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Prologo

Ha pasado casi medio siglo desde que la filosofia fundamental del «Hospice» fue
expresada sucintamente en la peticion de un paciente moribundo, David Tasiria, que dijo
alajoven trabajadora socia, Cicely Saunders, «Solo quiero o que estd en su mentey en
Su corazOn». Este polaco judio agnostico del gueto de Varsovia, se convirtié en un
importante catalizador de los pensamientos, sentimientos, y posteriores acciones de
Cicely Saunders. Habia creado la base de los dos pilares gemel os del Hospice. Los
moribundos necesitan la amistad que surge del corazon, con su compasion, aceptacion y
reciprocidad. También precisan las habilidades profesionales, personificadas en un
cuidado médico competente. Ninguno de ambos pilares es suficiente si actlia
independiente del otro. (1) El sistema sanitario de NorteAmérica ha encontrado mas
facil proporcionar |as habilidades técnicas, que la amistad que surge del corazon. Las
ensefianzas de Cicely Saunders, aplicadas al hospice, han ayudado a restablecer €l
balance entre ambos pilares. Un componente fundamental del hospice es el estimulo a
enfermosy sus familiares para que participen activamente en la administracion y
aplicacién de los cuidados que precisa el paciente, en lugar de ser sblo receptores
pasivos.

Al acercarnos a nuevo milenio nos enfrentamos a un incremento de la presion que
SupoNnen unos presupuestos sanitarios bajos un aumento de la poblacion de edad
avanzaday un incremento de la necesidad de cuidados paliativos. Nunca habian sido tan
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importantes el cuidado adomicilio, €l voluntariado y el aumento de las capacidades
individuales para enfrentarse con laenfermedad. La Guia del Colegio de Médicos
Norteamericano parael Cuidado aDomicilio del Paciente con Cancer Terminal hasido
disefiada para ser utilizada por los familiares que tienen que cuidar un enfermo terminal,
profeslonales sanitarios que los atienden y otros profesional es rel acionados. Su objetivo
es dar soporte efectivo ala solucion de problemas por parte de todos los que se ven
envueltos en los mismos: el paciente, los familiaresy otros prestadores de cuidados y
asistencia.

Enfrentandose a la enfermedad terminal, |leva ala superficie de la conciencia nuestra
transitoriedad, miedos, creencias, busqueda del sentido de laviday necesidad por la
comunidad. Este libro reconoce que lamayoria de nosotros nos sentimos mas capacitados
para la adaptacion y una mayor habilidad para enfrentarnos con los problemas de la vida
cuando somos ayudados a enfrentarnos con nuestros miedos y estimulados a dirigir de un
modo activo los problernas gue se nos presentan. Para la mayoria, laincertidumbre
produce ansiedad y esta paraliza los mecanismos de enfrentamiento alos problernas. La
Guiadel Colegio de Médicos Norteamericano para el Cuidado a Domicilio del Paciente
con Cancer Terminal proporciona una gran fuente de informacion y estrategias para
solucionar problemas, que disminuira nuestra incertidumbre y promovera nuestra
habilidad para ayudarnos y ayudar a otros.

Baljour M. Mount, MD

Director, Palliative Care Service
Royal Victoria Hospital
Montreal, Quebec, Canada

(1) duBoulay S, Saunders C. The Founder of the Modern Hospice Movement. London:
Hodder and Soughton; 1984; 172.

Algunas Definiciones Utiles

El objetivo de los cuidados paliativos del enfermo terminal con cancer es €l control de los
sintomas, imprescindible para asegurar la calidad de vida. Ello exige una coordinacion de
laatencion que se les presta. El término inglés Hospice (Hospicio en castellano) es, en
buena parte, el simbolo de esta actitud. Hospice no serefiere a edificio donde se asiste a
enfermo terminal, sino a un estilo multidisciplinario en €l que se integran, se prevény
solucionan todas y cada una de las necesidades del paciente (sean de indole fisica,
psiquica, social o espiritual). Los cuidados que se prestan deben verse como un todo, que
va desde el hospital hasta el domicilio del paciente y que vuelve a origen cuando sea
preciso. Un estilo en el que seintegran los llamados Car egiver s o prestadores de
cuidados paliativos. En esta adaptacion usaremos el término Hospice, reconocido
mundialmente y de dificil traduccién.

En e término anglosgjon Car egiver incluimos afamiliares, amigosy profesionales
relacionados con la enfermedad terminal (entre estos Ultimos, voluntarios entrenados,
auxiliares, trabajadores sociales, psicologos, religiosos, enfermeras, meédicos, etc). Todos
ellos prestan servicios asistenciales y cuidan alos pacientes terminaes. Aqui los
identificamos, en general, como prestadores de cuidados.
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Guiapara €l paciente terminal ante la muerte

Roger C. Bone, M.D.

El tema central de la Guiapara el Cuidado a Dormicilio del Paciente con Cancer terminal
eslautilidad de la planificacion a acercarse € final delavida. Si se piensahacialo
futuro, sobre qué puede ocurrir y como se trataran los problemas que se presenten, usted
puede crear una vida mejor y obtener una buena calidad de vida para usted y la gente que
le quierey le cuida. Lo que voy adecir es para la persona que, como yo, se esta
muriendo. Nosotros también necesitamos planificarnos, pensando hacia delante para
disponer lo mejor posible del tiempo que queda.

Como me estoy muriendo de cancer, he aprendido algunas cosas que creo importantes
para la persona que vaamorir. Soy médico, pero lo que he aprendido tiene poco que ver
con mi formacion médica. Lo he aprendido como persona, quizas mi experiencia médica
ha sido util por que he prestado mas atencion alas acciones y reacciones de la gente que
me rodea.

Llegado el momento, usted seguramente estara acompaniado por personas que tendran las
mejores intenciones pero, a final, usted morira solo. Morir puede ser considerado como
un vigje gue uno emprende solo, entre una muchedumbre. Lafamiliay los amigos son los
primeros en reunirse alrededor de usted, e intentan ofrecerle el mayor consuelo.

A continuacion recojo algunos consgjos a recordar durante los primeros dias, después de
haber recibido las malas noticias.

1. Una o dos personas -probablemente miembros de la familia- haran un gran sacrificio
personal paraayudarle. Si usted esta casado, sera su esposa, pero no se sorprenda si otros
-una hija, un cufiado, o incluso un amigo- dan un paso para ofrecer una ayuda
extraordinaria. Sea agradecido y acepte |la ayuda, sea cual sea su procedencia, de forma
cortésy afable.

2. Algunos miembros, de lafamilia, pero sobretodo los amigos, |e trataran de forma
diferente. Incluso antes de que usted muestre signos de enfermedad grave, la gente le
mirara de un modo diferente cuando hable con usted. L e puede parecer una
sobreproteccion. Lo mejor es que ignore sus actitudes y los trate como lo ha hecho
siempre, aungue le pueda parecer dificil. Ellos volveran a ser como antes, cuando hayan
superado €l «shock».

3. Acepte, contento, todos |os regal os de sus familiares y amigos. Esto les haréa sentir
mejor y usted puede que reciba algunas cosas que realmente le gusten y valore.

4. No tema pedir que desea estar solo. Necesitamos tiempo para nosotros. Algunos
familiares y amigos se sienten impulsados allenar de actividades todos |os momentos en
los que usted esté despierto; quizas ellos intentan distraer su mente de su proxima muerte,
y seguramente de lade ellos.

5. Sea su propio consgero. Nadie, incluido su médico, asesor religioso, esposa, 0 amigos,
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pueden comprender el 100% de lo que usted quiere y necesita. Me sorprendié que alguna
gente parecia intimidarme con sus consejos, cuando supieron que yo era un enfermo
terminal. Debemos recordar el consegjo dado por Emmanuel Kant, no aceptar la autoridad
de otro en lugar de nuestro poder pararazonar por nosotros mismos. Debemos considerar
las dternativas y elegir aungue podemosy debemos solicitar consgjo, consultar a otrosy
revisar libros -pero en Ultimainstancia debernos decidir nosotros.

6. Vayadespacio y pidaasu familiay amigos que también vayan despacio. Puede ser
gue no quede mucho tiempo, pero si que hay tiempo suficiente, incluso en los casos méas
extremos, para pensar, planificar, preparar.

Hay una serie de cuestiones que sus médicos y demas personal sanitario le pueden
explicar. Usted no tiene porgue preguntarlas todas ni tiene porque hacerlo en este orden.
No obstante, estas cuestiones tratan temas cruciales gue deben ser planteadosy, en €
mejor de los casos, deben ser resueltos.

1. ¢,En qué consiste mi enfermedad?

Usted debe informarse al maximo sobre su enfermedad. ¢,En qué consiste? ¢,como me
afectara? Y, muy importante, cOmo causara mi muerte? En primer lugar, preguntelo a su
médico. Ademas, en las librerias estan a su disposicion muchos libros populares que le
pueden proporcionar un conocimiento bésico del proceso de su enfermedad y
terminologia médica. Algunas organizaciones internacionales, como la American Cancer
Society, y nacionales (vea a final de esta obra), pueden proporcionar folletos, cintas de
video, o incluso facilitar lainformacion de expertos con € fin de ayudarle austed y a su
familiaa comprender su enfermedad particular. Laignorancia no esfelicidad; cuanto mas
sepa usted y su familia, cada uno sera capaz de enfrentarse masy mejor con lo que esta
sucediendo.

2. ¢Debo buscar una segunda opinién acerca de mi enfermedad y situacion?

i Busgue una segunda opinién! Una segunda opinion descansara su mente y resolvera
dudas en un camino u en otro, antes de que haya ocurrido algun error importante. Més
importante aln, una segunda opinion puede ofrecer una perspectiva solo ligeramente
diferente, o que puede ayudar a comprender més la situacion. No se avergiience de
solicitar una segunda opinién ni piense gque su médico pueda sentirse incémodo. Las
segundas opiniones son perfectamente aceptables, y muchos doctores se sienten felices
cuando sus pacientes buscan segundas opiniones. Su diagnostico suele ser confirmado, y
entonces usted se sentird mas preparado para seguir |os tratamientos que se le indiquen.

3. ¢En qué profesional de la salud debo confiar especial rnente?

Busque y después confie en uno. Esto no significa que usted no deba escuchar atodos los
profesionales de lasalud y seguir las direccionesy consejos mas razonables.

Pero concéntrese en uno de ellos como el decisivo. Este suele ser el médico especialista
encargado de su caso. Sin embargo, usted puede conocer mejor a su medico de familia
gue a su especialistaen cancer. Si este es €l caso, su médico de farmilia debe ser €
elegido. Pero, si esta es su €leccion, asegurese que su médico de familia es sabedor de
gue tiene esta responsabilidad.

4. ¢Por quéy cuando debo ir a hospital ?
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Hay cuatro razones bésicas por las que un enfermo terminal debe ser hospitalizado, pero
dichos cuatro motivos no se aplican necesariamente a cada persona. Son: 1) Para
confirmar el diagnéstico y analizar hasta donde ha llegado |a enfermedad; 2) Para
proporcionar un tratamiento que solo pueda aplicarse en el hospital; 3) Paratratar un
empeoramiento severo de laenfermedad y 4) Paratratar lasfasesfinadesdela
enfermedad, si no puede llevarse a cabo en e domicilio 0 en el hospice. Usted debe saber
cud o cuales de estas condiciones le corresponden, de tal manera que usted pueda
comprender porque se le indican determinadas cosas y que beneficios puede esperar.

5. ¢Qué normas existen en los hospital es acerca de |os enfermos terminal es?

L os hospitales y centros rnédicos han escrito unas normasy procedimientos que perfilan
con detalle como van atratar |os enfermos terminales. No son normas sobre
«terapéuticas». Estos protocol os o directrices, asi es como selesllama, tratan de como
manegjar |os temas acerca del final-de-la-vida, tales como s €l paciente (o su farmilia
hablando en su nombre) desea que se apliquen medidas extraordinariasy «heroicas» para
mantener lavida del paciente. Los hospitales tienen la obligacion, y son muy
complacientes, de compartir estos protocolos o directrices con los pacientes y sus
familiares. Considere la posibilidad de redactar un testamento vital en e que usted
nombre a una o dos personas gque puedan tomar decisiones en su nombre, en el caso de
gue quede usted incomipetente o incapaz de tomarlas por su cuenta. La muerte deberia
ser tranquilay sosegada.

Usted tiene que ser consciente de que quizas algunas enfermeras u otro personal del
hospital desconocen su situacion de enfermo terminal. Este hecho puede que no esté
escrito en su gréfico, cosa que puede acarrear algun conflicto entre sus familiaresy el
personal del hospital. Lafamilia debe asumir que, en el hospital, cada uno comparte su
dolor, y no entendera la actitud de las enfermeras, dietistas, u otros de su diaadiaen el
trabajo. Puede ir bien paralos familiares el comentar a personal del hospital el hecho de
gue usted se estéa muriendo, en caso de que no 1o sepan.

6. ¢Qué recursos ofrece el sistema sanitario?

La mayoria de hospitales tienen muchos servicios a disposicion de los pacientes y
familiares para ayudarles en aspectos no meédicos de su cuidado. Estos incluyen servicios
social y psicoldgico, financiero y asesoramiento religioso. Por emplo, realizar una
vigita., por parte de un miembro de lafamilia, @ administrador de finanzas del hospital,
antes de la hospitalizacion, es un paso acertado. Con una reunion de 15 minutos con los
administradores, se pueden evitar tensionesy enfados ante facturas erroneas. De la
misma manera, el trabajador social es de gran ayuda para organizar el cuidado a
domicilio. jUse estos servicios! En e capitulo «Obtener Ayuda de Asociacionesy de
Grupos de Voluntarios» se exponen muchas ideas y estrategias de utilidad para obtener la
ayuday los recursos que usted necesita.

7. ¢Qué puedo hacer s tengo laimpresién de que no se esta haciendo nada o si ho
comprendo algunas de las cosas que se me hacen?

Los hospitales, clinicasy consultas médicas pueden crear cierta confusion. Puede que
usted empiece a notar que no tiene control sobre lo que se le esta haciendo, y se pregunte
s realmente hay alguien que entienda su caso. Este es el momento de llamar al
profesional sanitario, aquél con € que usted decidio que tenia plena confianza- su
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rnédico especialista o el médico de familia. Preguntele qué es |o que esta pasando.
Localicelo, si su situacion se vuelve muy inquietante. El meédico tiene la responsabilidad
de ayudarlo, por lo que no se enfadara si usted o llama.

Algunas veces, la parte més trascendental del hecho de morir, es su efecto sobre
familiaresy amigos. Si les ayuda atratar sobre el tema de su muerte, se ayudara a usted
imismo a hallar paz y confort. Si usted no ha hallado la paz en si mismo respecto el
hecho de morir, pida ayuda para encontrarlaen el profesional de la salud en quien usted
confia en especial. Este personale ayudara o encontrara la ayuda que se precise. Después
de todo, el objetivo de los profesionales de la salud es proporcionarle a usted confort y
salud durante laviday paz austed y a su familiaa morir.

<
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Usando ésta Guia para resolver problemas

Estaguiaes paralafamilia, amigosy trabajadores del hospice que cuidan alos pacientes
con cancer terminal que estan viviendo en sus casas. La guia proporciona lainformacion
necesaria para enfrentarse con |los problemas que surgen para proporcionar |os cuidados
precisos, mientras trabajan coordinados con un equipo de profesionales de la salud, como
enfermeras, médicosy trabajadores sociales, miembros de un hospice, asistencia
domiciliaria 0 un grupo oncologico. El libro estd escrito para usarlo en Medicina
paliativa, en laque el objetivo fundamental del tratamiento ha pasado de prolongar la
vida del paciente aasegurar lamejor calidad de vida posible. La organizacion Mundial de
la Salud (OMS) hadefinido el cuidado paliativo como:

e Integracion de los aspectos psicol 6gico y espiritual del cuidado del paciente;

e Afirmacion de lavida, considerando la muerte como un proceso normal;

e No acelerar ni posponer la muerte;

e Ofrecer un sisterna de soporte para ayudar alos pacientes a mantenerse lo mas activos
posible hasta su muerte;

e Ofrecer un sistema de soporte para ayudar alafamiliaa enfrentarse a la enfermedad
del pacientey a su propio duelo.

La Guiadel Colegio de Médicos Norteamericano parael Cuidado a Domicilio del
Paciente con Cancer Terminal ha sido escrita por enfermeras, médicos, trabajadores
socialesy psicélogos que trabajan en cuidados paliativos con la ayuda de | os prestadores
de cuidados familiares y voluntarios del hospice. Otro libro, compafiero de este, Guia del
Colegio de Médicos Norteamericano para el Cuidado a Domicilio del Paciente con
Cancer; discute como resolver los problemas de la prestacion de cuidados cuando el
principal objetivo del tratamiento es curar o alargar lavida

COMO ESTA ORGANIZADA ESTA GUIA

Cada capitul o de esta guia trata de un problema que puede ocurrir durante el cuidado
paliativo adomicilio, y se estructura en cinco temas principales.

1. Entender €l problema (cual es el problema, quien es més probable que lo presentey
cuando, qué se puede hacer para ayudar; cua es el auténtico objetivo);

2. Cuando pedir ayuda a un profesional (cuando hay que llamar de formainmediatay
ctiando hay que hacerlo durante las horas de trabajo, gqué informacion hay que tener
cuando usted llame y qué hay que decir);

3. Qué puede hacer usted para ayudar (como se tienen que tratar 1os problemasy como
hay que prevenirlos);

4. Posibles obstacul os (informaciones erroneas que pueden interferir en el cumplimiento
del plany de como tratarlo); y

5. Llevar acabo y adaptar el plan (como comprobar si esta usted progresando, en cuanto
tiempo se espera algun cambio, qué hacer si € plan no funciona).
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Esta guia solo trata de los problemas méas comunes de | os pacientes con cancer terminal y
sus prestadores de cuidados a donilcilio.

COMO UTILIZAR ESTA GUIA

Lealainformacion clave del encabezamiento

En la segunda pagina de cada capitul o se encuentra una Vision de conjunto de cada toma
en particular. Los temas individual es estan resumidos en negrita, con informacion, escrita
en letranormal, acerca de laimportanciadel tema. Con unaflecha se indican los temas
consistentes en acciones que usted puede llevar a cabo o sintornas que usted debe buscar.
Si leelaVision de conjunto, la seccidon «Entender €l problema, y luego € material en
negrita (en especia cuando estd marcado con una flecha), usted puede comprender el
problemay saber qué debe hacer, de formarapiday fécil. Lainformacion que esta en
letranormal, que justificay amplia las recomendaciones, debe leerse después.

L ea los capitul os antes de que se desarrollen los problemas

Si |ee estos capitul os antes de que los problemas tengan lugar 0 se hagan mas severos,
estard preparado para asurmirlos si ocurren 'y cuando ocurran. Lamayoria de los
problemas se pueden tratar con mas facilidad justo cuando estan empezando; una
intervencion temprana puede prevenir una mayor complejidad de los mismos. Ademas,
algunos capitul os también proporcionan informacién sobre prevencion.

Lealos capitulos otravez, si |os problemas persisten

Esta guia contiene muchas ideas y estrategias para tratar |0s problemas rel acionados con
la prestacion de cuidados, y es dificil recordarlas todas. Por |o tanto, vuelva aleer la
informacion sobre |os problemas que persisten. Entonces, podra estar seguro de que hace
todo lo que esta en su mano. Use esta guia como una parte de una estrategia ordenada
para resolver los problemas Esta guia no le asegura por si sola una garantia para resolver
los problemas.

Usted debe de desarrollar su propio plan para cumplir lasrecomendaciones que en
ella se presentan.

Resolver problemas usando esta guia

Existen cuatro ideas clave que le ayudaran a ser efectivo en la solucion de los problemas
relacionados con la prestacion de cuidados. En primer lugar, debe hacer un uso efectivo
de lainformacién de expertos -la clase de informacién que se incluye en La Guia del
Colegio de Médicos Norteamericano parael Cuidado a Domicilio del Paciente con
Cancer Terminal. En segundo lugar, debe desarrollar un plan ordenado. En tercer lugar,
debe ser creativo alahora detratar los obstaculos. Y, por ultimo, debe ser optimistay
realista cuando involucre en el plan ala persona con cancer.

Para recordar estas cuatro ideas clave piense en la palabra COPE (que en inglés significa
enfrontarse):
C deCreatividad
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O de Optimismo
P de Planificar
E de Informacion de Expertos (Expert information)

Ahora, vamos a examinar estas cuatro ideas en detalle.

Sea CREATIVO

Como prestador de cuidados, usted tendra el reto constante de ser
creativo

Cada persona es Unica, asi como cada problema. Por ello, usted tiene que ser creativo y
adaptar sus planes a esta situacion concreta.

Lamayoria de los planes chocaran contra diferentes obstacul os. Cuando |os planes no se
resuelven tal y como esperaba, usted deberia superar estos obstaculos como un reto a su
creatividad.

A continuacion se plantean tres cosas que le pueden ayudar a pensar de forma creativa
cuando se encuentre ante los obstacul os:

1. Vaore |los obstacul os desde el punto de vista de otra persona. Pongase en € lugar de
otra persona que puedaver el problema de manera diferente, y pregintese qué hariael o
ella

2. Pida a otras personas gue se hayan enfrentado a problemas parecidos, que le sugieran
agunaidea.

3. Preguntese |o importante o serio que realmente es dicho obstéculo. ¢L e impide cumplir
con su plan? A veces usted puede ignorar o sortear un obstaculo.

TENGA UNA ACTITUD OPTIMISTA Y REALISTA ANTE SUS
PROBLEMAS

Tenga una actitud positiva

Una de |l as cosas méas importantes que puede hacer usted para ayudar ala persona alaque
esta cuidando, es tener actitudes positivas. La gente con cancer terminal necesita que le
den coraje, asi como que le ayuden comunicandole las cosas positivas que estan
ocurriendo a su alrededor. Al mismo tiempo, es importante ser realista acercade la
seriedad de sus problemas. Estos pacientes no deben tener la sensacion de que sus
problemas son ignorados o minimizados.

Espere triunfar

Si cree que hay una buena oportunidad paratriunfar, entonces hara las cosas |o mejor que
pueda. Si piensa gque el problema no tiene remedio y que nada funcionara, entonces, le
seradificil cumplir con sus proyectos; la gente que le rodea también se desanimara. Si se
siente desalentado y negativo, obtenga ayuda de alguna persona que tenga una actitud
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positivay que sepa resolver bien los problemas. Esta puede ser la persona alacual usted
esta cuidando, un amigo, un miembro de lafamilia o bien un profesional de la salud.

Tome algun descanso

Haga cosas con las que disfrute, de manera que pueda tener una perspectiva positiva
incluso cuando esté estresado. El capitulo Prestando Cuidados proporcionaideasy
consgjos paratratar con sus sentimientos como prestador de cuidados, y |e puede ayudar
aencontrar lafuerza emocional que necesita paratener la actitud positiva que se necesita
cuando se enfrentan los problemas del prestador de cuidados.

Desarrolle un PLAN ordenado y sistematico.

Con la utilizacién de un método ordenado y sistemético, se llega méas fécilmente ala
resolucion de los problemas. Esto significa que usted deberia:

Definir los hechos

Clarifique bien lo que esta pasando y separe hechos de opiniones.

Analice lo que usted puede hacer

Leaesta guia, asi como otras informaciones disponibles, que traten estos problemas. Pida
ayudaalos profesionales de la salud; utilice su propia experiencia, intentando recordar
ideas estrategias que hayan funcionado en otras ocasiones. Pregunte qué es o que
razonablemente puede usted esperar conseguir.

Decidalamejor estrategia

Compare ventgjas y desventgjas de los diferentes enfogques que usted puede tomar;
después, desarrolle una estrategia que ofrezca una posibilidad razonable para adquirir su
objetivo.

Considere |os obstacul os

Analice lo que puede interferir su estrategiay piense creativamente acerca de cdmo
puede usted manejar estos obstacul os.

Lleve acabo y adapte su plan

Establezca su propio calendario, para asegurarse de gue las cosas se cumpliran y anote
como su plan se va cumpliendo. Esto le ayudara a controlar su progreso y explicar alos
profesionales de la salud tanto lo que usted ha hecho como los resultados que ha
observado. Si la estrategia no funciona o no le proporciona el éxito que usted habia
supuesto, preguntese si en realidad esta esperando cambios demasiado rapidos y hasta
gue punto debe adaptar sus objetivos. Después, repita las etapas para solucionar
problemas de cara al nuevo plan, prestando especia atencion para mantener una actitud
positivay esperanzas de éxito.
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TENGA INFORMACION DE EXPERTOSSOBRE EL PROBLEMA Y
LO QUE SE PUEDE HACER

L a base de una adecuada actitud para solucionar problemas es el conocimiento del
problemay qué se puede hacer para superarlo. Esta guia contiene lainformacion que
usted precisa, para solucionar |la mayoria de problemas comunes que ocurren durante el
cuidado paliativo. Para otros, usted debe recoger los mismos tipos de informacion que
aparecen en |os siguientes puntos:

1. Entender el problema

2. Cuando obtener ayuda profesional
3. Qué puede usted hacer para ayudar
4. Posibles obstaculosyy,

5. Como llevar a caboy adaptar € plan

Lainvestigacion muestra que los individuos gque utilizan la técnica COPE
solucionan megjor los problemas. También sefiala que los individuos que siguen
esta técnica, experimentan menos estrés cuando se enfrentan con problemas.

UNA NOTA sOBRE PROBLEMASESPIRITUALES

Durante € cuidado paliativo y, especialmente cuando la muerte se acer ca, tanto los
pacientes con cancer como sus propor cionador es de cuidados frecuentemente
meditan y se preguntan sobr e cuestiones espirituales. ¢De donde venimos? ¢Por qué
estoy aqui? ¢Qué esrealmente importante en mi vida? ¢Qué ocurre despuésdela
muerte? Cada persona deberesponder a estas preguntas, dentro de la estructura de
sus creencias, valoresy experiencias. Por tanto, esta guia no contiene planes para
solucionar problemas espirituales. Hay, sin embargo, una discusion sobre como dar
soporte a cualquiera que esté meditando estos impor tantes aspectos para la
planificacion de los cuidados paliativos.

<
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Prestando cuidados

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

L os prestadores de cuidados resuelven problemas

L os prestadores de cuidados trabajan en equipo

L os prestadores de cuidados colaboran para tener una actitud positiva
L os prestadores de cuidados se cuidan a si mismos

Cuando Pedir Ayuda a un Profesiond

Si usted experinienta una ansiedad o depresion severas, se siente vencido, 0 ho sabe a
guien pedir ayuda

Si lacomunicacion entre usted y el paciente con cancer terminal se ha acabado
Si su relacion con el paciente tiene una historia de abuso, adiccion o conflicto
Qué Puede Usted Hacer Para Ser un Prestador de Cuidados

Trabaje y tenga una comunicacion efectiva con el paciente

Dé soporte al paciente en lo que se refiere a sus problemas espirituales

Ayude al paciente aresolver sus asuntos pendientes

Trabaje con profesionales delasalud

Trabgje con los familiaresy amigos

Cuide de sus propias necesidades y sentimientos

Posibles Obstacul os

«El no quiere hablar de sus sentimientos»

«¢Qué pasa s ella habla de cosas que yo no quiero escuchar?»

«NO quiere seguir mis consej 0s»

«No tengo tiempo de cuidar mis propias necesidades»

«Si yo no lo hago, quedara por hacer»

«QOdio pedir ayuda alos demas»

«Lapersonaalaque estoy ayudando no quiere que le ayude nadie méas»

L levar a Cabo y Adaptar su Plan

Use las estrategias de esta guia

Sea realista en sus expectativas, alahora de compartir sentimientos
Sea realista en sus expectativas acerca de usted mismo

Pida ayuda antes de sentirse abatido

L os temas que estan sefialados con una flecha son acciones que usted puede realizar o
sintomas que puede buscar.
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ENTENDER EL, PROBLEMA

En esta guia se describen la mayoria de situaciones, pero la suya puede ser diferente. Si sumédico o
enfermera lo recomiendan otras actuaciones diferentes de las que se exponen agui, siga sus sugerencias.
Si usted cree que puede haber una emergencia médica, consulte la parte correspondiente a Cuando Pedir

Ayuda aun Profesional.

L os prestador es de cuidados r esuelven problemas

L os prestadores de cuidados estan implicados en la resolucién de problemas. Usted ha
estado resolviendo problemas durante toda su vida, pero muchos de los que aparecen en
el cancer terminal, son nuevos tanto para usted, como parala personaalacua esta
ayudando. Esta guia les ayudara a ambos a resolver estos nuevos problemas, através de
informacion y consegjos gque estan organizados en apartados especificos para que usted |os
pueda consultar.

L os planes individuales de esta guia se han disefiado con €l fin de ayudarleen la
resolucion de problemas pero, en realidad, usted, el pacientey sus familiaresy amigos
los resolveran por su cuenta. Usted decide las acciones que hay que tomar y adapta los
planes a la situacion especial con la que se encuentra. Usted |leva a cabo dichos planes,
supervisa su funcionamiento y hace algunos cambios en caso necesario. También debe
desarrollar un nuevo plan por su cuenta paratratar con algunos problemas que agui no se
mencionan.

Usted y la persona ala que esta ayudando son los encargados de tratar 10s problemas.
Ustedes no son personas que se limitan a seguir instrucciones; son personas que toman
decisionesy realizan acciones.

Usted forma parte de un equipo

Un buen cuidado paliativo requiere de un equipo de gente, con diferentes funcionesy
perspectivas. Enfermeras, médicos, trabajadores socialesy religiosos, aportan una
contribucién importante y Unica a cuidado paliativo, pero también o son las de los
miembros de lafamilia, amigos, y voluntarios del hospice. Usted yatiene (o tendrd) una
relacion personal profunda con la persona enferma-por ello usted jugara un papel clave a
la hora de involucrar a esta persona en su propio cuidado. Su relacion le ayudara a
comprender e interpretar |os sentimientos, deseos y necesidades de |a persona enferma.
Usted sera el primero en enterarse de muchos de |os problemas fisicos y emocionales;
también serd el primero en tratar estos problemasy, a menudo, sera quien llevard a cabo
los planes que prepararon entre usted y otros miembros del equipo.

Como miembro del equipo, debe trabajar en cooperacion con los demas integrantes del
grupo, con €l fin de resolver los problemas de |a prestacion de cuidados. Para ello, debe
usar el método para laresolucion de problemas COPE. Debera recopilar 1os hechos;
obtener informacion expertay consejos acerca de lo que hay que hacer; desarrollar un
plan paratratar con el problema; llevar acabo el plan, alavez que mantendrainformados
alos deméas miembros del equipo. Debe mantener una actitud realistay optimistay, enla
medida de |o posible, mantendra al paciente informado e involucrado en lo que se esta
haciendo.
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Trabgjar paratener una actitud positiva

Destague las cosas positivas de la prestacion de cuidados. Por g emplo, algunos
prestadores de cuidados exitosos ven su trabagjo como una ayuda a alguien aquien
quieren y cuidan intensamente. Otros ven la prestacion de cuidados en un sentido
espiritual-«Creo gue esto es una parte de los proyectos que Dios tiene para mi». Otros
sienten que |la prestacion de cuidados ha enriquecido sus vidas; para algunos es como un
reto y quieren hacer €l trabajo 1o mejor que puedan. Ademas, hay quien ve la prestacion
de cuidados como unaforma de demostrar el agradecimiento por el amor y cuidado que
han recibido de aquellos que ahora necesitan su ayuda.

L a prestacion de cuidados puede darle beneficios importantes. Por €jemplo una sensacion
de satisfaccion y confianza; las familias que realizan la prestacion de cuidados a menudo
se sienten mas cerca de los demésy de la persona enferma. Ademas, podra descubrir
fuerzas interiores que usted no se habia dado cuenta gque tenia.

Puede usar |la enfermedad para abrir la puerta a nuevos amigosy relaciones. Lo podra
conseguir hablando con otra gente que se haya enfrentado a los mismos problemas; o
reuniéndose con personas en un grupo de soporte o con otras voluntarias, para ayudar en
la prestacion de cuidados; o con familiaresy vigjos amigos que estan lgjos, pero que se
han vuelto areunir debido ala enfermedad.

Cuidede si mismo

Ayudar a alguien con cancer terminal, puede ser dificil y estresante, por o que si usted
cuida sus necesidades de descansar, comer, divertirsey relgjarse, estara en mejores
condiciones para desempefiar esta actividad.

Sus obj etivos

Ser un trabajador en equipo eficaz, no solo con e paciente, sino también con los
profesionales de la salud, los miembros de lafamiliay amigos, pararesolver los
problemas del cuidado a domicilio.

Cuidar sus propias necesidades durante la enfermedad, con lo que usted tendra la fuerza
emocional para ser un prestador de cuidados eficaz.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Mucha gente necesita ayuda durante |a prestacion de cuidados. Algunos prefieren ala
familia o amigos para ello, pero otros prefieren contratar |la ayuda en agenciaslocales o
servicios privados. Si embargo, y a pesar de las ayudas adicionales, usted quizéas se dara
cuenta de gue tener a alguien con cancer terminal en casano eslamejor idea. Si se
encuentra en alguna de las situaciones siguientes, pida ayuda a los profesionales de la
salud, religiosos u otros profesionales:

e Esta experimentando una ansiedad o depresion sever as.

€& Lacomunicacién entre usted y su paciente se ha terminado o se ha convertido en
dolorosay dificil.

El estrés que se puede producir con el cancer terminal -fisico, psicolégico, financieroy
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emocional- puede interferir en su habilidad para comunicarse con la persona ala que esta
cuidando. Si los niveles de ansiedad y estrés han aumentado hastatal punto que usted no
puede hablar abiertamente sobre temas importantes, obtenga ayuda profesional de un
rmembro religioso, un miembro del personal del hospice, un miembro del equipo de
cuidados a domicilio o trabajador social.

e Su relacion con el paciente esta afectada por una historia de abuso, adicciéon o
conflicto.

L os prestadores de cuidados que han sufrido un abuso verbal, psicol 6gico, fisico o sexual
por parte de la persona ala que estan cuidando; aquellos a los cuales|a adiccion al
alcohol o alas drogas ha afectado su relacion, probablemente tengan problemas en la
atencion al paciente. Es probable que yatengan unos fuertes y arraigados sentimientos
negativos, que generalmente se han ido forjando durante muchos afios. Esta situacion
requiere, desde el principio, laayuda de un profesional.

e Sesentevencido eincapaz de arreglar selas en casa.

Esta es una preocupacion frecuente. Pida ayuda a las enfermeras o trabajadores sociales
del hospice, clinica o consulta del médico en donde le visitan. Ellos le podran orientar
para poder obtener la ayuda que precisa.

€ Usted no sabe a quien llamar para pedir ayuda extra a domicilio.

Llame a hospice o departamento de asistencia social del hospital al que usted asistey les
plantea sus preocupaciones. Ellos seguramente le van aremitir a un equipo de asistencia
domiciliaria, una enfermera a domicilio o los atendera una trabajadora social que hablara
con ustedes.

e Usted quiere saber losprosy contrasdetrasadar a alguien aunaresidenciau
otro lugar.

e Usted se sientemal, o muy tristey solo

QUE PUEDE HACER USTED PARA SER UN BUEN PRESTADOR DE
CUIDADOS

A continuacion se enumer an seis pasos que puede usted seguir para ser un buen
prestador de cuidados:

Trabaje y comuniquese de forma eficiente con €l paciente.

Dé soporte al paciente, en |o referente a sus problemas espirituales.
Ayude al paciente aresolver sus asuntos pendientes.

Trabaje con profesionaes de la salud.

Trabaje con los farniliares y amigos.

Cuide sus propias necesidades y sentimientos.

Este es su trabajo mas importante y un auténtico reto. La personaala que usted cuida,
debe hacer frente alos efectos fisicos de la enfermedad y de los farmacos asi como alos
retos, psicologico y social, de vivir con un cancer terminal. Esto hace que sea dificil, para
el paciente, participar en el plan del cuidado a domicilio. No obstante, su trabajo consiste
en implicar |lo mas posible a la persona que esta cuidando en latomade decisionesy €
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cumplimiento del plan. Usted debera dar soporte a los esfuerzos por parte de la persona
para hacer frente alarepercusion emocional del pronostico, o cual incluye esfuerzos en:

e Ayudar ala persona aaceptar que é o elatiene un cancer terminal.

Algunas personas con cancer terminal se enfrentan alas noticias desconcertantes
haciendo ver que, simplemente, no ocurrieron. Esta actitud puede ser saludable si les
ayudaavivir delaformarnas normal posible. Sin embargo, puede ser perjudicial s
hacen cosas que empeoran la enfermedad, tales como rechazar la medicacion o realizar
actividades que pueden ser daninas.

A veces, €l paciente parece hacer una negacion e intenta proteger a sus seres queridos de
lo que realmente esta ocurriendo. Si se encuentra en este caso, asegure a paciente que
usted esta dispuesto a escucharle y conversar sobre todos |os aspectos de su dolencia, alin
en el caso de que fuera duro para ambos.

Dé soporte al paciente en sus esfuerzos para vivir unavidalo mas normal posible, pero s
é o ellasimulan que nada mal o esta pasando, usted debe tener muy claro lo que
realmente ocurre. En esta situacion, su propia objetividad es importante para asegurar
gue el paciente se beneficia de su simulacion y no realiza nada que pueda ser perjudicial.

e Crear un clima que estimuley apoye el compartir los sentimientos.

Hable sobre temas importantes o delicados en un momento y lugar tranquilosy propicios
parala comunicacion y no en medio de unacrisis o unadisputafaililliar. Un momento
apropiado paraello, es en lacena, alrededor de lamesa, en familia. Piense en los
mornentos del pasado en los que usted ha tenido conversaciones importantes, e intente
recrearlos.

Comunique su disponibilidad. Uno de los mensgjes mas importantes que usted puede dar
alapersona alaque esta cuidando es el siguiente: «Si usted quiere hablar sobre este tema
gue le incomoda, yo estoy dispuesto a hacerlo». Sin embargo, deje que el paciente elija €l
momento mas propicio para ello. Permita, en lamedida de lo posible, que € paciente
decida qué sentimientos quiere compartir y cuando, como y con quien los quiere
compartir. No presionandole, usted facilita que e paciente con cancer terminal mantenga
bajo control parte de su vida, cuando muchas cuestiones ya no dependen de la persona
enferma.

€ Entender quelos hombresy mujeres suelen comunicar se de manera diferente, y
tolerar estasdiferencias.

En nuestra sociedad, |as mujeres suelen expresar sus sentimientos de forma més abierta
gue los hombres, aunque existen muchas excepciones. Si usted es un prestador de
cuidados del sexo masculino y la persona ala gque esta cuidando es una mujer, sepa que
cuando ella comparta sus sentimientos, usted se podra encontrar dando consejos cuando
ella quiera soporte y comunicacion. Si usted es del sexo femenino y esta cuidando aun
hombre, tenga en cuenta que é expresara sus sentimientos de forma diferente de como lo
haria usted, y pare especia atencion cuando hable acerca de temas que son importantes
para él.

e Ser realistay flexible acerca de lo que usted espera compartir 0 comunicar.

L as personas con un cancer terminal quieren compartir muchas cosas, pero gquizas no
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siempre con una misma persona. Permita que el paciente hable acerca de lo que desee
con quien quiera. Si el paciente no se lo cuentatodo, es aceptable, siempre y cuando
expliquen €l resto a otra persona. También debe recordar que una persona precisatoda
tinavida para desarrollar un estilo particular de comunicacion; esto no cambiara en una
noche. Hay gente, tanto hombres como mujeres, que nunca han hablado de sus
sentimientos. I ntente aceptar que es muy probable que este modelo no se modifique.

Compartir no siempre significa hablar. La persona que tiene un cancer terminal, puede
gue se sientamejor si escribe acerca de sus sentirmentos o |os expresa a través de una
actividad. El o ella pueden expresar sus sentimientos de otras maneras no verbales, s
conviene, tales como através de gestos o0 expresiones, tacto, o0 simplemente pidiéndole
gue este presente.

e Ayudar al paciente a enfrentarse con la ansiedad y la depresion.

Lagente con cancer termina puede estar ansiosa, como consecuenciade las
preocupaciones que comportan |os procesos médicos, el cancer o su futuro. La ansiedad
gue presentan también puede ser debida a un efecto secundario de las medicinas que
toman o incluso a propio cancer.

Muchas personas se sienten deprimidas durante algin momento de su enfermedad. Pida
consgjo sobre como controlar |os pensamientos depresivos y sentimientos, sobretodo
cuando comienzan a manifestarse.

Cuando usted y su paciente no estan de acuer do sobr e cuestiones importantes:

Recuerde que usted y |a persona a la que cuida no tienen porque estar siempre de
acuerdo. Ambos pueden tener diferentes opiniones sobre temas acerca de donde, coOmo y
gué compartir. En este caso, |as siguientes sugerencias pueden resultar Utiles:

e Explique sus necesidades abiertamente.

Algunas veces, usted debera pedir a paciente que haga alguna cosa que le facilitara
gjercer sus responsabilidades en la prestacion de cuidados; por jemplo, usted preferira
saber cuando empieza un dolor, més que cuando este dolor se hace mas severo. Estas
situaciones pueden crear un conflicto; debe comprender que su resoluciéon no siempre
significa que todos estén de acuerdo. En algunas cuestiones, usted tendra que ceder. En
otras, tendra que pedir ala persona a la que esta cuidando, que lo haga ella.

Sugiera un plazo de tiempo.

Si usted quiere que la persona ala que cuida intente algo, como, por g emplo, adaptarse a
unacama nueva o cierto esquema de medicacion, y é o ella se resisten, pidale quelo
intente por un tiempo limitado, como una semana, y luego evalle la situacion. Asi se
evitaque e paciente se aferre asu decision. Si la persona se resiste a redactar un
testamento u otorgar poderes a un abogado, preguntele si al menos acepta leer uno'y
discutirlo.

e Valoresusdiferencias con cautela.

Preguntese |0 que realmente es importante. ¢Es usted testarudo acerca de alguna cuestion
porque necesita ganar la disputa o bien tener el control sobre la situacion? Usted puede
ganar tiempo y energia evitando al maximo los conflictos menoresy utilizando su
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influencia en o que realmente es importante.

ePermita que € paciente lleve a cabo al maximo las decisiones que é o ella hayan
tomado.

Un buen gjemplo de ello es cuando | os adol escentes que viven a cierta distancia de la
persona af ecta de cancer quieren que esta sea trasladada a un centro asistencial. A pesar
de que este traslado hace que | os adol escentes se sientan mejor, puede que no sealo que
la persona con cancer desee. Pero si €l paciente comprende y acepta los posibles riesgos
de quedarse s0lo en casa (sin nadie a su arededor), entonces, el prestador de cuidados
debera aceptar las razones del paciente parallegar a esadecision. Si se incapacitaauna
persona para tomar decisiones, se puede socavar su sentimiento de control, cosa que
interferira en su habilidad paratratar otros aspectos de esta estresante enfermedad.

Apoye al paciente en lo referente a sus problemas espirituales

L os problemas espirituales conllevan a plantear cuestiones fundamentales acercade la
vida. ¢Por qué estamos aqui? ¢Qué es un estilo de vida adecuado? ¢Qué pasara después
de lamuerte? Estas cuestiones profundas, cobran especial importancia cuando se acerca
el final de avida. Como prestador de cuidados, puede ayudar al paciente a pensar sus
propias respuestas a estas preguntas.

L as cuestiones espirituales no se responden con facilidad. A las personas que lafe da
respuestas y consuelo, su soporte es Util y estimable. Para aguellos que estan angustiados
debido alaincertidumbre, usted |os puede ayudar compartiendo sus propias preguntasy
dudas - asi se daran cuenta de que sus problemas son normalesy razonables. Si lo cree
oportuno, es Util comentar que no todas las cuestiones espiritual es tienen respuesta. A
veces, también es de utilidad preguntar sobre las creencias que le han servido al paciente
antes de laenfermedad y si ahoralo pueden volver a hacer.

L os profesionales, tales como |os religiosos 0 consejeros, que tienen experienciaen
ayudar alagente con problemas espirituales a acercarse el final de lavida, pueden ser
muy reconfortantes parala persona alacua esta cuidando -siemprey cuando é o ella
deseen su ayuda. Las cuestiones espirituales son muy personales; por lo tanto, quien tiene
estas preocupaciones es la que sabe mejor quien le puede ayudar. Traer aalguien que no
es gquerido puede ser perjudicial y agudizar rnas que resolver los problemas. Deje que la
persona a la que cuida sepa que usted esta dispuesto a organizar visitas con religiosos u
otros -pero esta decision la deben tomar por entero €l o ella. Sin embargo, no espere que
todos |os religiosos tengan la misma habilidad paratrabajar con personas que estan en la
ultima etapa de su vida. Si se encuentran con uno que no tiene esta capacidad, siga
buscando hasta encontrarlo. En los hospices o €l personal de curas paliativas le pueden
ayudar alocalizar aaguien con la destreza necesaria,- €l capellan del hospital suele tener
experienciaen trabgjar con personas que se acercan al final de susvidasy también les
podra ayudar.

Si la persona esta seriamente deprimida debido a las preocupaciones espirituales, busgue
ayudade un psicologo o psiquiatra o un religioso entrenado en €l cuidado de lasalud
mental. También esté dispuesto a escuchar. Hablar con otra persona que es comprensiva
le ayuda a uno a poner |os pensamientos en su sitio y también a ver que los demas le
valoran y le entienden. La persona con cancer terminal querra dar sentido a sus propias
experiencias vitales-contar recuerdos, hablar del pasado y buscar en este el significado de
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lo que sucede. Como prestador de cuidados, escuchar es la cosa méas importante que
usted puede hacer para ayudar. Ponga en conocimiento de la personaalaque cuidasu
buena voluntad y disponibilidad para estas cuestiones cuando y si é o ellalo desean. S
encuentramuy dificil escuchar las preocupaciones del paciente, entonces busque a otra
persona, como un religioso, miembro de lafamilia o amigo que lo pueda hacer.

A las personas para las que lareligion es muy importante y da sentido a su viday muerte,
se |las puede ayudar con preguntas que les permiten explicarle, si lo desean, como su fe
les ha ayudado alo largo de sus vidas y les estéa ayudando ahora. Sin embargo, debe ser
prudente y aceptar y respetar los puntos de vista diferentes de los suyos. Permita que
ellosle digan si hay algunaforma de que usted |les pueda alentar y apoyar en lafe. ¢Les
gustaria oir una grabacion de himnos u otra musicareligiosa? ¢Hay algan simbolo
religioso que les daria confort? ¢Les gustaria compartir con un religioso de su fe alguna
de sus tradiciones, como por g emplo, el servicio de oraciones ala cabecera de la cama?

Comparta sus puntos de vistay sentimientos cuando se lo pidan o cuando a usted le
parezca que € o ellase lo quieren pedir. Suele ser Util paralas personas que estan
angustiadas por preocupaciones espirituales, escuchar |os pensamientosy sentimientos de
otro; pero deje siempre que sealapersonaalacual cuidalaque le guie -no seimponga
nunca. A veces, leer juntos escritos sobre temas espirituales es un consuelo y ayuda para
resolver cuestiones. Estas lecturas también proporcionan una oportunidad para compartir
como se siente usted acerca de estos temas.

Usted debe estar preocupado sobre cuestiones espirituales. Cuando sevigilay ayudaa
alguien que se estd muriendo, a veces pueden aparecer temas muy dificiles, tales como la
Injusticia de la situacion, miedo acercade lo que le ocurrira ala persona alaque cuida
después de su muerte, temor sobre su propia muerte y confusion general y ansiedad
acercadelo que eslavida. Suele ser de gran ayuda hablar con religiosos, consgeros,
personal del hospice, o profesionales de la salud que trabajan con lafamiliay amigos de
los moribundos. Ellos tienen experiencia en ayudar a personas como usted. Le
escucharan y ayudaran a pensar sobre estos temas. Usted se encontrara que es mas fécil
hablar con unos que con otros y también vera que hay personas mas serviciales gque otras.
Si las primeras personas con las que habla no le son Utiles, siga buscando hasta encontrar
|as adecuadas.

Ayude al paciente aresolver susasuntos pendientes

Es comun que la gente que esta cerca del fin de su vidaquierarealizar ciertas acciones o
tener ciertas experiencias antes de morir. A veces, se trata de volver ahacer o ver algo
Importante o agradable, como estar con los amigos o bien visitar un lugar especial mente
significativo. Otras veces, quieren hablar con alguien de cosas que quedaron por decir en
el pasado, o resolver algun vigjo malentendido o conflicto. La organizacion de estas
experiencias puede comportar tareas dificiles que pueden implicar contactar con otra
gente y organizar vigjes de largo recorrido.

No espere gque las experiencias que usted organice alcanzaran siempre €l éxito. Las cosas
pueden suceder de forma diferente de como a usted o ala personaalaque cuidales
gustaria, a pesar de tener las mejores intenciones. El estado del tiempo puede ser poco
adecuado para €l vigje. O bien, quizas las personas gque tanto le ha costado reunir, una vez
juntas no aporten cosas Utiles. Al final, seguramente ambos estaran decepcionados. Sin
embargo, €l solo hecho de haberlo intentado, es muy importante - y estarealidad hara que
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el esfuerzo hayavalido la pena

Antes de acometer una empresa de esta categoria, pregintese como se sentira el enfermo
s €l resultado de la experiencia esinferior al que usted espera. ¢Compensara reamente €l
tiempo y esfuerzos a €llo dedicados? Si su respuesta es negativa, plantéese que puede
hacer a cambio que sea menos costoso y estresante. Si ahora su respuesta es si, jadelantel
(pero con objetivos y esperanzas reales).

Trabajando con profesionales de la salud

A continuacion se recogen algunas sugerencias practicas a retener para cuando usted
necesite informacion y ayuda de los profesionales de la salud:

e Seaclaro sobrelo queusted quierey vayadirecto al temalo masdeprisa posible.

Haga una lista de preguntas y problemasy téngala delante cuando hable con los
profesionales de la salud.

e Tenga apunto toda lainformacion que los profesionales de la salud puedan
necesitar cuando los llame.

En muchos de los capitul os de esta guia se incluye informacion que deberia tener cuando
vaya a pedir ayuda profesional. Piense qué tipo de informacion requiere el personal
médico procure tenerla a punto cuando llame.

e Anotelasrespuestas.

Con esto se asegura de obtener lainformacion correctay de que no laolvidara. En €
momento de llamar, tenga papel y 1apiz a mano. Es mejor guardar sus preguntas'y
respuestas juntas en una carpeta, dénde |as pueda encontrar con facilidad, y las pueda
revisar.

eSeafirmey claroalahorade obtener lainformacion y ayuda que precisa.

Los profesionales de la salud estan para ayudarle a ser un buen prestador de cuidados,
por lo tanto, haga preguntas con la confianza de que obtendra la ayuda que necesita.
Siéntase con lalibertad de decirles |o que no ha entendido. Mantenga la calmay hable de
forma educaday agradable. Estar enfadado no resulta Util. Generalmente las mejores
estrategias consisten en tener una actitud agradable, firme, persistente y agradecida.

Trabajando con lafamiliay los amigos
e Nointente hacerlo todo usted solo. Pida ayuda.

Los miembros de lafamilia, amigos, religiosos y gente perteneciente alas organizaciones
de la comunidad, pueden colaborar con usted. Algunos pueden ayudar en la planificacion
y otros pueden llevar a cabo estos planesy dar soporte.

L as personas gue viven en lamisma casa 0 que van a estar muy involucradas en €l
cumplimiento de un plan, deberian participar en su elaboracion, asi como leer y
comprender esta guia. Luego, estaran preparadas para trabajar en equipo con usted y €l
paciente. Si ellos han estado presentes ala hora de elaborar el plan, estaran rnas
comprometidos para llevarlo a cabo.
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Otros querran ayudar pero necesitaran que usted les diga como. En este caso, es
importante ser claro acerca de lo que usted quiere que hagan asi como |o que se esperade
ellos.

Cuidando sus propias necesidades y sentimientos

Para proporcionar e mejor cuidado, usted debe estar en plenaforma. Por |o tanto, pare
atencion a sus propias necesidades, de la misma manera que lo hace con la persona que
cuida. Fije limites de lo que usted cree que, dentro de lo que es razonable, puede hacer.
Tomese tiempo para cuidarse y pida ayuda antes de que aparezca el estrés.

Es natural experimentar fuertes sentimientos cuando se ayuda a alguien afecto de una
enfermedad grave. A continuacion se exponen algunos de |os sentimientos que pueden
experimentar |os prestadores de cuidados asi como estrategias paratratarlos en € caso de
gue se hagan més severos:

Si se siente vencido

L os prestadores de cuidados, a igual que la personaala que estan cuidando, pueden
sentirse vencidos y confusos a ver que la enfermedad no responde al tratamiento o
progresa. Algunas de las medidas que se pueden tomar paratratar este sentimiento son
las siguientes:

eProcurenotomar decisionesimportantes mientras esta preocupado.

A veces, usted tiene que tomar decisiones de formainmediata, pero esto no eslo més
frecuente. Preguntele a médico, enfermera o trabajador social con cuanto tiempo de
antel acion se tiene que tomar una decision.

& Tdomesetiempo para solucionar las cosas.
e Hable delos problemasimportantes con aquellos que se sienten mas capacitados.

Si esta usted muy preocupado o desanimado, pida ayuda a un amigo, vecino o familiar.
Ellos le aportaran una perspectiva rnés tranquila de la situacion e ideas nuevas, ademas
de ayudarle a enfrentarse con |os problemas.

Enfado

Cuando tiene a su cargo el cuidado de una persona con cancer terminal, existen
suficientes razones para enfadarse. Por jemplo, puede que la persona ala que cuida, a
ratos sea exigente o pesada. Los amigos, farniliares, o profesionales puede que no sean lo
suficientemente serviciales 0 comprensivos como cabria esperar. Hay quien se enfada
porque siente que su religion le ha decepcionado. Es natural enojarse cuando lavida da
un revés, cosa que suele ocurrir an te una enfermedad tan seria como es el cancer.

Estos sentimientos son normales. Lo importante es qué hacer con ellos. La mejor maner
de mangjar los sentimientos de enojo es reconocerlos, aceptarlos y encontrar algin medio
para expresarlos de forma apropiada. Si no soluciona su enfado, este va a estar presente
en cal todo lo que haga.

A continuacion se indican algunas sugerencias para solucionar €l temadel enfado:

e Intentever la situacion desde el punto de vista de la otra personay comprender
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por qué de su actuacion.

Reconozca gque |os demés también estan estresados y que hay quienes tratan mejor las
situaciones de estrés que otros.

e Exprese su enfado de forma apropiada antes de que llegue a ser mas severo.

Si su enfado se hace mas severo, su juicio puede quedar perjudicado y, probablemente,
provocara gue los demés también se enfaden.

e Algesedelasituacion por algun tiempo.
Intente calmarse antes de volver y tratar con lo que le provoco € enfado.
e Busgue maneras seguras para expresar su enfado.

Esto incluye golpear una almohada, dar gritos fuertes en un coche o encerrado en una
habitacion, o practicar algun gjercicio duro y vigoroso. A veces, es Util descargarse con
alguien que esta «a salvo» - alguien que no se vaa ofender ni devolvera el golpe, como
un amigo o un miembro de lareligion.

e Hable con alguien sobrelos motivos por |os cuales se siente enojado.

Para comprender €l porqué reaccion0 usted de esa manera, cuéntele a alguien € motivo
de su enfado. Esto también e permitira valorar sus reacciones con perspectiva.

Miedo

Usted puede sentir miedo cuando alguien a quien cuida tiene una severa enfermedad.
Desconoce |0 que le espera a esta persona 0 a usted y terne no ser capaz de mangjar la
situacion.

A continuacién se exponen algunas formas para tratar con sus miedos:

e Aprendalo més posible acerca delo que esta ocurriendo y lo que puede suceder
en e futuro

Estar informado |e puede ayudar areducir el miedo alo desconocido, alavez quele
permite ser realista, de tal rnanera que se puede preparar para el futuro. Hable con los
profesionales de la salud y demés gente que hayan cuidado a alguien, para comprobar si
esta usted exagerando los riesgos

e Comente con alguien sustemores.

A menudo le puede ser de utilidad explicar a alguien comprensivo e motivo de su miedo.
Esto le permitirareflexionar sobre sus sentimientos También le demostrara que los
demas valoran y se hacen cargo de como se siente usted.

Pérdiday dolor

Una enfermedad seriay amenazadora parala vida puede acarrear un gran sentimiento de
pérdiday dolor. Usted estaratriste a ver que los planes que habia hecho para €l futuro no
se cumpliran. Sentirala pérdida de la personay de las cosas «normales» que hicieron
juntos antes de la enfermedad. El recuerdo de cdmo eran él o ellale entristece y se siente
abrumado debido alas responsabilidades que tiene que llevar a cabo solo.
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A continuacion se explica una manera de tratar |os sentimientos de pérdiday dolor:

e Hable de sus sentimientos de pérdida con otra gente que haya pasado por una
experiencia similar.

L a gente que ha cuidado personas con enfermedades serias, seguramente comprenderan
como se siente. Para hallar gente con las mismas experiencias se puede recurrir alos
grupos de soporte.

Culpabilidad

Muchas de |as personas que cuidan a un paciente con cancer terminal se sienten

cul pables algun que otro momento, mientras dura la enfermedad. Puede que piensen que
hicieron algo que causb el cancer o bien que podian haber reconocido la enfermedad
antes. A veces se sienten culpables por no cuidar ala persona con cancer de lamejor
manera posible o porque se enfadan o molestan con € o ella. Otra cosa que les hace
sentir culpables es gue ellos estan bien mientras que la persona a la que estan cuidando
esta muy enferma. Hay personas que se sienten culpables casi por costumbre, ya que han
aprendido a sentirse asi siempre que algo vamal, desde lainfancia.

Aunque los sentimientos de culpa son comprensibles, pueden interferir con un buen
trabaj o de prestacion de cuidados. La culpabilidad comporta que solo piense en o que
usted hizo mal. La mayoria de |os problemas tienen muchas causas y es probable que o
gue usted hizo represente, Unicamente, una parte de los motivos. Pararesolver un
problema, debe valorar de forma objetivatodas las causas y luego desarrollar un plan con
el fin de tratar la situacién. Por giemplo si se enfada con la persona ala que esta
cuidando, se debe tanto aél o ellacomo a usted. Paratratar |a causa del enfado, no debe
sentirse culpable solo por lo que hizo, ni estar enfadado. Lo mejor es hablar abiertamente
con la persona ala que cuida acerca de |o que ambos han hecho.

En este momento su objetivo es conseguir el perdon, para usted y paralaotra persona. La
energia que usted precisa para enfrentarse con €l presente se pierde si usted sigue
haciendo hincapié en |os sentimientos de culpa que tuvo en el pasado.

A continuacién se enumeran algunas sugerencias paratratar con los sentimientos de
culpa:

€ No espere ser perfecto.
Recuerde que usted es humano y como tal cometera errores de vez en cuando.
e No haga hincapiéen loserrores.

Acepte sus errores y siga adelante |o mejor que pueda. Los pensamientos repetitivos y
negativos, como los de culpabilidad, se pueden controlar sustituyéndolos por otros més
constructivosy positivos.

PosIBLESOBSTACULOS

Piense qué cosas pueden impedirle a usted llevar a cabo su plan para ser un prestador
cuidados eficiente.
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Aqui se explican algunos de los obstéacul os con |los que se han enfrentado otros
prestadores de cuidados:

1. «El no quiere hablar de sus sentimientos.»

Respuesta: El enfermo es quien mejor |o puede juzgar. Su trabajo como prestador de
dados, consiste en asegurar que existan oportunidades para escuchar cuandoy s €
decide hablar de sus sentimientos.

2. «¢Qué tengo que hacer s ella quiere hablar de cosas que yo no deseo oir?»

Respuesta: Tenga en cuentalo que significa para el paciente poderse expresar, a pesar de
gue lo que le cuente le pueda herir. Recuerde que usted no tiene porgue resolverlo todo.
Con solo escuchar, usted ya esta prestando su ayuda.

3. «Ellano quiere seguir mi consej0.»

Respuesta: S se siente frustrado por que la persona ala que cuida no sigue sus consgjos,
Intente comprender |o importante que es para ella mantener cierto control de su vida.
Quizés usted sepalo que es megjor paraella, pero tenga en cuenta que su trabajo es darle
soporte y no tomar decisiones en su lugar. Si tiene usted una personalidad dominante o es
quien hatornado las decisiones en su familia, cambie de actitud.

4. «No tengo tiempo de atender mis propias neces dades.»

Respuesta: Este es uno de los principal es motivos de que |os prestadores de cuidados
acaben agotados. Estan preocupados por los problemas del otro y no prestan atencion a si
mismos. Usted sera un mejor prestador de cuidados si se toma tiempo (sobretodo cuando
el estrés es acentuado) pararecibir ayuday realizar cosas que lediviertan y le relgjen.

5. «Si no lo hago yo, quedara por hacer.»

Respuesta: Asi es. Nadie esindispensable. Usted deberia clasificar las cosas que
realmente tienen que hacerse por un lado, y aquellas que a usted le gustaria ver hechas
por €l otro. Es totalmente aceptable que se degjen algunas cosas por hacer, como las tareas
domésticas, cuando se toman nuevas responsabilidades.

6. «Odio pedir ayuda alos demas.»

Respuesta: Hay dos formas de afrontarlo. Una consiste en organizar reuniones de tipo
social con gente que pueda ayudar y dejar que se ofrezcan voluntariamente. Por otra
parte, puede hacer que sea otra persona la que pida ayuda en su lugar. Procure que los
momentos en los que hay visitas, sean agradables y Utiles de manera que quieran volver y
cooperar.

7. «El paciente al que ayudo no quiere que |o haga nadie mas.»

Respuesta: Le puede sugerir a paciente, que obtenga ayuda adicional por poco tiempo,
después del cual valoraran como ha resultado. Expliquele, también, que es usted quien
necesitaayuday no é o ella.

Piense qué otros obstaculos pueden interferir en larealizaciéon de su plan
Por gjemplo, ¢sera colaborador el enfermo? ¢ayudaran los demas? ¢como contara sus
necesidades a la otra gente? ¢tiene usted el tiempo y energia para asumir estas

http://www.fefoc.org/domi4.htm (13 de 14) [01/10/2001 16:10:11]



Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer Terminal

responsabilidades?

Necesita desarrollar estrategias para sortear estos y otros obstaculos. Las cuatro ideas
COPE (creatividad, optimismo, planificar, e informacion de expertos) le pueden ser de
ayuda, y s lee «Usando Esta Guia para Resolver Problemas» podratener unaideade

como utilizarlas para salvar sus obstaculos.

LLEVARA CABO Y ADAPTAR SU PLAN

Llevar a cabo su plan

Empiece a utilizar las ideas de esta guia de formainmediata. No espere a estar abatido.
Es mas facil adquirir buenos habitos y actitudes de la prestacion de cuidados pronto,
antes de que los problemas nos sobrepasen.

Valorar losresultados

Aproximadamente cada semana, tomese un tiempo para analizar su trabajo como
prestador de cuidados. Revise este capitulo, y preguntese si usted encaja exactamente con
el «prestador de cuidados que tiene éxito», que aqui se describe.

Si su plan no funciona

Sea realista acerca de lo que espera de si mismo. No quiera ser perfecto. Todos
cometemos errores, y aprender a ser un prestador de cuidados de alguien que padece
cancer, llevatiempo. Si existen algunas partes de la prestacion de cuidados que le
resultan especialmente dificiles, pida ayuda.

Searealista en cuanto a sus expectativas en o referente a compartir sentimientos. La
mayoria de la gente no cambia de forma rdpida sus estilos de comunicacion.

Si no puede redlizar aguello que es esencial para el enfermo, hable con el médico,
enfermera, o trabajador social sobre como obtener |a colaboracion que precisa.

Si esta tan preocupado gue se afecta su habilidad pararealizar su trabgjo, o esta
severamente deprimido o ansioso, comeéntelo con € médico, enfermera, o trabajador
social para obtener ayuda.

<
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Dolor y Cancer

VISION DE C ONJUNTO

Entender e Problema

El paciente con cancer terminal tiene derecho a un buen control del dolor
Llevatiempo lograr un control del dolor, por ello la persistencia es vital
Tan sblo la persona que sufre sabe como es su dolor

Nunca asuma que dolor significa extension del cancer

Como usan los medicos la"escala del dolor para controlarlo™

Cuando Pedir Ayuda a un Profesiona

Sintomas que indican una emergencia
Informacion que hay que tener a punto cuando pida ayuda
Qué hay gue decir cuando llame.

Cuando Obtener Ayuda Profesional |nmediata para combatir |0s
Efectos Secundarios de los M edicamentos para el Dolor

Cuando pedir ayuda inmediata
Sintomas que pueden estar relacionados pero gue no indican una emergencia
Informacion que tiene que tener a punto cuando pida ayuda

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Hacer un buen uso de los farmacos para el dolor
Comprender € plan de tratamiento
Prevenir y controlar el dolor con otros métodos diferentes ala medicacion

Posibles Obstacul os

«Tengo miedo de la adiccion.»

«Quiero guardar la medicacion hasta que € dolor sea més severo.»

«Nadie me quiere oir hablar del dolor.»

«S0lo la gente que se esta muriendo toma morfina.»

«Si le doy lamedicaciony se muere, ¢sera el farmaco el causante de la muerte?»

L levar a Cabo y Adaptar su Plan

Vigilelos niveles del dolor
El paciente debe comprender que usted acepta plenamente su percepcion del dolor
SAlo acepte el meor control del dolor
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Si hace falta, consulte a especialistaen € tratamiento del dolor

L os temas que estan sefialados con una flecha son acciones que usted puede realizar o
sintomas que puede buscar.

En esta guia se describen la mayoria de situaciones, pero la suya puede ser diferente. Si su médico o
enfermera le recomiendan otras actuaciones diferentes de las que se exponen agui, siga sus sugerencias.
Si usted cree que puede haber una emergencia médica, consulte la parte correspondiente a Cuando Pedir

Ayuda aun Profesional.

ENTENDER EL, PROBLEMA

L os enfermos con cancer terminal tienen derecho a un buen control del dolor. Como buen
prestador de cuidados, tiene lamision de asegurar que esto tenga lugar.

Llevatiempo lograr un control del dolor, por o que hay que tener paciencia. No
abandone hasta que no se haya logrado.

Mucha gente cuando piensa en el cancer, piensaen €l dolor. Pero hoy en dia, €l dolor por
cancer se controla en lamayoria de los casos o incluso es eliminado. Por g emplo, €l
dolor se puede controlar en un 90 a 99 % de los casos, Incluso en el cancer terminal. En
nueve de cada 10 casos, |os meédicos controlan el dolor con medicinas orales y nada més;
NO usan ni inyecciones, ni operaciones u otros metodos. En aquellas pocas situaciones en
las cuales el dolor por cancer no es eliminado por completo, se puede reducir de tal
manera gue el paciente con cancer terminal puede convivir con é e incluso realizar
actividades que para él son importantes.

L as personas con enfermedad terminal y sus prestadores de cuidados a domicilio deberan
explicar alos médicosy enfermeras como influye el dolor en sus actividades diarias,
tales como moverse alrededor o vestirse, Estainformacion les sirve alos médicos para
evaluar € dolor y desarrollar un tratamiento efectivo.

También esimportante que todos sean abiertosy capaces de dar soporte. Tiene que
guedar claro que lafamiliay amigos creen a paciente. Aquellos que tienen dolor son los
unicos que saben exactaniente cuanto dolor sienten. Nadie |o sabramejor. Si las personas
con dolor tienen laimpresion de que los demés no se lo creen, se sentirdn molestos e
incluso degjardn de comentarlo, con lo que Unicamente se conseguira una mayor dificultad
para controlar este dolor.

Paratener €l dolor bajo control se suele tardar un tiempo, debido a que los niveles de
analgeésicos en la sangre no se consiguen de forma rapida. El médico tendra que probar
diferentes medicamentos o cantidades para ver cual de ellas resulta mejor. También se
tarda en aprender las cosas que, para controlar el dolor, usted puede hacer por su cuenta,
pero no renuncie enseguida, pues un control completo del dolor no ocurre de forma
inmediata. Recuerde, la mayoria de dolor por cancer se puede controlar.

Muchas de | as personas con dolor que sienten algo nuevo, piensan gque se trata de un
signo de que & cancer crece. Sin embargo, € dolor no tiene porque ser debido al cancer
propiamente. Por gemplo, los tratamientos pueden cambiar |os tegjidos, tanto contraerlos
como inflamarlos, cosa que causa dolor. La pérdida o aumento de peso también modifica
los tejidos y musculos, causando dolor. Ademés del propio crecimiento del cancer,
muchas cosas pueden producir estos nuevos doloresy molestias.
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Como controlan los médicos el dolor por cancer

L os médicos que tratan el dolor debido al cancer utilizan la Escala Analgésica con Tres
Peldarios parael Mango del Dolor por Cancer creada por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), y que se muestra mas adelante. Ellos suelen iniciar € tratamiento por el
peldafio mas bajo posible de laescalera, y van subiendo de forma gradual hasta que se
logra el control del dolor.

PELDANO 1: Dolor No opioides +/- Coanal gésicos
PELDANO 2: Dolor que persiste o Opioides débiles +/- No opioides +/-
aumenta Coanalgésicos

PELDANO 3: Dolor que persisteo  Opioides débiles +/- No opioides +/-
aumenta Coanalgésicos

PELDANO 4: Sin dolor por cancer

Peldafio 1 para el Dolor Leve: Medicamentos no nar coticos para e dolor
Estos farmacos también se [laman:

1. Analgésicos. Como g emplos tenemos el paracetamol

2. Anti-inflamatorios no esteroideos. Un gemplo de ellos son laaspirinay € | buprofeno.
3. Coanalgésicos: Tratan dolores especificosy alivian otros tipos de sintomas. Como
gjempl os tenemos | os antidepresivos, anticonvul sionantes, farmacos antieméticos y
ansioliticos.

Peldafio 2 para el Dolor Moderado: Nar coticos débilesjunto con otros farmacos
para el dolor

Si e primer peldafio no funciona o & dolor se hace moderado, se sube un peldafio de la
escala. Los narcoticos leves alivian dolores mas fuertes y se suelen prescribir junto con
otras medicinas tales como las enumeradas en el primer peldano.

Peldafio 3 para €l Dolor Severo: Nar céticos potentes junto con otros farmacos para
el dolor

En € ultimo peldafio de la escala se describen las categorias de medicinas que se usan
para controlar € dolor severo. Un narcético potente puede ser de accion corta o bien de
accion prolongada. La Morfina es un gjemplo de narcotico potente que hace su efecto
durante 3 6 4 horas. La Metadona también es un narcotico potente, que proporciona un
alivio que dura unas 3 0 4 horas. Estos farmacos también estan disponibles en
comprimidos orales cuya accion dura 12 horas.

Sus Obj etivos

Si aparecen las siguientes emergencias, pedir ayuda de un profesional: 1) dolor severoy
2) reacciones alos farmacos para el dolor.

Pedir ayuda profesional para cosas no urgentes.
Hacer el megjor uso de los medicamentos para el dolor.
Comprender € plan de la medicacion.

Preguntar cuando son necesarios cambios en |as prescripciones.
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Manejar |os efectos secundarios méas comunes de la medicacion para el dolor.

Prevenir y controlar el dolor con otros métodos diferentes de los farmacol 6gi cos.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Sintomas de urgencia
Llame a médico o enfermera si aparece alguna de estas situaciones:

e Lasaccionesparaaliviar e dolor no funcionan y el dolor sigue siendo un
problema entre dosis de farmacos de accion prolongada (expectativa de 6 6 12 horas
dealivio).

Esta situacion sucede cuando €l dolor se presenta antes de la hora estipulada para la
proxima administracion del analgésico o persiste después de administrarlo.

e Incapacidad para levantar se o andar debido al dolor:

El tumor puede comprimir un nervio y causar un dolor severo, sobre todo con el
movimiento. La hinchazon o inflamacion que rodea el tumor también puede presionar en
los tgjidos blandos y nervios. En estos casos, sentiran un dolor mas severo, se quejaran y
no se podran levantar, cuando estén estirados, o caminar sin ayuda.

e Dificultad para dormir debido al dolor:

Si debido al malestar, achaquesy dolor, no duerme bien, se debe hacer algo para
aumentar € confort del paciente.

e Llantoy malestar debido al dolor:

Busgue reacciones fisicas a dolor: l&grimas, ojos cerrados, fruncir las cegjas, arrugar la
frente, pufios apretados, rigidez del tronco que se mantiene mastieso y se moviliza
|lentamente. Cuando esto ocurre o el paciente se queja de dolor severo, llame,
inmediatamente, al médico o enfermera para ayudarle.

e Dificultad para moverse, o los musculos estan muy tensos al mover |l os.

Vigilelafacilidad con laque el paciente se mueve, incluso si no se queja o intenta actuar
como si nada malo esta pasando. Las personas afectas de dolor se mueven con gran
dificultad; intente evitar que se muevan, o realicen las actividades normales de cada dia,
como vestirse o salir de la cama.

e Sefractura un hueso deformainusual.

Con laedad, los huesos se fracturan con més facilidad, y el cancer de los huesos
incrementa también el riesgo de fractura. Si el hueso se fractura de una manera
espontanea, informelo incluso antes de que aparezca el dolor.

Cuando llame al médico o enfermeratenga a punto lasrespuestas a las siguientes
preguntas:

1 ¢Cuéanto tiempo hace que el dolor supone un problema?
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2. ¢Donde se localiza el dolor? ¢Presenta dolor en mas de una zona?

3. ¢COmo es de severo este dolor? Para describirlo o clasificarlo en la escala del dolor,
pida al paciente que valore su dolor siguiendo unaescaladel 0 a 10, en laque
OE=Eninguno, 5E=Emoderado y | OE=Ecada vez peor

4. ¢ESs punzante o como una pufialada, o, por €l contrario, es sordo?

5. ¢Quema el dolor o parece como una descarga el éctrica?

6. ¢EXiste entumecimiento u hormigueo?

7. ¢Hasta qué punto, €l dolor hainterferido con las actividades normales?

8. Describa aspectos del tratamiento del dolor antes utilizado:

Nombre del (o los) farmacos

Tiempo entre dosis

Cuantos comprimidos se administraron en cada toma
Qué dosis hatomado el paciente en los dos ultimos dias
Cuanto tarda la medicina en hacer efecto

Cuanto alivio se halogrado

Cuanto durad alivio

Si € paciente puede tragar comprimidos

9. ¢Qué otras medicaciones esta tomando el paciente, 0 qué més se le administra para
diviar e dolor? ¢cudl hasido € resultado?

A continuacion serelata un g emplo delo que se puede explicar cuando se solicita
ayuda a un profesional:

«Soy Maria Ferrer la esposa de José Ferrer. Mi marido se visitacon e Dr. Garcia. Esta
mafiana no se ha querido levantar de la cama porque le doliala pierna hastala cadera, e
incluso le dolia a moverse solo un poco en lacama. En unaescaladel 1 a 10 situd el
dolor en el 8y lo definié como punzante. A las 6 de la madrugada ha tomado (aqui el
nombre del medicamento), pero no ha notado mejoria. La proximatoma de esta
medicamento no es hasta el mediodia. Le pusimos una almohadilla caliente, pero no
sirvio de ayuda.»

CUANDO OBTENER AYUDA PROFESIONAL INMEDIATA PARA
COMBATIR LOSEFECTOS SECUNDARIOSDE LOSMEDICAMENTOS
PARA EL DOLOR

Lareaccion aun farmaco o la sobredosi s de narcoticos consisten en unas emergencias
diferentes en relacion al control del dolor. Si el paciente con cancer terminal es alérgico a
las medicinas para el dolor o estas son demasiado fuertes, se precisa ayuda profesional.

En lasiguiente lista de «llame ahora», la mayoria de |os sintomas indican que una
reaccion al farmaco esta causando problemas en e sistema nervioso central, tracto
gastrointestinal, tracto urinario, o piel, y que las funciones normales del organismo se
estan dafiando de forma severa. El farmaco es demasiado fuerte, 0 existe alguna reaccion
alérgica poco comun.

La aparicion de efectos secundarios tales como |0s que estan en esta lista requiere de una
intervencion inmediata. Cuando |lame al médico o enfermera parainformarle de estos
sintomas, |0 mas probable es que quieran ver a paciente, o le mandaran ayuda. Después
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de evaluar lo que ocurre, le podran administrar medicacion adicional para depurar
algunos medicamentos del cuerpo. También pueden prescribir otras medidas para calmar
el sistema nervioso central contrarrestar la reaccion alérgica.

L os problemas debidos a las reacciones alérgicas no son muy comunes. Sin embargo,
cuando aparezcan, pida ayuda enseguida. LIame inmediatamente al médico o enfermera
s aparece alguno de los siguientes sintomas.

e Alucinacionesinquietantes (oir o ver cosas que no existen).
e Resonancias o vibraciones en los oidos.
e Confusion repentina o estar ausente.

& Temblor severo, movimientos muscular esincontroladosinvoluntarios o
convulsiones (crisis epilépticas).

€ Entumecimiento u hormigueo en lospieso en laparteinferior delaspiernas

e Incapacidad pararetener laorina o la defecacion, cuando esto no habia sido un
problema tiempo atr as.

e Incapacidad paraorinar a pesar detener la necesidad.

e Incapacidad para defecar durante2 ¢ 3 dias.

e Nauseas o vomitos sin remedio.

e Urticaria, picor, erupcion cutanea o hinchazén dela cara.

Tenga la siguiente infor macion a mano, cuando llame al médico o enfermera:
1. ¢Qué medicamentos ha tomado durante los Ultimos dias?

2. ¢Qué cantidad del medicamento hatomado?

3. ¢Cuantas veces hatomado el medicamento?

Sintomas que se deben infor mar, pero que no suponen una emer gencia:
Llame a médico o enfermera si se presenta alguna de las siguientes, situaciones:
e No senota alivio después de trestomas de la medicacion prescrita.
Comente el problemay € ritmo del dolor con e médico o enfermera.

e Sealiviaun poco € dolor, pero e mas significativo permanece 1 o 2 dias después
deiniciar € tratamiento o haber cambiado la via de administracion o la dosis.

El médico o enfermera haran una re-evaluacion de la dosis o del tipo de medicacion
prescritos.

eAparicion de un tipo nuevo de dolor, nuevas localizaciones del mismo, 0 un nuevo
dolor al estar sentado o al mover se.

Comente la aparicion de cualquier dolor en unalocalizacion diferente de las existentes.
Ante esta situacion e paciente deberia ser evaluado antes de la proxima visita de control
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programada.

e Aparicion de sensacion de entumecimiento, hor migueo o quemazon que antes no
existia.

Su presencia puede ser un signo inicia de la aparicion de algun problemaen el sisterna
nervioso o en ladosis que se esta tornando. El médico o enfermera, que deben ser
informados o mas pronto posible, localizaran la causay modificaran, si hace falta, el
plan terapéutico. Esta clase de dolor se trata con farmacos y analgésicos diferentes de los
habituales. EIl médico o laenfermera, al ser informados de estas sensaciones,
comprenderan que este dolor difiere de los anteriores. Cuando un tumor invade los
nervios, aparecen sensaciones de entumecimiento, hormigueo, quemazon, 0 como una
pequefia descarga el éctrica. Los antidepresivos, a dosis bajas, ayudan a aliviar estos
problemas, aconciliar el suefio, e incluso regjustan la presencia de sustancias quimicas en
la médula espinal, dando lugar, todo ello, a un mejor control del dolor.

e Losfarmacospara el dolor persistente, se utilizan masdetresveces al dia,
ademas de la medicacion habitual para el dolor.

A pesar de cumplir €l horario de latoma de cada dosis, como por g emplo cada 4 horas,
el dolor no se frena. El médico cambiara &l esqguema del tratamiento o prescribira dosis
extras para administrar, «si es necesario», cuando €l dolor persiste mas alla de lanueva
dosis.

e Temblor o movimientos espasticos involuntarios, ya sea despierto o dormido.
Estos movimientos pueden indicar la necesidad de gjustar la medicacion.

© Muchasveces el dolor aparece con el movimiento, tales como levantarse o girar se
en la cama.

Aparece durante o después de un movimiento concreto, como por gemplo, salir dela
cama, o cambiarse de ropa. Esto se puede aiviar con latoma de pequefias cantidades de
la medicina habitual. Por ggemplo, el personal del hospice |e puede ofrecer morfina
liquida 20 minutos 0 mas antes del movimiento concreto previsto. Asi, la medicacion
actlia antes de que se realicen los movimientos causantes del dolor.

QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDAR

A continuacién se enumeran cinco maneras para ayudar a aliviar € dolor debido al
cancer :

Hacer un uso correcto de la medicacion.

Estudiar bien el plan o esquema terapéutico.

Informarse de cambios de prescripcion, horariosy dosis.

Mangjar |os efectos secundarios méas comunes del tratamiento del dolor.
Prevenir y controlar el dolor con métodos diferentes de |os medicamentos.

Hacer un uso correcto de la medicacion
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Aunque el dolor no sea una emergencia, s €l paciente precisa un tratamiento de base,
asegurese de que usa adecuadamente la medicacion, evitando asi que se haga mas severo.

e Llévelela medicacion al paciente ala hora de cadatoma, tal y como lo ha
prescrito el médico.

Cuando € dolor esregular, y no aparece solo una o dos veces a dia, debe dar la
medicacion siguiendo un horario coherente, con |0 que se consiguen unos niveles
adecuados de lamisma, en la circulacion sanguinea.

Estimule que € paciente no tarde mucho tiempo en tomarse la medicacion. Por gemplo
ponga que se prescribe la medicacioén «cada 4 a 6 horas segun se necesite». Usted se la
puede proporcionar al paciente, en cualquier momento a partir de las 4 horas. De todas
maneras no espere més de 6, ya que luego, el dolor empeorardy la cantidad prescrita no
tendra el mismo efecto.

e Proporcione la medicacion antes de que el dolor sea mas severo.

El dolor regular, es mas dificil de controlar, y, s se permite que aumente, tarda mas
conseguirse. La gente debe seguir un tratamiento para el dolor con €l fin de evitar una
«crisis de dolor», de lamisma manera que los diabéticos toman insulina para evitar una
crisis por exceso de glucosa-azucar- en la sangre.

Si entretomay toma pasa el mismo periodo de tiempo, se previene la aparicion de picos
y valles, ademas de mantener un nivel constante del farmaco en el cuerpo. También
podra disminuir la dosis, pues el paciente estara méas seguro de que el dolor es
controlable.

e Siga dando medicacion para el dolor durante la noche.

Durante la noche, no alargue el periodo entre tomas maés de 4 horas, a menos que €l
paciente esté tomando morfinaoral de liberacion lenta, que se prescribe para ser
administrada cada 12 horas. Cuando pasa demasiado tiempo entre las tomas de
comprimidos de accion corta, la cantidad de farmaco en el organismo decrecey el nivel
del dolor aumenta. En este caso, €l paciente necesitara méas medicacion para recuperar el
control correcto del dolor, pues él 0 ella han esperado demasiado antes de tomar |la
siguiente dosis.

Para prevenir €l dolor persistente, se debe administrar la medicacion siguiendo un horario
regular, ain siendo media noche. Si sigue estrictamente este horario de las tomas, no
esperara demasi ado tiempo hasta la préxima dosis recomendada.

A veces se ordena un método de «dosis de noche», que significa que alahorade
acostarse, se administra una dosis mayor, para ayudar al paciente adormir. A pesar de
ello, también se tienen que administrar las dosis regulares alo largo de la noche.

€ S haseguido € tratamiento para € dolor durante unas semanas, no lo pare
bruscamente.

Si de repente se abandona el tratamiento para el dolor, el organismo puede experimentar
un «shock». Al esperarse una cantidad mas constante de estos medicamentos en la
circulacion sanguinea, puede aparecer un sindrome de abstinencia de |la misma manera
gue cuando se interrumpen el habito de fumar o de tomar café, de forma brusca. Esto se
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puede evitar aumentando la duracion de tiempo entre dosis y tomando una cantidad cada
vez menor, permitiendo asi que el organismo abandone el medicamento de forma suave.
El malestar del sindrome de abstinencia, con inestabilidad o dolor de cabeza, tiene menos
probabilidades de ocurrir o comportar un problema s el farmaco se para poco a poco,
durante varios dias y bgjo la supervision de un médico.

e Unaadministracion correcta de la medicacion para €l dolor, también ayudara a
aliviar otros problemas que lo pueden aumentar, tales como tensiéon muscular,
Insomnio y alteraciones emocionales.

Al no estar el enfermo batallando con el dolor gracias a uso de la medicacion analgésica,
el paciente vuelve arecuperar su confort, puede descansar y se reduce su ansiedad.
También se alivian otros problemas que suelen aumentar e dolor, como latension
muscular, insomnio y estrés emocional.

e Pregunte al médico o enfermera como hay que actuar ante las situaciones
siguientes:

1. Cuando se suprime lamedicacion y reaparece €l dolor (0 si este no disminuye a pesar
de seguir € tratamiento), pero es demasiado pronto parala proximatoma.

2. El dolor despierta al paciente por la noche.
3. Si de forma accidental se saltalatomade unadosis.

e Averigues e farmacéutico puedetriturar la medicacién o si se puede mezclar
con liquido para facilitar su deglucion.

Algunas medicinas, como la morfina continua, no se pueden triturar, yaque sino se
absorberia toda de golpe. Esto podria ser peligroso, cuando se trata de un farmaco
disefiado para ser liberado lentamente. Si el paciente tiene dificultades al tragar, €l
personal del hospice le puede explicar otros métodos para poder tomar |a medicacion.

Comprender € plan detratamiento

Laclave del éxito en € control y prevencion, estd en comprender como y cuando el
meédico y laenfermerale quieren dar lairiedicacion. Existen tres estrategias béasicas que
se pueden seguir; usted deberia preguntarse cudl leirAmejor al paciente:

Plan 1: Tomar la medicina cuando es necesaria

e Saber cuando dar un medicamento que el médico prescribe para «administrar
solo si se precisax.

Las medicinas para €l dolor se pueden ordenar segun «si precisa». Por jemplo, en la
botella se puede escribir «tomar cada 3 0 4 horas si precisa» 0 «tomar cada 6 horas i
precisa». Esto significa que el paciente en fase terminal decide cuando tornar la

medicina, pero que no lo debe hacer con més frecuencia que el nimero mas bgjo de las
Instrucciones que hemos escrito. En €l caso de necesitar medicacion antes del tiempo mas
corto, hablelo con el médico o laenfermera. Puede que se deba aque ladosisno eslo
suficientemente alta, o a que hace falta una combinacién de farmacos, para prevenir €l
dolor.

Por ggemplo, si se prescribe «tornar cada 3 0 4 horas si precisa», la persona que tiene
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dolor, puede tomar la medicacion cada 3 horas de forma constante, sobre todo si el dolor
se reanuda 3 horas después de la Ultima dosis. Si se apuntan las horas de cada toma,
ayudamos al médico o enfermeraa comprender lo que ocurre. Asi podran darse cuenta de
gue el paciente toma, la medicina cada 3 horas -mafana, tarde y noche- y que no espera4
horas parala dosis siguiente. Esta informacion es importante.

Tomar la medicina «seguin necesidad», también significa que la persona puede tomar una
dosisy luego esperar parala siguiente hasta que aparece el primer indicio de que el dolor
vuelve aempezar o bien, antes de iniciar una actividad que estimule €l dolor. Por
gjemplo, hay quien conoce exactamente lo que e puede acarrear dolor, tal como girarse
al tornar un bafio. El dolor que sigue, estas actividades, se previene tomando la
medicacion antes de realizarlas, y 3 horas después.

Si el dolor reaparece después de 3, 4, 5, 0 6 horas, y la medicina se ha ordenado como
«tomar si precisax, € paciente deberiaintentar tomarla con el mismo intervalo de nimero
de horas entre comprimidos al menos durante 2 dias. Por gjemplo, si €l dolor vuelve alas
4 horas, € 0 ella deberian tornar los comprimidos cada 4 horasy no mantenerse firme
esperando a que pasen 6 6 8 horas.

Plan 2: Tomar la medicacion dgfando e mismo namero de horas entredosis

e Saber cuando dar una medicina que se ha ordenado para cierto nimer o de veces
al dia.

Cuando se ordena el medicamento para cierto numero de veces a dia (y no paracierto
numero de horas), empiece cuando el paciente se despierte y dividalas 24 horas del dia
en espacios iguales. Por iemplo, si se ordenatomar la medicacion «2 veces a dia» y el
paciente se suele despertar sobre las 9 de la mafiana, administrele una dosis a esta horay
otraalas 9 delanoche. A pesar de que hace falta que la division de horas sea exacta,
usted deberiaintentar dividir el diaen partesiguales.

Si ladosis se debe tomar «4 veces al dia» y el enfermo se despiertaalas 9 de la maiana,
luego asegurese de que las dosis se toman alas 9 de la mafiana, 3 delatarde, 9 dela
nochey 3 de la madrugada (o a veces a media noche).

Si ladosis se ordena «6 veces a dia» y € paciente se despiertaalas 9 de la mafiana,
compruebe que setomalas dosis alas 9 de lamanana, 1 del mediodia, 5 de latarde, 9 de
lanoche, y alo largo de lanoche entrela 1 de lanochey las 5 de la madrugada.

Plan 3: Tomar medicacion extra cuando el dolor aparece antes de quetoquela
siguiente dosis.

e Tratar € dolor que se anticipa, para prevenir su reaparicion.

Generalmente, suele hacerse una prescripcion para cuando esto ocurra, 0 € médico
aconsgja al paciente que se tome algun analgésico, si el dolor aparece antes de la horade
|ladosis siguiente.

Cuando este tipo de dolor tenga lugar por primeravez, asegUrese de que € paciente esta
tomando la medicacion con la frecuencia que se ha dictado. A veces, tomarla de forma
mas constante (igual nimero de horas entre dosis) y mas frecuente (por gjemplo, si sedié
la orden de administrar la medicacion cada 4 6 6 horas, hacerlo cada 4) puede prevenirlo.

http://www.fefoc.org/domi5.htm (10 de 19) [01/10/2001 16:10:20]



Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer Terminal

e Tratar € dolor fortuito (ocasional).

Para €l dolor fortuito se pueden prescribir o tomar medicinas, sdlo cuando se necesitan,
entre el horario normal de las dosis. Esta dosis suele ser muy pequeia. Por ggemplo, se
pueden administrar al paciente 2 mg de sulfato de morfina cada 2 horas mientrasvay
viene de casa al hospital, si el movimiento le causa dolor.

Pregunte acer ca de cambiar prescripciones, horariosy dosis

Si el paciente tomala medicina como esta prescrito, pero, aln asi, siente cierto dolor o
esta molesto debido a los efectos secundarios de la medicacion habitual, preguntele al
médico sobre otros farmacos 0 métodos que puedan servir de ayuda.

ePregunte acer ca deincrementar la cantidad del medicamento.

A veces, €l nivel de farmaco en el cuerpo para prevenir el dolor, es demasiado bagjo. En
este caso, el médico aumentara la dosificacion con pequerias cantidades hasta descubrir €l
nivel correcto.

© Pregunte acerca de acortar el tiempo entre dosis.

Quizés la cantidad de medicina en la circulacion sanguinea no es la adecuada porque no
se toma con la debida frecuencia. En este caso, € médico disminuira el tiempo entre
dosis con €l fin de aumentar el nivel de farmaco en e cuerpo. Sin embargo, hable antes
con el médico, y asegurese de comentarle cuando se tomo €l paciente lamedicinay
cuantas horas pasaron después, hasta que el dolor hizo su reaparicion.

ePregunte sobre cuando administrar narcéticos de accion corta en medio delosde
actuacion prolongada (por g emplo, morfina de accién inmediata cuando € dolor se
presenta antes de la toma prevista del nar cético de larga duracion).

El dolor de presentacion precoz tiene lugar incluso tomando farmacos de larga duracion.
Los médicos y enfermeras que conocen la informacion mas reciente sobre el control del
dolor, también saben que |os narcoticos de accion rapida pueden indicarse para detener
este tipo de dolor; sin embargo, ladosis del narcético de accién prolongada debe
incrementarse si €l dolor precoz ocurre, en mas de dos ocasiones. A agunas personas,
incluso se les debe, como minimo, doblar la dosis de narcético de larga duracion para
prevenir que vuelva atener lugar el dolor precoz.

I nformese de la administracion de la misma medicacion utilizando otrasvias

Lamayoria de las medicinas para el dolor se administran en comprimidos. Sin embargo,
s esdificil o imposible tomar comprimidos, se pueden utilizar otras vias.

e Medicamentos en forma liquida para el dolor.

Cuando los pacientes con cancer en fase terminal no pueden ingerir alimentos solidos,
probablemente tendran problemas para tragar comprimidos. Algunos medicamentos para
el dolor estan disponibles en forma liquida. ElI farmacéutico también puede preparar un
jarabe gue contenga uno o més farmacos para el dolor, y que se puede dar con una
cuchara de medida, jeringa o cuentagotas.

e Parches cutaneos.
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El parche cutaneo es un invento reciente: se colocaen €l torax o espalday liberala
medicina atraves de la piel durante 72 horas.

e Supositoriosrectales.

L os medicamentos para €l dolor también se pueden administrar en forma de supositorios.
Una vez colocados, se disuelven y se absorben por el cuerpo.

e Inyecciones Gnicas intramusculares.

Lamedicacion para el dolor se puede recibir con unainyeccién, tanto en e muasculo
como justo debajo de la piel. Pero, si laidea de la aguja asusta ala personaalaque esta
cuidando, pocas agujas podra usar. Mucha gente incluso aprende a poner inyecciones a
los imiembros de la familia o amigos.

e Agqujas subcutaneas sujetadas debajo de la piel durante 3 dias.

Un profesional del cuidado de la salud puede colocar una aguja pequefia justo debajo de
lapiel (Ilamada via subcutanea), y la medicacion lainyecta un miembro de lafamilia, a
través de esta via, cada pocas horas. Las vias también se pueden conectar a una bomba
gue valiberando |a medicina en tiempos regulares. Una enfermera debe cambiar la aguja
y reinsertarla en otro lugar cada pocos dias.

e Pulverizador nasal.

El interior de la nariz puede llegar a secarse tanto que produce dolor, y e pulverizador
nasal proporcionaalivio del dolor e hidratacion. Los humedecedores o cacerolas con
agua localizados cerca de | os radiadores también ayudan a humedecer €l aire, con lo que
se dliviala sequedad de la nariz.

e Viasintravenosas (I V) en venas grandes.

Estas vias se colocan en venas de grueso calibre, van conectadas a un tubo que sobresale
pocos centimetros. El medicamento se aplica através del mismo. Los vendaes delavia
los cambiala enfermeraen laclinica o en casa.

e Catéter epidural proximo ala médula espinal.

L os anestesistas colocan un catéter epidural cerca de la médula parala administracion del
farmaco, que la puede llevar a cabo algun miembro de lafamilia.

e Valvulas colocadas debajo de la pid.

Esta es otra via de administracion de la medicina, en unavena grande del térax. Estas
valvulas son circulares, metdlicas y miden aproximadamente 2'5 centimetros de ancho y
2'5 centimetros de profundidad. Se implantan quirdrgicamente, debajo de lapiel dela
parte superior del térax, y la enfermera puede encontrar su localizacion exacta,
presionando suavemente lapiel, con lo que notara el disco redondo y pequefio. Luego la
enfermera desinfecta la piel de la zona con una solucion limpiadoray puede extraer
sangre y administrar medicacion através de la valvula, desde donde fluye dentro de la
vena.

€& Bomba deinfusién intravenosa unida a una valvula colocada bajo la pidl.
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Se trata de unas bombas portétiles pequefias, con una via intravenosa, que se puede
colgar en un cinturén. Funcionan con pilasy pueden liberar la medicacion durante el dia
y lanoche. Las enfermeras que van a domicilio, administran el farmaco através de esta
bomba y ensefian alos prestadores de cuidados a mantener tanto la bomba como la via
Algunos pacientes incluso aprenden a administrarse ellos mismos la medicina a través de
estas vias.

Pregunte acer ca de afadir otras medicinas

El médico combina varios tipos de medicinas para el dolor que acttian de forma diferente
para proporcionar alivio. Por giemplo, se puede afiadir un ansiolitico o un antidepresivo
con el fin de disminuir latension emocional y, alavez, mgjorar € control del dolor.

e Pregunte acer ca de cambiar la medicacion para el dolor.

Si se han intentado rnuchas de las sugerencias de este capitul o, pero el dolor alin persiste,
es el momento de valorar la posibilidad de cambiar el plan terapéutico, por parte del
paciente, €l prestador de cuidadosy los profesionales de la salud. No abandone €l
objetivo de aliviar €l dolor.

€ Pregunte acerca del uso delaradioterapia paratratar € dolor.

A veces seindicalaradioterapia para disminuir € tumor causante de dolor. Los
tratami entos suelen aplicarse diariamente y duran desde pocos dias a4 6 5 semanas.

€ Pregunte acerca de cOmo contactar con la clinica del dolor o con €l especialista
en el tratamiento del dolor.

Las Universidades y |os grandes hospitales suelen disponer de Unidades especializadas
en laevauaciony el tratamiento del dolor cronico. La mayoria de las Unidades del dolor
requieren que un médico los remita el paciente con un buen resumen de la historia del
enfermo.

Los médicos, enfermeras y farmacéuticos de la clinica del dolor, conocen los problemas
especiales del dolor, y estan interesados en ayudarle. Por ggemplo, €l anestesista puede
realizar un blogueo de un nervio parafrenar €l dolor por poco tiempo, mientras se
prescriben otros métodos, o el bloqueo se puede hacer para que dure més tiempo. El
personal delaclinicadel dolor también puede prescribir una combinacion de dos o tres
medicinas que alivian diferentes tipos de dolor.

Si no existe clinicadel dolor en el hospital local, pregunte alos médicos de alli para que
le remitan ala clinica de otro hospital. También puede llamar usted mismo ala Unidad
del dolor y preguntar el procedimiento a seguir pararemitir un paciente.

e Contacte con € personal del hospice en busca de ayuda para el control del dolor

L os equipos de |os hospices incluyen especialistas en el tratamiento del dolor. Su
experienciay conocimiento sobre |os distintos tipos de dolor debido a cancer pueden
aportar una significativay positiva ventaja para mantener €l dolor bajo control.
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Mangje los efectos secundarios mas comunes del dolor

No todos |os enfermos reaccionan de un modo semejante a los rnedicamentos; sin
embargo, ciertos efectos secundarios al dolor son muy corrientes. Identifiquelosy
enfréntese con ellos tan pronto como pueda.

e Prevenga €l estrefiimiento con ablandador es de las hecesy laxantes

L os narcéticos producen deshidratacion. Toman agua de los residuos fecalesde la
digestion, cuyo resultado es €l estrefiimiento. Para hacer |as heces més blandas se utilizan
medicamentos capaces de devolver el agua alas heces, haciéndolas blandas y por tanto
mas féciles de pasar. Algunas personas toman una o dos pildoras reblandecedoras por la
mafianay por la noche, para prevenir este problema.

Si pese areblandecedores y laxantes el paciente pasas dos o tres dias sin evacuar, es
entonces mejor utilizar laxantes puros, como laleche de magnesia. A veces tendra que
aumentar |os reblandecedores y laxantes. Se dispone de supositorios muy efectivos.
Consulte con el personal del hospice o de la Unidad del dolor. Ellos tienen mucha
experiencia al respecto de los medios para solucionar este problema.

e Paramegorar lasequedad de boca, dé ala persona hielo picado y frecuentes
enjuagues con agua o con otros liquidos que no contengan alcohaol.

e Lasequedad nasal dolorosa se alivia humidificando el aire o haciendo quela
per sona respir e hierbas balsamicas u otras de parecidas en un recipiente lleno de
aguatemplada.

e Evite molestias gastricas administrando los medicamentos con la comida o con
antiacidos, excepto si hay instrucciones médicas distintas.

© Prevea que la persona experimentar a una cierta somnolencia dur ante unos pocos
diasa partir dequeseinicie el tratamiento del dolor o se aumenten las dosis.

Si la somnolencia aumenta usto después del inicio del tratamiento del dolor o después del
aumento de dosificacion, espere 3 dias. Algunas veces, la somnolencia es debidaaque la
persona, al disminuir o desaparecer el dolor que padecia antes de la medicacion, necesita
recuperar el descanso perdido; o bien, porque el organismo necesita tiempo para
adaptarse ala nueva medicacién o las nuevas dosis.

Cdémo manegjar los medicamentos del dolor

e Utilice una alarma (despertador, etc), pararecordarle cuando setiene que dar €l
medicamento

Laalarmale recuerda a usted que tiene que dar el medicamento. Asimismo se |o puede
recordar al paciente.

e Use una bandega con compartimentos separ ados que contengan los
medicamentos a dar en las distintas horas

Hay cajas de pléastico con compartimentos para cada dia de la semana, con ranuras que
dividen, como horarios parala dosificacion. Muchas personas preparan la bandeja para
toda, semana. Si usted tiene dificultades paraleer las etiquetas, o la dosificacion y su
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horario, busque a alguien que le prepare por usted |a bandeja dosificadora.
e Tdefonéealafarmaciaantesdeir arecoger la medicacion

Algunas farmacias no tienen todos |os medicamentos del dolor. A veces deben encargar
al mayorista. LIame al menos dos dias antes de ir a recoger |os farmacos.

e S leesposible, utilice siemprela misma farmacia

Si lo hace, ellos recordaran todo el plan de medicacion, como funcionay podran ayudarle
a solver algunos problerrias secundarios. También se acostumbraran a seleccionar los
medicamentos que deben tener amano y podran responder a muchas de sus preguntas
acercade lamedicacion

e Tengareservas de medicamentos para al menos 3 dias

Llame o acuda a su médico por una nueva prescripcion de medicamentos antes de quc le
acabe laque tenia. Si setratadel final de la semana, debe tener reservas para a menos co
dias.

e Escriba e horarioy dosis de los medicamentos del dolor en una libreta aparte

Muchos prestadores de cuidados olvidan cuando se dio la tltima medicacion o en que
dosis. Tenga a mano una libreta donde apuntar estos datos. Un jemplo aparece a final de
este capitulo.

Prevengay controle el dolor mediante métodos distintos que los medicamentos

e Utilice duchas o bafios templados, botellas con agua caliente o ropas de bafio
templadas

El calor relgjalos musculos y proporcionaal paciente una sensacion de confort. Pero no
utilice aparatos productores de calor, puesto que pueden producir qguemaduras e piel.
Envuelva ala persona en unatoalla, pero evite colocarla sobre zonas que recibieron
radioterapia, incluso si este tratamiento ya hafinalizado.

e Useropasdebario friaso hielo

Enfriar piel y musculos también puede disminuir el dolor, especialmente el dolor que
viene de lainflamacion o la hinchazon de los tgjidos. Por gjemplo, muchas personas se
aplican unatoalla enfriada sobre su cabeza, cuando tienen dolor de cabeza.

e Coloque a la persona en una posicion confortable, con almohadasy cojines
blandos

e Haga masajes sobr e los puntos dolor osos
eEvite estiramientos bruscos
e Estimulelarealizaciéon derespiraciones profundas

Respirar profunda, lentay tranquilamente ayuda alamentey a cuerpo arelgarse, y esto
puede disminuir € dolor. Use métodos escritos o grabados procedentes de libros sobre
relgjacion. Pregunte a equipo de prestacion de cuidados acerca de estas técnicas.
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e Distraiga al pacienteinvolucrandole en actividades agradables

Al realizar actividades agradables, |a persona deja de pensar en € dolor. Sin embargo,
cada uno se distrae con actividades diferentes. Hay quien ve latelevision u hojea una
revista. Otros se distraen escuchando musica o con lavisita de los amigos.

eRecuérdele al paciente que utilice imagenes agradablesy relajantes, suefiose
ilusiones en la mente para relajar los musculos

Recuérdele ala gente con cancer terminal que use imagenes pararelgjar sus musculos. El
paciente necesita estar en un sitio silencioso, tranquilo y comodo, ya sea estirado o
sentado. Con los 0jos cerrados, se imagina una escena agradable, como una playa
tranquilay cadlida o un campo lleno de flores repletas de color. Luego, sugiérale al
enfermo, que se imagine que esta en aguel lugar, tranquilo y disfrutandolo. Existen
grabaciones que llevan al paciente a situaciones como estas. Ellos pueden ir de
«vacaciones» en su mente y relgarse; todo ello les ayuda a controlar el dolor.

€ Pregunte acer ca de utilizar relajacion muscular

Latécnica de larelgjacion muscular se ha usado, con éxito, en todo tipo de dolor,
especialmente el de espalda. Los profesionales ensefian a los pacientes a controlar sus
propios musculos y sentirse mas relgjados. Averigle si esta opcion es factible en su érea.

e Ofrezca masajesy fricciones especiales («r eflexologiax)

Anteriores formas de curacion utilizaban la presiéon en la parte inferior del piey tobillo.
El paciente se puede sentir muy bien, con lafriccion de estas &reas y apretandolas o
presionandolas con € pulgar y los dedos; ademas, otras partes del cuerpo también se
relgjan con la presién de zonas concretas. I nténtelo. Observe o que pasa. Existen libros
gue explican las localizaciones que hay que presionar, para obtener larelajacion en otras
partes del cuerpo.

e Pida ayuda para lastareas

Ahora es el momento de que, tanto usted como el paciente, eviten los excesos. Pidaalos
n demas su colaboracion. No se avergience de pedir ayuda. Obtener ayuda adicional
cuando hace falta, es parte de su trabajo como prestador de cuidados.

e Realice actividades cuando el paciente se encuentre mas a gusto.

Planifique actividades para cuando €l paciente se sientamejor y rnés despierto. Esto
suele tener lugar pocos dias después de iniciar una nueva medicina para el dolor o
después de haber aumentado la dosis.

e Lleveun diario, valore el dolor y anote aquello que lo empeora o mejora.

Un diario le ayudara ainformar a médicos y enfermeras acerca de como resultan los
tratamientos, y también le servird parajuzgar el progreso que se hace en casa. También
es de utilidad, tanto para usted como para el enfermo, anotar todo |o que empeora €l
dolor o lo mgora, para poder pensar con claridad acerca de un plan pararesolver y
prevenir la aparicion del dolor. También le permitira no perder de vistalas horas,
cantidades y nombres de todos |os medicamentos para el dolor que setoma el paciente.
Con este diario, si lo lleva cuando tiene consulta con € médico, ayudara a personal
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sanitario a comprender |o que se esta haciendo y amejorar las recomendaciones sobre el
tratamiento.

e Eviteen |lo posible, los acontecimientos estr esantes.

El estrés emociona y laansiedad incrementan el dolor, por lo cual, si usted puede evitar
ciertos acontecimientos que sabe que son estresantes, hagal o. Justo ahora, |0 que menos
necesita la personaala que esta cuidando, es una «atmosfera nociva» contrala que
luchar.

e Considerelaposbilidad de asistir aun grupo de soporte alosfamiliares
prestador es de cuidados, 0 a sesiones educativas.

PosIBLESOBSTACULOS

A continuacién se comentan algunos obstaculos frecuentes con los que se han
enfrentado otros prestador es de cuidados:

1. «Tengo miedo de la adiccion.»

Respuesta: La gente que toma narcéticos para el dolor, raramente llega ala adiccion. De
hecho, s el dolor setrata con eficacia, disminuye el riesgo de adiccion.

L as personas que son «adictas», toman drogas para estimularse, o debido a un estado
alterado de la mente. La gente que toma narcoticos paratratar €l dolor causado por el
cancer lo hace paraaiviarse del dolor fisico. Si no eran adictos antes de tomar narcoticos
para el dolor, posteriormente tampoco |o seran. Recuerde que la medicina se usa para
controlar el dolor y no para estimularse psicol0gicamente, y su retirada se puede realizar
de manera que la persona no experimente los, efectos del sindrome de abstinencia.

Aungue usted comprenda que la persona ala que esta cuidando no es adicta, puede haber
gente que no o haga. Sin embargo, no gaste muchas energias intentando cambiar sus
ideas. Simplemente expliqueles que este farmaco forma parte del tratamiento médico y es
crucia paralacalidad de vida del pacientey su capacidad de realizar aquello que es mas
importante para él o ella.

2. «Quiero reservar lamedicacion para cuando el dolor sea més severo.

Respuesta: Tomar medicamentos para el dolor leve, no atera su efecto en el futuro, o
cuando el dolor empeore. No guarde la medicacién que debe tornar, con €l fin de
«reservarla» para cuando sea méas necesaria. De todas maneras, hace falta més cantidad
de medicina paratratar el dolor mal controlado, que la que se utiliza para prevenir el
dolor desde el primer momento.

A veces se deben incrementar las dosis, pero esto no significa que el paciente sea
«inmune» alamedicina 0 necesite masy mas para controlar el mismo nivel de dolor.
Necesitan méas porque su dolor ha cambiado. Parala mayoria de estos medicamentos, no
existe un limite real de la dosis que una persona puede tornar; pero, s acaso €l paciente
alcanza como un limite, el médico puede cambiar el medicamento.

Si € dolor esta controlado, usted y el paciente estaran menos preocupados acerca de su
control posterior, porque sabran que la medicina hace su efecto. Si se tomala suficiente
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medicacion, se facilitaala persona con dolor arelgjarse y preservar en lo posible su
energiafisica

3. «Nadie quiere oir nada acerca de mi dolor.

Respuesta: La persona gue tiene dolor deberia comprender que lafamiliay amigos
pueden dar una sensacion de desinterés, porque se sienten incapaces. Los médicosy
enfermeras especializados en el dolor, como los de laclinicadel dolor o los hospices, |0
comprenden. Hable con ellos cuando usted se sienta solo con estos problemas.

4. «S0lo la gente que se estd muriendo, toma morfina.

Respuesta: Lamorfina no se reserva paralos moribundos. Se trata de un medicamento
eficaz para muchos tipos de dolor causado por €l cancer y, tomarla, no significaque la
persona esté cerca de la muerte. Lamorfina se usa para el control del dolor cronico
durante todas las fases de |la enfermedad. Precisamente, alguna gente acude a trabajo y
realiza sus actividades diarias debido a que la morfina es tan efectiva que les degja volver
asu vidalibre de dolor.

5. «Si le doy lamedicacion y se muere, ¢serala droga la causante de la muerte?»

Respuesta: Las medicinas para el dolor proporcionan alivio. Cuando sobreviene la
muerte, es debido alaenfermedad y no alamedicacion. Si una personatoma
«demasiada», seguramente dormird muy profundarnente. L os médicos también pueden
indicar la administracion de drogas que bloquean el narcético en lasangrey ayudan ala
persona a despertarse. Dar 0 no la medicacion para el dolor, solo cambia el nivel de
confort, no los efectos de la enfermedad.

Piense en otros posibles obstaculos que puedan interferir con e cumplimiento de su
plan

¢Queé otros obstacul os adicionales pueden dificultar estas recomendaciones? Por gjemplo,
¢cooperara la persona con cancer terminal? La otra gente, ¢ayudara? ¢Como explicara
sus necesidades a los demés? Tiene usted el tiempo y energia parallevar acabo € plan?
Usted debe desarrollar estrategias paratratar con estos obstaculos. Use las ideas COF
(Creatividad, optimismo, planificar e informacion de expertos), y lea «Usando Esta Guia
Para Resolver Problemas», para discutir sobre como utilizarlo para superar los
obstaculos.

LLEVARA CABO Y ADAPTAR SU PLAN

L levando a cabo su plan

Aliviar € dolor y conseguir gue la persona a la que esta cuidando se sienta mas a gusto,
un reto. Si usted sigue las sugerencias de este capitulo y trabaja junto con el personal
sanital del hospicey de la asistencia a domicilio, estara haciendo todo lo que estaa su
alcance. Sea persistente y céntrese en el objetivo de estar «libre de dolor».

Reviselos resultados

Averigue € nivel de dolor. Lo puede hacer preguntando al paciente cua esla severidad
del dolor, pero utilice slempre los mismos términos. Esto le permitira comparar unavez
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con ol cosa que le servird paraevaluar la efectividad de su programa de control del dolor
y le avise de cualquier cambio. Por egemplo, usted puede utilizar 1os términos «ningun
dolor», «dolor gero», «dolor moderado», «dolor severo», «dolor insoportable», y €
paciente puede escoger que le corresponde o incluso puede decir que esta «entre ... » (por
giemplo, «Esta entre «ligero» y «moderado»). Otra férmula es pensar en una escala que
vadel 10 a 0, en donde 10 corresponde al dolor insoportable, 5 dolor moderado y 0 sin
dolor; el paciente puede elegir un mero paravaorar el dolor.

Si estas clasificaciones no son validas, el paciente debe saber que usted aceptara
completo las suyas. El dolor sélo |o puede juzgar quien lo padece. La persona con cancer
terminal tiene que tener la sensacion de que usted confiay aceptalo que é o ella
comentan sobre el dolor; en caso contrario, el paciente no cooperard o dara una
informacion incorrecta.

Si su plan no funciona

Si el dolor aumenta a pesar de seguir las estrategias de este capitulo, hable con el médico
o enfermera. Expliguele lo que ha hecho paratratar € problemay pidaalgin consgo.
Sigavigilando los sintomas gque indican la necesidad de ayuda profesional inmediata. jNo
abandone! la mayor parte del dolor debido a cancer se puede aliviar y la personaalaque
esta cuidando se merece estar a gusto.

Si austed le parece que el personal medico no escucha sus problemas o es incapaz de
proporcionarle un control adecuado del dolor, pidareferencias de algun especialistaen €
dolor debido a cancer. Se trata de medicos especializados en este tipo de dolor y
generamente se cuentran en centros dedicados a cancer, o bien son meédicos
involucrados en el cuidado hospice.

A continuacion se muestra un gjemplo de como vigilar la aplicacion de las medicinas a
domicilio. Estas listas proporcionan informacion alos profesionales de la salud acerca de
la cantidad y frecuencia de la administracion de cada droga. Es muy fécil olvidar lo que
se esta dando sobretodo si |os farmacos para €l dolor o las dosis varian con frecuencia.

REGISTRO DEL TRATAMIENTO DEL DOLOR

FECHA HORA MEDICAMENTO DOSIS ESCALA
0-10

<
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Dificultades Respitarorias

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

Las dificultades respiratorias pueden estar causadas por laincapacidad de |os pulmonesy
el corazon parallevar oxigeno al resto del organismo, en especial a cerebro.
Laansiedad del paciente cuando tiene una respiracion deficiente agrava el problema

Cuando Pedir Ayuda a un Profesional

Sintomas gue indican que dicha ayuda es necesaria
Qué informacién tener preparada cuando [lame
Qué decir cuando llame

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Procure el maximo confort ala persona que cuida
Pregunte al médico o alaenfermerasi € oxigeno puede ayudar

Posibles Obstacul os

«Me altera mucho cuando é no puede respirar bien; por tanto, me siento confusa sobre |0
gue debo hacer»
«Cuando lo visitaron respiraba bien, por |o que este problema no fue discutido»

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Manegjar las dificultades respiratorias precisa la ayuda de profesional es, que deben ser
informados de cualquier problema respiratorio y de como actialo que se vaya haciendo.

Lainformacion que se recoge a continuacion comprende la mayoria de situaciones gue pueden
presentarse. No obstante, la que usted enfrenta puede ser distinta. Si el médico o laenfermerale
aconsgjan actuar de modo distinto al que agui se recomienda, sigalo que ellos le recomiendan. Si piensa
que la situacién es urgente, vea el capitulo «Cuando Pedir Ayuda a un Profesional».

ENTENDER EL, PROBLEMA

Lainsuficiencia de la respiracion, que muchas veces se [lama disnea, puede significar un
importante problema para las personas con cancer terminal. La persona gue tiene disnea
siente que no recibe el aire que necesita. Una persona respira normalmente entre 16 y 20
VECES por minuto; una persona con insuficiencia de la respiracion lo hara con mucha
mayor frecuencia

Diversos estudios muestran que las personas con distintas clases de cancer padecen
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insuficiencia de la respiracion o tienen problemas semejantes. Las personas que padecen
cancer de pulmon son las que con mayor frecuencia padecen este problema; de hecho la
mayoriayalo experimentan incluso en |os estadios precoces de su cancer.

Ladisnea puede ser causada por laincapacidad de los pulmones para captar el oxigeno
necesario y ladel corazon para distribuir el oxigeno a resto del organismo. Ladisneaes
una sensacion que produce ansiedad, 10 que, a su vez, puede empeorar €l problema.
Combatir la ansiedad puede contribuir a disminuir lainsuficiencia de larespiracion.

El manegjo de la disnea precisa el concurso de |os profesionales sanitarios. Este no es un
problema con el que usted se pueda enfrentar solo en el domicilio.

Sus obj etivos
Pidaayuda alos profesionales de la salud, cuando sea hecesario
Ayude ala persona que cuida para que esté |o mas confortable que sea posible

Pregunte al médico o alaenfermerasi € oxigeno o algin medicamento pueden ayudar

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Llame a médico o enfermera si aparece alguna de |as siguientes situaciones:

el a persona con cancer terminal se quea de que «no coge suficiente aire» o de que
«Nno puede respirar» 0 que «se siente corta de aire»

L as personas gque no pueden hablar pueden gesticular, por gy emplo, moviendo una mano
0 apuntando a su nariz o boca. Una persona con problemas en su respiracion puede
parecer normal; sin embargo, usted debe siempre aceptar |0 que el paciente expresa
acerca de sus problemas respiratorios.

Antes de pedir ayuda, asegurese de que la persona est4 sentada, seaen lacamao en un
sillon o silla, bien erguida. Esta posicion ayuda a la entrada alos pulmones de tanto
oxigeno como es posible.

el a persona con cancer terminal respira con rapidez cuando se mueve, pero esta
mayor frecuencia respiratoria no disminuye pasados 1 6 2 minutos después de que
el movimiento haya cesado

El nimero de respiraciones por minuto aumenta después de una actividad fisica, incluso
tan simples como siendo movido o lavado en la cama. Sin embargo, después de que la
actividad cese, € ritmo de larespiracion disminuye. Si |a persona que usted cuida esta
descansando pero aln agueja insuficiencia en su respiracion, o respira con frecuencia
aumentada, |lame pidiendo ayuda.

Tenga preparadas respuestas a las siguientes cuestiones cuando usted [lame
1. ¢Qué medicamento, si alguno, toma el paciente?
2. ¢Algunos de estos medicamentos son narcéticos o calmantes del dolor?

3. ¢Cuando fue la Ultimavez que se le dieron medicinas para €l dolor? ¢En que cantidad?
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4. ;Tomaoxigeno & paciente? En caso afirmativo, ¢cuantos litros (puede ser un nimero,
como 2 0 6) se estan administrando?

5. Si e paciente recibe oxigeno, ¢se aplicaatravés de un fino tubo por lanariz (canula
nasal) o atraves de una mascara que cubre nariz y boca? Si no se utiliza una méascara,
¢hay algunaen la casa?

Un g emplo delo que uno puede decir al llamar para solicitar ayuda profesional:

«Soy Jaime Gomez. Mi hermano Juan, se siente masy mas corto de oxigeno. Abri las
ventanas, pero esto no ayudo. Recibe oxigeno, 2 litros. ¢Qué hay que hacer?

QUE PUEDE HACER USTEDPARA AYUDAR

Hay dos etapas que usted puede tomar para enfrentar se con los problemas
respiratorios:

Ayude a que la persona que cuide esté lo mas confortable posible
Pregunte al médico o enfermerasi e oxigeno puede ayuda
Ayude a la persona a estar confortable

e Estimulelarelgjacion

Una musculatura tensa ayuda la sensacion de insuficienciarespiratoriay hace mas € acto
derespirar. Actividades agradables, como |os g ercicios de relgacion pueden reducir el
nivel general de tension.

e Ponga la persona en una posicion sentada

Al estar sentado se respira mejor. Ponga varias almohadas detras de la espalda del
paciente 0 use un apoyo de goma espuma que se fabrican para esta funcién. Las camas de
los hospitales se levantan generalmente a un extremo y sirven para elevar la cabezade la
persona.

© Paradormir o paralasiesta useunasillareclinable

De esta manera es posible que la persona duerma o descanse en una posicion
parcialmente erguida, reclinada, que facilita alos pulmones rnayor espacio pararespirar.

e S lasactividades causan disnea, introduzca periodos de descanso entre las
mismas

Periodos de descanso entre las actividades daran ala personala posibilidad de recuperar
lafrecuencia de la respiracion. Descansar antes 'y después de las visitas de amigosy
conocidos o de las comidas puede ayudar, si ateran lafrecuencia de la respiracion, como
ocurre algunas veces.

e S e hecho de hablar causa insuficienciarespiratoria, disminuya la duracion de
lasvisitasy dela conver sacion

Hablar puede aumentar la frecuencia de larespiracion. Si esto ocurre, espere en silencio
hasta que la respiracion del paciente se normalice.
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© Abraunaventana o use un ventilador para que €l aire se mueva en la habitacion

Que €l aire circule en la habitacion ayuda a que a la persona le disminuya la sensacion de
insuficiencia respiratoria.

e Eninvierno, use un humedecedor o coloque cacerolas con agua cerca delos
radiadores

L as personas con problemas respiratorios suelen respirar por laboca. Esto provoca
sequedad de boca, pero puede ser Gtil humedecer €l aire que serespira. Los
humedecedores o cacerolas con agua colocados cerca de los radiadores ayudan a hacer
mas fluidas las mucosidades y a humedecer la garganta secay las vias nasales. Si latos
hace subir alguna flema espesa desde |os pulmones, el humedecedor también puede
ayudar a hacer mas fluidas estas flemas.

e Ofrezca padtillas para la garganta o azlicar solido para ayudar a aliviar la
sequedad de la garganta

Chupar pastillas 0 azlcar es Util cuando se tiene secala garganta, ya que estimulala
produccion de saliva, la cua humedece lagargantay facilita el tragar.

Preguntele al médico o enfermera si e oxigeno o la medicacion puede ayudar
e Pregunte acer ca de dar oxigeno

Si ladificultad respiratoria supone un problema, utilizar pequefias cantidades de oxigeno
las veinticuatro horas del dia puede ser de utilidad. El oxigeno lo puede ordenar €
médico y ser distribuido a domicilio por una compafiia de equipamientos médicos. Las
enfermeras del hospice o las que acuden a domicilio, también pueden hablar con €
medico del problemay arreglar todo lo referente al oxigeno. Tanto las personas que
reparten el oxigeno como las enfermeras que acuden al domicilio, estaran capacitadas
para ensefiarle a usted como usarlo.

La persona con cancer terminal que tiene problemas al respirar, suele empezar usando
una «canula nasal». Se trata de un tubo pequefio que va desde la salida del oxigeno hasta
lanariz de la persona, |leva oxigeno dentro de lanariz y, por consiguiente, dentro de los
pulmones. Asi se suelen aliviar los problemas respiratorios. Si € problema es severo, se
puede utilizar una méscara para administrar el oxigeno.

e Preguntele al médico s la medicacion puede ayudar.

L os narcoticos (medicinas para el dolor) pueden ayudar aaliviar las dificultades
respiratorias. Si la persona con cancer terminal no esta tomando narcéticos para el dolor,
luego, una dosis muy pequefia de morfina puede ser Util. Si el paciente ya esta tomando
un narcoético para el dolor, se debera aumentar la cantidad para ayudar a solucionar este
problema.

Ladificultad respiratoria es causa de ansiedad, con o cual, reduciéndola contribuimos a
relgjar los musculosy facilitar, larespiracion. En este caso, € uso de ansioliticos puede
ayudar a paciente.
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POSIBLESOBSTACULOS

A continuacién se comentan algunos obstaculos frecuentes con los que se han
enfrentado otros prestador es de cuidados:

1. «Me preocupo mucho cuando é no puede respirar correctamente, de manera que me
siento confuso acerca de |o que tengo que hacer».

Respuesta: Es muy preocupante ver aalguien a quien se esta cuidando, luchando para
respirar, por o que su reaccion es comprensible. Para asegurarse de que usted acttia de
forma correcta, deberiatrazar su plan por anticipado, antes de que el problema ocurriera,
y practicar o que € médico y laenfermerale sugieren.

2. «Ellarespiraba bien cuando la enfermeralavisito, por |o que no se hablo del
problema.

Respuesta: Lamejor manera de asegurarse de que se tratan todos sus problemas, es
haciendo tinalistay tomando notas cuando hable con los profesionales delasalud. Si la
respiracion fue un problerna previo esta semana, asegurese de mencionarlo.

Piense en otros posibles obstaculos que puedan interferir con € cumplimiento de su
plan

¢Qué otros obstécul os adicional es pueden dificultar estas recomendaciones? Por gjemplo,
¢cooperara la persona con cancer terminal? La otra gente, ¢ayudara? ¢Como explicara
sus necesidades alos demas? ¢ Tiene usted el tiempo y energia parallevar a cabo el plan?

Usted debe desarrollar estrategias paratratar con estos obstaculos. Use las ideas COPE
(Creatividad, optimismo, planificar e informacion de expertos), y lea «Usando Esta Guia

Para Resolver Problemas» para discutir sobre como utilizarlo para superar 1os obstaculos.

LLEVAR A CABO Y ADAPTAR SU PLAN

Llevando a cabo su plan

El manejo de las dificultades respiratorias requiere de la ayuda de profesionales.
Manténgal es informados de |a seriedad del problemay de como evolucionan sus
acciones. Aliviar las dificultades respiratorias asi como facilitar larespiraciony la
ansiedad, suele llevar cierto tiempo. No abandone. El personal del hospice o los
profesionales de la salud que acuden al domicilio, trabajaran con usted para mantener
comoday tranquila ala persona que estén cuidando. Algunas veces, algo que usted ha
intentado, puede haber ayudado un poco, pero no todo |o que usted deseaba, por tanto
combine estos pasos que han ayudado un poco.

Si su plan no funciona

Los profesionales de la salud quizéas querran hospitalizar al paciente hasta que €
problema se haya solventado. Pregunte si se puede intentar hacer algo més; asegurese de
gue han sido consideradas todas | as estrategias posibles.
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Problemas con la Comunicacion, Confusion
Mental y Crisis Convulsivas

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

L os problemas de comunicacion y confusion mental estan relacionados con la edad, la
propia enfermedad o |0os medicamentos.

Cuando Pedir Ayuda a un Profesional

Sintomas que indican la necesidad de pedir ayuda a un profesional.
Informacion que debe tener preparada cuando llame para pedir ayuda.
Qué decir cuando llame.

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Facilitele en lo posible las cosas al paciente, para que pueda entenderle a usted y a otras
personas.

Ayude a enfermo a evitar que se confunda.

Saber qué debe hacer si se produce unacrisis epiléptica.

Posibles Obstacul os

«¢Por qué hablar del pasado? Ni siquiera puede recordar donde esta ahora.
«Me entristece saber que no sabe quién soy».
«Para gue molestarnos en explicarle cosas. No sabe donde se encuentra.

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Haga un seguimiento de aguellas cosas que llevan a cualquier mejora respecto ala
comunicacion. Informe al personal del hospice de |os continuos problemas. Los temas
sefialados con una flecha son acciones que puede realizar o sintomas que puede buscar.

Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cualquier situacion, pero su caso
concreto puede ser distinto. Si el médico o la enfermera le sugieren hacer algo diferente de lo que aqui
le recomendamos, hagalo que ellos le digan. Si piensa que puede haber una urgencia médica, lea
«Cuando Pedir Ayuda a un Profesional ».

ENTENDER EL PROBLEMA

L os problemas rel acionados con la comunicacion y la confusién mental pueden molestar
y frustrar tanto al enfermo terminal como al prestador de cuidados. A veces, esto provoca
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gue el paciente no intente comunicarse. Los familiares también pueden estar tentados
para dejarlo, pero deben aceptar que hay que enfrentarse a estos problemas.

L os enfermos de mas edad tienen mas problemas para entender qué es o que esta
pasando. Con frecuencia son mas débiles que los mas jévenes, estan cansados, debido a
su enfermedad, con problemas delavistay €l oido. Un 20 % de personas con més de 65
anos tienen problemas con el hablay para entender |as cosas. Esto se incrementa con la
edad; alos 90 afios, una de cada tres personas tienen problemas de comunicacion.

Estos problemas pueden ser también causados por al gunos medicamentos, por cambios
metabdlicos (quimicos) en el organisimo por la extension del cancer a cerebro. Ademas,
a no dormir ni descansar o suficiente, estar en un entorno no familiar o nuevo para el
enfermo, puede desorientar alin mas al paciente (desconocer donde se encuentray
guienes son la gente que le rodea).

Otro de los problemas que podemos encontrarnos en un enfermo con cancer terminal son
las crisis convulsivas. Si esto ocurre, puede asustar tanto el paciente como al prestador de
cuidados; por tanto, sea prudente y esté preparado si e médico le advierte que pueden
presentarse.

Sus obj etivos

Pida ayudaaun profesional, si |0 necesita.
Ayude al paciente ano confundirse.
Facilite lo méas posible las cosas a paciente.

Sepa qué hacer ante una crisis convulsiva

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Llame al médico o enfermera si:

eDespuésdetomar una nueva medicacion, sibitamente la per sona enfermatiene
problemas con el habla

Debe informar al médico o ala enfermera. La medicacion puede ser la causa del
problema. El médico tiene que conocer la dosis que esta tomando.

e Laconfusion mental aumenta o aparece por primeravez

Algunas veces, la confusion mental aparece en los enfermos con cancer terminal,
momentos antes de la muerte. Debe informar si observa cualquier cambio, como ver al
paciente obnubilado o si €l enfermo no sabe donde se encuentra.

& Cambio dréstico de personalidad

Si el enfermo se muestra extrovertido un semanay callado la siguiente, o viceversa, la
causa puede deberse a un cambio fisico en el cerebro del paciente, por depresion,
medicacidn que estd tomando, una apoplegjia o € propio proceso de la muerte. Coméntelo
con el personal sanitario.
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e El paciente esincapaz de hacer cosas que antes hacia él solo

Si el paciente, de forma slibita, necesita ayuda para hacer cosas que antes hacia solo, con
vestirse o lavarse, avise al rnédico o a hospice para que le ayuden.

e Pdigro de caerse debido a la confusion

La confusion mental aumenta la posibilidad de que el paciente no sepa donde esta o qué
lo gque puede hacer por é mismo. Salir de lacamao levantarse y caminar, pueden
provocar una caida. Pregunte al personal del hospice si pueden venir a casay ensefiarle
como puede hacer para que la habitacion sea més segura. Si el enfermo se cae, coloquele
almohadones y mantas haciendo que se sienta comodo, hasta que pueda pedir ayuda.

© Deforma sibita aparecen cambios en € habla, como pausas prolongadasu
omision de palabras

Cambios en el habla pueden aparecer en pocos dias o de forma stbita. Una apoplgjia
(hemorragia en el cerebro) puede ser la causa. En la parte del cerebro afectada por la
hemorragia no llegarala suficiente sangre y por consiguiente el oxigeno necesario. Es
dificil reconocer estos cambios en el habla, ya que el enfermo con cancer puede estar
somnoliento y menos hablador. De todas formas, vigile si e enfermo solia pronunciar
frases completas y ahora se expresa solo con palabras, o utiliza frases sin sentido. Otro
sintoma de la apoplgjiaes la pardlisis de lamitad de la cara o del cuerpo. La primera,
impide el movimiento de media caraa reir, fruncir € cefio o hablar. La de medio cuerpo
impide mover lamano, el brazo o lapierna

Tenga preparadas las respuestas a estas preguntasal llamar al médicoo ala
enfermera:

1. ¢Cuando empezo la confusion o los problemas con € habla?

2. ¢Hatomado nueva medicacion?; ¢de qué medicamento se tratay cuando 1o empez6?
3. ¢Se produjo el cambio donde esta viviendo € enfermo?

4. Si se han producido otros cambios; ¢cudles?

Aqui le presentamos un g emplo de lo que debe decir si [lama para pedir ayuda

«Soy |sabel Morales, hijade Mercedes Duran. Mi madre es paciente del Dr. Soria. Esta
mafiana, mi madre de forma subita ha empezado a omitir palabras en sus frasesy no
estaba segura de donde se encontraba.

QUE PUEDE HACER USTEDPARA AYUDAR

Aqui le presentamos tres maner as para superar los problemas de comunicacion o
confusion

Facilitele lo més posible las cosas al paciente para que pueda entenderle austed y alos
otros.

Ayude a paciente a evitar la confusion.
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Sepa qué hacer si ocurre unacrisis epiléptica.

e Evite en |lo posible conver saciones, aunque sean en voz baja (cuchicheos,
Susurros)

e Utilice palabras simplesy frases cortas

Son mas faciles de entender. Haga las preguntas de forma sencilla, unaaunay espere
gue le conteste. No le haga preguntas como ¢Quieres tumbarte ahora o ver a Javier?
Digale ¢Quieres que venga Javier avisitarte ahora? Evite tratar al adulto como a un nifio.
»

e Utilice dibujos o cosas par a hacer se entender

Si el enfermo con cancer no entiende o que lo esta explicando, utilice cosas materiales
para hacerse entender. Por iemplo, si le preguntasi quiere beber algo, enséfiele un vaso.

€ Mantenga lo mas silenciosa posible la habitacion

Si la gente esta hablando, latelevision o laradio estan en marcha, sera un poco dificil
poder oir una conversacion o las preguntas que le estéd haciendo al enfermo.

e Expliguelesalasvisitasy a otros prestador es de cuidados como pueden ayudar
al paciente a entender mejor las cosas

Paralas nuevas visitas 0 la ayuda extra en casa, puede dejar escritas las instrucciones a
seguir, pero un ejemplo eslo mejor. Recuerde alas visitas que el enfermo tiene
problemas para escuchar y hablar; enséfieles qué deben hacer para megjorar la
comunicacion y la confusion.

e Explique al enfermo con cancer qué esta pasando antes de ayudarlo o moverlo

Al enfermo le ayudara saber qué es lo que va a ocurrir antes de, por gjemplo, levantarlo
de lacamao darle ago para beber. Trate de no dirigirse a paciente como si fuera un
nifio. Use palabras que é pueda entender y expliquele que eslo que vaaocurrir.

e Tratedeno discutir

Esfacil perder la paciencia con una persona que no tiene lamente claray que olvidalo
gue le esta diciendo. Discutir puede aumentar la ansiedad del pacientey, por tanto, hacer
mas dificil que entiendalo que le esta explicando.

Ayude al paciente a evitar que se confunda

e Intente quela persona se mantenga despierta durante el diay que duerma
durante la noche

Estos enfermos tienen desorientacion temporal 10 que puede aumentar aliin mas su
confusion. Intente que no duerma por €l dia, asi |0 hara por la noche. De esta manera,
ciertas rutinas como la hora de lacomida o lahoradel bafio, no desorientaran tanto al
paciente.

€ Mantenga encendida una luz en la habitacién por la noche, ayudara al paciente a
recordar donde se encuentra
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Una persona que esta algo confundida puede levantarse por la noche y no saber donde se
encuentra. Una pequefia luz en la habitacion dala suficiente iluminacion para que esa
persona se oriente.

e Procurecrear un entorno lo masfamiliar posible para el paciente

Laconfusion del paciente puede ser resultado del entorno no familiar o de lagente que le
rodea. Aunque el paciente esté en un hospital, o en una unidad especial, cojafotografias,
cuadros, sus almohadas favoritas o cubrecamas alas que e paciente esté acostumbrado y
lléveselos. Asi crearemos un entorno adecuado y familiar.

e Tengaalavistaun calendarioy un relgj

Esfé&cil perder lanocién delosdiasy de lahoradel dia. Un reloj y un calendario no
ayudaran arecordarlo.

e Continue procurandole la medicacion de formaregular

Algunos medicamentos sirven para mantener la mente claradel paciente con cancer. Un

ejemplo son los esteroides, como la predrisona, que disminuyen lainflamacion cerebral.
Si por causa de un cancer cerebral se produce confusién o cualquier otro problema con el
habla, es importante mantener la medicacion,que evitarala progresion de lainflamacion.

e Pregunte si la dosis de los medicamentos (excepto para los analgésicos) debe
reducirse debido ala pérdida de peso del paciente

Algunos medicamentos pueden aumentar la confusion del paciente. Por ello ladosis de
éstos pueden disminuirse, siemprey cuando |os efectos deseados del medicaniento no se
pierdan. Qué hacer si el paciente tiene una crisis epiléptica

e Introduzca un pafo en la boca del paciente

En los hospitales, |as enfermeras usan un depresor envuelto en una gasa, pero en casa, es
suficiente con un pafiuelo introducido alo largo de la cavidad bucal. Esto evitara que
durante lacrisis, €l paciente se muerdalalenguao loslabios.

e Evitemeter lamano en la boca del paciente

No intente coger lalengua o la boca del paciente con las manos, puede que le muerda.
Coloque un pafuelo en laboca del paciente aprovechando que latiene abierta.

e Ponga almohadones a loslados del cuerpo
L os almohadones evitaradn gque la persona se mueva de su sitio y se caiga de la cama.
e Ponga mantas en las barandillas metalicas laterales de la cama

Las barandillas metdlicas de las camas del hospital pueden dafiar al paciente, si éste se
golpea contra ellas. Envolverlas con una manta es una buenaidea.

e Disminuya laintensidad delaluz

Unaluz suave calma a paciente. Los pacientes con cancer en el cerebro descansan mejor
asi que con unaluz intensa.
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e Explique a otras per sonas cOmo comportar se ante una situacion como ésta

Prepare una lista con todas las cosas que deben hacerse ante una crisis convulsiva; y
dé§elaal lado delacama. Asi, si un voluntario 0 una persona que normalmente no esta al
cargo del enfermo, se encuentra en esta situacion, podraleer las instrucciones que usted
ha degjado escritas.

PosIBLESOBSTACULOS

Aqui estan algunos obstaculos a los que deben enfrentar se los prestadores de
cuidados

1. «Para qué molestarnos en explicarles las cosas alos pacientes. Ellos no saben donde
estan o quién soy yo.»

Respuesta: Laconfusion vieney va, por ello, usted no siempre sabra s la persona esta
confusa en ese momento. Expliquele las cosas y hable con é como lo haria con otro
adulto.

2. ¢«Por qué hablarle del pasado? Ni siquiera puede recordar donde se encuentra ahora.»

Respuesta: Recordar el pasado le resulta mas fécil que recordar 10 que paso ayer. Hablar
del pasado puede resultarle reconfortante, pudiendo hacerle reir o llorar. Lafamiliay los
amigos pueden conocer mejor al paciente y disfrutar juntos de | as historias pasadas.

3. «Me entristece saber que é no sepa quién soy yo.»

Respuesta: Estriste saber que antes le conociay ahora no. Esto puede hacer que sienta
como s hubiera perdido aalguien. Tal vez habia cosas que e queria decir o que querian
hacer juntos, y usted ahora se pregunta si vale la pena. Digale esas cosas y espere que €
enfermo sepa que esas palabras vienen de usted (porque no siempre es seguro que no le
reconoce).

Piense en otros problemas que puedan interferir parallevar a cabo sus planes

¢Queé otros impedimentos puede encontrarse a seguir |as recomendaciones de esta guia?
Por gemplo, ¢cooperara el enfermo con cancer?, ¢Je ayudaran otras personas?, ¢cOmo
explicaria sus necesidades de ayudar a otras personas?, ¢tiene laenergiay € tiempo
suficiente para llevar a cabo su plan?

Necesita desarrollar planes para superar estos obstaculos. Use las ideas COPE
(creatividad, optimisnio, planes e informacion de expertos) parallevar a cabo sus planes,
y leael capitulo «Como Resolver |os Problemas Usando esta Guia» para debatir como

usar esas ideas para superar |os obstéaculos,

LLEVARA CABO Y ADAPTAR SU PLAN

Llevar a cabo su plan

Sea pacientey creativo. Le llevardtiempo descubrir larngor manera de comunicarse con
una persona que tiene limitadas sus habilidades mentales. Por otra parte, seareaistaen
Sus expectativas.
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Verifiquelosresultados

Busgue signos gue nos liagan pensar que el paciente le reconoce y entiende lo que le ha
estado diciendo. Haga un seguimiento de aquellas cosas que lleven a cualquier mejora.

Si su plan no funciona

Si después de estas estrategias, la comunicacion y la confusion contintian, pregunte al
personal del hospice o a profesionales de la salud para que le guien. Ellostienen
experiencia con los pacientes que padecen cancer terminal y sabran lo que realmente
puede conseguirse.

<
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Tener Ayuda Adicional en Casa

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

Qué son los servicios de ayuda adicional .
Por qué necesito ayuda adicional.
Quiénes forman parte de los servicios de ayuda adicional.

Cuando Pedir Ayuda a un Profesional

Situaciones gque indican la necesidad de ayuda adicional.
Qué decir cuando llame para pedir ayuda.

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Asegurese que la persona enferma toma parte en todas | as decisiones.
Asegurese que las personas gue le van a ayudar son honestasy de fiar.

Posibles Obstacul os

«No hemos tenido antes a nadie que nos ayudara».
«Lapersonaalaque estoy cuidando no quiere a hadie mas agui».
«Me siento raro al tener gente extraiaen mi casa.

«Es demasiado caro».

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Preguntele a la persona a la que esta cuidando, y a usted mismo, como esta funcionando
el plan.
Si su plan no funciona, considere, temporamente, el traslado del enfermo a un hospital.

L os temas sefialados con una flecha son acciones que puede realizar 0 sintomas que
puede buscar.

Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cual quier
situacion, pero su situacion puede ser distinta. Si el médico o la enfermerale sugieren
hacer algo diferente de lo que agui |e recomendamos, hagalo que ellos le digan.

ENTENDER EL, PROBLEMA

El servicio de ayuda adicional adomicilio, es un tipo de servicio en e que las personas
gue ayudan van alacasa, para estar con la personaenfermay dar la oportunidad de
descansar alafamiliay amigos.
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Este tipo de ayuda seré necesaria sobre todo en los tltimos meses 0 semanas de vida del
paciente. S6lo en estos dias, |os prestadores de cuidados admiten que no duermen bien,
gue estan cansados y agotados por latension emocional y € estrés.

L os servicios de ayuda adiciona pueden ayudar viniendo por lanoche y hablando con la
persona que padece el cancer, dandoles de comer o beber, 0 ayudandoles amoverse en la
cama. Algunas veces, estas personas simplemente estan con €l paciente, cosa que permite
alos prestadores de cuidados hacer recados, visitar amigos, ir alaiglesia o pasar €l
tiempo cuidando de ellos mismos. Algunas familias prefieren la ayuda extra profesional a
tener que acudir aalgun familiar 0 amigo con experiencia. Ellos quieren saber si los
ayudantes son cualificados para proporcionar a paciente |os cuidados de enfermeria
basicos, mover e enfermo en la cama o dar de beber a una persona débil.

Lamayoria de estos ayudantes son mujeres; de todas maneras, puede pedir un hombre si
lo desea. Por g emplo, un hombre en una silla de ruedas, prefiere a otro hombre para que
le ayude en las necesidades béasicas, como ir a bafio o limpiarse. A menudo, es mejor
buscar esta ayuda por medio del asistente social del hospice o personal de enfermeria,
gue le pueden dar una lista de |as agencias gque tienen este tipo de ayuda, 0 nombres de
personas de fiar que trabajan por su cuenta. Es preferible no contratar a alguien que haya
puesto un anuncio en € periddico. En lugar de esto, pregunte a gente que haya utilizado o
esté utilizando estos servicios para que le den referencias.

Puede encontrarlos en una agencia, que trabajen por su cuenta o que sean voluntarios.
Cuando trabajan para una agencia, éstales pagaa ellosy las posibles facturas que tenga
de su compariia de seguros. Normal mente son un poco més caros que el salario minimo.
Debera darle ala agencia mas dinero, porgue le cobraran el tiempo que emplean en
supervisar y dirigir su trabgjo. Si la ayuda adicional trabaja por su cuenta, le cobrara
directamente a usted. Algunos voluntarios, se ofreceran para quedarse por la noche, pero
normal mente estos voluntarios son parte de un hospice.

Sus obj etivos
Llame para encontrar ayuda adicional en casa.
Asegurese que la persona con cancer toma parte en las decisiones.

Asegurese que laayuda adicional esta compuesta por personas honestasy de fiar.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

La primera pregunta que debe hacerse es sl necesita ayuda para encontrar este servicio.
Como en lamayoria de problemas, debe planearlo de antemano y no esperar atener una
crisis. Los siguientes signos apuntan en general a que hay problemas para el cuidado en
casa, Y que deben ser preferidos a asistente social, enfermera u otro servicio, paraquele
asistan encontrandole ayuda:

Llame al asistente social, enfermera 0 a una agencia para que le encuentren a
alguien que le ayude si:

e Sesiente cansado para llevar mas responsabilidades.

Su salud y bienestar son importantes. Si se siente cansado, llamey expliquele la situacion
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a personal del hospice o personal sanitario para que le pidan ayuda en casa. Muchas
veces, la persona con cancer terminal elige tener visitas del personal de enfermeria, y que
se dan cuenta de cudl es son sus necesidades. Las enfermeras pueden enviarle a otras
enfermeras de confianza, para que le ayuden en el bafno o para hacer la cama. Estas
personas, de confianza no pueden estar méas de 1 0 2 horas, y posiblemente, no podran
venir por latarde ni quedarse por la noche, cuando realmente usted necesita descansar. Si
la persona ala que esta cuidando no esta lo «suficientemente enferma» para necesitar la
ayuda de unaenfermera, ellos le enviaran un trabgjador social paravalorar lasituaciony
ayudarle a encontrar una ayuda adicional. A veces el dinero del Estado sirve para pagar
un servicio de ayuda adicional; otras veces, |o tendra que pagar usted. Algunas ciudades
tienen voluntarios experimentados en ayudar gente con cancer y a sus familias.

e Esta preocupado porque cree que no sera capaz de cargar con mas
responsabilidades o trabajos fisicos ayudando a una per sona débil.

Si esta preocupado por esto, empiece a buscar ayuda adiciona rapidarnente. Esto tiene
muchos beneficios. Ambos, usted y la persona con cancer tendran tiempo para conocer y
confiar en la persona que le vaaayudar. Puede hacer |astareas de la casa con €llos, antes
que usted se estrese. Si trabajan bien, sabra que puede contar con ellos s en casalas
cosas se complican. Saber esto reducira su estrés y preocupaci on sobre como llevar
futuros problemas.

Aqui hay un g emplo de qué debe decir s llama pidiendo ayuda adicional en casa.

«Soy ConchitaRiera, hija de Laura Castro. Mi madre es paciente del Dr.OImos. He oido
decir que la ayuda extra en casame iriabien ami, ya que ellatiene un cancer terminal .»

QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDAR

Hay por lo menos dos cosas que puede hacer en casa para encontrar una buena
ayuda adicional:

Asegurese de que la persona a la que usted esta cuidando toma parte en todas las
decisione

Asegurese que la gente que le proporcionara ayuda extra es de fiar y honesta.
Asegurese que la persona a la que esta cuidando toma parte en todas las decisiones

No todo el mundo es bien recibido. Tener extrafios en casa es un gran cambio. Aqui le
presentamos algunas ideas parafacilitarle |las cosas:

e Habledelasrazones por las cuales quiere ayuda adicional. Sea honesto en sus
preocupacionesy en lo que usted quiere

La persona ala que esta cuidando serd méas comprensivasi le explica que usted necesita
ayuda extraen casa. De estaforma, €l paciente se dara cuenta de que es muy importante
para usted. También entendera que le estd ayudando a usted s acepta esta ayuda extraen
casa

e Establezca un tiempo limite para probar esta ayuda extray ver como esta
funcionando
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Por gemplo, sugiera que laayuda adicional vengaavisitarle 2 veces por semana durante
2 semanas. Entonces valore como han ido las cosas y decidan ambos, continuar 0 no con
la ayuda extra. Quizés necesite un nuevo ayudante; si es asi, establezca otro periodo de
tiempo.

© Tengauna corta charla con el ayudante sobre que puede hacer y cuando puede
venir

Encontrarse con alguien cara a cara, le quita a uno las preocupaciones sobre quien es la
persona nueva o desconocida. Después de la primera visita, € paciente se dara cuenta de
gue la persona «extrafa» acude para ayudarle y estara més dispuesto a conocerle.

Asegurese que la gente que leva a proporcionar ayuda esde fiar y honesta

Debe estar seguro que € ayudante no se aprovechara de usted ni del enfermo. Aunque
este problema es raro, es mejor tomar precauciones. Aqui le presentamos algunas
maneras para asegurarse gque la ayuda extra sea de confianza, honestay segura:

€ Anotelosnombresdelostrabajadores sociales del hospicey enfermerasquele
van a ayudar

L os profesionales que trabajan con familiasy se encargan de enfermos con enfermedades
crénicas son los mejores para preguntarles por un servicio de ayuda adicional. Ellosle
explicaran las opcionesy lo que cobran, también |e pueden recomendar buenos ayudantes
gue se presenten ala hora adecuada y traten atodos los miembros de lafamilia con
respeto. Son gente con buenos antecedentes. No van a abusar de usted ni
econdémicamente ni fisicamente.

e Evite escoger los ayudantes por anuncios en el periodico, boletines o folletos

Esta corriendo un riesgo innecesario Si coge gente que anuncia sus Servicios en un
periodico o un folleto. Algunas veces, estas personas trabagjan bien. A pesar de ello, usted
esta aumentando |as posibilidades de tener a una persona que vaya con malas
intenciones, como robarle dinero o abusando de la situacion, de alguna otra manera.

e Pregunte a alguien que usted conozca, si sabe de alguna per sona que haya o esté
utilizando ayuda extra a la que usted pueda llamar

Si la gente que usted conoce esta satisfecha con la ayuda adicional en su casa, preguntele
como puede encontrar ayudantes de confianza. Quizas pueda contar con lamisma
persona.

e Llamealas Asociaciones de voluntarios, pueden ayudarle

Algunos Grupos contra el Cancer (veaal final de esta obra) tienen programas de
voluntarios para ayuda adicional. Le vienen acasay relevan a prestador de cuidados, asi
éste puede descansar, hacer recados o cuidarse de sus propias necesidades. Algunos
programas cuentan con visitadores que pueden permanecer mas tiempo, con lo cual, el
prestador de cuidados puede ir atrabajar, aunque es posible que necesite mas de un
voluntario para cubrir 8 6 10 horas a dia.

e Compruebe al menos unareferencia antes de emplear una persona que no
pertenezca a una agencia o no sea un voluntario del hospice
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PoOSIBLESOBSTACULOS

Aqui le enseflamos algunos obstacul os con los que se han tenido que enfrentar otros
prestadores de cuidados:

1. «No hemos tenido antes a nadie que nos ayudara.

Respuesta: Llevaun tiempo acostumbrarse a tener ayuda en casa. Aun teniendo ayuda
de un profesional como enfermeras o empleados del hospice, es un cambio. De todas
maneras, usted se encontrara probablernente muy unido a esas personas, y deseara sus
visitas, consgos y conversaciones. Ellos se pasaran el mayor tiempo con €l enfermo, y
pueden darle soporte y amor en un periodo dificil.

2. «Lapersonaalaque estoy cuidando, no quiere a nadie méas aqui ».

Respuesta: El enfermo querra estar con una o dos personas especiales alahora de
bafarse, cambiar la cama u otras tareas personales. Se necesitara ayuda de mas personas
paracuidar al enfermo en casa, especialmente si 1os prestadores de cuidados trabagjan o
tienen su propiafamiliaala que cuidar. Cuando esto ocurre, es importante sugerir al
enfermo que acepte la ayuda extra en consideracion hacia usted.

3. «<Me siento raro teniendo gente extrafia en casa».

Respuesta: Tener ayuda en casa puede resultarle raro, especialmente si no la hatenido
nunca. Usted y la persona con cancer pueden intentarlo por 2 semanas o algo asi;
entonces, decidan segun esté funcionando. Usted, probablemente encontrara que le gusta
la gente que | e esta ayudando, y gque su colaboracion es muy importante. De hecho, se
dara cuenta mas tarde, de como ha podido pasar hasta entonces sin esta ayuda. Esta ha
sido la experiencia de diversas familias que han tenido a su cuidado una persona con una
enfermedad cronica en casa.

4. «Es demasiado caro».

Respuesta: Lafatade dinero para pagar no debe hacerle renunciar a este servicio. A
menudo, puede obtener ayuda extra gratuita por parte de los voluntarios, y algunas veces,
esta ayuda la paga el gobierno. Pregunte al asistente social para que le oriente. Preguntar
aenfermeras o personal del hospice, qué tipo de ayuda puede obtener gratuitamente a
través de los voluntarios o del Estado. Algunasiglesias tienen programas para voluntarios
de ayuda domiciliarlay, mientras estos voluntarios, frecuentemente, solo visitan alas
personas que pertenecen a esa iglesia, algunas hacen excepcionesy estan dispuestas a
ayudarle. Vale la pena preguntarlo. Por supuesto, si tener aalguien en casaleresulta
demasiado pesado, puede escoger otras opciones, como trasladar al paciente a un hospital
u hospice.

Piense en otros problemas que puedan interferir parallevar a cabo sus planes

¢Qué otros impedimentos puede encontrarse al seguir las recomendaciones de esta guia?
Por eiemplo, ¢cooperara el paciente con cancer?, ¢Te ayudaran otras personas?, ¢Como
explicaria sus necesidades de ayudar a otras personas?, ¢tiene laenergiay €l tiempo
suficiente para llevar a cabo su plan? Necesita desarrollar planes para superar estos
obstaculos. Use las ideas COPE (creatividad, optimismo, planes e informacion de
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expertos) parallevar a cabo sus planes, y lea «Corno Resolver [os Problemas Usando esta
Guia», para debatir como usar estas ideas para superar 10s obstacul os.

LLEVAR A CABO Y ADAPTAR SU PLAN

Llevar a cabo su plan

Muchas veces, la gente con cancer disfruta de lasvisitasy les gustala ayuda adicional. S
austed no le gustan los ayudantes, cambiel os. Las agencias estan acostumbradas a probar
diferentes personas hasta que encuentra la correcta. Puede comprobar cémo funcionala
ayuda extra, preguntandose si esta ayuda adicional vale la pena. Puede también preguntar
a enfermo, como le parece que e ayudante esta haciendo su trabajo.

Si su plan no funciona

Si es un problema encontrar ayuda extra, lea el apartado «Cuando Pedir Ayuda a un
Profesional ».

Si |a persona con cancer rehusa probar la ayuda extra, deberd buscar otra manera para
gue usted pueda descansar 10 necesario, como trasladando a paciente a un centro de
cuidados paliativos por un periodo corto de tiempo. El enfermo puede volver, cuando
usted esté descansado o cuando haya decidido que es mejor tener ayuda adicional en casa
gue estar en un centro de cuidados paliativos. Esta decision no tiene porque ser ni el
ultimo recurso ni definitiva.

<
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Cémo Ayudar en las Ultimas Semanas de Vida

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

Prepararse para €l final en un paciente créonico es diferente que en una enfermedad aguda.
Signos de muerte.

L os ultimos dias de vida son Unicos para cada persona.

ODbjetivos parala persona a cargo del enfermo.

Cuando Pedir Ayuda a un Profesiond

Reconocer situaciones que requieran ayuda de profesionales para tener una muerte digna

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Haga que la persona se sienta comoda.
Proporcionele los cuidados de enfermeria.
Reciba visitas. Haga frente a los cambios.

Posibles Obstacul os

L os diferentes miembros de la familia pueden no estar de acuerdo en cuanto alaforma
gue debe actuarse.

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Cuide su propia energia, y pidaayuda s es necesario.
Sea honesto sobre s su ayuda en casa | e supone demasiado.

L os temas sefialados con una flecha son acciones que puede realizar o sintomas que
puede buscar.

Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cualquier
situacion, pero su situacion puede ser distinta. Si el médico o la enfermera sugieren algo
diferente de lo que aqui le recomendamos, hagalo que ellosle digan. Si usted cree que
puede haber una emergencia, lea el apartado «Cuando Pedir Ayuda a un Profesional», de

este capitulo.
ENTENDER EL, PROBLEMA

No se puede predecir €l diaen que vaamorir el enfermo. No sabemos cuando va a
ocurrir, quién estara con nosotros, cOMo va a ocurrir 0 que vamos a sentir. De cuaquier
modo, conocemos bastante mas | as respuestas a estas preguntas sobre la gente con cancer
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terminal. El cancer es una enfermedad cronica, esto significa que tarda su tiempo en
empeorar. Morir de una enfermedad cronica no es o mismo que de una enfermedad
aguda, como un accidente o un infarto. Ciertas cosas acerca de lamuerte (y lavida) en un
cancer terminal pueden predecirsey discutirse, incluyendo la causa de la muerte, cuando
sobrevendrala muerte y como sabemos nosotros cuando una persona esta agonizando.

Hay muchos errores acerca de o que puede pasar en los Ultimos dias 0 semanas. Un mito
inquebrantabl e acerca de morir de cancer es que la persona finalmente muere por una
sola causa. Con una enfermedad crénica, como seria el estadio final de un cancer, no se
suele morir por una sola causa. Se muere por diferentes motivos que se combinan, para
debilitar varios 6rganos del organisimo, como €l corazon o los pulmones. El cuerpo
humano poco a poco se rinde.

No podemos predecir con exactitud cuanto vaavivir un enfermo crénico. A menudo,
familiaresy amigos, quieren saberlo. Desean prepararse, hacer planes o entender qué es
lo que vaaocurrir en las Ultimas semanas 0 meses. Médicos y enfermeras pueden
predecir cuanto va avivir € paciente, pero son solo estimaciones o suposiciones. A
Veces, |as suposiciones son correctas, a veces no.

Por gemplo, hay enfermos que han superado los 3 6 4 meses previstos. De hecho,
algunas de estas personas han mejorado y han vuelto a su trabgjo, a sus hobbiesy han
disfrutado de la vida rnas tiempo del que se esperaba. Unos meses mas tarde, es cuando,
finamente, el paciente se debilitay muere.

Ciertos signos anuncian que lavida esta llegando a su fin. La mayoria de los pacientes
con una enfermedad terminal, como puede ser €l cancer, pasan mucho tiempo en cama o
en unasilla. Comeny beben poco. Duermen mas, pierden peso y se debilitan.

Pero no todos los signos de alarma son fisicos. La gente habla de «marcharse» 0 «tenerse
queir».

Sus suefios les hacen sentir como si quisieran «volver a casa». Aunque esto no suele
ocurrir en todas las situaciones, esta forma de hablar y la emotividad que se esconde, son
maneras de hablar de la muerte.

El paciente puede desear ver a sus amigosy parientes mas queridos, pero puede sentirse
confuso a medida que los dias van pasando.

L os ultimos dias de vida son Unicos para cada persona. Son muy personalesy muy
privados. Las personas, suelen estar menos interesadas en |o que ocurre en e mundo
exterior y prefieren la compariia de una o pocas personas que las reconforten. Por
supuesto, hay excepciones. Algunas personas quieren tener a su lado a muchos amigosy
familiares, pero es menos frecuente. Asi son, en general, los tltimos dias de lavida de un
paciente terminal: muy débiles; adormecidos; incapaces de comer algo solido o tragar
liquidos; menos capaces de hablar y de concentrarse; fisicamente comodos (si se les ha
continuado dando |os medicamentos) y en paz con la muerte.

Sus obj etivos

Saber cuando la situacion requiere ayuda de un profesional para que el paciente tenga
una muerte digna.

Mantenga comodo al paciente.
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Proporcionele los cuidados de enfermeria que sean necesarios.
Recibir visitas y nifios.
Explicar a otras personas cOmo pueden ayudar.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Los profesionales de la salud pueden jugar un papel importante en los Ultimos dias de
vida del paciente, pero sus consgosy tratamientos, pueden no adaptarse a ese paciente.
En este punto, es dificil anular los principales problemas fisicos, pero puede disminuirse
laincomodidad que ocasionan.

Avise al médico o al personal de enfermeria en caso de:
e Lapersonaalaqueusted esta cuidando tiene dificultad para sentirse a gusto

Usted sabra si la persona con cancer terminal se siente a gusto o no. Ellos probablemente
se lo comentaran, quejandose. Si no estan conscientes o despiertos, estardn con el cefio
fruncido. Llame a personal del hospice para que le ayuden. En caso de que no puedan
atenderle, Ilame ala consultadel médico y pregunte si es posible que acuda a casa una
enfermera, ya que el paciente estainquieto y usted no sabe que debe hacer.

e El paciente estd confuso y ve cosas que realmente no existen

Ocasionalmente, la desorientacion espacial (hora, dia de la semana) es normal, pero una
desorientacion severa, puede alterar al paciente y a uno mismo. Una desorientacion
severaimplica que €l paciente no sabe donde o con quién esta. Esto puede presentar un
problema, si e paciente no sabe donde est4, o tiene miedo de lo que ve o de lo que oye.
El enfermo puede ver cosas que realmente no existen. A veces, estas visiones son de
gente que ya ha muerto, como puede ser su madre o un nifo. A esto selellama
alucinaciones. Si estas visiones reconfortan a paciente, no son un problema, pero, en
cambio, si leinquietan aél o alosfamiliares, entonces se convierten en un problema.
Llame al personal sanitario si observa confusion severa o aucinaciones.

e Lapersonaalaqueesta cuidando esta ansiosa y tiene miedo

Trate de averiguar qué es lo que le provoca ese miedo, pero no haga suposiciones, puede
estar equivocado y eso puede dificultar su habilidad para ayudarle. Pregunte ala persona
gué es lo que le preocupa. Esto le permitira enfocar €l problema auténtico, més que s
usted hace sus propias suposiciones. Por gjemplo, usted puede pensar que a paciente le
asusta la muerte, cuando en realidad, 1o que e preocupa, es quedarse solo 0 que sele
acabe € dinero. A veces|la ansiedad esta causada por |0s medicamentos; si esto ocurre, se
le puede cambiar |a medicacion usando ansioliticos. EI médico recetaralos

medi camentos oportunos.

€ Nos sentimos cansados y abrumados

No debemos sentirnos fracasados por el hecho de pedir ayuda. La salud del prestador de
cuidados es importante, ya que la necesita para cuidar mejor a paciente. Es crucial que
descanse y que comalo necesario. A veces es dificil pedir ayuda cuando esta cuidando
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una personaterminal pero, jdebe hacerlo! Pida ayuda a una agencia de enfermeraso a
personal del hospice para que vengan a casa a ayudarle. Estos pueden ocuparse de bafar
a enfermo, cambiar la cama, lavar laropay proporcionarle a usted ayuday apoyo. El
personal de enfermeria cualificado y otros profesionales, pueden ayudarle con los
problemas médicos que puedan aparecer. Lafamiliay los amigos son importantes en
estos momentos. Pregunteles si quieren ayudarle, hagales que le ayuden, gue se sientan
utiles.

e Usted no piensa que puede hacer se cargo del paciente llevandoselo a casa

Algunos prestadores de cuidados se sienten a gusto ayudando a los enfermos terminal es.
Es probable que no o hayan hecho nunca con anterioridad, o, quizés, 1o han visto hacer a
otros. Estar al cuidado de una personay resolver |os posibles problemas que puedan
aparecer no les inquieta tanto.

Otros prestadores de cuidados tienen mas dificultades. Si trabajan fuera de casa, lesdala
sensacion que trabajan el doble. Lo mas probable es que tengan nifios. El trabgjo de
prestador de cuidados les es nhuevo. Estas personas probablemente no han cuidado nunca
a una persona con una enfermedad terminal o no han ayudado en un proceso de muerte
digna. Tienen ya suficientes problemas con sus propias vidas y solo les faltaba anadir
mas problemas, como seria el de cuidar a una persona con cancer terminal. Si no esta
seguro de poder hacerlo, hable de sus preocupaciones con alguien. En los hospitales y
hospices hay trabajadores sociales que le pueden ser de mucha ayuda. Aunque la persona
alaque debe cuidar no vaya a ese hospital, [lame y pregunte por los trabajadores
sociales. Si tiene una enfermera que le ayuda en casa, coméntele que deseariala ayuda de
un trabajador social. Le podran ayudar en las cosas que a usted |e sean mas dificiles.
Entonces podra decidir si llevaal paciente a otro sitio, como a unaresidencia u hospital o
s alguien en casa puede asumir mas responsabilidades. Esta decision, por supuesto, debe
tomarla usted junto con e paciente. Tenga en cuenta, |0 mas posible, en estas decisiones,
la opinidn del paciente.

e El pacientetiene problemasrespiratorios

Informe de | os problemas respiratorios, especialmente si ala persona le cuesta hacer
entrar y salir €l aire de los pulmones. Esta situacién es muy inquietante, pero el personal
especializado puede ayudarle. Ellos pueden darle a paciente oxigeno o medicamentos
para disminuir su ansiedad. A veces |os enfermos tienen miedo de que se les acabe €l
oxigeno; en estos casos, pida que le traigan otras botellas de oxigeno y pongalas donde €l
enfermo las pueda ver para que se tranquilice. Utilice un ventilador para airear la
habitacion, al paciente le parecera que respiramejor. Pongalo cerca del paciente o abra
|as ventanas.

Otraforma de superar €l problema respiratorio es con ansioliticos y opiaceos. Digale a
las enfermeras que |0 comenten con el médico. Estos medicamentos |os podemos
encontrar en diferentes formas farmacéuticas, como pastillas, supositorios, ampollas
bebibles.

Ladificultad pararespirar puede y debe ser aliviada hasta los Ultimos dias de su vida.
Vea «Dificultades para respirar», para debatir qué hacer con este problema.
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QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDAR

Aqui le presentamos cuatr o maner as en las que puede ayudar en estos ultimos dias
Haga que € paciente se sienta a gusto.

Proporcionele los cuidados de enfermeria necesarios.

Reciba visitas.

Haga frente alos posibles cambios.

Haga que el paciente se sienta a gusto

e Utiliceun colchén y cojines de espuma

La mayoria de gente que padece cancer pierde peso, por ello estaran incoOmodos con su
colchon antiguo, o en lasilla en la que se solian sentar. Los colchones de espuma son
mas blandos que los convencionales. Algunas personas ponen espumaen lassillasy en
los sofés. La espuma hace que el asiento sea més blando y |o hace mas confortable. Estos
colchones o cojines de espuma se pueden comprar en grandes almacenes o en tiendas de
material médico.

e Utilice un balsamo o ungtiento para los labios, asi evitara que se agrieten

Si la persona no bebe o suficiente se le pueden agrietar |os labios. Esto puede prevenirse
utilizando basamos. No permita que utilice vaselina s € paciente esta utilizando
oxigeno; puede obstruir los conductos del oxigeno.

e Utiliceuna pajita para darle de beber en pequefios sorbos

A agunas personas les cuesta beber del vaso directamente debido a su debilidad. Si esto
me puede darle de beber con una pgjita. Pongala en contacto por un extremo con el fondo
vaso Yy tape €l otro extremo con el dedo. Esto hara que se llene la pgjita de liquido. Haga
gue gotee el liquido poco a poco en laboca del paciente, sacando su dedo del extremo de
la pgjita.

e Utilice una cuchara especial para darlelas medicinas

L os medicamentos suelen llevar cucharas especiales que evitan que se derrame la
medicina. El mango de la cuchara es cerrado y parece un tubo. Puede verter lamedicina
en la parte concava de la cuchara; ésta pasara al tubo y de alli alabocadel paciente. Es
mas facil tomar medicinas con este tipo de cucharas, pero puede utilizar también una
jeringa. Digale ala enfermera que le ensefie como se debe utilizar. Si 1a personatiene
problemas para tragar, unas pocas gotas debgjo de lalengua sera lo mas adecuado.

e Aliviar el malestar causado por lafiebre

A veces |lafiebre se produce porque el paciente no toma suficientes liquidos. Si esto
ocurre anime al enfermo a beber méas. Puede ayudarnos, aplicar un pario frio y himedo en
lafrente pero nunca darle hielo o bafios frios. En los casos en que lainfeccion pueda
causar dolor o incomodidad al paciente, el médico sera el encargado de recetarle un
antibiotico.
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e Controlar y prevenir los problemas de sangrado

A veces se producen peguefios sangrados en la piel debidos a golpes con los muebles en
razos 0 en las muiecas. Esto se debe a que la piel no estan resistente como antes. Por
otra parte |os medicamentos pueden producir cambios en lapiel siendo més fécileslos
rasguios. Puede tapar con gasas |la parte afectaday envolverlacon otragasade 25 a5
cm para que no se mueva. Evite usar esparadrapo ya que a quitarlo o moverlo puede
reabrir la herida.

En el caso de una hemorragia nasal, incline la cabeza hacia atras y no permita que el
paciente se ponga en posicion horizontal, ya que esto puede provocar que €l paciente se
ahogue pasando la sangre de la nariz haciala garganta. Lo que usted puede hacer es
coger hielo, envolverlo en un pafio y ponérselo en la nariz durante cortos periodos de
tiempo, (unos 2 minutos haciendo presion en lapiel y en lanariz puede reducir la
hemorragia. La hemorragiainterna, urinaria o digestiva baja, no se puede reducir de esta
manera, porque no se puede hacer presion sobre estas areas. Si después de estas
maniobras lahemorragia nasal u otras continlian, avise ala enfermera. EI médico puede
darle medicamentos para disminuir la hemorragia.

eConsiderela posibilidad de usar una cama eléctrica

L as camas el éctricas son mas manegjables, el paciente y usted pueden controlar la
posicion de la cama. Muchas veces las camas del hospital no son eléctricasy
simplemente tienen una manivela para subir o bajar |a cabeza o |os pies. Evidentemente
esto da més trabajo que si la cama es eléctrica. Muchas veces la familia coloca la cama
en la sala de estar para poder estar cerca del paciente y tener mas espacio paralas visitas.

e Permita que el paciente planifique el dia

Permitir que € paciente planee € dia hara que se sienta respetado y apoyado en su
dignidad. Dgje que é o ella decida qué es o que va a hacer durante € dia, lo quevaa
comer o beber, dormir, las visitas que desearecibir. Algunas personas se sienten a gusto
viendo latelevision.

e Toqueley hablele

Aunque la persona duerma muchas horas o incluso si estd en coma, tocarlo y hablarle es
muy importante. Puede cogerle de lamano o frotarle la espalda. Las personas que vienen
de visita pueden leerle libros, leerle poemas, narrarle historias del pasado, ponerle musica
de fondo. Esto dara a paciente una sensacion de comodidad y de no sentirse solo.

e |Inviteaun sacerdote a visitar al paciente

Para algunas personas es muy reconfortante poder hablar o rezar con sacerdotes. Estos
pueden darle la extremauncion o lacomunién, si € paciente lo desea. Algunos servicios
de prestadores de cuidados tienen sacerdotes en plantilla para visitar alos pacientes. No
debemos forzar la situacién, debe ser € paciente que pida por |a persona que le
reconforte.

e Comprenda quelo que usted esta haciendo no estd mal

Muchos prestadores de cuidados creen que no hacen lo suficiente o que incluso lo que
hacen no es del todo correcto. Algunos se sienten responsables de la temprana muerte del
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paciente. Usted no puede hacer o cambiar nada para evitar |la muerte del enfermo. En
realidad no existen «errores» que se cometan al final delavida. Lo Unico importante a
tener en cuenta en ese momento es la comodidad del paciente.

Propor ciénele los cuidados de enfer meria necesarios
e Utiliceuna palangana para lavarle

Si la persona ala que esta cuidando no quiere entrar en la bafiera o en la ducha, se puede
sentar en latapa de lataza del inodoro o en unasilladelantedelapicay lavarse. S la
persona no se siente con animos para levantarse de la cama, le puede lavar en lamisma
cama. Haga memoriay recuerde como lo hacian en el hospital; o hagalo como si fuera un
bebé. Ponga |a palangana con agua entre caliente y tibia en una mesa o encimade una
silla, moje la esponja en el agua, pongale jabon y escurrala bien; entonces, ayude a
enfermo alavarse. Asegurese de tapar a paciente con una manta o con una sabana para
gue no coja frio; esto esimportante también para preservar laintimidad del paciente
mientras se esta lavando. Puede empezar por la cara, luego los brazosy las piernas, €l
pecho y laespalday acabe con las partes més intimas del paciente. La enfermera le puede
ayudar en estatarea.

& Remdjelelos pies con agua caliente

A agunas personas les gusta el contacto con el agua caliente y echan de menos la ducha
o labafiera. Esto puede compensarse introduciendo |os pies del paciente en una
palangana con a caliente. Hagalo primero con un piey luego con €l otro. Dgelos en el
agua durante unos minutos. Asi evitara que se derrame el agua.

e Cambielas sabanas dos veces por semana

Si la persona se pasa mucho tiempo en la cama, las sdbanas se ensuciardn mas deprisa.
Ventile las sabanas con frecuencia. Si |a persona descansa en un sofa o en unasilla
reclinable, puede cubrirle con una sabana limpia.

e Ayudele en su higiene bucal dosvecesal dia

Haga lo mismo con la higiene dental y de laboca, si es necesario también con la
dentadura. El paciente se sentira mejor.

e Utilicelociones que no contengan alcohol

L os casos en que la persona no bebe o suficiente, la piel se reseca. L ea detenidamente
las etiquetas de las lociones y utilice las que no contengan alcohol. Hagale friegas en los
codos, en talones, en laespalday en la columna. Estas zonas son muy secas 'y pueden
danarse.

e Debe prevenir las Ulceras por decubito

Cuando una persona permanece en cama durante mucho tiempo, algunas partes del
cuerpo en ulcerarse debido ala presion que se gerce sobre ellas. Primero son de color
rosado, luego luego se vuelven rojizas y se abren, y finalmente, se van haciendo més
grandes. Estas Ulceras se empiezan formar debajo de la pi€l, pero usted no sabra que
estan ali hasta que esté la Ulcera formada. Se forman en las zonas donde |os huesos
sobresalen més, como en los codos, talones, tobillos, caderas y donde acaba la columna.
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El personal sanitario puede ayudarle a prevenir estas Ulceras. Aviseles s se da cuentade
gue el paciente tiene alguna zona mas enrojecida o algunallaga abierta.

e No lefuerce para comer

Forzarle para comer provocara angustiaal pacientey alos familiares. Es natural que
tenga menos apetito. Esta es la manera natural del cuerpo de acercarse ala muerte.

Esdificil renunciar adar de comer ala persona que usted esta cuidando. No forma parte
de una muerte digna dar liquidos por viaintravenosa o con tubos especiales para ello;
pero s el paciente lo desea, hagalo. Hablelo con las enfermeras y con el médico. Puede
darle sorbitos agua. Corte un trozo de una pajita, asi podra sorber liquidos. Si €l paciente
es incapaz de sorber, simplemente mojele la boca con un poco de agua para refrescarle,
selo agradecera

Recibavisitas

No todas las personas se sienten comodas visitando a un enfermo terminal. Algunas
personas quieren quedarse al margen, otras quieren venir y ayudar. El enfermo debe
controlar quien le viene avisitar. Aqui les proponernos algunas ideas.

e Reserved tiempo para el aseoy e descanso del paciente

Establezca un horario, de lo contrario las visitas vendran cuando ellos quieran. Aclare a
las horas alas que es mejor que visiten a paciente, asi tanto usted como el enfermo
tendran su tiempo para el descanso y el aseo personal.

e Avisealasvisitas s éstas se alargan demasiado

En esta cuestion debe ser honesto. La visita debe saber |0 que usted y el paciente desean.
Si uno de los dos se siente cansado, digales que acorten las visitas o0 que [lamen por
teléfono.

e Preguntele al pacientea quién quierever y haga lo posible para que venga a
visitarlo

El paciente tiene derecho a controlar la situacion social. Quizas no quieraver a
determinadas personas o, si tiene un mal dia, anadie.

Haga frente a los posibles cambios

Ayudar a una persona con una enfermedad terminal, conlleva muchos retos. Debe tomar
nuevas responsabilidades. Debera también enfrentarse a tensiones fisicas, emocionalesy
mentales. Aqui le exponemos algunas maneras para intentar superarlo.

e Busgue cuentas, cheques, facturas o papelesimportantes, como una poéliza de
Seguros

El paciente seguramente |le habra contado sus decisiones financieras; en caso contrario, es
el momento adecuado para buscar |os papeles importantes y hablar de ellos.

e Aprenda nuevos quehacer es domesticos.
Si e enfermo solia hacer sus quehaceres domeésticos como ir alacompra, preparar la
comida, lavar laropa, ahora, debe hacerlos usted o pedir a alguien que le ayude. ES mejor
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pedirselo alos familiares, vecinos o amigos.
€ Pregunte a banco qué debe hacer con las cuentas en caso de que muera €l paciente

Probablemente el banco le dira gue la cuenta necesita dos nombres para poder retirar el
dinero de ella antes que muera. Si no es asi, ponga la cuenta a nombre de dos personas
antes de que muera la persona con cancer.

€ Hable con un amigo sobre sus sentimientos

Hablar con un amigo o con una persona en la que usted confie puede ayudarle a clarificar
los sentimientos. Saber que hay alguien que le escucha le dara apoyo, fuerzasy confianza
en estos duros momentos.

e Planifique algo agradable para usted una vez al dia

Muchas veces, |os prestadores de cuidados no tienen tiempo para ellos mismos, y, a
veces, |o tienen, se sienten culpables. Ir acomer con alguien, o hacer una pequefia siesta,
son dos empl eos de actividades que no le quitardn mucho tiempo y en cambio le pueden
ayudar a combatir laansiedad o el estrés que pueda tener en esos momentos.

e Solicite ayuda profesional para sus problemas emocionales

Muchas personas son reticentes a buscar ayuda de consgjeros profesionales, creen que
ello pone que estan locos 0 no son lo suficientemente fuertes para aguantar esa situacion.
Profesionales como abogados, sacerdotes, psicologos, psiquiatras, asistentes sociales o
enfermeras son personas con experienciay pueden ayudarle con sus problemas
emocional es, mentales o psicol 0gicos.

L os médicos pueden recetarle algin medicamento. Por ejemplo, antidepresivos. En este
caso €l médico le controlara de cerca por s aparecen efectos secundarios como vision
borrosa, sentirse ausente o fatiga. Si esto ocurriese, el médico le cambiaria el
medicamento o le disminuirialadosis. Si usted tiene problemas para conciliar € suefio,
los ansioliticos pueden serle de ayuda.

PosiBLESOBSTACULOS

Un obstaculo al que se han tenido que enfrentar otros prestador es de cuidados es:

1. «Los diferentes miembros de una familia, aveces, no se ponen de acuerdo con
respecto alo que hay que hacer».

Respuesta: A veces, latension aumenta en estos Ultimos dias. Estas situaciones en las
los familiares estén preocupados, no son féciles de resolver, especialmente cuando estan
nerviosos. Posponga una decision que no necesariamente debe tomarse en ese momento.
Si decision debe ser tomada de forma rapida, imagine la decisiéon un afio antes de la
situacion actual. Algunas decisiones no gustaran a todos por igual. Simplemente tome la
decision y aténgase a las consecuencias. Siempre esté convencido de que la comodidad
del paciente eslo primero, y si €so no es posible acepte sus propias limitaciones. Por
gemplo, s e paciente quiere morir en casay no es posible, dese cuenta que usted hizo
todo lo que pudo en su casay que morir en € hospital o en otro centro fue para
asegurarse la comodidad del paciente.
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Piense en otros obstaculos que puedan interferir parallevar a cabo sus planes

¢Queé otros impedimentos puede encontrarse al seguir |as recomendaciones de esta guia?
Por giemplo, ¢cooperara la persona con cancer?, ¢,como explicaria sus necesidades de
ayudar a otras personas?, ¢tiene la suficiente energiay tiempo para llevar a cabo su plan?

Debe desarrollar sus planes parallegar alas dificultades. Use la ldeas COPE (creatividad,
optimismo, planes e informacion de expertos) en e desarrollo de sus planesy lea el
apartado «Como Resolver [os Problemas Usando esta Guia» de este libro, para debatir

cOmMo usar esas ideas para superar |os obstacul os.

LLEVAR A CABO Y ADAPTAR SU PLAN
Verificar losresultados

Manténgase al tanto de su propia energiay lea el capitulo «Ayuda adicional en casa».

Recuerde que no tiene que cuidar usted solo al enfermo, y s usted no quiere esa
responsabilidad, es libre de no hacerlo. Si est4 preocupado por el hecho de si va a poder
hacerlo bien o estdinseguro de si quiere hacerlo, busque ayuda. Médicos, enfermerasy
asistentes sociales pueden ayudarle.

Vigile las situaciones en las que pueda necesitar esa ayuda de inmediato.
Si su plan no funciona

1. Lea Cuando Pedir Ayuda a un Profesional, si usted responde si alas preguntas de este
capitulo, llame al doctor y encuentre la manera de que le venga a casa una enfermera.

2. Tener aalguien enfermo en casa puede resultar cansado y estresante. Esté abierto a
cualquier cambio en sus planesy sea honesto sobre si quiere realmente hacerlo. Si lleva
a enfermo aotro lugar para que lo cuiden, siempre puede volverlo allevar acasa, o ala
de otra persona, cuando usted se sienta con energia suficiente o tengaaalguien que le
pueda ayudar.

<
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Quée Debemos Hacer Momentos Antesy
Después de la Muerte del Paciente

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

Sigalos deseos del paciente.

«Cuidados» comparado con «curas».
Sefidles de que €l paciente estd muriendo.
Sefidles de que el paciente ha muerto.

Cuando Pedir Ayuda a un Profesiona

Situaciones que indiguen la necesidad de una ayuda profesional.

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Ayude para que €l paciente esté descansado y comodo.
Preparese para problemas fisicos.

Prepare el funeral con un poco de antelacion.

Evite llamar a cualquier servicio de urgencias.

Prepare una lista de personas a las que debe avisar.
Sientase libre de despedirse en €l lecho de muerte.

Posibles Obstacul os

«Algunos miembros de la familia sentimos que debemos mantener vivo a paciente el
mayor tiempo posible.»

«Si yo me preparo con antelacion, la gente creera que quiero gue muera.»

«No quiero que mis hijos recuerden asi a su abuela.»

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Pregunte a paciente si sus deseos se han cumplido.

Sea honesto si es demasiada la ayuda que usted proporciona.

L os temas sefialados con una flecha son acciones que puede realizar o0 sintomas que
puede buscar.

Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cualquier situacion, pero su
situacion puede ser distinta. Si el médico o laenfermerale sugieren hacer algo diferente de lo que aqui
lo recomendamos, haga lo que ellos le digan. Si usted cree que puede haber una emergencia, lea el
apartado " Cuando Pedir Ayuda a un Profesional” de este capitulo.

ENTENDER EL, PROBLEMA
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Lo méas importante que debemos hacer en e momento que llega la muerte, eslo que €l
paciente desee. Lo ideal seria que la persona sepa perfectamente que es o que esta
pasando y haya participado en la decision de como vivir y morir. De no ser asi, debe
esforzarse en hacer 10 que esa persona desearia.

Lamayoria de gente que esta en un hospice desea una muerte digna. Por tanto, en esta
etapa de la enfermedad, |os problemas fisicos no son abordados para la curacion del
paciente. Se les trata, aveces, con quimioterapiay radioterapia para aliviar 1os sintomas
gue puedan estresarles, como puede ser un dolor en la cadera debido al crecimiento del
tumor. Algunas veces también se les da tratamiento para prevenir resultados
infortunados, debidos a crecimiento del tumor, por gemplo pardlisis de las piernas que
impidieraal paciente moverse o perder el control de los esfinteres. En estos casos, una
medi caci 6n adecuada o una pequefia dosis de radioterapia recuperala calmaal paciente.
Lo ideal es que lo que ocurre en estos ultimos momentos de vida del paciente tenga el
objetivo de que el paciente se sienta a gusto y tenga una muerte digna.

Seguir los deseos de |a persona que padece €l cancer puede significar tomar decisiones
diferentes alas que usted tomaria'y que pueden no coincidir con las del médico o
enfermera. Por g emplo, una enfermerale sugeriraque lo lleve a hospita, lo cua hara
mas fécil algunas tareas como darle de comer o lavarlo. Probablemente el paciente
rehusaralaidea porque prefiere estar en su cama. En otras palabras, |o que €l paciente
elijano serialo mas comodo. Si lafamiliano puede hacerse cargo sin ayuda del hospital,
debe hablarlo con €l paciente. Lafamilia debe estar abierta alas necesidades,
manteniendo en o posible la voluntad del paciente.

Cuando una persona padece un cancer terminal, la muerte, a menudo, ocurre de forma
muy lenta (varios dias 0 una semana), pero también puede ocurrir en pocas horas. Debe
estar preparado para cualquiera de las dos situaciones.

Cadadia el paciente estd mas débil y duerme cada vez més, sobretodo si se haaliviado su
dolor. Muchas familias no saben cuando va amorir €l paciente, y no saben, tampoco,
cuando el paciente ya ha muerto. En los dltimos 100 afios ha muerto més gente en los
hospitales o centros de asistencia. La muerte ha dejado de ser un evento en lavida
familiar, y pocos siguen el proceso desde €l principio hastael final. Antesla gente
enferma moria en casa, y lafamilia estaba acostumbrada a saber cuando la muerte se
acercaba. Ahora, muchas familias estan volviendo alo que hacian sus antepasados, para
tener la oportunidad de poder ayudar a la gente que aman en sus Ultimos dias de vida.

En estos ultimos dias de vida, podra comprobar que la respiracion del enfermo
disminuye, e, incluso, con pausas entre cada respiracion, siendo algunade 1 6 2 minutos
de duracion. Este tipo de respiracion ocurre cuando una persona esta en coma. Usted
sabrd, Sl una persona estd 0 no en coma, cuando ésta no se despierta. En casos
excepcionales, puede abrir los 0jos. Esto puede sorprenderle. Normal mente no hablan,
pero estén despiertos por unos momentos. En otras palabras, algunas personas, salen'y
vuelven aentrar en coma. Lapiel estarafria, especialmente en lazonadelos piesy las
manos 'y con un color azulado, grisaceo o ambos alavez. Finalmente, el paciente se
volveraincontinente, tanto para la orina como para las heces. Aungue, normal mente, €l
paciente ha ingerido tan poco liquido que esta cantidad suele ser muy poca.

Sabra que la muerte hallegado porque €l térax ya no se expandiray no habra signos de
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respiracion nasal. Los 0jos estaran vidriosos, si estan abiertos. No habra pulso en los
lugares donde antes | os habia. Cuando se dé cuenta de que alguien acaba de morir, éste
serd un momento de calmay tranquilidad.

Sus objetivos

Ayude para que €l paciente esté comodo y descansado.
Prepérese para los problemas fisicos.

Prepare el funeral con suficiente tiempo de antelacion.

Evite llamar a un servicio de urgencias.

Haga unalista de las personas a las que hay que avisar.

Siéntase libre de despedirse en € lecho de muerte.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

Muchas personas nunca han cuidado de una persona enferma en casa. Enfermeras,
asistentes sociales 0 sacerdotes pueden darle consejos 0 ayuda, ya que son personas que
han vivido momentos como estos. Ellos pueden explicarle qué est4 pasando, y qué
podernos hacer para que la persona enferma se sienta més a gusto. Ellos también pueden
aconsgjarle para decidir si |lo mgjor para el paciente es que permanezca o no en casa.

Pida ayuda a un profesional si uno de estos problemas ocurren:
e Lapersonano esta agusto

Lamuerte no debe ser fisicamente dolorosa. Hay muchos medicamentos que pueden
aliviar a paciente en estos ultimos dias de su vida; profesionales de la salud pueden
recetarselo y ensefiarle como debe darselo a paciente. Lea el capitulo «Dolor en €l

Cancer» parainformarse sobre los medicamentos adecuados para el dolor.

e El pacientetiene problemasrespiratoriosy pareceincomodo, tanto si esta
dormido como s esta en coma.

L os medicamentos pueden relgjar ala personay ayudarle con este problema respiratorio.
El oxigeno también e puede ser de ayuda. Estos problemas respiratorios pueden
preocupar a paciente y a usted mismo.

€ Lapersonatiene problemas para evacuar o problemasintestinales

Aun en los Ultimos dias de vida, |a persona necesita evacuar liquidos y solidos.
Normalmente la orina es oscuray en menor cantidad. No importa que no beba o coma. El
cuerpo sigue teniendo problemas urinarios y estrefiimiento, por todo ello, pida ayuda.

e Lapersona se hacaido al suelo

L as caidas suelen ocurrir, sobre todo si el paciente esta confuso o despierto. Después de
la caida, posiblemente le cueste volverlo a poner en lacama o en lasilla, especialmente si
pesa mucho o s tiene dolor. Si no puede usted solo, pida ayuday, mientras éstallega,
pongale una amohada en la cabezay clbralo con una manta 0 sabana, Si es necesario,
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para que esté comodo.

El personal del hospice puede decirle como ayudar a enfermo. Coloque una manta o
sabana debajo del pacientey levantelo hasta meterlo en lacamao dgarlo enlasilla. Es
mejor usar la manta o sdbana, que tirar directamente de la persona; es mas fécil y seguro.

e Tiene problemas para darlela medicacion

Algunas personas tienen problemas para poder tragar las pastillas, tampoco podra tragar
nada la persona que esta en coma o inconsciente (ni siquieraliquidos). Hay otras formas
de poder tomar 1os medicamentos, ya sean supositorios o inyecciones. Pregunte alas
enfermeras 0 médicos cudl eslamejor manera para darle los medicamentos.

e Usted cree que no podra encargar se del cuidado del paciente en casa

Cuidar aun enfermo terminal en casa puede ser estresante y cansado. Si 10 ingresa,
siempre puede llevarlo a casa cuando usted quieray se sienta con energia o tenga quien
le pueda ayudar. Los trabajadores sociales o el persona de enfermeria del hospice que le
ayuda en casa pueden ayudarle a decidir cuales son las opciones atomar y que sean las
mejores tanto para el enfermo como para usted.

© Esta desconcertado al pensar quéocurriraal faltar la persona que esta muriendo

A veces, nos afligimos antes de que la muerte ocurra; usted se siente abrumado y
atemorizado. S esto le ocurre, comparta sus sentimientos con otra persona que sepa
entenderle. Sacerdotes, médicosy enfermeras, son personas con experiencia en estas
situaciones y pueden ayudarle. Amigosy familiares también pueden serle de ayuda.

e Usted o la persona con cancer sienten que estan siendo castigados, o se sienten
culpables o preocupados por algo del pasado

L a sensacion de que estén siendo castigados, se mezcla, a veces, con |os sentimientos de
culpabilidad, arrepentimiento, tristeza, incapacidad para el perdon, o expresar amor.
Hablar con el personal del hospice 0 con un sacerdote pueden ayudarle a solucionar y
entender sus sentimientos. Amigosy familiares también pueden serle de ayuda.

QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDAR

Aqui tiene seis puntos que pueden ayudar tanto al enfermo como a usted en estos
ultimos dias de vida.

Intente que el enfermo esté a gusto y descanse.
Preparese paralos problemasfisicos.

Disponga €l funeral con la antelacion suficiente.
Evite [lamar a un servicio de urgencias.

Haga unalista de las personas a las que debe avisar.
Siéntase libre para despedirse en €l lecho de muerte.

Ayude al enfermo a sentirse a gusto y descansado.
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Dormir y descansar son importantes durante esos dias antes de morir. Algunos creen que
la muerte es més dulce si |a persona estarelgada y descansada. Puede ayudar de las
siguientes maneras:

e Continte dandole las medicinas para el dolor de formaregular

Una persona, aunque esté en coma, somnolienta o inconsciente, puede sentir dolor. Siga
dandole la medicacion como |o ha hecho hasta ahora, como por gjemplo cada 4 horas. Si
le disminuye ladosis o le aumenta €l intervalo horario, vera que el paciente tiene dolor.
Observe s tiene los pufios cerrados, € cefio fruncido, si estainquieto, si produce gemidos
0 s intentagirarse. Si algo de esto ocurre, compruebe que esta siguiendo el horario

establ ecido para la toma de medicamentos. Si 10 est4 haciendo correctamente, pregunte al
médico si puede aumentar |a cantidad de medicamento.

© Ponga musica suave si cree que puede ser relajante
Lamusica puede ser muy relgante, aln cuando la persona no esté consciente.

e Entre dos personas muevan al paciente cada ciertas horas, y restablezca su
posicion con almohadas

Mover a enfermo no cuesta si se hace entre dos personas. Cada persona se coloca a cada
lado de la cama. Mueva a enfermo de la posicion de estar apoyado sobre su espaldaala
de estar de lado. Luego al cabo de unas horas, mueva al enfermo completamente de ese
lado. Cuando haya pasado un rato, repitalo mismo en el otro sentido, dejando ala
persona recostada sobre su espalday unas horas mas tarde, recuéstela completamente
sobre €l otro lado. Las almohadas pueden servirnos para apoyar las rodillas o los brazos
fuera de la cama para evitar las Ulceras por decubito, enrollar una almohaday colocarla
en laespalda del paciente permitira al paciente permanecer de lado.

e Coloque una sdbana doblada en la parte mas pesada del cuerpo del paciente, asi
podra mover o levantar al enfermo hasta la cabecera de la cama

Doble una sdbana de tal manera que sobresalga un poco de lacama. Si necesita mover a
paciente, cojan entre dos personas la sabana, colocando &l enfermo encimade ellay uno
a cada lado de la cama levantenlo poco a poco. Esto es eficaz porgque el mayor peso del
paciente esta fuerade lacamay asi seiguala entre las dos personas el peso del paciente.
L a sabana también puede servir paramover a paciente de un lado a otro. Pregunte ala
enfermera cdmo debe hacerlo, hagalo con ella hasta que sepa hacerlo.

e Déefriegasen la espalday mantenga hidratada la piel con lociones

Dar friegas en la espalda, l0s brazos, piernas, y manos con cremas aliviael masculo
inflamado y dolorido y proporciona a paciente la sensacion de que esta cuidado y que no
esta solo. No utilice lociones que lleven acohol. En estos momentos, la piel suele estar
seca; lociones con alcohol alin laresecarian mas.

e Enrolleun pafio o unatoallay péngala dentro de la mano del paciente después
de haberledado laformadel puio

A veces, las manos débiles del paciente pueden volverserigidasy frias ano ser que les
demos masgjesy las movamos. Con suavidad, hagale masajes en las mufiecas, palmasy
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dedos. Mas tarde, enrolle un pafio y que el paciente lo coja con la mano.
e Eviteusar luz muy fuerte

Una luz suave es mejor para que el paciente pueda descansar. A |as personas gue tienen
cancer cerebral les molesta laluz muy fuerte, o incluso laluz del dia, prefieren
habitaciones oscuras. Explique alas visitas € porqué estaluz en la habitacion.

€ Humedezca los ojos del paciente utilizando un pafio himedo varias veces al dia

Lo mismo que ocurre con la piel, también pasa con los 0jos, se resecan. Si €l enfermo
tiene los ojos abiertos y muy secos, pueden llagarse. Puede evitarlo pasandole un pafio
himedo sobre |os 0jos cerrados.

€ Humedezca también loslabios utilizando un balsamo para evitar que seresequen

Loslabiosy labocatambién se resecan, por ello use un badlsamo o ungiento. Unas
cuantas gotas de agua en la boca cada poco tiempo puede prevenir que esto ocurra.
Algunos balsamos limpiadores también previenen las Ulceras que aparecen en la
comisura de los labios y que suelen ser muy molestas. Esté preparado para los problemas
fisicos. Preparar aun amigo o familiar para morir precisa planificar muchas cuestiones
con antelacion. Esto hard mas fécil enfrentarnos con |os problemas cuando aparezcan. El
personal del hospice que cuida al paciente sabe qué problemas son y cémo resolverlos.

Esté preparado para los problemas fisicos.

Preparar aun amigo o familiar paramorir precisa planificar muchas cuestiones con
antelacion. Esto hara mas facil enfrentarnos con |os problemas cuando aparezcan. El
personal del hospice que cuida al paciente sabe qué problemas son y cémo resolverlos.

e Tenga amano losteléfonos de enfer mer as, prestador es de cuidados y médicos

Cuando esté estresado o tenga la sensacion de tener unacrisis le seramés dificil buscar
esos teléfonos. Haga unalistay cuélguela de lanevera o pongala al lado del teléfono.
Cualquier persona que esté a cuidado del enfermo debe saber donde estan estos
teléfonos, asegurese de ello.

e Tengaen casa losansioliticos y analgésicos en forma de supositorios 0 ampollas
bebibles, compruebe que lostienen en la farmacia mas cercana

Quizas tendra que pasar de darle pastillas, a supositorios 0 medicamentos bebibles,
dependiendo de cdmo se encuentre el paciente. El personal del hospice puede indicarle
cuando debe cambiar laformade darle e medicamento, ya sea cuando le visite o por
teléfono. La mayorialas farmacias tienen lo que usted va a necesitar. La farmacia del
hospital también puede ayudarle. Si usted vive en un pueblo peguefio o en el campo, en
el que no puede encontrar estos medicamentos, el médico y las enfermeras le ayudaran a
buscarlos. Es importante preveer los cambios en laforma de dar la medicacion.

Algunos médicos recomiendan |a atropina para secar las secreciones que producen
gorgoteo de lagargantay dificultan larespiracion del paciente. Este medicamento puede
ser de mucha ayuda. Secala humedad respiratoria; y eso implica que el paciente con
cancer no tiene que cupir las secreciones, cosa gque puede ser muy estresante para él.

e Doble una sdbana para utilizarla para levantar al paciente, y guarde periodicos o
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bolsas de pléastico para proteger e colchdn de posibles derrames, como la orina

Durante los ultimos dias de vida del paciente, éste permanece |la mayoria del tiempo en la
cama. Es importante que mantenga limpiay secala cama, por razones sanitariasy para
gue el paciente se sienta a gusto.

e Guarde una palangana para el aseo del paciente, para cuando la enfermerano
pueda venir

Bafios con agua caliente, aungue sean en la cama, relgan y hacen sentir mejor al
paciente. Si el paciente autoriza a un miembro de lafamilia o aun amigo para asearlo,
prepare una palangana, pafnosy una manta para cubrirlo mientras lo bafia.

e Tenga una cuantas sdbanas de mas; s es necesario pidalas prestadas

Podemos encontrarnos sin €l tiempo o la ayuda suficiente para poder lavar |as sabanas
sucias. Si tenemos sabanas de méas también nos serviran para poder mover a paciente en
la cama.

e Tenga amano velas, linternasy mantas por si el mal tiempo cortala corriente

Si esto ocurre, tenga preparadas velas, linternas, cerillas y mantas de sobra para que €l
paciente se mantenga caliente.

e Escribalasinstrucciones e informacion del cuidado del paciente, asi como los
teléfonos que pueda necesitar en unalibreta

Digales alas personas que estan al cuidado del enfermo donde esta lalibreta, haga que la
lean y esté seguro de que o entienden todo. Esto asegurara que el paciente estara bien
cuidado cuando usted esté ausente.

Prepare el funeral con la suficiente antelacion

e Informe alas personas que se encargan del funeral que se prevee una muerte en un
futuro inmediato

Tener informado al personal de lafuneraria ayudaratanto a ellos como a usted. Ellos
reconoceran su nombre y estaran preparados para cuando el momento de la muerte
llegue, y pueden comprobar con el médico que la muerte ha sido como esperabarnosy de
forma digna. La mayoria de los hospices pueden avisar a rnédico o a personal dela
funeraria por usted, cosa que reduciralas posibilidades de un malentendido o preguntas
Innecesarias cuando vengan a buscar € cuerpo. Aunque algunos encargados del funeral
se pueden preguntar si se ha producido una muerte violenta, y si deben llamar ala
policia. Este tipo de preguntas suelen ocurrir mas frecuentemente en |las grandes ciudades
gue en las areas rurales.

El personal de lafunerariale informard del costey de los diferentes servicios que ellos
pueden proporcionarle, por ello debe usted pensar en |o que quiere y puede hacer
economicamente.

Muchas familias prefieren tenerlo arreglado con antelacion, asi también la persona con
cancer puede intervenir en las decisiones. Otros, en cambio, prefieren hacerlo justo en €
momento de la muerte.
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e No sienta la sensacion que debe llamar deinmediato ala funeraria cuando haya
muerto el enfermo

Unavez que la persona con cancer ha muerto, algunas personas quieren dejarlo todo
resuelto, y quieren que vengan a buscar €l cuerpo o més rgpido posible. Otros prefieren
sentarse a lado del muerto, llorar y hablar. Muchas veces, familiares 0 amigos que no
estaban presentes a la hora de la muerte, quieren ver el cuerpo antesque selolleven. S
es asi, espere a que lleguen para que expresen su duelo, €l tiempo yano estan
importante. El cuerpo puede permanecer en la casa durante un tiempo antes que los de la
funerariase lo lleven. Si la persona muere en unasilla, es mejor tumbarlaen un sofao en
|a cama antes que mueray empezar a despedirse. Aunque la persona haya perdido peso,
levantar €l cuerpo puede ser dificil y probablemente se necesite la ayuda de dos personas.

Evitellamar a un servicio de urgencias
e Queésignificallamar al servicio de urgencias

Cuando alguien llama a un servicio de urgencias, debe recordar que acudiran para salvar
unavida o para dar un tratamiento agresivo, aunque el paciente quierao deseelo
contrario. El personal de la ambulancia esta obligado a hacer esto por ley. Un tratamiento
agresivo significaintroducir tubos, reanimacién cardio-respiratoria. Estos intentos de
devolver lavida no funcionan en personas que ya han muerto de un cancer terminal vy,
ademas no ayuda al descanso del enfermo.

Llevatiempo convencer a personal que lo Unico que usted quiere es controlar un
sintoma, como pueden ser problemas respiratorios o € dolor, y que no les necesitas para
gue le salven lavida a paciente. El servicio de urgencias quiere saber cual es el doctor
gue lleva a paciente, para poder |lamarle cuando la situacion esté ya bajo control y se
hayaaliviado el sintoma por el que le hemos llamado. Si |a persona muere cuando €l
personal del servicio de urgencias esta ali, es de esperar que ellos hagan 1o que deben
hacer: intentar reanimar a enfermo. Ellos probablemente se llevaran al paciente aun
hospital, hasta incluso a un servicio de cuidados intensivos.

Unavez la persona esta en el hospital, la voluntad en vida del paciente puede ser
ignorada por |os médicos hasta que se pongan de acuerdo de que & enfermo puede morir
de forma digna. Una voluntad en vida decidida en casa puede no ser vaida en un hospital
hasta que el médico la haya puesto en €l informe. Algunas veces estas voluntades
incluidas en el informe con anterioridad se pierden, y se necesita otro informe. No tenga
asumido que unavoluntad en vida aceptada en un hospital serd aceptada en otro.

En algunas ciudades pequefias o areas rurales, se permite la comunicacion entre los
prestadores de cuidados, enfermeras, 0 servicios de urgencias, para evitar estos
problemas. Si se pone de acuerdo lafamilia con el paciente, el personal del hospice
puede hablar con el servicio de urgenciasy decirles que el paciente es un enfermo
terminal y cudl serasu funcion si lafamiliales avisa por teléfono. Desafortunadamente,
en muchas zonas no esta establecido este intercambio de informacion y no permiten alos
servicios de urgencias seguir la voluntad del paciente. Compruebe através del personal
del hospice lo que esta permitido en su zona.

e Pida que alguna persona de confianza le ayude para decir ala genteque€
servicio deurgencias no esla megjor idea cuando los objetivos son e confort del
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pacientey no salvarlelavida

Asegurese de que lagente que esta al cuidado del enfermo acepte que [lamar aun
servicio de urgencias no es o que el paciente ni usted quieren (s este es el caso). Ponga
esta informacion en un sitio visible para cuando usted esté ausente y deban ser otras
personas |as que se ocupen del paciente.

e Pida ayuda en el caso de que el paciente se haya caido

Llame a servicio de urgencias; ellos estan localizables las 24 horas del diay le diran qué
debe hacer.

Prepareunalistadelagentealaquedebeavisar s el paciente muere
e Decida quién cree que quiere despedirse del paciente antes de que muera

Una forma de saberlo es escuchar |o que la gente quiere. Algunos le pediran que les
|lame cuando Ilegue e momento. Como prestador de cuidados, usted no puede avisar a
todo e mundo al mismo tiempo. Pida que alguien més le haga una nota con los nombres
de las personas a las que hay que avisar. No todos estaran en casa o |os podra localizar
ese mismo dia; encarguele a alguien que busgue alas personas que no ha podido
localizar.

€ Haga unalista dela gente que quiere saber que €l enfermo ha muerto o que
quiera sentirse cer ca del paciente en esos momentos

Entre usted, los amigos y lafamilia hagan unalista con los nombresy teléfonos de las
personas alas que quieren llamar; ademas haga otra lista de como puede contactar con
ellas para explicarles |o que ha ocurrido.

e Decida quién le sera mas util en estos momentos

Es cuando usted, probablemente, se sentird mas cansado y debe pedir que alguien le
ayude. Se sentird menos estresado y podra cuidar mejor al enfermo. Si es posible, digale
a esa persona que lavaa necesitar con un poco de tiempo de antelacion; llamelay digale
«¢Puedes hacer esto por mi?».

e Pida a algunos adultos que estén disponibles para que le puedan ayudar con los
niflos en los Ultimos dias de vida del enfermo

Algunos adultos se llevan bien con los nifios; pregunteles si pueden cuidar y jugar con los
nifRos.

e Decida s debe avisar a un sacerdote antes 0 en e mismo momento dela muerte

Es posible que el enfermo quiera hablar con un sacerdote cuando se siente muy enfermo
0 se esta muriendo. Hablar o rezar con un sacerdote puede reconfortarle tanto aél como a
|a persona que le cuida

POSIBLESOBSTACULOS

Aqui le presentamos algunos obstacul os alos que han tenido que enfrentarse otros
prestadores de cuidados.
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1. «Algunas familias piensan que debemos hacer todo lo posible por aargar lavida del
enfermon.

Respuesta: Normal mente, cuando la gente dice, «debemos hacer todo o posible» en
realidad estén diciendo «No estoy preparado para que esta persona muera». Quieren
salvar lavidadel paciente para no tenerse que enfrentarse alamuerte y la pérdida de esa
persona. M edidas «heroicas» se deben llevar a cabo solo si €l paciente quiere. Médicosy
enfermeras deben comentar con la persona estas decisiones antes de que ocurralacrisis.

2. «Si me preparo con antelacion, la gente puede pensar que quiero que esa persona
mueray.

Respuesta: Prepararse para el momento de la muerte, como por ggemplo, llamar ala
funeraria con suficiente antelacion, le facilitara el camino. Nadie puede juzgarle por la
manera como esta llevando esto. Cada familia es diferente; y usted sabe lo que es mejor
para usted y paralapersonaalaque ama.

3. «No quiero que mis hijos recuerden asi a su abuela».

Respuesta: Ver auna persona muy enferma puede aterar alos nifos, especiamente s €l
enfermo esta conectado a maguinas o llevatubos. Cuando con més tiempo preparemos a
los nifios acerca de |o que van aver, més preparados estaran paralo peor. Pienseen lo
gue pueden aprender los nifios a ver una personatan enferma. Les prepara para el futuro,
ya que laenfermedad es unarealidad, igual que la muerte. ¢Por qué ocultarles la muerte?
Dgar que los nifios visiten al enfermo hace que se sientan parte importante de lafamilia,
y les ensefia que lamuerte es algo a lo que debemos enfrentarnos. Lea «Ayude ala Gente

[oven a Enfrentarse con la Muerte y los Funerales», parafacilitar las visitas de |os nifios a
|a persona enferma.

Piense en otros obstaculos que puedan interferir en su plan

¢Qué otros impedimentos puede encontrarse al seguir las reconiendaciones de esta guia,?
Por gemplo ¢cooperara el enfermo con cancer?, ¢como explicaria sus necesidades de
ayudar a otras personas?, ¢tiene la suficiente energiay tiempo parallevar a cabo sus
propositos? Necesita desarrollar planes para superar estos obstaculos. Use las ideas
COPE ( creatividad, optimismo, planes, informacion de expertos), y lea «Como Resolver
|os Problernas Usando esta Guia», para debatir como usar esas ideas para superar |os
obstacul os.

LLEVARA CABO Y ADAPTAR SU PLAN
Llevar a cabo su plan

L os momentos cercanos ala muerte estan cargados de emociones. Es posible que usted
necesite ayuda de enfermeras y personal sanitario.

Verificar losresultados

Preguntese si lapersonaalaque cuidaestaagustoy si se hacumplido lo que ella
deseaba. Plantéese también si tiene lafuerzafisicay moral para proporcionarle al
paciente |0 que necesita; s no es asi, enfermeras, o la unidad de cuidados paliativos de un
hospital u hospice, estan a su alcance.
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Si su plan no funciona

Es unatareadificil ayudar amorir aalguien en casay puede que tenga que trasladar a
enfermo a otro lugar en los Ultimos dias de su vida. Esto no significa un fracaso por su
parte. Los miembros de lafamiliay amigos pueden visitar al pacientey no ser
responsables de su cuidado. Aunque esté en un hospice o en otro centro usted podra
contribuir a su cuidado.

<
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Ayudar ala Gente Méas Joven para Hacer
Frente alaMuertey Funeral

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

L os adultos tienen diferentes opiniones ala horadeincluir alos nifios.
Los jovenestienen derecho a participar en decisiones que les afectan.

Cuando Pedir Ayuda a un Profesional

Situaciones gue indiquen la necesidad de pedir ayuda a un profesional.

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudar

Invite ala gente joven avisitar al enfermo con cancer.

Responda a asuntos relacionados con la muerte.

Comparta decisiones tales como quién iraal funeral o al cementerio.
Ocupese de |las posibles desaprobaciones de otros adultos.

Ayude alagente joven en el funeral o cementerio.

Esté preparado paraidentificar signos de duelo, ahoray en lo futuro.

Posibles Obstacul os

«Tialsabel nunca mas volvera a hablarnos: asi es como ella se siente respecto a que los
nifios vengan al funeral»
«L os nifios son demasiado pequerios para saber 10 que esta pasando».

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Vigile posibles signos sobre problemas emocionales.
Solicite ayuda profesional si |os problemas persisten.

L os temas sefialados con una flecha son acciones que puede realizar o sintornas que
puede buscar.

Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cualquier
situacion, pero su situacion puede ser distinta. Si el médico o la enfermerale sugieren
hacer algo diferente de lo que agui |e recomendamos, hagalo que ellos le digan. Si usted
cree que puede haber una emergencia, lea el apartado «Cuando Pedir Ayudaaun

Profesional », de este capitulo.

ENTENDER EL, PROBLEMA
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L as personas piensan cosas diferentes acerca de incluir alos nifios, no importa la edad
gue tengan, en estos ultimos dias de vida del enfermo, en e momento de la muertey en
el funeral. Las opiniones sobre estas discrepancias, dependen de la manera de afrontar |os
asuntos cada familiay, también, de la manera como se ha producido la muerte. Por
giemplo, ¢Jamuerte ha sido rapida o duro la enfermedad mucho tiempo? Algunas
personas no quieren gue los nifos vean a alguien debilitado o conectado con tubos.
Algunas opiniones dependen de larelacion que tenia el nifio con el enfermo. ¢ES uno de
sus padres?, ¢un hermano/a?, ¢un buen amigo? Si se trata de alguien aquien €l nifio no
conoce muy bien, posiblemente es menos importante parad, si le visitao no. Ademés,
considere la ayuda de otros adultos o de adolescentes en el caso que |0s nifios necesiten
ayuda con ciertas preguntas o sentimientos.

Siguiendo con este tema, |0 que la gente piensa sobre si se debe incluir o no alos nifos,
esfruto delo que a ellos les dijeron cuando eran pequefios y alguien moria. En nuestra
opinién, se debe alo que hemos aprendido de nuestra familia sobre lo que es adecuado.

Finalmente, su opinién de incluir o no alos nifos esta formada sobre como afronta usted
latristezay la muerte. Cada personalo hace de forma diferente.

Sus objetivos

Sepa cuando pedir ayuda a un profesional.

Planee de antemano las visitas de |os nifios.

Responda cuestiones relacionadas con la muerte.

Comparta las decisiones sobre quien debe ir a funeral y a cementerio.
Afronte la posible desaprobacién de otros adultos.

Ayude alagente joven en el funeral o cementerio.

Esté preparado paraidentificar signos de duelo ahoray en un futuro.

CUANDO PEDIR AYUDA A UN PROFESIONAL

En general, la ayuda de profesionales no es necesaria para decidir lainclusion o no de los
nifos en estos actos.

Lamayoria de estas cuestiones pueden decidirlas entre familiares y/o amigos. Algunas
pistas le diran si |os nifios o adol escentes tienen problemas, ya sea, con laideade ver ala
persona gque padece cancer cada vez enferma, con ladel funeral o con ladelapropia
muerte. En este momento es cuando pedir ayuda a un profesional puede marcar la
diferencia.

Avise alos profesores, psicologos, sacerdotes, monitores de grupos de jovenes, asistentes
sociales o personal del hospice que le ayudaran si €l nifio:

e Tieneproblemas para dormir

e Desarrolla una actitud destructiva en la escuela
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e Obtienemalas notasy antesno lastenia
e Actladeformadiferente, estatristey callado cuando era alegrey charlatan

e Si usted no sabe cOmMo manegjar ciertas situaciones, coméntelo con alguien fuera
delafamilia

QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDAR

L os prestadores de cuidados suelen estar ocupados antes de la muerte y del funeral.
Mientras, usted quiere atender alas preguntas y sentimientos de los jovenes, pero
seguramente no tiene tiempo. Quizas carezca de la energia suficiente para hacerlo. No
intente cuidar de nadie mas en este momento, pregunte a alguien cercano a usted para
gue le eche una mano.

Surgiran muchas preguntas sobr e involucrar o no alos nifiosy jévenes en estos
ultimos dias de vida del paciente. Este apartado le ayudar 4 a:

Invitar alos jévenes avisitar ala persona que padece cancer terminal.
Responder cuestiones sobre la muerte.

Compartir ladecision de quién debe ir al funeral o al cementerio.
Afrontar la posible desaprobacion por parte de otros adultos.

Ayudar alagente joven en € funeral o cementerio.

Estar preparado para encontrar signos de duelo, ahoray en un futuro.
Planee con tiempo las visitas de los nifios

Cada vez menos gente visita al enfermo en los ultimos dias de su vida, aunque € enfermo
Se encuentre en casa, en un hospice o en el hospital. Si 1as visitas tienen nifos, se suele
preguntar si deben traerlos o no. Aqui le proponemos varias maneras para saber dominar
esta situacion:

e Entérese quéeslo que € nifio sabe sobrelo que ocurre

Si el nifio sabe que «la abuela esta enferma», pida a sus padres o tutores que selo
expliquen de manera que é pueda entenderlo, para que esté mas preparado. Por gjemplo,
los nietos no habran visto a la abuela recientemente, pero saben cdmo es una persona que
esta en cama. Si 1a abuela ha perdido peso, digales que se ha encogido un poquito pero
gue esta alli, pero més pequefia. Ademés, prepare a nifio por s menciona alguna otra
diferenciavisible, como el pelo, lapiel. Use palabras simples. Lo méasimportante es
tranquilizar a nifio diciéndole que aunque la abuela duerma, sabe que estacon ella. Si €
enfermo esta despierto pero no habla, digale al nifio que laabuelale mirapero no le
habla, porgque esta descansando.

e Pregunte a los nifios que creen que esta pasando
€ Sugiera que los nifios vengan acomparados por dos personas mas a las visitas

L os nifios tienen sus propias ideas, preguntan sobre |o que esta pasando y pueden ser
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muy receptivos alo que les preocupa. Por ggemplo, su manera de entender la muerte es
diferente ala nuestra. No esta formada hastalos 8 6 9 afios y aun asi, no acaban de
entender del todo la permanencia de la muerte. L os adol escentes entienden algo més pero
sus preguntas son mas dificiles de contestar («¢Por que la vida es injusta con las personas
buenas?»). Cada edad tiene sus propias preguntas. Respéndalas de formasimpley, si no
tiene respuestas, sea honesto y digalo con claridad.

Si lagente joven quiere visitar ala persona que va a morir, recuerde que la atencion que
preste € nifio alavisita puede ser corta. Unavez han saludado y visto ala persona, ellos
suelen perder pronto el interés por la visita. Otras partes de la casa 0 del hospital le seran
mas interesantes. Otro adulto o un adolescente puede llevarsel os fueray entretenerlos, asi
el niflo no se pone nervioso ni se siente obligado a estar en un determinado sitio.

e Esté preparado para las expresiones de los sentimientos de los nifiosy
adolescentes

Aunque usted piense que la gente joven «esta llevando esto muy bien», deben tener
nuevos sentimientos que no saben expresar. Los adol escentes necesitan tiempo para
pensar en esto. Si es una persona cercana al nifo, puede sentirse enfadado, triste,
confuso, decepcionado y abandonado. Algunos adolescentes |e hablaran de €ello, otros no.
L os nifios pequefios pueden sentir [o mismo, pero no son capaces de hablar de ello. Por
tanto, a veces estos sentimientos pueden aflorar en forma de un cambio de actitud,
comportandose como un nifio pequefio o un bebé. En cualquier caso, esta esla manerade
degar salir sus sentimientos.

e Pregunte a un adulto de confianza que cuide de los nifiosy escuche sus preguntas
y sentimientos

Como prestador de cuidados, tiene mucho en que pensar; cuidar de losnifios o

adol escentes puede resultarle abrumador. Esta es unatarea que puede compartir con otro
adulto en que usted confie. Cuando crea que las cosas no van bien con |os nifios,
pregunte a otros para controlarlos. Pregunte alafamiliay amigos; pueden ayudarle
prestando atencion alos nifios y escuchando alos adolescentes.

Responda a preocupacionesrelacionadas con la muerte

L os nifios de distintas edades plantean preguntas diferentes sobre la muerte. Cuanto mas
mayores son, mas capacidad para entender. Por gjemplo, habran visto morir auna
mascota algun amigo habré perdido un familiar. Habran leido libros o visto en la
television y llegan a saber que la muerte es para siempre.

L as preguntas de |a gente joven sobre la muerte pueden ser chocantes y sorprenderle en
algun momento que esté cansado o intentando tomar muchas decisiones. Las siguientes
sugerencias pueden ayudarle a superar estas preguntas, durante los dias en los que puede
sobrevenir la muerte.

© Busque a alguien que escuche a los nifios y sus preocupaciones sobre la muertey
gué eslo que pasa despuésdeela

Usted sabe en quien confian los nifios; si ho es asi, preguntesel 0. Los nifios son honestos.
Por giemplo, si usted es la madre de un nifio, le preguntara, «s te cortas el dedoy yo no
estoy, ¢aquién le dirias que te ayudara?». Los adolescentes querran saber por que usted
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guiere que busquen a alguien que hable con ellos. En este caso, digales que esto les
ayudaraahablar y aelegir lo que ellos quieren expresar en voz alta.

e Con los nifios, utilice dibujos, mufiecas o libros

Es probable que los nifios deseen dibujar sus sentimientos. Las preguntas pueden surgir
mientras usted |e pregunta que es |o que ha dibujado o porqué usa determinados col ores.
Otramanera es jugar con mufecas. Pregunteles si quieren jugar, y digales que hoy, una
murfieca, es su abuela. Mire qué es lo que hace. Esta es una buena forma para preparar a
nifio si la abuela tiene un aspecto diferente del que tenia cuando lavio por Ultimavez.
Cuéntele que ahorala abuela duerme mucho y estd en la camatodo el tiempo. Digale al
nifio que ponga a la «abuela» en la cama. Algunos nifios cuidaran de la mufieca que esta
en la cama, otros se pondran furiosos y tiraran la mufieca por la habitacién. Muchos nifios
experimentan diferentes sentimientos cuando hay un enfermo en lafamilia. Esto es
normal y usted puede ayudarl os aceptando como se sienten.

El hospice tendralibros para poder llegar alos nifiosy a sus sentimientos. Ademas
también tendrén una lista de libros que puede encontrar en unalibreria. Los cuentos
pueden ayudar a nifio a reconocer sus sentimientos, alin cuando no puedan expresarlos.
Hay muy buenos cuentos, con dibujos paralos méas pequefios, y también para nifios un
poco mayores, que tratan de la enfermedad y de la muerte de un ser querido.

e Sugiera quelos nifilos mas mayor es hablen con alguien de fuera dela familia

Es posible que los nifios mas mayores y |os adolescentes, confien en un consgjero de la
escuela, un profesor, una enfermera escolar, un sacerdote, un monitor de un grupo de
jovenes o un vecino. Ellos son espontdneos con sus amigos respecto a sus
preocupaciones sobre libros, arte 0 musica. De nuevo puede pasar que no digan nada.
Digales alos nifios que quiere saber como |o estan haciendo, pero afada que a veces
ayuda hablar con una persona que no esta directamente relacionada con lafamilia. No le
presione.

e Esté preparado para duras preguntas sobrelaviday sobre después dela muerte

L as respuestas sobre a donde va la persona después de la muerte y por qué sufrey muere
la gente, son diferentes de unafamiliaaotra, de unareligion aotray de una sociedad a
otra. Una familia espafiola probablemente creera cosas sobre el cielo muy diferentes de
las que creerda una familia china. Algunas personas creen firmemente que existe lavida
después de la muerte. Pueden describir € ciclo de formaclaray saben el camino para
llegar hasta él. El creer que hay vida después de la muerte es reconfortante y
esperanzador para algunas personasy no depende del punto de vistade lareligion, dela
fe, o del camino parallegar a él. Muchas personas diran que |as repuestas a estas
preguntas son un misterio. Lo mejor es decir |o que usted honestamente cree, de forma
simpley concisa.

Es importante que la gente joven sea capaz de hablar con alguien que escuche sus

preocupaciones. Durante su vida van a oir diferentes respuestas a estas duras preguntas:
¢qué pasa después de lavida?, ¢por que sufre la gente buena? Lo importante es que los
jovenes piensen en estas cuestiones, ya que representan una parte vital del crecimiento.

e Esté preparado para duras preguntas sobre quéleocurre al cuerpo
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L os adol escentes pueden entender la diferencia entre ser enterrado y ser incinerado y los
nifios de todas | as edades sienten curiosidad por saber qué eslo que le pasaa cuerpo
humano después de la muerte. Si usted, u otras personas, se sienten incdémodos hablando
de esto, dirijaalos nifios a personas en las cuales usted confie y conoce. Pueden ser
sacerdotes, familiares, amigos, personal del hospice. Los jovenes hablaran de sus
preocupaciones con alguien gue les escuche. Estas preguntas a menudo conducen a
cuestiones de aspecto mas espiritual o religioso como, ¢donde va el «espiritu»?

Responda todas las preguntas

Responder |as preguntas es importante ya que, o que los nifios puedan imaginarse, puede
estar lejos de |o que actualmente esta ocurriendo. Los hifios tienen preguntas simples que
merecen respuestas simples. Por gjemplo, «¢cuando le han puesto el tubo a papa?, ¢esto
eslo que le hahecho morir? Si no tiene la oportunidad de hablar de esto, €l nifio puede
crecer con €l miedo alas agujas o0 alos tubos. Otros diran «He oido alatialsabel decir
gue la abuela se murié de hambre, ¢Jo hizo? Si el nifio oye esto, es muy probable que se
lo creay se sienta culpable por no haberle dado de comer ala abuela. También puede
enfadarse con € resto de la gente por esta razon.

L os nifios pequefios repiten las mismas preguntas varias veces, es normal.
e Recuerde alosnifios que no es culpa nuestra que una persona muera

L os nifios, suelen no preguntar directamente si es culpa suya que una persona cercana a
ellos muera. Sentirse culpable es una reaccion muy frecuente, aungue no sea sensato.
Con los nifios diga algo asi como: «S0lo porque tu estés enfadado con mama algunas
veces no quiere decir que sea culpatuya que enfermaray gque haya muerto». Ayuda
también a permitir que los nifios se enfaden ya que, e enfado, es una expresién normal al
perder aaguien que se ama. Digale algo como, «A veces me vuelvo loca a pensar que
papa no estara aqui hunca mas». L os nifios necesitan saber que estos sentimientos son
aceptables y normales.

Comparta la decision sobre quién debeir al funeral y al cementerio

Pida ayuda para decidir sobre los nifios acerca del funeral y cuidar de ellos durante éste,
en casa o0 en otro sitio.

e Preguntealosjoveness quierenir al funeral

Esta pregunta dependerd, por supuesto, de la edad del nifio. Los nifios muy pequefios no
pueden ayudarle atomar decisiones, pero |os més mayores, si. Excluirlos les hace sentir
solosy leslleva apensar que la muerte es algo horrible con o que no podran enfrentarse.

Los funerales; pueden ayudar a nifio a afrontar su duelo. Dejarles escuchar los
preparativos para el funeral e incluyendo sus ideas, les hace sentir que pertenecen aalgo
gue seguiraviviendo. Esto también les da la oportunidad de hablar de lo que ha ocurrido.
Dgar que formen parte del «ritual» (cosas que normalmente hace lafamilia cuando una
persona muere), es una buena manera de aprender sobre esta parte de lavida.

L os nifios (menores de 8 6 9 afios) no entienden que la muerte es para siempre. Ellos
preguntan cudndo mama o la abuelavan avolver. Si no seincluye alos nifios en los
funerales, les sera mas dificil entender 1o que ha pasado. Si han intervenido en el funeral,
puede decirles «¢,Recuerdas cuando fuimos todos a ver alaabuelaen el atald, y después
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al cementerio...? sin este recuerdo sera mas dificil ayudar a que lo entiendan.
e Pregunte alosjovenes antes del funeral qué sienten ante lo que esta pasando

Hasta después de saber que el nifio vaair a funeral, pueden surgir nuevos sentimientos.
Los familiares van llegando. Encontraran gente que no le son familiares, pero que les
recuerdan de cuando eran pequefios. Es un momento confuso. Para ayudarle, debe estar
atenta para saber qué sienten.

Pregunteles que esperan del funeral, qué veran y que ocurrira antes 'y después del funeral.
Esto les ayudara a prepararse para esta nueva experiencia.

e Degje que cambien de opinidn

L os adolescentes y los jovenes pueden primero decir que asistiran a funeral y luego
cambiar de opinién. Dgjeles decidir. Ellos saben qué quieren hacer. No obstante, si es
importante para usted tenerlos ali, pidales que asistan en atencion a usted.

e Recuérdelesy usted hagalo también que lo masimportante esla memoria dela
personaviva, no la de la persona muerta

Si un nifio esfirme en ladecision de no asistir a funeral de una persona cercanaaéd, ello
significa que € nifio esta confuso o tiene problemas. A |os nifios les suelen fascinar los
funerales; la mayoria desean ser considerados una parte méas de lafamilia.

Intente que el nifio le cuente sus preocupaciones sobre el funeral. Pueden tener conceptos
erroneos y temores que pueden aclararse, por 1o que se sentirén mejor si se despiden de la
persona que ha muerto. Lo que si es importante es recordar alos amigos o familiares
cuando estaban vivos, |os funerales nos haran recordar que la muerte realmente ha
ocurrido. Los nifios de cualquier edad y también nosotros, nos beneficiaremos de esto.

© Cuente con ellos en lasreunionesy comidas después del funeral

L os nifios quieren sentirse que pertenecen a esafamilia. Su exclusion de las reuniones
después del funeral les hace llegar un mensaje de que no son importantes. Muchas veces
se sienten heridos. Si el nifio se esta enfrentado a latristeza o al miedo, se sentird aln
mas triste y abandonado.

Enfréntese sobr e la posible desaprobacion de otr os adultos

e Espereque otros adultos estén en desacuerdo con usted sobrela decision de
permitir la asistencia delos nifios en los funerales

Algunos adultos no pueden soportar ver alos nifios sufrir, ya que ellos mismos estan
tristes por la muerte del enfermo. Quieren proteger alos jévenes de los sentimientos que
ellos mismos estan sufriendo. Algunos familiares y amigos pensaran que no es una buena
idea dar que los nifios vayan a funeral. Diran cosas como, «Ver aun adulto llorar sera
muy preocupante para ella» 0 «los nifios no se sentirdn comodos en & funeral». Si usted
u otro adulto decide que es una buenaideaincluir alos mas jévenes, algunos incluso
diran que es «cruel» y «horrible». De todas maneras, aunque esto esraro, i ese adulto ve
al nifio llorar en e funeral 0 mas tarde, usted oira decirle a otros que no ha seguido sus
consgjosy le insinuara que hatomado una decisién incorrecta. Esto puede ser
desagradable, pero la decision opuesta tampoco es facil. En realidad se trata de una
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situacion en la que debe tomar una decision. Usted conoce mejor que nadie a sus hijosy

sera el que tratard con sus sentimientos més tarde. Latarea de los padres es ayudar a sus

hijosacdémo llevar laviday latristeza. Tratar con la muerte es una parte del aprendizaje
delavida

Ayudealosjovenesen € funeral o en e entierro
e Asigneaalguien la supervision de los nifios

Al cabo de poco tiempo, los nifios muy pequefios perderan probablernente interés.
Busgue a alguien que pueda encargarse de éllos y llevarselos si estan cansados.

e Dgequed niflovisitelaiglesia o €l sitio donde seva a celebrar € funeral

A los nifios muy pequefios les gusta saber que sus necesidades bési cas estaran cubiertas
en un lugar nuevo. Visitelaiglesiao el sitio donde se va a celebrar el funeral con
anterioridad. Enséfieles donde estan los aseos, donde esta lafuente, y cualquier lugar de
recreo. Esto les ayudara a sentirse més seguros el diadel funeral, especiamente si la
persona que hafallecido es uno de sus padres. Recuérdel es que no deben quedarse si no
lo desean. Pueden salir fuera en compaiiia de otro adulto, pasear o jugar.

e Asignea alguien para que supervise lastareas de cada dia

L os nifios necesitan gue les supervisen cada dia sus tareas como €l bafio, vestirse, comer
y dormir. Necesitan jugar y estar con amigos S permanecen en casa. También precisan
actividades si estan vigiando o en alguin lugar fuerade casa. Si usted, como prestador de
cuidados, esta demasiado ocupado para encargarse de estas cosas, pregunte a alguien que
conozca al nifio, para que se cuide de gque estas tareas se realicen.

Espere conflictos con el duelo ahoray en un futuro

© Escuche quéeslo que otras personas explican al nifio que pueda ayudarle o con
fundirle

Otros adultos y familiares le dirén probablemente al nifio como debe sentirse: «Se
valiente y fuerte». También tienen ideas de como deben comportarse : «No llores», o, «sé
mas carifiosa con tu madre esta semana, acaba de perder a su padre». También piensan
que al fallecido le gustaria ver lo que estd haciendo €l nifio : «A tu padre no le gustaria
gue llorases por é». Los consegjos de estas personas vienen de los mensajes que ellos
recibieron de sus propios padres o parientes cuando eran pequefios.

Los nifios y |os adol escentes pueden confundirse cuando un consegjo difiere mucho de
otro. Un adulto dira, «Sé fuertey no llores», mientras que otro aconsejarg, «esta bien
llorar» 0 «llorar significa que queriamos atu padre y que le echarernos mucho de
menos». Debe estar atento a estos mensajes que pueden confundirle.

e Digalesque escorrecto si no saben qué eslo que sienten

No todo el mundo sabe como se siente. Si el nifio o adolescente no |o sabe, digale que
esta bien. No debe sentirse culpable si no siente nada, mientras el resto de la gente esta
triste y contrariado. Sus sentimientos, apareceran probablemente meses mas tarde; por
ello, esimportante continuar preguntandoles como se sienten después de los funeralesy
el entierro.
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e Reacciones normalesde duelo

Muchas cosas cambian después de la muerte de un familiar o un amigo. Puede ayudarnos
el hacer unalista de cosas que se han ido y han cambiado, para detectar la experiencia
por laque € nifio esta pasando. Si el nifio estaba muy unido ala personafallecida, sentira
pena (igual que un adulto). Las |agrimas aparecen y desaparecen las semanas siguientes a
la muerte. Los nifios se sentirdn més tranguilos una vez haya acabado la esperay,
finamente, la muerte haya sobrevenido. Los nifios sienten pena de formadiferente alos
adultos; no lloran durante mucho tiempo seguido; estan tristes poco tiempo y contintian
con sus actividades normales. Esto no quiere decir, que no sean capaces de entender qué
es o que ha ocurrido. Significa que no son capaces de mantener esas reacciones tanto
tiempo como |los adultos.

L as reacciones normales de duelo incluyen:

Impresion eincredulidad: Al principio, lamuerte es dificil de aceptar, aunque la persona
haya estado enferma durante un largo periodo de tiempo. Estaincredulidad puede
protegernos contra senti mientos intensos.

Recuerdo: Poco a poco los recuerdos y las caracteristicas de |a persona se hacen menos
claras en nuestras mentes. Algunas personas se preocupan, ya gue piensan que esa
persona no eratan especia paraellasy se sienten culpables por no poder recordar
siempre como era esa persona fisicamente.

Suenos: Las personas pueden tener suefios en los que incluyen ala persona fallecida.
Algunos encuentran estos suefios muy reconfortantes, pero otros se aterany se
despiertan muy tristes.

Lagrimas. Meses, mas tarde, |as |agrimas aparecen de forma inesperada; esto puede
sorprender alos jovenes, ya que pensaban que o habian superado. Debe ser porque los
nifios estan aceptando sus sentimientos y se estan dando cuenta que esa persona ha
muerto y nuncavolvera.

Miedo después de la muerte de uno de sus padres: Los nifios pueden sentir miedo
después de la muerte de un pariente. Si pierden a uno de sus padres tienen miedo a perder
el otro. Las rutinas familiares pueden cambiar. El otro padre estara depresivo y apenado,
debeir al trabgjo y dgjar a nifio mas tiempo solo, no como antes. Por cualquier razon, los
jovenes pueden sentirse preocupados por ellos mismosy por |o que vaa pasar en un
futuro; esimportante tranquilizarlos y decirles que usted ya ha pensado en eso. Debe
decirles, «Seriararo que también yo me pusiera enfermo. Habra siempre otra persona que
cuidedeti, st ami me ocurrieraago. ESs una cosa que no debe preocuparte».

Enfado y renuncia: Los jovenes pueden sentirse enfadados después de la muerte de un
ser querido. Piensan que el mundo esinjusto y se encierran en s mismos. Algunos
sienten panico por €l futuro y estén asustados por tener que depender de otras personas.
Se deben preguntar s se estan volviendo locos. Pueden sentirse culpables por lo que le
pueden haber dicho o hecho ala persona que ha muerto y ser incapaces de olvidarlo. Y
como los adultos, pueden tener remordimientos por 1o que no hicieron.

Tristeza: Latristezavieney vadurante un largo periodo de tiempo. Si ala gente joven se
le permite hablar con otras persona que les comprenda, la curacion sera mas probable. La
duracion de estos sentimientos dependera de como conocian alapersonafalleciday s
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dependian mucho de ella o no.
e Esperequelosdias especiales sean emotivos

Tanto en los adultos como los nifios, € duelo suele ser més fuerte en las vacaciones, el
dia de su muerte y durante otras ocasiones especiales, como aniversarios. Esto ocurre
aunque no miren e calendario o no presten atencion a esas fechas. Los nifios se sienten
contrariados en esos dias porque recuerdan ala persona que ha muerto o reaccionan ante
los sentimientos del adulto. Grupos de soporte pueden ayudar tanto a los adultos como a
los nifnos. Estos grupos pueden contarle historias similares sobre sus reacciones en estos
dias especiales |0 que tranquilizara a la persona apenada.

Considere la opcion de un grupo de soporte para el nifio, en el caso de que pueda
beneficiarse del apoyo de otros adolescentes 0 amigos. Consulte a su centro sanitario,
para ponerse en contacto con estos grupos.

PosIBLESOBSTACULOS

Aqui le mostramos algunos problemas que | os adultos pueden hallar, cuando incluyen a
los jévenes en los Ultimos dias de vida del paciente, sus funeralesy en €l cementerio.

1. «Tialsabel nunca més volvera a hablarnos. asi es como ella se siente respecto a que
los nifios venoan al funeral».

Respuesta: Olvidese detialsabel por ahora. No puede complacer atodos, y alln menos
en una situacion tan emocionante y cadtica como esta. Tome la decision con los nifios,
confie en otro adulto o amigo y decidalo que usted crea es|o mejor. Lea este plan para
desarrollar ideas sobre como hacer €l tragico suceso mas facil paralos nifiosy otros
adultos.

2. «Los nifios son demasiado pequerios para saber qué esta pasando».

Respuesta: Los nifios saben cuando algo estd mal o es diferente. Es posible que los
bebés se muestren mas exigentes porqué sus horarios han cambiado o se les presta menos
atencién. Si usted no aborda sus sentimientos ahora, debera hacerlo mastarde y sera méas
duro.

Piense en otros obstaculos que puedan interferir parallevar a cabo su plan

¢Qué otros impedimentos puede encontrarse al seguir las recomendaciones de esta guia?
Por giemplo, ¢cooperara el enfermo con cancer?, ¢como explica sus necesidades de
ayudar a otras personas?, ¢tiene laenergiay el tiempo suficiente parallevar a cabo su
plan?

Necesita desarrollar planes para superar estos obstaculos. Use las ideas COPE
(creatividad, optimismo, planes, e informacion de expertos), parallevar a cabo sus
planes, y lea el capitulo «Como Resolver |os Problemas Usando esta Guia», para debatir

cOrno usar esas ideas para superar |os obstéacul os.
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LLEVAR A CABO Y ADAPTAR SU PLAN

Primero obtenga lainformacion precisa sobre cOmo se sienten y reaccionan |os nifios
ante laenfermedad y la muerte. Hable con ellos de lo que ha ocurrido y de como se
sienten. Muéstrese comprensivo sobre |o que |os nifios estan experimentando y
expliqueles sus sentimientos.

Hable con otros adultos que tengan presentes |os sentimientos del nifio y pidales ayuda.
Probablemente usted tendra otros problemas durante este periodo de tiempo; por €llo,
pregunte a otros adultos que le ayuden con las responsabilidades de |os nifios.

Verificar losresultados

Esté atento alos problemas que puede tener € nifio en esta situacion, la pérdida, y los
cambios en su vida. Anime al nifio a decirle como se siente y que vea que le comprende.
Intente reconocer |os problemas |0 antes posible. Contacte con personal de la escuela,
como los profesores, para saber qué es o que estd haciendo €l nifio.

Si su plan no funciona

Sea comprensivo. Puede ser una etapa dificil para el nifio, en particular si han habido
cambios en su vida. Los problemas decrecen a cabo del tiempo.

Si @ nifo permanece preocupado durante muchos meses, 0 su comportamiento es
destructivo o muy inquietante paralos demaés, pida ayuda a un profesional. Algunos
sacerdotes estdn muy cualificados y experimentados con |os problemas emocional es
relacionados con la muerte. Los profesionales de la salud mental, especialmente los que
tratan con grupos de nifos, pueden ayudarle hablando de estos problemas.

<
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Duelo

VISION DE CONJUNTO

Entender e Problema

Sentimientos que hormal mente esperamos después de la muerte de un ser querido.

Cada persona reacciona de forma diferente y debe afrontar la pérdida de un ser querido a
su aire.

No hay una manera «correcta» 0 «incorrecta» de sentirse después de la muerte de
alguien.

Lamayoriatardan meses en superar €l estrés emocional mas severo.

El duelo prolongado més alla de un afio es frecuente, pero necesita ayuda.

Cuando Pedir Ayuda

Empiece por su médico de cabecera.

Sintomas que indican la necesidad de ayuda profesional.
Informacion que debemaos tener lista cuando vayamos a pedir ayuda.
Qué decir cuando llamemos.

Queé Puede Hacer Usted Para Ayudarse a Usted Mismo

Permitase experimentar el duelo.

Comparta con alguien su duelo.

Encuentre qué eslo que le puede hacer volver alavidanormal.
Leapoesiao libros sobre el tema.

Escriba un diario.

Hable con otro del difunto.

Hable en voz alta con la persona que ha fallecido.

Inférmese de grupos de soporte paralos afligidos.

Considerar Obstaculos

«La gente dice que deberia haberlo superado».
«Me dan consgjos que no quiero aceptar.
«Nadie quiere hablar de papa cuando estoy presente»

Llevar a Cabo y Adaptar su Plan

Verificar los resultados.
Qué hacer s su plan no funciona.

L os temas sefialados con una flecha son acciones que puede realizar o sintomas que
puede buscar.
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Lainformacion del plan parael cuidado del enfermo en casa sirve para cualquier
situacion, pero su situacion puede ser distinta. Si el médico o laenfermerale sugiere
hacer algo diferente de lo que agui |e recomendamos, considere toda lainformacion y
aplique lo que a usted le sea Util para sus necesidades.

ENTENDER EL, PROBLEMA

L as personas gque han perdido a un amigo o0 a un miembro de su familia, a causa del
cancer, se enfrentan alas mismas cuestiones gque las personas que han perdido a un ser
querido por un accidente u otra enfermedad. Sus sentimientosy emociones, después de la
muerte de alguien, pueden afectar profundarnente su relacion con losdemasy €
seguimiento de larutina diaria. Dependiendo de su personalidad, puede ayudarle €l
confiar a otra persona sus sentimientos. A veces es mejor un amigo, otras un miembro de
lafamilia o un profesional. como un médico, una enfermera, consejero o sacerdote.
Puede encontrar consuelo, compartiendo o escuchando a un grupo de personas, que
hayan perdido recientemente a sus seres queridos. Estos equipos son dirigidos por un
consgjero profesional. Por otra parte, si usted no ha expresado antes sus sentimientos a
otra persona, es poco probable que lo haga ahora. La gente bien intencionada insistira
para que hable de ello, pero probablemente no le entenderan, ni a usted, ni a su pasado o
la manera como lleva su vida en estos dificiles momentos.

Cada persona debe luchar a su manera contra el duelo. A pesar de existir muchas
publicaciones sobre |os «estadios» del duelo, cada superviviente llevala pérdida de
formaindividual. Cuando alguien esta luchando para superar la propia pérdida, esinutil
preocuparse por seguir el esquema de otra persona.

El abanico de reacciones ante la muerte de alguien es muy extenso. Unos estén
desolados, y otros experimentan emociones poco intensas. Algunas personas sienten el
duelo solo después y otros nunca tienen emociones fuertes. La gente experimenta
diferentes emociones. Pueden sentirse culpables, tener remordimientos, tristeza, o
resentimiento hacia otros, como médicos, enfermeras, personal del hospice e incluso
Dios. Algunas personas que han perdido a un ser querido o un amigo se sienten
enfadados y se preguntan « ¢por qué lo ha pasado a é?» y «¢por qué no me ha pasado a
mi?». El enfado puede alcanzar |0s hechos ocurridos durante el diagnéstico y cuidado.
Usted puede preguntarse ¢por qué los médicos no encontraron antes el cancer? o, ¢por
gué mama sufrio tanto?

Usted piensa que oye lavoz del difunto que le esta llamando o quiere tener una
conversacion con él. Experimentara escenas retrospectivas, como la escena del funeral o
el momento de la muerte, Sin unarazon aparente. Ademas, se sentira que progresay, de
repente, se sentira peor sin saber qué eslo que lo ha provocado. A pesar de lo inquietante
gue pueda parecer, son sentimientos normales en las personas con duelo después de la
muerte de un ser querido.

Aun cuando la enfermedad haya sido prolongaday se proveala muerte, se sentira
Impresionado y desconectado de la misma manera que si hublese ocurrido de forma
inesperada. Durante este tiempo, que puede durar méas 0 menos hasta 6 semanas, puede
experimentar un sentimiento de «estoy obrando de forma correcta», como s estuvieraen
estado de shock.
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Cuando los sentimientos de impresion y desconcierto empiezan a disminuir, debe sentirse
como si |o hubiera superado pensando, «estoy volviendo ala normalidad». Solo

entonces, de forma inesperada, encontrara un sentido mas profundo del duelo o la
tristeza, a medida que larealidad se va asentando. Cuando esto ocurre, puede
experimentar sintomas de afliccidon, como una depresion aguda, siendo incapaz de dormir
razonablemente, perder el apetito, no quererse levantar por la manana de la cama o no
guerer tener gente a su alrededor.

Pase |o que pase, entienda que no hay sentimientos que estén «bien» y «mal» después de
perder a un ser querido. La mayoria de los sentimientos de la gente, aungue parezcan
excepcionales, entran dentro de una esfera normal de reacciones.

Mucha gente que ha perdido a un ser querido, tarda meses en reponer se del estrés
emocional que han pasado. Ademas, tardaran un afio en superar € proceso de
duelo. L os consg eros, a menudo, consideran como un indicador de cdmo esta
llevando la pérdida de esa persona, qué eslo que la per sona esta haciendo al cabo de
un afo del aniversario dela muerte. La afliccion que dura mas de un afo es
frecuente pero, requiere ayuda.

Recuerde que la vida nunca volvera a ser exactamente como era antes de morir la persona
alaque usted amaba. Si usted esta esperando que las cosas vuelvan a la «normalidad»
después de un tiempo, puede resultarle decepcionante o frustrante ver que la nueva
«normalidad» no es como laviga «normalidad». Su vida continda, pero, precisamente,
porque la persona que eraimportante para usted ya no esta; no seralo mismo sin ella.

Sus objetivos
Saber cuadndo necesita ayuda de un profesional.

Entender que la gente llevala pérdida del ser querido, con diferentes estados
emocionales, Sin ser unos «Correctos» y Otros «iNcorrectos».

Sentir €l propio duelo y a su manera, megor que sentir que debe ser igual a de otras
personas que ha conocido directamente o sobre las que haleido en los medios de
comunicacion.

Entienda que la mayoria de la gente que pasa por este duelo vuelve asu rutinadiariaen
2- 4 meses; pero la curacion no se produce hasta a cabo de un afio o mas. Cada reaccion
es Unica, por tanto, sea cautel 0so con |os horarios que otras personas puedan forzarle a

Seguir.

CUANDO PEDIR AYUDA

La primera pregunta que debe hacerse es, si hecesita 0 no ayuda de otras personas. En €l
primer caso, consulte con su médico de cabecera. Le ayudara directamente o le guiara
para encontrar un grupo de sesiones, un consejero o un clinico. Puede solicitar ayuda si:

e Tienedificultad para dormir

Si no puede dormir o se siente cansado, debe ir primero al médico de lafamilia. El
meédico le conoce y dispone de su historial; por tanto puede tomar la decision de recetarle
algo.
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€& Ha ganado o perdido peso

Cualquier cambio en la comida, como perder apetito o, de repente, incrementarlo, puede
ser e resultado de un estrés emocional. Consulte a su médico familiar primero, yaquele
conoce 'y puede hacer un juicio justo sobre la necesidad o no de medicamentos.

e Padecer estrés emocional de forma prolongada

Si después de 6 meses no ha hotado un mejoria en sus tareas diarias, debe solicitar ayuda.
Es natural querer apartarse del resto de la gente cuando ha perdido a un ser querido; pero,
si no disfruta razonablemente de su calidad de vida después de 6 meses, significa que
necesita ayuda para sobrellevar su duelo.

e S hatenidoideasdesuicidio

Si tiene cada diaideas de suicidio, solicite ayuda de su médico familiar, consgjero,
sacerdote 0 en una clinica de salud mental.

Tenga las respuestas a estas preguntas, antesde llamar al médico dela familia,
consgjero o clinico

1. ¢Cuanto interfiere el duelo en mi trabajo o tareas de cada dia?

2. ¢Tengo dificultad para dormir?

3. ¢He perdido apetito?, o por & contrario ¢como mas ahora que antes de su muerte? .
4. ¢;He considerado €l suicidio como una opcion?.

Aqui hay un gemplo delo que se debe decir si [lama para pedir ayuda

«Soy Pedro Gomez, hijo de Martin Gémez, que murio de cancer hace 6 meses. Desde
gue mi padre murié estoy muy desconcertado. Ademas, tengo problemas para dormir por
la noche desde 2 meses después de su muerte, cosa que no tenia antes. Creo que hecesito
ayuda». .

QUE PUEDE HACER USTED PARA AYUDARSE A USTED MISMO

Puede hacer muchas cosas por su cuenta para sobrellevar € estrés emocional o pedir
ayuda a otras personas. Usted posiblemente necesitara ambas formas de ayuda para
restablecer su sentido de «estar bien».

e Permitase sufrir € duelo

Significa que debe trabajar sus emociones de lamegor manera que sepa. Si esto significa
llorar, gritar, hablar con el difunto o hacer cosas como golpear un almohadén o levantar
pesos, hagalo. Para curar las emociones, mucha gente necesita expresar sus sentimientos.
Si esta avergonzado por llorar delante del resto de lafamilia, como sus hijos (ya sean
pequefios 0 mayores), necesita decirselo: «Puede resultaros desconcertante, pero necesito
llorar y expresar mis sentimientos. Tengo que luchar contra el duelo».

e Escoja a una persona paracompartir su duelo
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Escoja aalguien que pueda escucharle y que haya pasado por una experienciasimilar; es
mejor alguien que no sufra por la misma persona que usted. Alguien fuerade lafamilia
es una buena eleccion. Elijaaaguien que le deje expresarse, no alguien que intente
convencerle para que abandone sus sentimientos. Podrian ser candidatos un sacerdote, un
amigo o colaborador. También puede pedir ayuda a un miembro de su familia, pero tenga
en cuenta gue ellos también llevan la carga de la pérdida del familiar. Por ggemplo, si
muere su conyuge y quiere compartirlo con sus hijos mayores, recuerde gque ellos pasan
por el duelo de la pérdida de su padre o madre. Por ello seran incapaces de darle a usted
la compasion que necesita. Por otra parte, es doloroso para un joven, ver como sufre un
pariente; ellos querran que usted lo supere, asi sus vidas volveran ala «normalidad.

Tenga cuidado, ya que algunos profesionales, como puede ser un sacerdote, pueden no
estar preparados paratratar con la muerte. Puede deberse a sus propios sentimientos de
duelo por una persona que hafallecido o por sentimientos hacia su propia muerte. Si es
incapaz de explicarsel o a una persona, busgue a otra. Muchos hospices ofrecen
programas individualizados con voluntarios para ayudar alas familias después de la
muerte. Otros incluyen hojas informativas, una biblioteca con libros sobre afliccion o
informacion sobre soporte a grupos de personas afligidas.

e Busgue quéle puede ayudar avolver alarutinadiaria

Si ciertas actividades, como leer o nadar, eran antes relgjantes para usted, siga
haciéndolas ahora. Vea s esto consigue que vuelvaallevar un ritmo de vida normal. Para
algunos, perder aun ser querido, les es tan desconcertante que no pueden reanudar estas
actividades hasta que su duelo no haya disminuido.

e Lealibroso poesiasobre el tema

Muchos libros, incluidos los autobl ograficos, sobre como llevar €l duelo, puede
encontrarlos en la biblioteca publica. Aunque esto no ayuda atodo el mundo. Algunos
reaccionaran diciendo; «Tengo bastante ya con mi duelo, como paratener que leer sobre
el duelo de otra persona»; otros, encontraran positivo conectar con otros que han tenido
la misma experiencia. También, leer poesia, solo 0 en grupo, pueden ayudarle a expresar
sentimientos que normalmente le es duro expresar.

e Escribaundiario

Algunas personas encuentran gratificante escribir sus sentimientos en un diario mientras
pasan por €l proceso del duelo. El autor inglés, critico y novelista C.S.Lewis
(1898-1963), después de perder a su mujer, hizo un diario (El duelo observado) sobre
como se sentia. A una persona alaque no le es de ayuda el soporte de grupo ni leer
libros, puede reconfortarle escribir un diario. Para algunas personas, escribir sus
sentimientos en una cartadirigida a difunto puede ayudarles a resolver asuntos
inacabados.

e Animeaotrosa hablar del difunto

Con frecuencia, lafamiliay los amigos evitan hablar del difunto, parano contrariar ala
persona gue lo ha cuidado. Si usted desea hablar de él, debe tranquilizarles y decirles que
pueden hacerlo. Todo lo que tiene que hacer es decir «Me gustaria hablar de papé».
Asegureles alos visitantes, que usted prefiere [lorar 0 estar disgustado antes que evitar €l
tema de conversacion. Lamayoria de la gente, acepta sus llorosy trastornos si usted ha
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sido quien ha sacado el tema.
€ Hable en voz alta con la persona que ha fallecido

De lamisma manera que en €l caso de |la carta citada anteriormente, no es descabellado
guerer resolver asuntos manteniendo una conversacion, de un solo sentido, con €l
fallecido. Haga esto si hace que se sientamejor.

€ Busgue un grupo de soporte para su afliccion

L os grupos de soporte pueden ayudarle a superar mas facilmente este proceso. Formar
parte de un grupo de soporte puede ser una decision dificil, ya que mucha gente cree en
su duelo como algo privado. Se sentirainseguro hablando de sus sentimientos con
alguien extrano. Recuerde gque estos grupos han ayudado a mucha gente con su duelo y
pueden ayudarle a usted con € suyo.

En estos grupos, |as personas aprenden de otras sobre |0 que serian | as reacciones
normales de duelo. Debido a gue comparten sus experiencias, |os miembros del grupo, a
menudo, se interesan y dan soporte a otras personas; también comparten ideas practicas
paratrabajar sobre el duelo. Ademas, el grupo puede serle también de ayuda en los
momentos dificiles, |as vacaciones o aniversarios.

Lamayoria de grupos se retinen durante un tiempo limitado, como seis sesiones
semanales. Otros continlian y se ven segun dictan sus necesidades emocionales. La
mayoria son gratuitos, pero en algunos hay que pagar una cuota. LIame al hospice,
sacerdote, consgjero clinico u hospital para encontrar un grupo de soporte. Si asi no le
funciona, busgue en el periddico o en las paginas amarillas «Servicios sociales». Es
preferible hablar con € jefe de grupo con anterioridad para saber que esperar del grupo y
como funciona éste. Algunas personas asisten con un miembro de lafamilia o un amigo.

Si decide entrar en un grupo de soporte, sepa que puede encontrarse peor cuando vuelva
a casa, después de la primera sesion. Larazon es, que usted esta llevando de torma
abierta sus sentimientos (y escuchando los de otras personas). A lalarga esto puede serle
de ayuda. Es importante darse cuenta que €l grupo de soporte no le va areconducir por el
mismo camino que llevaba antes que murierala persona, pero le ayudara a sobrellevar su
nuevavidasin € difunto

CONSIDERAR OBSTACULOS

Aqui le presentamos algunos obstaculos con los que se han enfrentado otros
prestador es de cuidados:

1. «Lagente dira que deberia haberlo superado».

Respuesta: Cada uno lleva sus sentimientos de duelo a su ritmo. Usted puede decir,
«Cada uno vaasu ritmo. Creo gque €l mio es mas lento de lo que tu esperabas».

2. «La gente me dara consgj0os gue yo no quiero escuchar».

Respuesta: Los consejos bien intencionados no siempre ayudan. Un gjemplo seriasi
usted solia pasear con su difunto esposo/ay ahora no puede soportar laidea de caminar
solo. Si lagente le ofrece ayuda parair a caminar, sea cortésy agradecido, pero luego
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haga lo que sientaque eslo megor.
3. «Lagente evita hablar de papa cuando yo estoy delante».

Respuesta: Hagase cargo de la conversacion, y tranquilicelos: «Quiero hablar de papay
eso me hace sentir mgjor». Sus familiares y amigos no saben que usted se siente asi, por
tanto es importante que selo diga.

Piense en otros posibles obstaculos que pueden interferir parallevar a cabo su plan

¢Qué otros impedimentos puede encontrarse al seguir las recomendaciones de esta guia?
Por giemplo, ¢cooperara el enfermo con cancer?, ¢Je ayudaran otras personas?, ¢cOmo
explica sus necesidades de ayudar a otras personas?, ¢tiene la energiay tiempo suficiente
parallevar a cabo su plan?

Necesita desarrollar planes para superar estos obstaculos. Use las ideas COPE
(creatividad, optimismo, planes e informacion de expertos) parallevar a cabo sus planes,
y lea el capitulo «Coémo Resolver 10s Problemas Usando esta Guia», para debatir como

usarlas para superar |os obstacul os.

LLEVAR A CABO Y ADAPTAR SU PLAN
Llevar a cabo su plan

El duelo es Unico para cada persona, por ello, usted debe encontrar su manera para
sobrellevarlo. Experimente y deje que sus propios sentimientos le digan si le ayudan.

Verifiquelosresultados

Lo importante arecordar es que cada persona responde de formas muy variadas a
sentimiento de la pérdida; tendra altos y bajos, buenosy malos dias. La curacion lleva
tiempo. Sabra que hatenido éxito afrontando sus sentimientos, cuando sus emociones
mas fuertes empiecen adisiparse; 0 cuando ya no se sienta enfadado o con una profunda
tristezay su interés por otras actividades vuelvan a la normalidad.

Si su plan no funciona

El duelo es un proceso dificil pero natural. Si esincapaz de reanudar sus actividades
normales o no se siente mejor después de 6 meses, debe revisar el apartado «Cuando

Pedir Ayuda».

<
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Adaptacion de los capitulos ddl libro «Guia
parael Cuidado a Domicilio del Paciente con
Cancer» para utilizarlos en personas con
Cancer Terminal

La Guiadel Colegio de Médicos Norteamericano para el Cuidado a Domicilio del
Paciente con Cancer es un libro relacionado con éste, para problemas debidos ala
guimioterapiay radioterapia, cuando el objetivo es la curacion o prolongar lavida. Su
version espariola puede encontrarla a través de la Fundacion del Dr. Melchor Colet (c/
Caspe 21 3° 2208010 Barcelona) o de la Fundacion Mariantonia Tous Carb6-FEFOC (c/
Rossell6, 205 7° 2208008 Barcelona). Este libro contiene 23 capitul os con informacion
para el mango de los problemas fisicos, emocionales y sociales debidos a tratamiento.La
Guia parael Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer contiene informacion Util para
cuidar a enfermos con cancer terminal, aunque en estos pacientes €l objetivo primordial
eslacalidad de vida del enfermo. El capitulo presente nos explica como adaptar los
capitulos de La Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer de modo que
sean apropiados para enfermos con cancer terminal. Con las adaptaciones
recomendadas en este capitulo, la Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente
con Cancer Terminal y la Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con

Céancer constituyen un conjunto informativo completo para € cuidado del enfermo
con cancer terminal.

Lainformacion para adaptar los 12 capitulos de la Guia para el Cuidado a Domicilio del
Paciente con Cancer estan incluidos en este capitulo: Fiebre e infecciones, cansancio y
fatiga, problemas con €l apetito, problemas con la boca, nauscasy vomitos,
estrefiimiento, problemas de la piel, mantener experiencias positivas, obtener ayuda de
Asociaciones y grupos de Voluntarios, moverse por su casa, coordinar |os cuidados de un
sitio aotro, y combatir la depresion.

L os capitul os estan organizados igual en los dos libros: entender € problema, cuando
pedir ayuda a un profesional, que puede hacer usted para ayudar, obstaculos, y llevar a
cabo y adaptar su plan. En la Guia para€el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer
encontrara esta informacion en dos secciones. «Cuando pedir ayuda a un profesional» y
«Que puede hacer usted para ayudar».

Ajustes del capitulo para personas con cancer terminal.
Cuando la Calidad de Vida es e Principal Objetivo

Fiebre einfecciones

Cansancioy fatiga

Problemas con € apetito

http://www.fefoc.org/domil3.htm (1 de 2) [01/10/2001 16:10:48]


http://www.fefoc.org/domi13a.htm
http://www.fefoc.org/domi13a.htm#cansa
http://www.fefoc.org/domi13a.htm#proble

Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer Terminal

Problemas con la boca

Nauseasy vomitos

Estrefiimiento

Problemas dela piel

Mantener experiencias positivas

Obtener ayuda de Asociacionesy de gruposde Voluntarios

M over se por su casa

Coordinar los cuidadosde un sitio a otro

Combatir la Depresion
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Direccion
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Mailing de I |
Noticias FEFOC

FEFOC Educacion Pablica ¥ Formacion Oncoldgica Continuada

Noticias de actualidad en cancer [Semanales]

Encuesta FEFOC para pacientes con cancer de mama [Nuevo]

Novedades Editoriales [Nuevo]

Codigo de FEFOC para el Cancer de Mama

Algunos datos de interés:
[Retorno ...] Aqui podra encontrar algunos datos sobre la incidencia del cancer a nivel mundial y
también en Espafa.

Nuestras lineas de trabajo

"Lo que necesita saber sobre cancer de mama":

Libro del National Cancer Institute norteamericano que FEFOC ha adaptado, traducido
y editado en Espafia y que abarca con un lenguaje facil e inteligible el tema del cancer
de mama.

"Alld que necessita saber sobre el cancer de mama":

FEFOC ha adaptat i traduit al catala aquest llibre del National Cancer Institute
nordamerica. Una eina util i assequible per qualsevol que vulgui informar-se sobre el
cancer de mama.

Nutricidn y cancer:

Introduccion epidemioldgica nutricional, objetivos nutricionales, factores
socioecondmicos que influyen en la dieta de la poblacién, recomendaciones
nutricionales.

"Guia para el Cuidado del Paciente con Cancer en el Hogar":

Libro del Colegio Americano de Médicos indicado para el cuidado de familiares y
amistades en el hogar.

"Guia para el Cuidado a Domicilio del Paciente con Cancer Terminal":

El Colegio Americano de Médicos ha publicado este libro para familiares, amigos y
profesionales que cuidan a domicilio pacientes con cancer terminal.

Oncologia Social
Estudio

"SI VOLEU AMPLIAR AQUESTA INFORMACIO SOBRE CANCER DE MAMA, PODEU
FER-HO MITJANCANT L'ESPAI PATROCINAT PER LA FEFOC AL PROGRAMA "ELS
MIGDIES AMB SILVIA COPPULQO" DE COMRadio.

Feu clic aqui: http://www.comradio.com/migdies

Grupo Bristol-Myers Squibhb

2524 Bristol-Myers, s.A.
o Y

Larealizacién de esta pagina ha sido posible gracias a la colaboracién de "Bristol Myers Squibb".
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