sentirse querida. ldentificacion personal: nombre,
y aceptado como es y por lo que es ydireccion, teléfonos
acompafado, especialmente, cuando llega la
hora de la muerte. b. Familia y amigos: teléfonos del trabajo

y de casa de familiares o amigos.

c. Nimeros de la Seguridad Social y
otros seguros
Las familias se quejan de falta de continuidad
de cuidado cuando el paciente va del hospitald. Informacion sanitaria/profesionales
a casa 0 a un centro sociosanitario y encuemnédicos
tran que los servicios estan fragmentados, que
ignoran los recursos disponibles o son inca- Informes de ingresos, hojas de consul
paces de obtenerlos, por lo que es esencialnaliticas, alergias, intolerancias medicam
que se cree una buena coordinacion entre logosas
diversos niveles asistenciales para asegurar
que el cuidador reciba la informacién que - Hoja de medicamentos, esquema de |
necesita durante el transito entre los distintostomas, formas de administracién y s
profesionales. El cuidador procuraré observaindicacion principal, fecha de inicio, fecha
los cambios y signos de enfermedad en lasuspension
persona que cuida que pueden ayudar a
detectar problemas médicos. Cuando llame Nombres y teléfonos del médico (tanto c
pidiendo ayuda hara hincapié en indicar cabecera como del hospital que le ha trata
los sintomas que presente el enfermo, momeral enfermo), enfermero, centro de salud, e
tos de aparicion, su frecuencia y su posiblegencias y farmacéutico
intensidad. Debe dar oportunidad a que el
médico se relna en privado con el enfermo Hojas de evolucion o cambios en |
para discutir la informacién confidencial y medicacion en la visita
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e. Listado de necesidades(cosas o acti- caras; d) coordinacién con otros servicios gue anticipa la muerte y origina un gran -Aparicion de signos y sintomas nuevos (del
vidades) para el enfermo y la familia (fundamentalmente con centros de servicios impacto emocional sobre la familia. Es undolor, disnea, estertores)
sociales) para agilizar expedientes y temas periodo donde no sélo el paciente, sino la
f. Registro de fuentes de ayuda locales: que les preocupan con abogados, jueces y familia, precisan méas atencion y cercania. L&ara disminuir los estertores, facilitar los ¢
direcciones y teléfonos de asociaciones relatotarios; €) ayudas econdémicas y , f) personal familia se enfrenta a un reto a veces dificil:dados de la piel, o la administracion de me
cionadas con la enfermedad, voluntariado,de asistencia domiciliaria. determinar el lugar para los momentos finalescamentos por via rectal se colocara al enfer
Cruz Roja, Bienestar social y otras instituciones -en casa u hospitalizado- por lo que hay queen decubito lateral y con las piernas flexior
publicas, ingresos de respiro, cuidadores poEs esencial detectar desde el primer momento buscar un equilibrio entre los deseos del padas. Se pondra una sonda vesical conforr
horas, Teléfono Paliativo, Asociacion contra elas necesidades econdmicas, la situacion labo- ciente, la capacidad de cuidado de los familiapierda la conciencia, si hay sospecha ¢
cancer, Hilo Dorado, Hilo de Plata y el T. de laal, de invalidez o similar para derivar a familias res, el tipo de sintomas y el grado de controlretencion urinaria, reduciéndose los medi
Esperanza y agencias de cuidado domiciliari@ los servicios que tramitan esas ayudas o que se puede conseguir en un sitio u otro. Emmentos a los indispensables salvo los del dc
de camas articuladas, etc.., y facilitarles el esta fase, pueden reaparecer sintomas previomanteniendo la via subcutanea sila oral r
g. Actuacion en emergencias:crisis, fiebre,  contacto con los asistentes sociales y asocia- u otros nuevos como el deterioro de conciencias posible por nauseas o vomitos. Todo lo ¢
hemorragia, agitacion. Teléfonos de emergereciones de ayuda contra el cancer, paliativas desorientacion, confusién, agitacion psicomose haga sera para su comodidad, realizan
cias, de intoxicaciones y de abastecimientoo de demencias. Es muy Util la participacion triz, trastornos respiratorios, aciimulo de selos cambios posturales sélo si no son moles
de oxigeno de profesionales del trabajo social, como creciones, dificultad de ingesta, ansiedad masajes suaves con cremas hidratantes, cu
parte del equipo sanitario para valoraciones depresion, retencién urinaria, €abla 14 do de la boca y labios, retirada de dentadur
h. Asuntos legales: En caso de existir, Tes- generales, 0 para una actuacion en situaciones , por lo que las demandas de cuidados semal ajustadas y limpieza de secreciones.
tamento Vital, Delegacion de derechos o Dieoncretas. Cuando se requiere una asistencia intensifican, con aumento de la dependenciaemplearan compresas frias en caso de fiel
rectrices previas por si el paciente pierde siprolongada, sélo los cuidadores que estén del paciente para todas las actividades basicay se procurara crear un ambiente de respe
conciencia auxiliados por algun tipo de servicios sociales de la vida diaria. y poco ruidoso en torno al enfermo. Se ex
pueden mantener el afecto y calor humano a card a los familiares que las necesidades
h. Arreglos finales: Seguros que cubran o largo del tiem@2e3t.343¢ Tabla 14 . Entrada en la situacion de hidratacion o de alimentacién se reduce
funeral, publicacion de esquelas, etc. agonia 374 pues forma parte de la agonia no tragar, r

beber 0 no comer y se aumentara el apoyc
- Postracion en cama con astenia profundala familia, que esta mas sensible a la forn
como se trata al enfermo, si éste tiene o r

Los momentos finales son muy criticos para - Somnolencia los sintomas bien controlados, si esta bie
Muchos de los problemas que se detectan era familia, por lo que es fundamental mante- presentado, si se demuestra disponibilidac
la atencién del paciente provienen de las nerles bien informados de que en el final de - Confusién se acude pronto a las llamadas.
condiciones emocionales y sociales que viveta vida pueden producirse complicaciones y
los cuidadores, por lo que se preguntardatenderles con la mayor delicadeza posible. - Indiferencia por la ingesta de alimentos y Los profesionales tienen un papel fundamen
sobre sus necesidades, si se les puede ayud&uando se plantea la muerte con antelacion, liquidos para corregir el posible sufrimiento e inform:
de alguna forma y cdmo estan afrontando lase debe explicar que es un proceso natural, sobre los cambios “normales” que va prese
situacioft+3, Se ha encontrado qga gue no suele suponer un sufrimiento fisico ni - Disminucion del estado de alerta con dificultando el enfermo y sus causas, por ejemy
las familias son méas importantetos aspectos espiritual y cdmo se suele presentar y se tad de concentracion que los ruidos respiratorios se deben a se
psicosociales que los sintomas fisicos, mientrasbordard . Es de ayuda advertir sobre la ciones en la garganta que se movilizan c
gue para los pacientes, la situacién es lamuerte inminente, en particular en caso de -Referencias verbales a familiares ya desapé#a respiracion, la variacion en los patrones
contrarig-s3737¢Asji, Agrafojg seflala como  enfermedades con deterioro rapido, porque recidos o confusion del cuidador con la madrerespiracion y de vigilia y la disminucion pi
necesidadesrelevantes para las fami- los cuidadores no siempre tienen conciencia gresiva de la conciepicia®™ Los familiares
lias,: a) soporte emocional; b) asesoramientode los cambios para asi facilitarles avisar a - Retencion urinaria y fiebre en algunos casowviven intensamente la agonia, con muct
sobre ayudas y el acceso a las mismas, emtros familiares. sobrecarga emocional, ya sea por su proy
concreto sobre pensiones de invalidez, viude- - Intuicién de que “algo no va bien” en los vulnerabilidad, en especial cuando el que
dad, orfandad, baja laboral, cambio de pdlizasLa agonia es un momento individualizado y cuidadores esta muriendo es un hijo, una persona jovi
de seguros, conseguir plaza para un minusvalinuy cambiante dentro de la evolucion del si el desenlace esta siendo demasiado rapi
do o una beca para estudios de los hijos; cenfermo donde se cristaliza la pérdida y la - Dificultad o perdida de la via oral y si no ha dado tiempo para adaptarse a
recursos técnicos: camas articuladas, sillas ddespedida5+57374 Se acompafa de un situacién; por reactivacion de experiencic
ruedas, muletas, andadores, colchones antiesleterioro muy acusado del estado general - Alteraciones respiratorias previas semejantes asociadas el sufrimier
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a la muerte; por muertes recientes, etc.,. El- Ubicacion del paciente : 26%
equipo procurara permanecer cercano a la- Transfusion sanguinea : 22%
familia para conseguir el maximo bienestar
del paciente y prevenir las crisis, realizara- Gastrostromia : 17%
mas visitas con mas disponibilidad de tiempo
a la familia para acompafarle, tanto para - Ventilacion mecanica : 13%
facilitar su expresién emocional y responder
las preguntas y dudas, a la vez que para- Dialisis en Insuficiencia renal avanzada: 13%
resaltar la importante labor que esta
realizand®®77 Si se opta porque el paciente EIl equipo procurara emplear con el enfermo
muera en casa, se estableceran cuidados su familia desde un principio diversas estra-
continuos tendientes a brindar el méximo tegias deliberativas de participacion que per-
bienestar y a evitar el ingreso hospitalario enmitan tomar las decisiones de forma escalo-
fase de agonia, procurando resolver sintomasada, prudente y consensuada, método
0 situaciones con el apoyo de los mediosesencial para la prevencién de futuros
humanos y materiales necesarios. conflicto¥7# haciéndose cargo de todas las
dimensiones presentes en la relacion clinica
(hechos, valores, emociones, deberes y normas)
para ir marcando el camino. Es importante
plantear los dilemas asistenciales antes de
Muchos pacientes y familiares se ven en laque se presenten, porque cuesta menos decidir
necesidad de tomar decisiones sobre distintoy se puede ser mas objetivo cuando no se
aspectos de la terapéutica y de los cuidadosesta con la carga emocional de la situacion
y lo haran mejor si el equipo contribuye a en siy no se necesita una respuesta perentoria
gue puedan examinar con objetividad la o urgente. Hacerlo permitird seleccionar la
situacion y las diversas opciones existentesnejor opcion entre las disponibles y la toma
transmitiendo serenidad, objetividad, de decisiones dificiles, como cuando se plantee
sensacion de control y seguridad en la asisterta suspension de un tratami@fte .
cia. La mayoria de los dilemas éticos identifi-
cados por los profesionales se centran en laon relaciéon a la opinién del enfermo para
decisiones en torno a las alternativas terapéutomar algunas decisiones, aunque no lo sea
ticas sobre el control del dolor y el sufrimientopara todas, éste debe mostrar una cierta
y el respeto a la autonomia del packetite comprension de la alternativas y de los riesgos
% Tabla 15 asociados a las mismas para llegar a una
decisién determinada, facultad que sera juz-
gada con rigor creciente a medida que aumen-
ta el potencial de efectos lesivos de la misma
para su vida. Es de interés valorar el impacto
que la actuacién médica esta causando al
enfermo a través de las opiniones que se
recojan del personal que esta en mayor con-
tacto con el paciente y segun la dificultad que
exista para conseguir un buen control sintoma-
tico. La opinion de la familia debera basarse
en los valores que tenia el paciente antes de
perder su capacidad de decision y en lo que
seria beneficioso para éste en la circunstancia
actual. En cuanto a la experiencia de vivir con

Tabla 15. Alternativas terapéuticas
sujetas a posibles dilemas éticos™

- Sonda nasogastrica : 61%

- Sedacion paliativa : 52%

- Antibioticos : 52%

- Hidratacion endovenosa : 39%

- Soporte vital avanzado : 30%
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la enfermedad o la incapacidakd * los profesionales, sin considerar que ello pue
determinacion de calidad de vida ", per- deberse a la propia evolucion de la enfermed
tenece Gnicamente al enfermo y puede sery a la necesidad de controlar mejor al dol
mas positiva de lo que el observador cree, pop la disnea. En estos casos, la mejor soluc
lo que debe aceptarse cada vez mas laes preguntar al propio paciente, una vez c
evaluacion subjetiva que haga el propio seguida la analgesia o la reduccion de
paciente de su situacion Vital disnea si prefiere la situacion anterior o |

actual. Una forma Util y cada vez mas frecuer
Se tendra en cuenta la opinién del pacientede afrontar estos temas, es que éste expre
y de sus familiares a la vez que se prestasu voluntad a través del Testamento vital
atencion a sus necesidadess@giuede las Directrices anticipadas, que deberian se
pactar, por ejemplo, la sedacion futura ante de punto de partida hacia una atencion as
una situacion de disnea, dolor u otro sintomatencial segun sus deseos. Si no esta capacit
refractario; si se llega a producir el fallo renalpara decidir, es responsabilidad del equi
que no se iniciara dialisis; si aparece unaayudarle en la toma de decisiones y guial
parada cardiaca, que no se le reanimara; quda familia sobre lo que habria hecho el pacier
No Se seguird una quimioterapia activa cuand@or su mejor interés”, basandose en sus c
las posibilidades de respuesta sean nulasgnentarios sobre situaciones similares mient
cuando su rentabilidad en tiempo de vida o estaba sano o capacitado. De persistir |
la carga de efectos secundarios lo hagandudas, se puede recurrir a los comités de E
desaconsejable; que no se pondré una sondasistencial de los hospitales (CEA.)
nasogastrica en la agonia, porque en estos
momentos es inutil y contraproducente; que
no se usara ésta, como una primera opcion
en una obstruccion intestinal, sin emplear
previamente el tratamiento paliativo antise-
cretor; que se valorara la necesidad de
hidratacion; o que no se transfundira sangre
por astenia tumoral sin un sindrome anémico
severo, 0 ante una hemorragia activa sin
posibilidad de pararla; etc. Otra estrategia es
establecer los objetivos del cuidado primario
como:¢,Qué es lo primordial? ¢,Prolongar la
vida, maximizar la funcién o promover el
confort?

Todo lo que amamos nos pueden
arrebatar, lo que no nos pueden
quitar es nuestro poder de elegir
y qué actitud asumimos ante
estos acontecimientos.

Victor Frankl

Los familiares presentan sentimientos de soEn cuanto a los profesionales involucrados
brecarga, culpabilidad y duda cuando se leda atencion del enfermo, lejos de separar
solicita que asuman la responsabilidad sobredel proceso de decision o de mantenerse
la suspension del soporte vital o de otro tratatina neutralidad comoda, creemos que por
miento, mas aun cuando de ellos depende econocimiento y experiencia pueden sen
futuro del paciente, por lo que seria mejor para asesorar al cuidador y/o al paciente a
que la toma de decisiones descanse sobre |gle que puedan sopesar mejor los pros y cont
voluntad del enfermo si éste puede pronunde la decision, porque sus opiniones siemp
ciarse. Asi, no es infrecuente, que una familides seran utiles, a la vez que acompaiiarl
asocie el inicio de un tratamiento opiaceo concuando hayan tomado una opeigry es

un empeoramiento clinico y que desee queque: ‘lo que los profesionales creen sobre
se suspenda, a pesar de las explicaciones d®s pacientes y su potencial puede afectarles
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profundamente. La actitud de un experto es
contagiosa y puede ser limitant&, por lo
que su comportamiento hacia los pacientes

en ocasiones sobre cémo debe de ser el final
de la vida. Asi, mientras para unos, éste se
basara en un alivio adecuado de los sintomas,
debera estar siempre fundamentado en la del sufrimiento y una compafiia afectuosa,
bondad y el respetd+:7. Hay que dejar claro, para otros consistird en el empleo de la mas
no obstante, que la responsabilidad de estaalta tecnologia, lo que traera problemas sobre
decision no le compete al profesional de formacémo decidir y qué hacer en estatagia
exclusiva y compartirla no supone una dejaciorEs una situacién que requiere un intenso
de su deber. didlogo y negociacion, siendo una actitud
cada vez mas aceptaglatar el encarni-
Existervarios factores en el cancer zamiento terapéutico , que enlaza con el
avanzado que pueden ayudar a tomar tema dea adecuacion del esfuerzo tera-
la decision de mantener una actitud terapéu- péutico, un asunto polémico, porque no se
tica activa o adoptar s6lo unas medidas meratrata solo de “dejar de hacer”, sino de adoptar
mente sintomaticas como 7s6éft la edad una actitud proactiva que incluye afiadir o
del paciente y su sensacion de haber complenodificar las medidas diagnoésticas, de
tado su mision o no; su actitud (y la de sumonitorizacién y terapéuticas de acuerdo a
familia) ante la enfermedad, desesperanzalos objetivos del momento y se materializa en
negacion, etc., el problema de base y la preanos cuidados intensos e individualiZelos.
sencia de otras enfermedades; los objetivosefiere a no iniciar o a retirar un deter-
del paciente y de la familia en el final de la minado tratamiento con el que no se
vida; los sintomas (numero, severidad ygeneran beneficios para el paciente, tanto en
repercusion); las cargas (también las situaciones en las que éste puede o no decidir
econémicas); los riesgos y los posibles ben@or si mismo. Su justificacién se basa en la
ficios del tratamiento; la respuesta a otras percepcion de desproporcion entre los fines
medidas previas y las cargas (o sobrecargas) medios terapéutiess
de trabajo asociadas a cada posible opcion.
Tanto el inicio como la retirada terapéutica

Fig. 3. Toma de decisiones en el cancer tienen la misma categoria moral, pero con

avanzado’# frecuencia es mas dificil retirar un tratamiento
que instaurarlo, por ejemplo administrar
antibiéticos o la hidratacion, siendo licita la
Sensacion retirada si es un problema mantenerlo, siempre
ety Edad e que no sea perjudicial para el paciente. Una
su mision enfermedades forma de resolverlo es mediante piala
terapéutica ", que consiste en tomar una
Su actitud Objetivos linea de actuacion de entre las posibles opcio-
y de familia enfermo nes existentes con el objetivo de comprobar
su resultado. Si el resultado de la accion
Problemas Siomas escogida no consigue alcanzar los fines que

el paciente desea y los que se habian acordado,
ésta se abandonard y sera preciso buscar
Respuesta uas nuevamente la mas apropiada. La
de otras gas - - . . -
medidas Riesgos y determinacion del beneficio la ha de realizar,
previas beneficios en primer lugar, el propio paciente (o su repre-
sentante) pues éste es con frecuencia subje-
tivo. La decision compartida del profesional
Los cuidadores pueden manifestar diferenciagon los cuidadores serd asi mucho mas realista,
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alejandonos de una mera oferta de posibilidaTiene mucho interés instruir a los ciudadan
des. La adecuacion pasa a ser proporcional aobre las posibilidades de la sedaciéon y
tratamiento, como consecuencia de la poder de eleccién. Cuando se realice
deliberacion libre entre el paciente, el cuidadorsedacién por causas fisicas (disnea o do
y el profesional y se fundamenta en unaincoercibles), su empleo puede analizar
relacién asistencial terapéutica que busca ladesde la perspectiva de un mal menor, pe
participacion y crece con la mutua confianzasi se plantea por causas psicolégicas,
situacion se vuelve mas compleja porgt
La sedacién de los pacientes si aparecen engloba aspectos cognitivos, afectivos y
sintomas y sufrimiento resistentes al comportamiento. Si la sedacion se realiza
tratamiento es un objeto de discusion en el domicilio, el impacto tiende a ser may«
la literatura de cuidados paliatiwdPuede por lo que para que sea técnicamente adec
ser reversible para algunos procedimientosda existen una serie de recomendaciones ¢
o irreversible, caso en el que se planteanse deben cumplir segin A. Gisbiabla 17
diversos problemas éticos, entre ellos, el que
con ella desaparece la vida consciente de laTabla 17. La sedacion paliativa en el
persona y su capacidad de relacion,domicilio €
comunicacion y experiencia moral. Por este
motivo para realizarla es basico obtener el- Informar a la familia exhaustivamente sob
consentimiento explicito del paciente, siemprela forma en que se va a realizar y la actitt
que sea posible, 0 en caso de que no lo sea seguir en caso de que la sedacion no s
de la persona en quien haya delegado o desuficiente o el paciente se agite;
su familiaTabla 16.
- Proporcionar suficiente medicacion y mater
para que se pueda administrar las dosis
rescate en caso necesario y asegurarse de
- Prevenir el sufrimiento predecible y ciertola comprensién es correcta;
por una maniobra diagnostica, terapéutica o
circunstancias propias de una enfermedad- Explicar que las dosis de rescate suminis
das no seran la causa del fallecimiento,
- Tratar un sintoma fisico o psicologico refracque el aumento de dosis esta justificado p
tario a otros tratamientos que el paciente lo precisa y se halla en |
ultimos momentos de su vida;

Tabla 16. Indicaciones de la sedacioni”*

- Disminuir el nivel de conciencia ante una

situacion deliberada (sopesada y compartida) Recordar siempre la gravedad de la enfer

como una estrategia terapéutica dad que estd amenazando la vida del enferr
y que nuestro objetivo es aliviar el sufrimien

- Proteger al paciente frente al sufrimiento un razonamiento que ayuda a restar sentimi

que no puede evitarse sin disminuir su niveltos de culpabilidad y a elaborar correctamer

de conciencia el duelo;

- Disminuir la excitacion del sistema nervioso: No olvidar que en el domicilio los profesi
central en un paciente frente a una situaciénnales transferimos una gran responsabilid:
real o ficticia que es vivida como una amenazaa los familiares, que éstos han de actuar cor
insuperable, permitiéndole un estado de ciertaenfermeros y que deben tomar decision
indiferencia frente a la amenaza para las que no estan formados, por lo gt

precisan el maximo apoyo y respeto del equi

En caso de alguna duda, dar al familiar L
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teléfono de contacto para expresar sus preTabla 18. Factores de riesgo de duelo
ocupaciones. patologico 475254

- Nifios preadolescentes
- Viudos de mas de 75 afos

- Personas que viven solas, personas aisladas
Los cuidadores de los pacientes se enfrentaisocialmente, con red social deficitaria
a dos sucesos muy estresantes de la vida:
cuidar de una persona con dependencia y- Muertes subitas, en especial por suicidio
asistir al final de la vida de su ser querido,
situaciones que les hacen muy vulnerables a Relaciones dificiles con el enfermo
nivel emocional, por lo que requieren apoyo
de los sanitarios, ante un posible agravamien-Antecedentes de trastorno psiquiatrico, en
to de una psicopatologia previa o de los facespecial depresion
tores de riesgo para presentarla. Si el cuidador
es un familiar sanitario, médico o enfermero, Antecedentes de abuso de sustancias
es comun que lleve todo el peso de la psicotrépicas, legales o ilegales
informacién y de la toma de decisiones, con
la carga afadida de que la familia les considera Disfuncién familiar
“inmunes” al dolor por su profesién, cuando
en realidad esta situacion les recuerda la cara Esposa superviviente, en especial el primer
mas oscura del dolor y del sufrimiento. Estasafio
personas tienen riesgo de sufrir una sobrecarga
emocional por lo que es recomendable que- Escasas autoestima y confianza en si mismo
dejen, si les es posible, su papel sanitario y
gue animen al resto de familiares a participarPara facilitar que el duelo sea mas llevadero
en la recepcion de informaciéon y en la tomael equipo procurara estimular a intervenir a
de decisiones, con respeto a la voluntad dellos familiares en su cuidado durante la enfer-
paciente y si ello no es posible, tratar de medad y aclarara su situacion clinica en todo
hacerlo por consenso con la familia momento, mas aun cuando se acerque la
muerte y hablaré a sus familiares para darles
La pérdida inminente del ser querido hacetiempo para que se comuniquen con otros
que afloren multiples sentimientos en el cui-seres queridos. Se permitird y procurara que
dador que precisan ser valorados por el equipda familia o personas queridas estén presentes
en cuanto a sus caracteristicas, duracion eo cercanas cuando ésta acontezca y se expli-
intensidad. La ira, resentimiento, tristeza o cara a los ausentes las circunstancias en que
ansiedad, se ven compensados normalmentese produjo, se aclararan dudas y se facilitara
por otros momentos de alegria en su vidala expresion emacional tras la pérdida en un
personal y de su relacién con el paciente. Sofugar apropiado. Son normales tanto la tristeza
parte del propio cuidado y de su interrelaciénabsoluta, como la reaccion de alivio al consi-
con una persona enferma y forman parte dederar que el paciente ya no sufrira mas. Se
la adaptacién a la realidad que estan viviendoesperara que pasen los momentos de mayor
Si su intensidad y duracion, no obstante, superaolor y tensién para empezar los tramites y
a lo normal o coexisten niveles altos de ansiegprocedimientos necesarios tras la muerte.
dad y depresion, pueden requerir un tratamien-
to especifico y otras medidas de apoyo. En cuanto a la pérdida del ser querido, existen
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diversos modelos que resumen el proceso deniso para expresar sus emociones, sentir
duelo conforme los pacientes se acercan a l&u experiencia de duelo tiene impacto en
muerte. Las cinco etapas de Kibler Ros®tro, expresar y recibir afecto durante est
(negacion y aislamiento, ira, pacto, depresidnsituacion de especial vulnerabilidad que est
y finalmente aceptacion) son las mejor conoviviendo. Requieren sobre todo tiempo y qi
cidas. Muchos pacientes no pasan secuencidtaya personas que sean amigos que empati
mente a través de estas etapas, pero el model@aon su pérdida y que les acomparien en
refleja el margen de respuestas emocionalegproceso de reconstruccién de una nueva r
de afrontamiento de la enfermedad terminal.lidad en la que el ser querido ya no esta. L
Estudios mas recientes sobre duelo tras lgpérdidas que vamos sufriendo y un cono
muert&, sugieren un modelo en el que la miento cada vez mayor de las limitacione
aceptacién aparece a los pocos dias y va imque nos da el vivir, nos recuerdan las palabi
crescendo; la incredulidad tiene un pico alde Xavier Guix que dicEb$ pasamos el
mes; la afioranza a los cuatro meses, el enfadailtimo tramo de la vida haciendo un honroso

a los cinco, y la depresién a los seis mesesgjercicio de desapego para ir quedandonos
Fig 4.Esto sugiere que los supervivientes queen paz con uno mismo, con los demas y con
contintdan teniendo sentimientos intensos o la existencia tal como ha sidd

efectos negativos siete 0 mas meses después

de la pérdida se beneficiaran de una evaluacion

psicosocial y de un posible tratamiento anti-
depresivo.

Fig 4.Indicadores del duelo® Los cuidadores de personas dependient
afrontan una gran carga y desgaste por
atencion que les puede afectar tanto en ¢
parte fisica (cansancio, agotamiento, cefale
dolores musculares), psiquica (depresion,
siedad, afectacion del suefio), socio-famili
(disminucién del tiempo libre, pérdida d
independencia, soledad, aislamiento, confl
tos) y econdmica (repercusion laboral), c
reduccion de su capacidad de cuidados.
conoce comel agotamiento del cuida-

dor, el cuidador quemado, o el sindrome

Los cuidados paliativos no sélo apoyan aldel cuidador, que es necesario detectar y
enfermo frente a su padecimiento, sino queprevenir precozmente. Puede manifestar
también ayudan a las familias en el procesocon un bloqueo emocional, hostilidad, o ag
del duelo. La muerte futura se integra en elsividad por parte de los cuidadores hacia
curso de la vida y es posible trabajar sobre ebnfermo y el equipo y ser un episodio mom
enfermo y con su familia para hacer que estaéneo, temporal o definitivo que se expres
etapa previa sirva para cohesionar mas a logpor deseos de abandono del enferiitos”
que intervengan en el cuidado en el futurop.

ala vez que refuerza la necesidad que tenemos

unos de otros para seguir adelante y ver queEl quemamiento se manifiesta por cambios
la solidaridad hard mas positiva la vida quefrecuentes de humor, falta de concentracic
nos toca vivir. Las personas en duelo necelvidar las cosas, problemas para conciliar
sitan , por lo general, que se escuche la historiauefio, encontrarse muy cansado, la sensac
de su pérdida, sentirse protegidas, tener perde soledad y desamparo, no permitir que na

Incredulidad Aforanza Enfado Depresion Aceptacion

Evaluacion de indicadores

Tiempo de la pérdida en meses
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comparta su cuidado, posibles malos tratosdemandas y necesidades del pattente

al ser querido, pérdida de apetito o comer En estos casos se revisaran los tratamientos
demasiado, la presencia de psicopatologia, lgpara intensificar el control de los sintomas, se
solicitud de hipndticos o de energizantes les mostrara mas disponibilidad (dedicandoles
(pérdida de energia, fatiga cronica), un consumas tiempo), se evaluaran los Gltimos aconte-
mo excesivo de tabaco o de alcohol, de farmaeimientos, se procurara esclarecer dudas y se
cos o la aparicion de enfermedad, etc., Lavolveran a recordar los objetivos terapéuticos
posibilidad de ser absorbido o incluso “que-Es esencial procurar detectar e intervenir en
mado” por el cuidado ajeno esta muy bien las situaciones de sobrecarga o quemamiento
ilustrada en la pelicufable con ellg de y si se prevén sintomas dificiles de controlar
Pedro Almoddvar, cuyos protagonistas no sora domicilio o problemas por la atencién que
en realidad las dos mujeres enfermas, sinopuedan afectar a las relaciones personales o
sus cuidadores: dos hombres que, segin rezanpidan el cuidado domiciliario, el equipo
el guidn, son “incapaces de hacer dafo”, perodebera sugerir la necesidad de un traslado
que viven basicamente aislados, con problemasemprano del enfermo al hospital. Muchas
de comunicacion: hablan demasiado, o demaveces se siente la actitud tensa de algin
siado poco, o0 a la persona equivocada. Estdamiliar y se puede presentir que algo no anda
tiende a ocurrir en todas las enfermedadesbien. A veces, sefialarlo puede ayudar a expre-
en que se precisa de un cuidador sar los sentimientos2 Tabla 19.

Existen varios instrumentos de medida paraTabla 19. Causas de claudicacion

detectar de forma precoz esta situacion. Lafamiliar %481

Escala Zarit en su version reducida ha demos-

trado ser util y de facil manejo no sélo para - Sintomas mal controlados o aparicién de

diagnosticarla, sino también para poder cuanetros nuevos (dolor, disnea, hemorragia y

tificarla y hacer un seguimiento posterior.vomitos)

Otras escalas de interés son la Entrevista de

carga del cuidador y la Escala del paso del Sentimientos de pérdida, miedos, temores o

tiempo de Bayés, en la que se observa quencertidumbre

éste parece que pasa mas rapidamente cuan-

do la relacién con el enfermo se percibe como Depresién, ansiedad o soledad

buena y se considera el cuidado como una

tarea agradable y positiva. La percepcion del Dudas sobre el tratamiento previo o la

paso del tiempo de los cuidadores no siempresvolucion

coincide con la del enfermo, para quien suele

ser “larga o lentars 597, |os cuidadores  Los mejores antidotos para prevenir y superar

primarios tienden a manifestar que el tiempo la crisis de claudicacion del cuidador son una

se les hace largo a medida que avanza laatencion integral del paciente y de su familia,

enfermedad y se aproxima la muerte del enresaltando y reforzando en todo momento el

fermo, lo que podria ser un indicador de esteesfuerzo que esta llevando a cabo. En ocasio-

creciente malestar durante la fase final de lanes, la complejidad del problema requiere una

enfermedad, que si se acompafa de incertiformacion mas especializada en courtselling

dumbre y de un mayor tiempo de espera,® Existen estudios bien documentados sobre

amplifica las sensaciones de sufrimiento.  la importancia de “cuidar al cuidador”, como
el de Noguetradonde se sefiala que se deben

La claudicacion familiar aparece cuando  disefiar intervenciones sistematicas sobre la

los miembros de la familia son incapaces desobrecarga y del estrés emocional del cuidador

dar una respuesta adecuada a las mdultiplescomo parte de los protocolos asistenciales en
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cuidados paliativos. De forma general estosde una forma directa y concreta es posib

cuidados se pueden dividir entre las que debegue no lo reciba. EIl equipo hara bien

hacer el propio cuidador o autocuidado, los contrastar con el cuidador estas creencias

del equipo sanitario y el instituct®nal buscar otras soluciones o recursos instituc
nales y asociaciones, conseguir a una pers
que atienda al familiar unas horas al di
solicitar voluntarios, etc.,

EL AUTOCUIDADG! principal responsa- Buscar relevos en los cuidados me-
ble del cuidado del cuidador es él mismo y eldiante la distribucién del trabajo y de
equipo debe asesorarlo para que tome enlas cargas.Si se decide aceptar la ayuda e
cuenta esta necesidad y aprenda a desarrollaconveniente hacer un reparto del trabajo c
habilidades que le permitan mantener su forma consensuada entre todos los ofertant
situacién de salud y bienestar. Los cuidadoresle ayuda y procurar que se cumpla con ric
se exigen a si mismo demasiado, olvidandoseéncluso si es necesario, poniendo por escr
de sus propias personas. El autocuidadolos distintos turnos de cuidados. Hay gt
comprendés29.103,103 tener en cuenta que algunas personas est

mas dispuestas a colaborar que otras y q

Tomar conciencia del problema. El pueden ser diversos los motivos cuando |
primer paso es reconocer que se dispone dse obtiene suficiente ayuda: algin miemb
una fuerza y capacidad limitadas para afrontamo es capaz de ver la magnitud del problen
las multiples necesidades de un enfermo ery la necesidad de dar apoyo, o teme ver
el final de la vida . Conforme progresa el sobrepasado por la situacion a la que ¢
padecimiento, la dependencia también au-enfrentay tiende a “escaparse”. Es importan
menta y tiende a absorber cada vez masreconocer la ayuda recibida y reunirse ¢
tiempo. Con frecuencia , los cuidadores relda familia con cierta regularidad para trate
gan su persona a favor de la que estan cuidarestos temas, porque en ocasiones se tie
do y hasta llegan a sentirse culpables sique volver a distribuir las cargas por la var
dedican tiempo a si mismos pero deben” to-bilidad individual en la disposicién a ayud:
mar aire”, fuera del contacto del enfermo y porque las circunstancias personales hay
hacerlo por su propia salud porque de comocambiado, o haya dificultades para dz
se encuentren dependera si pueden o norelevos. En caso de conflicto, a veces, es:
continuar apoyandole. El cuidado no es unaque sea un profesional o un amigo el qu
carrera de velocidad sino de resistencia. actie como mediador para llegar a un acuer

de cémo distribuir la responsabilidad del ¢

Saber pedir ayuda. El cuidador principal ~ dadg?#8949-104
tiende a llevar toda la carga de asistencia en
solitario pero debera saber también quejarsed. Aprender a organizar su tiempo en
cuando la situacion le desborde. Su sistemduncion de las necesidades de cuidados.
de creencias le impide hacerlo porque haEl cuidador principal por mucha ayuda qt
asumido que es su deber; que es fuerte; queaenga, siempre siente que le falta tiemp
nadie lo va a hacer tan bien como él; quepara todo, pero especialmente para si misr
los demas tienen ya sus propias cargas fampor lo que el tiempo del que dispone debe
liares ; que es el eje central del cuidado, pergrocurar que sea un tiempo de calidad, y
si bien puede con todo, es el apoyo emocionammejor forma de tenerlo es organizarlo. Pa
y fisico de otras personas cercanas el que lello es Gtil confeccionar entre las person:
permitird afrontar mejor la situacion, mas ain de mas voluntad, un plan de actividades,
si va a ser por largo tiempo. Si no pide apoyoser posible por escrito, preguntandose qué
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portante y lo que es menos para ponerseespera angustiosa ante la muerte porque
objetivos que sean realistas y hacer participebien empleada esta etapa puede servir para
de los mismos a su familia. mostrarles su afecto, gratitud y facilitarles el
acceso a una muerte en paz. Ninguna persona
es una islay nuestra red social es y puede
ser la principal fuente de recarga y proteccién
emocional.

- Elaborar una lista con las tareas que se
deben realizar

Tabla 20. Planificacion de actividades
diarias 48

Buscar un espacio para expresar sus

emociones. Como ya se ha comentado, los

- Ordenarlas seguiin su importancia, empezandecuidadores experimentan sentimientos de

por las mas esenciales confusion, ansiedad, tristeza, enfado, ira e
incluso culpabilidad, que son perfectamente

- Hacer otra lista con las actividades que lenormales y necesitan ser expresados. Con

gustaria realizar al cuidador frecuencia no pueden hacerlo delante del
paciente, por lo que se buscard un espacio

- Anotar por cada tarea el tiempo que se privado, generalmente en compariia de una

necesita para llevarla a cabo persona de su red social 0 un sanitario que
acoja amablemente su expresion emocional,

- Ordenarlas segun la importancia que se lesecordando queufia pena compartida se

dé divide mientras la alegria compartida se mul-
tiplica”.

- Hacer ahora una Unica listaamaives acti-

vidadessiguiendo el orden de importancia ¢. Mantener el sentido del humor.

Si no hay tiempo para todas las tareas yEl humor, un abrazo y un intercambio abierto

actividades que se han anotado, el cuidadorde las cosas pueden significar mucho cuando

debera posponer para otro momento las quela situacion se complica. Maria Colomer, Pre-

estan en los ultimos lugares de la lista parasidenta de Payasos sin Fronterasidiced"

cuando disponga de tiempo éxtta es terapéutica, es beneficiosa, alivia y relaja
tensiones; es un buen antidoto y un buen

Cuidar de su propia salud y evitar el anestésico; es la expresion emocional de un

aislamiento. La salud del cuidador es un estado deseable, aunque momentaneo, de

factor clave en la atencion del enfermo, porla felicidad. Si somos capaces de ejercer nues-

lo que éste debe procurar mantenerse en buerro sentido del humor como nuestro caleidos-

estado, con distintas medidas, que incluyencopio personal, al que podemos girar y girar

dormir lo suficiente, comer bien, hacer ejercicioa voluntad para asi contemplar la realidad

con regularidad, descansar, salir de casa ydesde otro angulo, sélo entonces, los cambios

mantener sus amigos, aficiones e interesegosiblemente nos angustiaran menos y podre-

Es basico que los cuidadores preserven susios ser més flexibles EI humor es el lubri-

vinculos afectivos y actividades para amortieante social por excelencia.

guar el estrés y la tension. El trabajar con

otras personas el bienestar del paciente puedé . Alejar los sentimientos de culpa. Son

hacer el cuidado mas llevadero y que todossentimientos que invaden frecuentemente al

los que participen se sientan mas unidos encuidador y que pueden hacerle sufrir a pesar

el futuro. Es de ayuda hacerles ver, como dicele que intenta hacer su trabajo lo mejor

Ramoén Bay&&ue el tiempo que le queda posible. No suelen tener fundamento y se

al paciente es un tiempo de vida y no de una deben a pensar que no se presta al enfermo
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mas tiempo de atencién; a no poder evitar Tabla 21. Medidas de autocuidado del
que la enfermedad progrese; a no podercuidador3 2949105

expresarle todo el afecto; a sentirse cansado

en el cuidado, etc., Hay que aceptarlo como- Aprender a reconocer las propias limitacion
algo normal. Ayuda a contrarrestarlos contar

con amigos a los que se pueda confiar estos Procurar vivir cada dia a plenitud
sentimientos para poder analizarlos con

tranquilidad ; admitir que todos tenemos - Intentar encontrar las motivaciones pers
nuestras limitaciones y que las cosas somales para realizar este trabajo

€COmOo soN y N0 cOmMo siempre nos gustaria.

Una forma de prevenir estos sentimientos de- Procurar tener “un egoismo altruista” \
culpa es equilibrar nuestras obligaciones ycuidar de uno mismo (y también de los dem:
derechos como cuidadores, integrarlos y vivily hacer acopio de la buena voluntad, la estir
segun ellos. y el apoyo social en sus relaciones socia

Procurar adquirir destrezas de auto- - Mantener la vida privada con ocupacione
control y una filosofia vital. Al cuidador que le hagan olvidar la funcién que realiz
le ser& muy util adquirir destrezas de autoconeuando no esté en ella
trol y aprender a considerar las situaciones
estresantes como oportunidades y retos y no Tratar de desarrollar una capacidad de es
siempre como experiencias negativas o catdshar mas efectivamente y saber aceptarse
trofes. Buscar un sentido positivo a las cosasino mismo tal como se es, evitando culpat
que le sucedeny considerarlas como un factolos demas cuando las cosas no van tan bi
de crecimiento personal puede enriquecer stcomo le gustaria
existencia. En el acompafamiento en la termi-
nalidad se ve que es importante cultivar la - Cultivar el buen humor, que también puec
espiritualidad, adquirir una filosofia personal desarrollarse por aprendizaje e intuicio
sobre la vida, la enfermedad y la muerteAyuda a relajar tensiones, mejora I:
asi como pensar sobre el papel que cada un@omunicacién y es el lubricante de las rela
tiene en la sociedad. Aceptar que la vida senes humanas
estructura y se mantiene por procesos, tareas
y sucesos incompletos puede ayudar a reducirBuscar mas tiempo para descansar de |
la preocupacion sobre lo que no se puedeexigencias de la vida a través de hacer paus
cambiar. Se debe evitar que circunstanciag/ cambiar de horario de actividades
basicamente neutras e inocuas se vuelvan
causas de estrés para dejar a un lado cualquierintentar hacer bien la labor, pero variar €
causa a la que no merezca la pena hacerlecasiones su forma, fomenta la sensacion
frenté. El cuidado de un paciente puede servirautonomia, libertad y autoconfianza.
para aumentar la capacidad de resiliencia del
cuidador y salir reforzado como persona tras Aprender a decir “no” para evitar sobreca

la pérdida de un ser querido. Permite maduraigarse de actividades y tareas, para no sokt
y tener mas capacidad para enfrentarse apasarse de los limites de la capacidad
otros sucesos estresantes de la vida. Algunosdaptacion propia y caer en “el estrés pc
autores consideran Utiles los siguientes aspedefecto”

tos para llevar una vida menos tensa y mas
adaptada. - Saber comprender y disculpar méas

- Cuidar de si mismo, de los miembros de
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familia, dedicando mas tiempo para estar connuestras limitaciones y saber ver a las dificul- relacion esencialmente empatica que permitahabilidades que son gratificantes, suplir |
ellos tades como oportunidades de mejora. Puede facilitar sus manifestaciones para aceptar elfalta de satisfaccion de sus roles previos, e:
ser oportuno proponer a los cuidadores el impacto emocional de la situacion de cuidado”par del papel de enfermo, del tedio y la
- Cultivar la espiritualidad, una filosofia perso-siguienteEsquema de autorregulacion, El counselling nos es util para saber comodificultades del hogar y beneficiarse d
nal de la enfermedad, de la muerte y delque consta de los siguientes aspectos: actuar en el contexto de una relacién terapéurehabilitacion, de fisioterapeutas, voluntaric
papel que uno tiene en la vida tica de tipo deliberativo fundamentada en las y médicos. Estas acciones los protegen cot
Detectar la dificultad, preocupacion o ansie- actitudes y principios de la ética clinica la depresion y mejoran su calidad de vida.
- Evitar la soledad dad. ¢ Qué me pasa?. La emocidn, expresada modernge, abordaje humanista de estos centros mues
con sefales de alarma, (dolor de estémago, gue la organizacion institucional se constituy
- Procurar tener un soporte externo — mantenertension en las cervicales, sudoracién de manos, en un elemento esencial de la rehabilitacic
sus amistades irritabilidad, pensamientos repetidos sobre el de los pacientes, pues ésta ademas de aun
mismo tema), nos sirve para detectar que algo Las familias consideran necesario para tar la sensacion de bienestar, les permi
- Darse un premio, concederse algun caprichasucede. mejorar la calidad de vida de los enfer- explorar sus necesidades emocionales
darse tiempo para si mismo y hacer lo que le mos:a) tratar de reducir el tiempo de espera construye y fortalece sus relaciones de ¢
gustaria y hablar con personas positivas Detenerse a pensar. El malestar puede ser para la realizacién de pruebas y que losfianza con los profesionéles
una excelente oportunidad para aprender a diagndsticos se hagan dentro de unos limites
- Reevaluar la escala de valores personalegscuchar las propias emociones. Es el momento razonables determinados por la trascendencialabla 22 Medidas institucionales para
de preguntarse: ¢qué me pasa? y definirlo. de la enfermedad; b) rapidez de respuesta debeneficiar al cuidador 41102106108
EL APOYO DEL EQUIPO personal sanitario y el pronto alivio de los
¢, Qué es lo que quiero?. Una vez contestada sintomas de la persona enferma; ¢) que exista Eliminar o paliar los factores de estrés en
En la atencién paliativa diversos estudios esta pregunta, y habiéndonos cerciorado de una buena coordinacion entre los servicioshospital si el enfermo esta ingresado pau
indican que los cuidadores pueden manteneique lo que quiero es realista y realizable, se especializados, atencion primaria y la atenciorsuavizar los componentes emocionales
su calidad de vida durante el primer mes, perccomenzara a buscar soluciones. domiciliaria ; d) que se forme al personal enpsicolégicos del padecimiento
que después de ese tiempo, necesitan apoyo la comunicacion y el manejo de informacién
del equipo. Por ello, es de mucho interés4.¢;Qué puedo hacer?. Escoger la alternativa delicada para que no se den datos relevantes Mejorar las condiciones fisicas para Ic
valorar reunirse con ellos con periodicidadmas adecuada. al paciente y a la familia en el pasillo o delanteacompafantes nocturnos
para saber como les esta afectando la situacion de otras personas ajenas; e) que se dote a los
al cuidador y a su familia, si se utilizan las Se debe actuar en funcion de lo que se ha servicios hospitalarios de un lugar apropiado. Desarrollar materiales informativos aprop
medidas adecuadas para la asistencia deldecidido, no en funcion del temor, la ansiedad, para reunirse con las familias y donde éstoslos a las necesidades variables del paciel
paciente, resolver problemas, intentar unala impulsividad o la ira. Este es un modo de puedan expresar sus emociones (esto se&/ cuidador
buena programacion y distribucion de funcioautorregularse que ha demostrado su efectivi- obviaria con la dedicacion de habitaciones
nes, marcar objetivos alcanzables y realistaglad una vez interiorizado y evita la tendencia, individuales en el final de la vida); f) contar - Organizar cursos para grupos de pacien
ordenarlos por prioridades , entre los que sonmuy frecuente , a apretar el acelerador cuando con el apoyo de algun miembro del equipoy cuidadores sobre diversos estilos de afrot
urgentes y no lo son, marcando plazos paraestamos nerviosos, permitiendo gestionar el en el momento del fallecimiento, por lo que miento, técnicas de intervencion en cris
el resto de objetivos. Hay que aprovechar laestrés. seria necesaria la elaboracion de protocologrogramas de relajacion y de reduccion d
reunion para reconocer el trabajo de los cui- de actuacidrre1os estrés
dadores y los apoyos recibidos, y ensefiarlegCémo dar apoyo emocional? Para ayudar a
si es posible algunas técnicas o estrategiasalguien es preciso que quien desee hacerlo Los centros de dia que existen en algunos - Proporcionar a los cuidadores la asistenc
sencillas que le permitan afrontar las situaciohaya aprendido primeramente a manejar y paises, son espacios que facilitan a los enfetie grupos de apoyo o de autoayuda.
nes de estrés, asi como recordarles que confrontar sus propios miedos, la angustia mos sentirse relajados y confortables y donde
tienen que cuidar sin descuidarseesas asociada a ellos, los sentimientos de impoten- se vive el padecimiento con mas normalidad. Establecer férmulas como circuitos rapid
chos como cuidador. Se debe fortalecer la  cia y frustracion generados por los deseos Contribuyen a su bienestar: sentirse bienvengue faciliten a los cuidadores los tramite
confianza mutua porque, de lo contrario, la imposibles, las creencias erréneas, las reaccio- dos, aceptados y comprendidos por parte deadministrativos como la obtencion de su
cooperacion en el trabajo se puede hacer dificihes impulsivas o los comportamientos de los miembros del equipo y por los voluntariosrecetas o las del paciente y otras gestion
Se hablara sobre el hecho de que podemogvitacién. Como dice Pilar Bafréss nece- que trabajan en ellos, porque ademas de la
abordar algunas dificultades, pero otras mu-sario haber reordenado sus propias prioridades evaluacion y seguimiento de los sintomas , se Crear protocolos de actuacion para dar n
chas se escaparan a nuestro control, por loen la vida y en la profesion y haber establecido les ofrece determinadas labores de entretecias
que es importante aceptar con humildad un buen canal de comunicacion desde una nimiento, como la posibilidad de aprender
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- Implementacién de consultas telefénicas Para mejorar la atencion domiciliaria
para la solucion rapida de dudas sobre el(con un equipo de soporte, si es poséle)
cuidado. considera necesario : a) que ésta debe
empezar con un alta hospitalaria de calidad,
- Implementar folletos de informacion concisaen la que exista una adecuada informacion
y basica a los cuidadores para gestionar losescrita y oral al paciente y a sus cuidadores
problemas y situaciones mas frecuentes ysobre la evolucion predecible del proceso
previsibles clinico en el domicilio y los cuidados de
enfermeria que precisa, b) que se facilite el
- Desarrollar Programas de préstamo de matesontacto telefonico de los familiares de los
rial ortoprotésico recuperable como sillas depacientes mas complejos, c) que se entregue
ruedas, andadores, etc., una guia sobre los cuidados que necesitan los
enfermos en sus domicilios y d) que se les
- Establecer sistemas para dar respuesta dacilite retornar al hospital si hay complica-
situaciones urgentes de necesidad de atencidriones, sin pasar por urgeri¢ia®so,
social (claudicacion o ausencia de cuidadores)
La atencion domiciliaria, en particular de los
- Crear programas dirigidos a la promocionenfermos al final de la vida, es muy susceptible
del bienestar de los cuidadores: grupos dede mejora porque cuenta con una base legal
apoyo, socio- terapéuticos, educacion para lamuy soélida capaz de proporcionar una
salud satisfaccion a las multiples necesidades de
este colectivo. Se apoya en la Constitucion
- Promover el desarrollo de la teleasistenciaEspafiola, Articulos 41,49 y 50, la cartera de
Servicios de A. Primaria de las diferentes
- Creacion de centros de dia para enfermosomunidades autonomas; la Ley 41/2002 de
paliativos Autonomia del Paciente, la Ley de Cohesién
del Sistema Nacional de Salud (mayo 2003),
- Facilitar informacion a los pacientes y a suy la Ley de Autonomia Personal y atencién a
entorno, sobre las Instrucciones Previas ylas personas en situacion de dependencia
prestar el apoyo que puedan precisar en(2006). Requiere, no obstante, que los profe-
la cumplimentacion de estos documentos sionales también se sientan motivados a
través de estas medidesbla 23
- Dotar a los cuidadores de grandes dependien-
tes de una tarjeta de identificacion especial Tabla 23. Medidas de apoyo institucio-
que facilite su pronta atencion en los serviciosal al cuidador profesional 3441.106-108
sociosanitarios ( como existe ya en Andalucia)
- Adecuacion de las plantillas no sélo en base
- Procurar una asistencia sanitaria mas pers@los datos demograficos, sino también segin
nalizada que de proteccion a la intimidad de el nivel cultural y econémico, nimero de
los pacientes personas mayores Yy dispersion geografica

- Promover la humanizacién de la asistencia: Reorganizacion interna del trabajo, sobre

sanitaria, proporcionando un espacio de contodo cuando haya pacientes que requieran

fianza y respeto entre todos los agentes queuna gran frecuentacién e intensidad en su

participan de la sanidad seguimiento para tener mas tiempo asistencial
fuera de la consulta

- Formacion continuada de los profesionales
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en aspectos paliativos, bioéticos y psicosocialeBechos positivos de su existencia, el valor
los esfuerzos realizados para que éste apre
- Formacion y soporte a los cuidadores inforgue su vida ha sido también Ublarée, ser
males de los pacientes incluidos en la Ley déitil a los demas y mejorar su mundo, consti-
Dependencia tuye una poderosa fuente de significados
para la vidd %,
Implementacion de estrategias de
coordinacién entre el nivel hospitalario, servi€n la fase de duelo, muchos cuidadores es
cios sociales y atencion primaria de acuerdo en que la experiencia de hab
acompafiado al enfermo produce tambié
- Evaluacién y consenso de un sistema deaspectos positivos y un sentimiento d
valoracion integral y multidisciplinar satisfaccion que potencia el altruismo, nuev
aprendizajes, ensefia a mirar las cosas de c
- Integracion en los servicios de atenciénforma, potencia el autoconocimiento y autot
domiciliaria los de valoracion de riesgos entima y mejora la relacion con quienes se |
el hogar y la provision de ayudas técnicas yconvivido. Cuando un grupo familiar culmir
adaptaciones. con éxito un acompafamiento, se desarroll
muchos sentimientos de solidaridad y apo
entre los participantes que les hace m:
fuertes, tanto individual como colectivament
La proximidad de la muerte produce en losy eso se debe a la sensacion del deber cump
enfermos diversas inquietudes existencialesle haber estado dénde y cuando habia q
y espirituales que a veces se atreven a conestar®®.Todo lo que se ha experimentad
partir con sus cuidadores en forma de pregurjuntos contribuye posteriormente a integre
tas dificiles comgPor qué me ocurre a mi sus recuerdos, a facilitar que se acepte
esto?, ¢he hecho algo malo en mi vida?”, nueva realidad y a sentir que la vida sigL
“cquién cuidara de mis seres querido8?Con siendo valiosa, incluso con pérdidas tan imp
ellas, muchas veces mas que una respuestéantes como la de los seres quéeridddn
nos piden que actuemos como una caja debuen cuidado es una de las mejores form
resonancia para poder expresar sus dudas ae cerrar con afecto el capitulo de una vic
temores y se tranquilizan al saber que tambiério que nos hace estar de acuerdo con I
a nosotros nos asaltan las mismas incégnitagalabras de John Rusk@udndo el amor y
y no siempre tenemos respuestas. Estas cila habilidad trabajan juntos, el resultado es
cunstancias de apertura espiritual pueden seuna obra maestrd.
aprovechadas por los cuidadores para recordar
con el enfermo lo que ha sido importante en Agradecimientos
su vida, sus logros y sus esfuerzos para reforzar
su sentido de dignidad, a la vez que se leLos @EJtOf?S agrﬁgggggggemnggs Zséﬂgciglr;a
ofrece comprension y apoyo con un Suavea%\gﬁgncayat?rsie\l/g Directora del Foro Espafiol de
toque en el hombro, el brazo o la mano y pacientes, Dra. Carmen Mendinueta A. (San
otras formas de comunicacion que reconozcarsebastian), Dr. Alfonso Blanco Picabia, Director
a la persona mas alla de su enfermedad. Sﬁgsl '(\jﬂgls;ebgﬁl Qggggr& :gg\flﬁlr;ntgry (:Clgggg?é
B SIS V. Fraﬁkl,para superar ,0 Muriel, Profesor de la Catedra de Dolor de la
paliar el sufrimiento ha de darsele un sentido Universidad de Valladolid, Dr. Luis Miguel
tal vez, para dar sentido al sufrimiento de unaTorres, Profesor de la Universidad de Cadiz,
vida que termina habria que intentar darselo Dr. José Luis Royo de la Unidad de Cuidados
a la vida entera en perspectiva. El CuidadorPaIlatlvos del Hospital Virgen de la Macarena

» . de Sevillay Dr. Rodrigo Fernandez Rebolledo
puede ayudar a revisar con el paciente 10Sge |a Sociedad Chilena del Dolor.
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LOS DERECHOS DE LA PERSONA EN
SITUACION TERMINAL

- Ser tratado como un ser humano hasta el
fin de su vida.

- Recibir una atencién personalizada.

- Participar en las decisiones que afecten a
los cuidados que se le han de aplicar.

- Que se le proporcionen los medios necesa
rios para combatir el dolor.

- Recibir una respuesta adecuada y honesta
a sus preguntas, dandole toda la informacién
gue pueda asumir e integrar.

- Mantener su jerarquia de valores y no ser
discriminado por el hecho de que sus deci
siones puedan ser distintas a las de quienes
le atienden.

- Mantener y expresar su fé.

- Ser tratado por profesionales competentes
capacitados para la comunicacion y que
puedan ayudarle a enfrentarse con su muerte

- Recibir el consuelo de la familia y amigos
gue desee le acompafen, a lo largo del
proceso de su enfermedad y en el momento
de la muerte.

- Morir en paz y con dignidad.

SOCIEDAD VASCA DE CUIDADOS PALIATIVOS
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LOS DERECHOS DE LOS CUIDADOR

- El derecho a dedicar tiempo y activid
a si mismos sin sentimientos de culpa.

- El derecho a experimentar sentimie
negativos por ver al enfermo o estar per
do a un ser querido.

- El derecho a resolver por si mismos ag
que seamos capaces Y el derecho a preg
sobre aquello que no comprendan.

- El derecho a buscar soluciones qu
ajusten razonablemente a sus necesid
y a las de sus seres queridos.

- El derecho a ser tratados con respetad
aquellos a quienes soliciten consejo y a

- El derecho a cometer errores y a ser d
pados por ello.

- El derecho a ser reconocidos como
bros valiosos y fundamentales de la fa
incluso cuando sus puntos de vista
distintos.

- El derecho a quererse a si mismos
admitir que hacen lo que es humanamé
posible.

- El derecho a aprender y a disponer,
tiempo necesario para hacerlo.

- El derecho a admitir y expresar sentimie
tanto positivos como negativos.

- El derecho a “decir no” ante demanc
excesivas, inapropiadas o poco realist

- El derecho a seguir la propia vida.
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FILOSOFIA DE UN PROGRAMA DE FORMACION DE CUIDADORES EN EL FINAL DE

Los cuidadores deben conocer que: margen de reacciones experimentadas
otros familiares;

-El cancer es una enfermedad crénica seria

caracterizada, por periodos de enfermedad, Muchas personas pueden comprend
tratamiento, remision y exacerbacion de losresolver mejor los problemas fisicos y g
sintomas que requieré un cuidado sanitariosociales dél cuidado cuando recig

especializado; informacion y apoyo de los profesionaleg

- Existen tiempos de transicion en la trayectoria Dentro del contexto de los derechos
de la enfermedad maligna, tales como el paciente a la privacidad, los cuidadores tig
diagnostico, el inicio o el cese del tratamientoderecho a ser informados sobre la enferm
la hospitalizacidn, el alta, la estabilizacion, ladel paciente que afecta a roles familia
recurrencia y la fase final, donde puedennecesidades y responsabilidades;
aumentar la intensidad de sintomas vy el
impacto emocional tanto para el enfermo . Se necesitan mltiples recursos para ¢
como para su familia; a la persona con cancer. En algunas &
: - geogréficas donde los recursos son limit
- Los tiempos de transicion son momentoses necesario crear soluciones innovado
donde los profesionales son necesarios parareativas para asistir a los cuidadores palia
ofrecer apoyo a los enfermos y miembros
familiares a través de una evaluacion a tempo, Muchas enfermedades crénicas
educacion y actividades intervencionistas; oncoldgicas como la insuficiencia cardi
pulmonar, hepatica, renal o de tipo dege
- Tanto el enfermo como su familia son parativo como la ELA, multiinfartos, demend
el equipo de atencion una unidad de trata-avanzadas tienen una fase terminal que p
miento, por lo que lo que se hace por la mejorar con los tratamientos paliativos ;
familia es importante para el otro;

- Los Cuidados Paliativos _(C.P.l) tiene

- Una persona se hace humana a través deneta la prevencion y el alivio del sufrimig
los demas seres humanos; que pertenece ay procurar la mayor calidad de vida para
una gran totalidad que se empobrece cuandopacientes y sus familias, cualquiera que
una persona es humillada o menospreciadala etapa de la enfermedad o la necesida
y se enriguece si se le proporciona soporte Ytras terapias.
confort;
- Los C.P. son una filosofia de cuidado
- El paciente es una_parte de un sistema sociaistema muy estructurado (multidiscipli
familiar interdependiente, por lo que se esperade proporcionar atencion a los enfermos,
gue los miembros de la familia participen encomprende los tratamientos farmacoldg
sus cuidados; y no farmacol6gicos para aumentar el bi
tar del paciente y familia, optimizar la fung
- Todos los individuos tienen puntos fuertes yque permanece, ayudar en el proceso de
recursos que deben ser identificados y estinigle decisiones y conseguir una muerte e
lados para el manejo de la enfermedad con
apoyo Yy refuerzos educativos de los profesio-El deber de mantener, proteger y resta
nales sanitarios; la dignidad de los pacientes a nuestro cui
sea cual sea el estadio del ciclo de la
- Que el cancer produce una respuesta emdumana , abarca la esencia misma df
cional intensa tanto en el diagnostico como Medicina.
en el tratamiento. Muchos individuos respon-
den positivamente cuando se les confirma
gue sus sentimientos estan dentro del amplio




