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RESUMEN

La enfermedad terminal, es aquella que se encuentra es un
estadio avanzado y que por lo tanto, no responde a trata-
mientos, por lo que se espera la muerte, en un periodo cor-
to de tiempo.

El estadio avanzado de un paciente terminal, cumple las si-
guientes caracteristicas:

+ La enfermedad es incurable y su progresion es rapida
+ No responde a ningun tipo de tratamiento.

« El prondstico de vida, es inferior a 6 meses, por lo que
hay un fuerte impacto emocional en el paciente, su fami-
lia y los especialistas sanitarios dado la proximidad de la
muerte, lo que provoca un sufrimiento fisico importante,
asi como la soledad y el aislamiento del paciente.

El cancer, es una patologia muy comun a verse en esta fase
terminal.

Por lo que a la hora de elegir un caso practico para mi te-
sis de fin de master, elegi un caso de estadio IV de céncer
de pulmoén en fase terminal cuatro meses posteriores a su
diagnostico que no respondio a ningun tipo de tratamiento.

Para ello realizo un plan de cuidados donde ademas de dar
la importancia que merece el paciente, también me centro
en la familia, es importante citarlos a la hora de hablar de
esta enfermedad, ellos juegan un papel importante en ella.

Por lo que de forma descriptiva, trataremos conceptos re-
lacionados con cuidados paliativos, conceptos de comuni-
cacién con el propio paciente y su familia y por supuesto, el
tema del duelo.

Objetivo: Disefiar un plan de cuidados dirigido al pacien-
te con enfermedad terminal, adaptandolo a las necesida-
des psicoldgicas principalmente, a la vez que otros datos
que son importante que conozcan para reducir la ansie-
dad y el dolor y por lo tanto para llevar un mejor duelo
tanto ellos, como el cuidador principal, como toda la fa-
milia en si.

Material y métodos: Realizamos una busqueda biblio-
grafica de los ultimos cinco afos en diferentes bases de
datos, utilizando palabras clave como enfermedad ter-
minal, fases de la enfermedad terminal, cuidador princi-
pal, recursos, formas de afrontar la enfermedad terminal,
duelo, psicologia del paciente terminal y como tratar a un
enfermo terminal.

Incluyo también, puntos importantes de la enfermedad,
como tratamiento, cuidados de la boca etc, es decir, pun-
tos que son importantes remarcar en el enfermo terminal,
y que su conocimiento, le va hacer tanto a él, como a su
familia, tener mayor control de la enfermedad y por lo tan-
to, reducir su ansiedad.

Resultados: Tras el estudio realizo sobre el paciente ter-
minal, lo mdas importante es destacar que las diferentes
actividades realizados sobre este tipo de enfermos, no de-
ben de ir encaminadas a curar, sino a conseguir el alivio
del dolor y la méxima autonomia hasta el momento de
la muerte, por lo que el personal sanitario que forma el
equipo de cuidados paliativos, tanto enfermeros, como
médicos, como psicélogos, deben de plantearse lo an-
teriormente citado como objetivo, por lo que para ello,
deben de apoyarse en una correcta formacién del propio
paciente y de su familia con conceptos tan basicos como
el cuidado de la boca, o como saber actuar en una urgen-
cia o en el momento del duelo, el conocimiento de este
tipo de informacion, hard que tanto enfermero como la
familia, estén mas tranquilos y no se agobien por no saber
actuar, de esta forma, afrontaran mejor los problemas que
puedan ir apareciendo.

Discusion y conclusiones: El cuidado integral al pacien-
te terminal, es fundamental, pero también es importante
una correcta comunicacién y formacién tanto al enfermo
como a la familia. El que ambos entiendan lo que esta
pasando y estén correctamente formados para saber sol-
ventar cualquier tipo de problema que pueda surgir, pro-
voca en el binomio una tranquilidad que le ayuda a saber
afrontar mejor la enfermedad y lo que ello conlleva. El
tener una ligera idea de como afrontar la situacién cuan-
do aparezcan sintomas digestivos, respiratorios y simple-
mente cuando tenga dolor o le aparezca una pequeia
herida en la boca, hace que la propia autonomia, reduzca
la ansiedad de ambos.

Palabras clave: Paciente terminal, psicologia, fases, cui-
dados, dolor, sintomas, tratamiento.
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ABSTRACT

Terminal disease is one that is an advanced stage and there-
fore does not respond to treatments, so death is expected, in a
short period of time.

The advanced stage of a terminal patient fulfils the following
characteristics:

The disease is incurable and its progression is rapid
It does not respond to any type of treatment.

The prognosis of life, is less than 6 months, so there is a strong
emotional impact on the patient, his family and health specia-
lists given the proximity of death, causing an important physi-
cal suffering, as well as the loneliness and isolation of Patient.

Cancer is a very common pathology to be seen in this terminal
phase.

So when choosing a case study for my master thesis, | chose
a stage IV of lung cancer in the terminal four months after its
diagnosis that did not respond to any type of treatment.

To do so | make a plan of care where in addition to giving the
importance that deserves the patient, | also center in the fami-
ly, it is important to cite them when talking about this disease,
they play a very important role in it.

So descriptively, we will treat concepts related to palliative
care, concepts of communication with the patient and his fa-
mily and of course, the issue of mourning.

Objective: Design a care plan aimed at the patient with termi-
nalillness, adapting it to the psychological needs mainly, while
other data that are important to know to reduce anxiety and
pain and therefore to bring a better duel both them, as the pri-
mary caregiver, as the whole family itself.

Material and methods: We carry out a bibliographical search
of the last five years in different databases, using key words
like terminal disease, phases of terminal disease, primary ca-
regiver, resources, ways of coping with terminal illness, duel,
Terminal patient psychology and how to treat a terminally ill.

I also include important points of the disease, such as treat-
ment, care of the mouth etc, that is, points that are important
to remark in the terminally ill, and that their knowledge, will
do both to him, as to his family, to have greater control of the
disease and by Thus reduce her anxiety.

Results: After the study performed on the terminal patient, the
most important thing is to emphasize that the different activi-
ties carried out on this type of patients, should not be directed
to cure, but to achieve pain relief and maximum autonomy
until the time of Death, so that the health workers who form
the team of palliative care, both nurses, as doctors, as psy-
chologists, should consider the aforementioned as a goal, so
for this, should be supported in a proper training of the own
Patient and family with such basic concepts as the care of the
mouth, or how to act in an urgency or at the time of mour-
ning, knowledge of this type of information, will make both
nurse and family, are more calm and not unencumber for not
knowing Acting, in this way, will better address the problems
that may appear.

Revista para profesionales de la salud

Discussion and conclusions: Integral care for the terminal
patient is essential, but it is also important to communica-
te and train both the sick and the family. The fact that both
understand what is happening and are properly formed to
know how to solve any type of problem that may arise, pro-
vokes in the binomial a tranquility that helps you to better
cope with the disease and what it implies. Having a slight
idea of how to cope with the situation when digestive and
respiratory symptoms appear, and simply when you have
pain or a small wound in your mouth, makes your own auto-
nomy, reduce the anxiety of both.

Keywords: Terminal patient, psychology, phases, care, pain,
symptoms, treatment.

INTRODUCCION

En Europa, la esperanza de vida estd aumentando al igual
que en otros paises industrializados, por lo que cada vez
mas gente vive por encima de los 65 aios. Este enveje-
cimiento de la poblacién y por lo tanto, el aumento del
numero de personas con enfermedades cronicas, degene-
rativas y con cancer provocan un reto importante para la
sanidad en los paises desarrollados, ya que los cambios
demograficos, de morbilidad y mortalidad, provocan un
aumento en la prevalencia de enfermedades tanto créni-
cas como degenerativas.

En Espafia se estima que el 50%-60% de las personas que
fallecen han recorrido un proceso de deterioro en el ulti-
mo afo de su vida. Se estima que entre un 8% y un 22%
(2-4) de las hospitalizaciones pueden corresponderse a
enfermos en este periodo (1).

En nuestra sociedad, actualmente existe una demanda
importante de atencién centrada en la persona, que per-
mita una vida y a la vez una muerte digna. Dicha atencioén,
debe ser de calidad y con el minimo coste posible. Por lo
que es importante realizar un nuevo planteamiento so-
bre los objetivos a conseguir con la medicina actual, que
hasta hace poco, estaba centrado en un enfoque curati-
vo, es decir, que el progreso cientifico, se centre en con-
seguir que enfermedades consideradas letales o incura-
bles, pasen a aumentar su porcentaje de supervivencia y
la etapa de cronificacion de la enfermedad aumente. De
esta manera, conseguimos por un lado, que el nimero de
pacientes y familias afectadas por una patologia terminal
aumente y por otro, se plantea nuevo problema, dados los
cambios econémicos y sociales que han hecho variar en
la estructura familiar su dindmica, disminuye la disponi-
bilidad para cuidar al enfermo y por lo tanto, los recursos
familiares y por lo tanto, una gran carga para los cuidado-
res y como hemos mencionado, un gran desafio para el
sistema de salud y para sus prestaciones sociales.

En nuestro pais, los cuidados paliativos, han avanzado de
forma importante en los Ultimos afos, han pasado a ser
un derecho legal para el individuo, es decir, el Sistema Na-
cional de Salud, basandose en los principios de equidad y
accesibilidad a la red sanitaria, los debe garantizar.

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud,
a peticion del pleno del Senado, en sesién celebrada el



14 de septiembre de 1999, establecié una serie de medidas,
recogidas en el documento “Plan Nacional de Cuidados pa-
liativos, bases para su desarrollo”, que deben tener su apli-
cacion especifica en cada Comunidad Auténoma (2).

La medicina paliativa, se aplica a pacientes que:

1. La enfermedad es incurable y su progresion es rapida ha-
cia la muerte.

2. No responde a ningun tipo de tratamiento, es decir, la
enfermedad es terminal, sin posibilidades de respuesta
a ningun tratamiento especifico, por lo que provoca un
gran impacto emocional tanto en los enfermos, como en
las familias y cuidadores.

3. El pronéstico de vida, es inferior a 6 meses, por lo que hay
un fuerte impacto emocional en el paciente, su familia y
el especialista sanitario dado la proximidad de la muer-
te, lo que provoca un sufrimiento fisico importante, asi
como la soledad y el aislamiento del paciente.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha definido los
cuidados paliativos como el cuidado total activo de los pa-
cientes cuya enfermedad no responde al tratamiento cura-
tivo. El control del dolor y de otros sintomas, asi como los
problemas psicolégicos, sociales y espirituales, con un en-
foque que mejore la calidad de vida de pacientes y familias
a través de la prevencién y alivio del sufrimiento por medio
de la identificacion temprana e impecable evaluacion y tra-
tamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicologicos,
sociales y espirituales.

Los cuidados paliativos tienen varios objetivos, entre ellos:

+ Uno de los més importantes, es que ayudan a mejorar la
calidad de vida y por lo tanto, pueden influir en el curso
de la enfermedad, ademas, su rapidez a la hora de aplicar-
se junto con otros tratamientos, no solo pueden ayudar
a prolongar la vida, sino que a través de investigaciones,
se puede entender mejor situaciones clinicas complejas.

« Proporcionaran alivio en el dolor y otros sintomas.

« Tratan la muerte, como un proceso dentro de lo normal,
por lo que no intentan ni retrasar ni acelerar su llegada.

- Tratan también aspectos psicoldgicos, sociales y espiri-
tuales del enfermo y ofrecen a su vez, soporte para que
consigan vivir lo mas activamente posible.

« Trabajan durante todo el proceso la ayuga a la familia, du-
rante la enfermedad y en el momento del duelo.

OBJETIVOS
Objetivos generales

« Conocer en profundidad la enfermedad terminal y al pa-
ciente que la padece, principalmente toda la parte psico-
I6gica que deriva de ella.

« Conocer en profundidad los cuidados paliativos, tanto
sus objetivos como la forma de trabajar tanto con el pa-
ciente como con la propia familia.
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- Definir las etapas por las que pasa un enfermo terminal
y como las suelen afrontar.

« Comprender y conocer los cambios que se producen
en la rutina del paciente con enfermedad terminal, ade-
mas de como evolucionan dichos cambios.

« Dominar el cuidado del paciente terminal, en todas las
etapas de la enfermedad y su familia.

« Aprender actuar en la fase de duelo.

Objetivo especifico

- Disefar un plan de cuidados dirigido al paciente con
enfermedad terminal, adaptandolo a las necesidades
psicoldgicas principalmente, a la vez que otros datos
gue son importante que conozcan para reducir la ansie-
dad y el dolor y por lo tanto para llevar un mejor duelo
tanto ellos, como el cuidador principal, como toda la
familia en si.

MATERIAL Y METODOS

Realizamos una busqueda bibliografica de los ultimos cin-
co anos en diferentes bases de datos, utilizando palabras
clave como enfermedad terminal, fases de la enfermedad
terminal, cuidador principal, recursos, formas de afrontar
la enfermedad terminal, duelo, psicologia del paciente
terminal y como tratar a un enfermo terminal.

Incluyo también, puntos importantes de la enfermedad,
como tratamiento, cuidados de la boca etc, es decir, pun-
tos que son importantes remarcar en el enfermo termi-
nal, y que su conocimiento, le va hacer tanto a él, como a
su familia, tener mayor control de la enfermedad y por lo
tanto, reducir su ansiedad.

Las bases de datos utilizadas para buscar informacién
son: Scielo, Google académico, Dialnet Plus y Cochrane
Library Plus. También se ha consultado paginas webs ofi-
ciales como AECC (Asociaciéon Espafiola contra el cancer) y
SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos), ade-
mas de comparar diferentes planes de cuidado y protoco-
los de otros hospitales.

Los criterios de inclusion, seran:

« Bibliografia de articulos comprendidos entre el 2013 y
el 2018, ademas utilizamos otras fuera de esta franja por
su extrema relevancia.

« Articulos con informacién relevante, comparada con
otros sobre el mismo tema.

« Articulos en espafiol.
« Articulos gratuitos.
Y los criterios de exclusién:

« Articulos anteriores a 2013 o que no son de extrema re-
levancia.

+ Articulos que no estén escritos en espafol.
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« Articulos que tras compararlo con otros, su informacion
no es la mas relevante.

+ Articulos que no son gratuitos.

RESULTADOS Y DISCUSION
La enfermedad terminal

Es aquella que se encuentra es un estadio avanzado y que
por lo tanto, no responde a tratamientos, por lo que se es-
pera la muerte, en un periodo corto de tiempo.

Segun la definicion de la OMS y de la Sociedad espafola de
cuidados paliativos, enfermedad en fase terminal es aquella
que no tiene tratamiento especifico curativo o con capaci-
dad para retrasar la evolucién, y que por ello conlleva a la
muerte en un tiempo variable (generalmente inferior a seis
meses); es progresiva; provoca sintomas intensos, multifac-
toriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (fisico,
psicologico) en la familia y el paciente (3).

El estadio avanzado de un paciente terminal, cumple las si-
guientes caracteristicas:

+ La enfermedad es incurable y su progresion es rapida
+ No responde a ningun tipo de tratamiento.

« El pronéstico de vida, es inferior a 6 meses, por lo que hay
un fuerte impacto emocional en el paciente, su familia 'y
el especialista sanitario dado la proximidad de la muerte,
lo que provoca un sufrimiento fisico importante, asi como
la soledad y el aislamiento del paciente.

En la enfermedad terminal, se diferencian cuatro fases:

1. Fase de inestabilidad o inicial: No existen sintomas toda-
via intensos, ni alteraciones del estado funcional y en
cuanto al nivel de conciencia y la ingesta oral, todavia se
mantienen intactos.

2. Fase de estado o sintomdtica: En esta fase, los sintomas
son evidentes y ademas, provocan sufrimiento y comien-
zan algunas de las funciones a estar alteradas. Todavia
la realizacién de las actividades basicas de la vida diaria
permanecen casi intactas, pero la ingesta oral ya puede
estar mantenida o comenzar a estar reducida.

3. Fase de declive: Las complicaciones ya son continuas, en
mayor o en menor grado el deterioro funcional esta afec-
tado al igual que la capacidad del paciente a la horade la
realizacion de las actividades basicas de la vida diaria. De
nuevo, la ingesta oral puede estar reducida o ser normal
al igual que el nivel de conciencia.

4. Fase de agonia o final: Los signos del proceso de morir,
estan mas o menos presentes, el deterioro de la situacién
funcional es importante lo que provoca un sufrimiento
intenso. La ingesta oral esta practicamente afectada al
completo y el nivel de conciencia es variable (normal,
somnolencia, confusiéon y coma) y el prondstico de vida,
es inferior a cinco, siete dias.
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Los cuidados paliativos

Es importante destacar que la evolucién entre una fase y
otra puede ocurrir de forma lenta o muy brusca y que los
cuidados que los pacientes diagnosticados de enferme-
dad terminal reciben son los cuidados paliativos, que la
OMS los ha definido como el cuidado total activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
curativo. El control del dolor y de otros sintomas, asi como
los problemas psicolégicos, sociales y espirituales, con
un enfoque que mejore la calidad de vida de pacientes y
familias a través de la prevencion y alivio del sufrimiento
por medio de la identificacion temprana e impecable eva-
luacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales.

En resumen, son los cuidados que intentan mejorar la
calidad de vida del paciente que se encuentre afectado
por una enfermedad terminal, es decir, que cumpla las ca-
racteristicas anteriormente nombradas y cuyos objetivos,
estdn nombrados también con anterioridad.

Por lo tanto, a la hora de tratar un paciente terminal, es
importante cumplir los siguientes objetivos:

I.  Proporcionar atencién integral, que tenga en cuenta
tanto aspectos fisicos, como emocionales y también
sociales y espirituales.

Il. Launidad que tienen que tratar es paciente y familia.

Ill. Lo mas importante es promocionar la autonomia y la
dignidad del enfermo a la hora de decidir terapéutica-
mente.

IV. Incorporar una actitud rehabilitadora y activa que nos
ayude a superar el “no hay nada mas que hacer”.

V. Se debe ayudar a conseguir un adecuado ambiente,
creando una atmoésfera de respeto, confort y adecuada
comunicacioén.

Para conseguir estos cinco puntos importantes, es ne-
cesario entre otras cosas, controlar los sintomas, apoyar
emocionalmente, mantener una adecuada comunicacion
y unos correctos registros de los cambios en la organiza-
cién y por supuesto, trabajo en un equipo interdisciplinar.

Es importante destacar también los problemas cotidianos
a los que un paciente terminal se enfrenta, los cuales van
a ser muy variados:

- El sufrimiento: en el caso del enfermo terminal, el sufri-
miento es total, dado que presenta problemas fisicos,
de adaptacion y animicos. Tiene necesidades importan-
tes que deben de ser cubiertas y su miedo es total. El pa-
ciente intentard normalizar su vida desde el momento
que reconozca la gravedad de la situacion.

+ La soledad: muchos pacientes, comienzan a sentirse so-
los en su vida, demanda compaiiia, pero por mucho que
se le acompaiie, se le consuele y se le anime, contintian
sintiéndose solos. La mayoria de los pacientes termina-
les, sienten que son ellos los Unicos que estan enfermos,
los Unicos que van a morirse, los que van a perder todo



aquello por lo ahora disfruta y por supuesto a las perso-
nas que quieren.

La adaptacion: en ocasiones, el enfermo en joven, con
actividades sociales, laborales y con una vida activa, que
al entrar en la fase terminal, debera suspender. También
se vera afectada su vida en pareja, la familiar y el realizar
tareas domésticas.

Los valores: el paciente terminal, pasa a no considerar im-
portante, algo que antes si lo hacia. Antes del diagnéstico
de la enfermedad, el paciente podia considerar importan-
te el tener una casa grande con jardin y tras el diagnés-
tico, no le da importancia a ese bien material, sino a la
compania de un familiar.

- Los intereses: las cosas que en un momento le divertian,
de repente pierden cualquier tipo de interés para él.

+ La susceptibilidad: en el caso de que no hubiera una co-
municacién abierta y sincera o en los casos de conspira-
cion del silencio, el paciente que de alguna manera pre-
siente la gravedad de la situacién, analizard cada gesto y
cada mirada, ya que vivira continuamente bajo sospecha.

Caracteristicas y control de los sintomas
En cuanto a los sintomas, es importante:

1. Antes de tratar, evaluarlos, consiguiendo de este modo,
no adjudicar sintomas por el simple hecho de padecer
cancer y estudiar el mecanismos fisiopatolégico en con-
creto (Ej: debido a la infiltracidn del parénquima, disnea).
En resumen, es importante evaluar: la causa, la intensi-
dad, el impacto emocional y fisico y por supuesto, los
factores que provoquen o que ayuden a aumentar este
sintoma.

. Esimportante explicar estos sintomas y la etiologia, ade-
mas de las medidas terapéuticas que vamos a aplicar,
evitando en la medida de los posible los tecnicismos,
consiguiendo de este modo que tanto el paciente como
la familia puedan comprenderlos.

. La forma de tratar cada sintoma, dependerd de la situa-
cién en la que el enfermo se encuentre y del sintoma a
tratar, estas formas seran farmacolégicas o no farmaco-
l6gicas. Es importante fijar los plazos para conseguir los
objetivos y prevenir la aparicion de sintomas o situacio-
nes nuevas.

. Para registrar los sintomas, utilizaremos instrumentos es-
tandarizados de medida, como son las escalas analégicas
o de puntuacién y los esquemas de registro como son las
tablas de sintomas o los esquemas del dolor corporal. Un
adecuado registro nos ayuda a determinar los objetivos,
realizar un adecuado seguimiento y mejorar el trabajo de
los sanitarios ya que se pueden comparar los resultados.

. El centrarse en el control de los sintomas y reducir los
efectos secundarios posibles de las medidas terapéuticas
que se estan aplicando y la adecuada actitud por parte
del esquipo, ayuda a disminuir la sensaciéon de impoten-
cia del paciente y de abandono, ademas de elevar por
parte del paciente, el umbral del dolor.
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6. La actuacién cuidada minuciosamente junto con una
gran experiencia en el cuidado de este tipo de pacien-
tes, el sentido comun a la hora de tomar decisiones, el
no retrasar el tratamiento serd importante en el confort
del enfermo asi como la forma en la que se afronte a la
enfermedad.

7. El trabajo en equipo y la correcta forma de asumir y
controlar los sintomas, es de vital importancia para el
enfermo, sobre todo en lo relacionado con el principal
sintoma, el dolor.

Caracteristicas y evolucién de los problemas fisicos (4):

« Al comienzo de la enfermedad. Normalmente, en las
primeras etapas de la enfermedad, los sintomas estan
muy relacionados con esta. Un paciente que tenga, por
ejemplo, un tumor gastrico padecerd principalmente
sintomas gastricos: dolor abdominal, nduseas, vomitos
o alteraciones en las deposiciones.

- En las etapas finales. Posteriormente, con el avance de
la enfermedad y segun se aproxima el final, aparecen
0 ganan relevancia otros sintomas mas generales, que
afectan a todo el organismo y que son comunes a la
practica totalidad de las enfermedades. Los trastornos
sistémicos mas habituales son: astenia, anorexia y ca-
quexia.

+ Los sintomas mas frecuentes. Hay un grupo de sintomas
que se presentan con mucha frecuencia. Fuera aparte
de los problemas especificos de cada enfermedad con-
creta, existe una bateria de trastornos muy habituales.
De su mejor o peor control dependerd en gran medida
la calidad de vida del enfermo. Estos problemas son:
dolor, estrenimiento, boca seca-candidiasis, insomnio,
disnea, ademas de los ya mencionados, astenia, anore-
xia y caquexia.

« Todos los sintomas son importantes: El enfermo no
tiene sintomas menores o mayores. Un profesional de
la medicina puede considerar el control del dolor, por
ejemplo, prioritario en su actuacion, y légicamente ha
de serlo, pero no deberia nunca desatender el control
de otros sintomas para él menores. No deberia desaten-
der, por ejemplo, los trastornos en la boca o el estrefi-
miento, porque estos también afectan gravemente a la
vida cotidiana del enfermo y si no se manejan adecua-
damente, por muy bien controlado que este el dolor, el
enfermo no se encontrara bien.

+ Los sintomas tratables y los no tratables. Algunos pro-
blemas responden al tratamiento, pero otros no. Si exis-
te un tratamiento eficaz para controlar un sintoma con-
creto, el enfermo ha de conocerlo, saber como utilizarlo,
sus posibles efectos secundarios y las dosis de rescate.

Evolucion y caracteristicas del estado animico:

El enfermo terminal, pasara por varias etapas durante el
proceso, se ird adaptando de forma progresiva a la nueva
realidad y puede que en algin momento, pueda aceptar-
la la nueva situacion.
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Las etapas adaptativas, fueron descritas por la psiquiatra
Elisabeth Kiibler-Ross y aunque posteriormente fueron mo-
dificadas o mejoradas por otros autores, todavia siguen en
vigor.

Etapa de negacién

“Me siento bien."”Esto no me puede estar pasando, a mi no”

« Frente al diagnéstico de la enfermedad y ante el pronds-
tico de muerte, la persona se niega a creer que el asunto
tenga algo que ver con ella.

« El paciente suele asumir que en alguna parte se cometié
un error, que los informes médicos estan equivocados o
que las pruebas clinicas se refieren a otra persona.

+ La fase de negacion suele movilizar a los pacientes a bus-
car una segunda opinién, pero muy pronto esta fase se
desvanece para dar paso a otra de indignacién, hostilidad
y rabia. (5)

Es la etapa donde el enfermo se hace preguntas del tipo:
icomo ha podido suceder?, ;por qué? el enfermo se mues-
tra incrédulo ante la nueva situacién, comienza a negarla y
se plantea su capacidad para poder superarla.

En esta fase, es importante identificar las causas del cambio
y asumir responsabilidades pueden ser consejos de ayuda
para superarla, ademas de saber esperar y no querer acele-
rar para reconocer la enfermedad y el pronéstico de forma
forzada, todo ello, es el periodo que necesita el paciente
para afrontar el primer impacto de la noticia.

Elisabeth Kiibler-Ross afirma que “Esta negacién tan angus-
tiosa ante la presentacién de un diagndstico es mas tipica
del paciente que es informado prematura o bruscamente
por alguien que no le conoce bien o que lo hace rapida-
mente para “acabar de una vez” sin tener en cuenta la dis-
posicién del paciente.

Etapadelra

En esta etapa, el paciente se pregunta: “;Por qué a mi? jNo
es justo!”“;Como me puede estar pasando esto a mi?”. La
falta de respuestas a estas preguntas, les produce una gran
frustacion.

« El paciente terminal se da cuenta de que su situacion es
realmente grave, convirtiéndose en una persona irascible.

- Resentimiento hacia quienes tienen salud.

- Recriminaciones, echando la culpa de su situacion a si
mismo, a la familia, la enfermera, el médico, etc. (5)

La ira, puede ser una reaccion natural ante el cambio, que
puede surgir de manera espontanea o con el tiempo. En
cuanto a las recriminaciones al médico o enfermera, que
puedan llevar a dificultades en la relacion entre paciente y
personal sanitario, es importante intentar evitar situaciones
de agresividad o malestar. Para evitar estas situaciones, po-
demos llevar a cabo acciones como fomentar mecanismos
de duelo, queja o llanto.
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Etapa de Negociacién o de pacto

“Déjame vivir para ver a mis hijos graduarse.” “Haré cual-
quier cosa por un par de afnos mas.”

« El enfermo intenta alterar de algiin modo su estado por
la via de un acuerdo que, generalmente, se establece
con Dios.

- El paciente se abre a una serie de promesas de cambiar,
de mejorar, de hacer las cosas en lo sucesivo de modo
diferente, que parecen ser la alternativa viable hacia su
intenso deseo de mejorar. (5)

Es decir, antes de que el cambio suceda, negociamos cual-
quier cosa y una vez que ya el paciente se da cuenta de
la gravedad de la situacion, sobre todo, negocia con el
tiempo.

Posponer el cambio, es el peor enemigo de esta fase, el
paciente, espera una mejor situacién que no llegara nun-
ca. Muchas veces, esta fase es considerada como un atajo
para evitar un camino que resulta insoportable.

Etapa de depresion

“Estoy tan triste, ;Por qué hacer algo?”“Voy a morir, ;Qué
sentido tiene?”“Extrafio a mis seres queridos, ;Por qué se-
guir?”

+ Ocurre cuando los acuerdos no alteran el panorama y
las promesas no funcionan.

« Simultdneamente, el tiempo se acaba.

« El paciente suele remitirse entonces a una revision de
las cosas inconclusas del pasado y las que no van a rea-
lizarse en el futuro.

+ Latraduccion de todo esto es la desesperanza y con ella
surge la fase depresiva.

Hay dos clases de depresién; una es la depresién reactiva,
y la segunda una depresién preparatoria. La primera es de
naturaleza distinta, y se deberia tratar de una forma com-
pletamente diferente de la segunda.

La primera es secundaria a la sensaciéon de pérdida de la
imagen corporal, el rol social y laboral, la incapacidad de
seguir atendiendo o manteniendo a la familia que aso-
ciada al sentimiento de dependencia acelera el proceso.
También la tristeza por los objetivos no alcanzados, di-
versos sentimientos de culpabilidad, y sintomas fisicos no
controlados. En este tipo de depresion el paciente necesi-
ta mas de una mayor comunicacién y de la intervencion
de diferentes profesionales (médicos, psiquiatras, psicélo-
gos...).

La depresion preparatoria es producida por la pérdida in-
minente o cercana de su vida y de todo lo relacionado con
ella. Esta a diferencia de la anterior, es una depresién silen-
ciosa. No se necesitan muchas palabras. Es un sentimien-
to expresado mediante su actitud, gestos miradas. Es im-
portante distinguir entre estas dos depresiones, ya que el
tratamiento y la actitud del personal tanto sanitario como
familiar debe ir encaminado del tipo del que se trate. (5)



En resumen, las etapas anteriores, hacen referencia al pa-
sado, es decir, era necesario echar marcha atras para ver lo
que pudo desencadenar el mecanismo que nos hizo cam-
biar nuestra situacion, pero esta etapa de depresién, hace
referencia al presente, es decir, es una sensacion actual de
tristeza y vacio, cuando el cambio fuerte se hace tan eviden-
te que no puedes negarlo, te sientes mal y asi lo trasladas a
los de tu alrededor.

En esta fase, el cuidador y resto de familia y amigos, acepta
un papel importante, tiene que dejar vivir esta fase al pro-
pio paciente, que él acepte la situacién y aprenda de ella
pero que no lo haga solo.

Fase de aceptacién o rechazo

“Todo va a estar bien.””No puedo luchar, deberia preparar-
me para esto”.

« Cuando el paciente permanece enfermo durante largo
tiempo, seguramente logrard alcanzar esta ultima fase.

+ Ladepresidn deja de ser un problemay el enfrentamiento
de la muerte podra sobrevenir en calma y tranquilidad.

« El tipo de apoyo familiar ofrecido debe estar orientado
hacia la cancelacién final de sentimientos negativos y te-
mores. (5)

Es la ultima etapa, la de resoluciéon. Hay dos opciones, o
aceptar el cambio con todas las consecuencias que eso con-
lleve, o lo rechazamos.

Es importante remarcar, que no todos los pacientes pasan
una por una por todas las fases. Hay personas que aceptan
que la vida es cambio y por lo tanto, cuanto aceptas la rea-
lidad, antes llegas a la ultima etapa, la de aceptaciéon y me-
nos efectos secundarios se sufren. Es decir, hay una nueva
realidad que hay que asumir y sobre todo, aprender a vivir
con ella.

Por el contrario, hay personas que no aceptan esa realidad,
simplemente la rechazan, por lo que las etapas anteriores la
viven mas intensamente y sufren mucho mas.

En esta fase, es normal que tengan deseo de aislarse, que
solo quiera compartir esta etapa con las personas mas alle-
gadas y que se encierre en sus meditaciones, situaciones
que no todos los familiares entienden o comparten. Las
comunicaciones pueden volverse menos orales y mas mu-
das, como por ejemplo un gesto con la mano para que nos
sentemos a su lado, ese rato, puede ser Unicamente para
cogernos de la mano y simplemente estemos en silencio.

Tratamiento, la analgesia

Cuando un paciente con enfermedad terminal dice que le
duele, significa que le duele, es decir, siempre hay que creer
al enfermo, no hay que juzgarle, nuestro papel es aliviarle
el dolor.

En los enfermos de cancer, el eje del tratamiento del dolor,
son los analgésicos, a la hora de administrarselos, es mas
efectivo hacerlo con cuidado, escuchandole y hablandole
que solo administrarselo y salir de la habitacion.
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Algunas pautas en cuanto a la analgesia:

+ Los analgésicos de base son: codeina aspirina y por su-
puesto la morfina, el resto son alternativas que también
se utilizan hoy en dia.

« En muchas ocasiones, es conveniente mezclar analgé-
sicos periférico con centrales como por ejemplo la as-
pirina y un opioide, ya que potencian sus efectos anal-
gésicos al actuar por mecanismos de accién diferentes.

- Es importante, no mezclar NUNCA, DOS ANALGESICOS
OPIOIDES, algunos como la coedeina y la morfina son
compatibles, pero no tiene sentido y resulta dificil su
dosificacion, ademas de que algunos entre ellos son
incompatibles como por ejemplo la morfina con la pen-
tazocina y la morfina con bupremorfina, que se anulan
el uno al otro.

« Las dosis deben de ser reguladas de forma indivudual,-
ya que cada paciente tiene un umbral del dolor diferen-
te.

« Por norma general, se necesitan farmacos coadyuvan-
tes, es decir, en la mayoria de los casos, cuando se uti-
lizan opioides, hay que afadir un laxante y muchas ve-
ces, durante los primeros dias antieméticos.

- Es importante, valorar los efectos colaterales que pue-
den aparecer ademas de el alivio o no que producen
los analgésicos, por ejemplo: nos presentamos ante un
paciente diagnosticado de enfermedad terminal que
su maximo trabajo ya es levantarse de la cama al silldn,
para intentar que sea mas valido en sus actividades ba-
sicas de la vida diaria, le aumentamos la dosis de mor-
fina y le insistimos de esta manera en que ande, lo que
produce un efecto rebote, que es la excesiva somnolen-
cia. Por lo que es importante asimilar que un paciente
en fase terminal, no va recuperar el 100% de lo que an-
tes del diagnéstico, se podia permitir.

« A la hora de elegir un tratamiento para este tipo de
pacientes, es importante remarcar que no siempre los
opioides y los analgésicos, consiguen que el dolor ceda,
este dolor es el lamado dolor neuropético, es decir, do-
lor en un nervio.

« Los farmacos psicotropos, no se aconsejan de forma
rutinaria. El desajuste emocional, es muy frecuente en
pacientes de este tipo, pero muchas veces, es mucho
mas eficaz un correcto trato por parte de las personas
encargadas del cuidado paliativo.

- En cuanto al insomnio, es importante intentar tratarlo
de forma energética, para ello, lo aconsejable es inten-
tar llegar a la noche sin dolor, el paciente al verse solo
empieza a encontrarse peor y aumentar su ansiedad,
por lo que en el caso de que se vea cansado, al no haber
dormido, el umbral del dolor disminuira, por lo que sera
mas facil conciliar el sueno.

- Es importante, no retrasar el momento de comenzar
con analgésicos potentes, no tiene ninguna consecuen-
cia buena.

- Dos preguntas comunes:
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1. ;Clal es el momento de empezar con la morfina?
Cuando los analgésicos periféricos como la aspirina o
los opioides débiles como la codeina no valen para ali-
viar al enfermo de dolor.

2. ;Lamorfina deja de hacer efecto? NO, la morfina no tie-
ne efecto techo, se podra seguir aumentando la dosis 'y
continuard siendo efectiva.

« Es atil remarcar que existen preparadados compuestos,
en los que hay varios analgésicos juntos y que su uso
siempre debe ser via oral, sobre todo en los dolores agu-
dos, de esta forma conseguiremos un pinchazo menos
en varios meses que duran estos tratamientos y a su vez,
mayor autonomia del enfemro. En muchos estudios, se ha
demostrado que el 90% de los casos, pueden controlarse
con analgésicos via oral. También es util la via subcuta-
nea en estadios abanzados, ya que el enfermo padece
caquexia, por lo tanto disminucién de la masa muscular
y las venas debido al tratamiento con quimioterapia, se
han esclerosado.

« La administracion a horas fijas de los analgésicos, es de
vital importancia, por lo que “a demanda” o “si dolor” no
es recomendable, en el caso de ser asi, la reaparicién del
dolor lo haria de forma mas intensa y se necesitaria mayor
dosis para calmarlo. Por lo que es importante informar al
pacientey a la familia de que en ocasiones, hay que tomar
medicacion sin dolor.

« Cuando el dolor es tan fuerte y no se puede controlar de
forma ambulatoria, o cuando el tratamiento es bastante
complicado y la familia no es capaz de suministrarlo de
forma correcta, o cuando el dolor va unido a una depre-
sion o ansiedad o pérdida de fe, hay que ingresar al pa-
ciente.

« NUNCA UTILIZAR PLACEBOS con este tipo de pacientes.

La morfina y sus prejuicios

En muchos casos, el enfermo terminal sufre dolor porque
no recibe la analgesia que precisa, dados los prejuicios del
personal sanitario y de la poblacién en general sobre los
opioides, por lo que no los utilizan de la forma adecuada.

Algunos de los “bulos” de la morfina:

1. El uso de morfina, es peligroso porque puede provocar
depresidn respiratoria: es falso ya que el dolor es anta-
gonista de la depresion respiratoria que se provoca por
narcoéticos. Si se ajusta a cada enfermo, no es peligrosa.

2. Por via oral, el uso de morfina es inefectivo: es falso, ya
que actualmente, una gran mayoria de estos pacientes,
tratan de aliviar su dolor durante la enfermedad con la
morfina oral, si es cierto, que su absocién es menor que
por via parenteral, por lo que la dosis debe ser el doble o
el triple para conseguir los mismos efectos pero por via
oral.

3. La morfina, provoca entre otras cosas euforia: es falso,
ya que esta demostrado que confundimos euforia con la
sensacion de bienestar del enfermo cuando ha remitido
el dolor.
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4. La morfina provoca farmacodependencia, es decir,
la necesidad de ingerir el farmaco de forma continua
y periddica, lo cual la OMS no ha confirmado ningun
caso. Remitiéndonos a las pruebas, un paciente puede
dejar de tomar morfina en cualquier caso, reduciéndola
progresivamente. Pero si es importante tener cuidado
con los drogodependientes.

5. La pauta de morfina a un paciente con cancer, quiere
decir que se muere: es cierta en los casos en los que se
tarda en poner este tipo de analgesia pautada en tra-
tamiento.

6. El uso de morfina esta unido al suicidio: es falso, ya que
el numero de enfermos con este tipo de analgesia, no
estd ligado a mayor numero de suicidios. Se descono-
cen casos que hayan utilizado la morfina con dicho fin.

7. El paciente tratado con morfina, es un muerto vivien-
te: el “/muerto viviente”, es aquel que no es tratado con
morfina a pesar del dolor inmenso que posee.

Como tratar el dolor

El 60-80% de los pacientes que estan diagnosticados de
enfermedad terminal tiene un dolor de moderado a seve-
ro, es especial los paciente con cancer 6seos y con menor
frecuencia las leucemias.

El dolor aumenta, a medida que la enfermedad evolucio-
na, lo que hace que la calidad de vida del paciente se vea
afectada.

La OMS, disefa una escalera de analgésicos, que a medida
que subimos de escalén, su potencia es mayor.

En el primer escaldn, se pautan analgésicos no opioides,
en el caso de que no mejorase, se pasaria al segundo es-
calén que se combinaria con el primero, mas si fuera nece-
sario algun coadyuvante. En el caso de no haber mejoria,
se pasaria a opioides potentes, es decir la morfina que se
podria combinar con el primer escalén (el Paracetamol),
mas algun coadyuvante.

iIMPORTANTE! :

1. Como ya hemos comentado antes es de vital importan-
cia, no mezcla opioides débiles (Codeina), con potentes
(Morfina).

2. No mezclar opioides potentes entre si.

Los medicamentos del primer escalén:
« AINES: Ibuprofeno, Diclofenaco, Metamizol...
+ Aspirina:
Dosis maxima: 500 - 1000 mg cada 4 horas.
Vida media: de 3 a 6 horas.

Efectos secundarios: Dolor episgastrico, irritacién gds-
trica, hipoacusia y prurito.

. Paracetamol:
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Tercer escalén

Opioides potentes

R — Morfina
= il — Fentanilo
T Segundo escalon — Oxicodona
P — Metadona
- e Opioides débiles — Buprenorfina
o= — Codeina
— Dihidrocodeina
Primer escalon — Tramadol

Analgésicos no opioides

— AINE
— Paracetamol
— Metamizol

Pueden asociarse a los
farmacos del primer
escalon en determinadas
situaciones,

Pueden asociarse a los
farmacos del primer
escalon en determinadas
situaciones.

Posibilidad de usar coadyuvantes en cualquier escalon segun la situacion clinica y
causa especifica de! dolor.

Figura 1. Brea. JM. Medicina y melodia. El principal sintoma a combatir. 2014. Disponible en: hitps://medymel.blogspot.com/2014/01/el-princi-

pal-sintoma-combatir.html

Dosis maxima: 100 mg cada 4 horas.
Vida media: de 3 a 4 horas.

No es antiinflamatorio. Es la alternativa a la aspirina en las
situaciones en las que no pueda usarse esta.

Los medicamentos del segundo escalén:

Codeina:
Dosis maxima: 60 mg cada 4 horas.

Efectos secundarios: vomitos, mareos, nauseas, estreii-
miento...

Dihidrocodeina:
Dosis habitual: 1 comprimido cada 12 horas.
Dosis maxima: 3 comprimidos cada 12 horas.

Efectos secundarios: vomitos, mareos, nauseas, estrefi-
miento...

Los medicamentos del tercer escaldn:

Dolor neuropético

Morfina: por supuesto, es el farmaco de eleccion.

Usos: disnea, tos, dolor, diarrea.

Ejemplos de coanalgésicos

Anticonvulsionantes,
antidepresivos...

Espasmo muscular
Espasmo digestivo
Compresioén neuroldgica

Invasion 6sea

Diazepam
Escopolamina, Hisocina
Corticoides

AINES

Vida media: 4 horas

Efectos secundarios: confusion, sudoracidn, astenia,
boca seca, estrefiimiento nduseas y vomitos.

Dosis maxima: no tiene techo terapéutico, por lo que no
tiene dosis maxima.

Presentacion, dosis y vias de administracion:

- Forma soluble oral: dar cada 4h. La prepara el farma-
céutico.

- Forma oral sdlida: dar cada 12 horas. Presentaciones:
10, 30, 60 y 100 mg. Dosis media: 120-240 mg.

- Forma rectal: atil cuando no se tolera la via oral, oclu-
sion intestinal o agonia. Dar cada 4h. La prepara el far-
macéutico. (Parecida a la oral).

- Forma parenteral-subcutdnea: util cuando no se tole-
ra via oral, oclusion intestinal o agonia. Dar cada4 h o
en perfusién continua. La dosis es aproximadamente
el doble que la oral.

Coanalgésicos: Corticoides, Anticonvulsivantes, Antide-
presivos, Fenotiazinas

- Corticoides: puede aumentar la sensacién de bien-
estar, ademas de ser efectivo como analgésico en el
aumento de la presion intracraneal, en la compresion
medular y nerviosa y en la grandes masas tumorales.

Efectos secundarios: candidiasis oral, insomnio y sin-
tomas digestivos como hemorragias.

Dosis orientativas:

1. Si fiebre, anorexia etc: de 2 a 4 mg diarios de dexa-
metasona.

2. Si sindrome de la vena cava superior o compresién
medular: de 16 a 24 mg diarios.
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- Anticonvulsivantes, Antidepresivos y fenotiazinas: uti-
les en dolores neuropdticos (dolor de un nervio), para
dolores de cabeza resistentes y de cuello.

Datos a tener en cuenta:

« En el caso de no saber controlar el dolor, ponerse en con-
tacto con unidades de Cuidados Paliativos, Servicios de
Oncologia o Unidades del Dolor.

+ En algunos casos, también seria una opcioén usar trata-
mientos como los bloqueos , la radioterapia, la morfina
por via espinal..

Como tratar los sintomas digestivos

« Anorexia: es uno de los sintomas digestivos mas frecuen-
tes. Provoca al paciente la incapacidad de comer normal-
mente.

- Causas: el miedo al vémito, la carga tumoral, estrefi-
miento, fatiga y dolor, las lesiones en la boca, efectos
secundarios del tratamiento...

- Tratamiento: darle platos y raciones pequefas, prepa-
rar de forma adecuada los alimentos y en los casos que
fuera necesario afadir medidas farmacoldgicas, como
la Dexametasona (de 2 a 4 mg diarios).

Estrefiimiento: es también un sintoma frecuente.

- Causas:

™

» Por la propia enfermedad: disminucién de la ingesta
de liquidos y sélidos..

» Causas asociadas a farmacos: opiaceos...

» Provocado por la debilidad: por ejemplo por imposi-
bilidad de llegar al bafio, desorientacion..

» Fisuras anales, hemorroides, ser habitual consumidor
de laxantes...

- Sintomas: flatulencia, distensién abdominal, mal sabor
de boca, nduseas, vomitos, inquietud...

- Diagnéstico: exploracion abdominal, tacto rectal y so-
bretodo descartar la impactacién rectal.

- Tratamiento: aumentar ingesta de liquidos, evitar cu-
Aas y por lo contrario favorecer la salida al WC, revisar el
tratamiento farmacolégico, para ver si hay medicacién
que le pueda provar el estrefimiento y se pueda inten-
tar prescindir de ella.

En cuanto a laxantes, a cada paciente le va uno bien y no
se puede generalizar sobre uno, pero por norma general
el mas comun es la lactulosa y posteriormente, se puede
anadir un agente humidificador como la parafina liquida,
medidas rectales como supositorios de glicerina, micra-
lax... Cuando el caso no es efectivo con ninguna de estas
técnicas, usar sonda rectal para ayudar a aumentar su efi-
cacia, o en el caso de que la impactacion sea a nivel alto,
se utilizard uno o varios enemas de limpieza.

En el caso de ser rectal y blando, el tratamiento seréan su-
positorios, y si es duro, se colocard un enema de aceite,
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se valorara la sedacién, la aplicacién de compresas ca-
lientes para ayudar a la dilatacién anal, se utilizard un
libricante anestésico,se movilizara el impacto para frac-
cionarlo y se procedera a la extraccion, posteriormente,
se continuara con enemas de limpieza hasta que se eli-
mine totalmente.

En resumen, lo mas importante es evitar laimpactacién
fecal, ya que supone un sobreesfuerzo doloroso para el
paciente terminal que estd totalmente debilitado.

Nduseas y vémitos: es un sintoma muy frecuente en el
enfermo terminal. Por norma general, la causa mas fre-
cuente es el uso de opioides, la obstruccioén intestinal o
el estreiimiento, pero también pueden ser por causa de
hipercalcemia, la hipertension endocraneana, por causa
de gastritis a causa de farmacos como AINES, etc.

Los vomitos de gran volumen, suelen ser provocados
por estasis gastrica y estan también acompanados de
hipo, plenitud epigastrica, reflujo... y las causas pueden
ser, obstruccién o reduccion de la motilidad gastrica por
farmacos...

Tratamiento: instaurar una correcta dieta (abundantes
liquidos, dieta blanda...), corregir las causas que sean
reversibles: gastritis, hipercalcemia... y como farmaco-
l6gico, pautar antieméticos, siendo los mas frecuentes:

- Haloperidol (vo o sbc (1.5-3 mg. PO noche, hasta 15
mg./dia)).

- Metociopramida ((vo o sbc) - (10-20 mg. PO ¢/6-8 ho-
ras)).

- Escopolamina (sbc o subl) - (0.30 - 1:2 mg/dia infusion
SC o ¢/8 horas repartido).

- Domperidona (oral, rectal) - (10-20 mg. PO ¢/6-8 ho-
ras) (30-60 mg. PR ¢/8 horas).

En muchas ocasiones, es necesario administrar la pri-
mera dosis por via parenteral por vomitos abundantes
0 vomito posterior a medicacion. Y por supuesto, en
casos graves, sera necesario administrar hasta dos an-
tieméticos mezclando por ejempolo haloperidol y me-
tociopramida o incluso hasta tres (los dos anteriores y
la escopolamina).

En los casos de obstruccién intestinal total, en ocasio-
nes se recomienda colocar una SNG o en casos de ato-
nia gastrica que no responda a ningun otro tratamiento.

Se recomienda a la familia y al paciente que durante el
vémito:

— Educar a ambos en cuanto al tratamiento si estuviera
pautado y la forma de administrarlo, ademas de la for-
ma de actuar para evitar aspiraciones.

- Aconsejar no dejar solo al paciente y hacer que te
sienta cerca con el contacto fisico.

- Mantener incorporado al paciente y con la cabeza
inclinada para delante para evitar la aspiracién, en el
caso de no poder, colocarlo en decubito lateral como
medida de seguridad.



- Trasmitir tranquilidad, aportarle una toalla para que se
limpie y animarle.

- Después del vomito, se recomienda limpiar si han en-
suciado algo y airear la habitacion si fuera preciso para
evitar olores.

- Serecomendard enjuagues bucales o incluso ofrecerles
liquidos o una infusion.

Como tratar los sintomas respiratorios

- Disnea: sensacion subjetiva de falta de aire. Uno de los
signos mas evidentes de disnea, es el empleo de la mus-
culatura respiratoria accesoria.

Este sintoma lo padecen entre un 30-40% de todos los en-
fermos terminales, siendo mas frecuente en los relaciona-
dos con los tumores del sistema respiratorio que seria un
65-70% y puede aparecer en los ultimos dias o semanas
de evolucién.

Es importante en el diagnostico de esta enfermedad, la
exploracién clinica buscando signos como: anemia, hi-
poxemia, ansiedad, debilidad ... para tratarlos cuanto
antes, ademas de realizar pruebas diagnosticas basicas
como Rx de torax, ECG..

Tratamiento:

1. Modificar el proceso patolégico de base: quimiotera-
pia, radioterapia, antibioéticos, transfusién, toracocen-
tesis...

2. Tratamiento sintomatico:

- No farmacoldgico: técnicas de relajacién, compa-
fifa tranquilizadora, buscar posiciones confortables,
ejercicios respiratorios.

- Farmacoldgicas:

+ Morfina oral: 5 a 15 mg cada 4 horas, aumentar
hasta el doble en el caso de que ya tomasen mor-
fina anteriormente. Es el tratamiento basico de la
disnea.

- Fenotiacina: Clorpromazina 25 mg. Por la noche, ya
tiene efecto ansiolitico y sedante.

« Corticoides: Prednisona 10 mg - 40 mg/dia o Dexa-
metasona 2 mg/dia - 4 mg/6 - 8 horas.

- Oxigenoterapia: se colocard la oxigenoterapia si se
observa claramente hipoxemia severa y al colocar-
la, observamos mejora.

- Benzodiacepinas: pueden usarse por su efecto an-
siolitico por ejemplo el Diazepam 2 - 10 mg/dia, so-
bre todo de en comprimidos via oral o sublingual
para que su absorcidon sea mas rapida.

Alimentacion

Es frecuente, que este punto esté alterado en los pacien-
tes con enfermedad terminal, ya que el enfermo que se
encuentra en situacién terminal es frecuente que presente
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sintomas como anorexia, nduseas, vomitos, sequedad de
boca, estrefimiento, trastorno del gusto que nos obliga a
ir adaptandoles la dieta.

Es importante, que enfermeria trabaje en el confort del
paciente y en la educacién y ayuda de los cuidados basi-
cos tanto con la familia como con el paciente. Como por
ejemplo:

- Recomendar fraccionar en 6-7 tomas la dieta, haciendo
que los horarios sean flexibles segun los momentos en
los que le apetezca al paciente.

« Insistir dietas semiblandas o blandas que en la mayoria
de los casos son mejor toleradas.

+ Adaptar las cantidades de ingesta al enfermo.

- Recomendar determinadas salsas para animar al pa-
ciente a comer si fuera necesario ya que el gusto del
paciente ha cambiado.

« Es importante remarcar, que no es necesario insistir en
dietas hiperproteicas o hipercaldricas, al igual que las
dietas ricas en fibra para evitar el estrefimiento, al igual
que los complejos vitaminicos o hierro oral, sus benefi-
cios son tan pequefios, que no merecen la pena.

« Si es importante la adecuada y llamativa presentacion
de la dieta y el tamafo del plato o la cantidad de comi-
da en cantidades pequefas, no muy voluminosas para
no conseguir que el paciente se sienta lleno sin empe-
zar a comer.

« En cuanto a la SNG, su uso, es aconsejable que esté res-
tringido, incluida en sintomas como anorexia, ya que la
colocacién de dicha sonda, no resolvera ni este proble-
ma ni otros como la obstruccion, etc...

« En cuanto a la hidratacién, es aconsejable recomen-
dar liquidos de forma fraccionada como agua, infusio-
nes...y frecuentes cuidados de la boca, dichos consejos
para la sensacidn de sed, son mas eficaces que la hidra-
tacion oral o parenteral forzada. En los pacientes ingre-
sados solo se consiguen beneficios de entre el 5-10%
con la rehidratacién parenteral, mientras que en los do-
micilios, no se lleva a cabo dicha medida.

« En la ultima fase antes de la muerte, la agonia, la dieta
se limita a pequenas cantidades de liquido y cuidados
frecuentes de boca y por supuesto la via parenteral
practicamente no se utiliza, siendo la mas frecuente la
subcutanea o rectal.

Coémo cuidar la boca

Los pacientes con enfermedad terminal, padecen proble-
mas de la boca por diferentes causas, lo que puede provo-
car diferentes sintomas, como por ejemplo sequedad de
boca que es muy frecuente.

En cuanto a los cuidados, los objetivos son:
1. Evitar dolores de boca.

2. Intentar mantener los labios y la mucosa limpios, hu-
medos y sobre todo sin infecciones.



NPunto

3. Intentar eliminar los restos alimentarios y la placa bacte-

riana para evitar la halitosis.

. Es importante que el paciente mientras pueda realice su
higiene y si no sera la familia o cuidadores los responsa-
bles para evitar lesiones y conseguir que el paciente esté
mas comodo, ademds de tomar precaucién con determi-
nados tratamientos.

Consejos:

1.

10.

Usar cepillos suaves, se recomiendan por eso infantiles
tanto como para lengua como para dientes.

. Para eliminar la placa, se recomienda frotar con una

gasa o con un guante en el dedo indice o con una
torunda, no es muy efectivo, pero evita sangrados y en
ocasiones es mas comodo.

. Aconsejaremos masticar chicle sin azdcar o pifa y des-

pués de terminar la comida, realizar una correcta higie-
ne de cepillado y posterior enjuague.

Para evitar la sequedad de boca, es aconsejable dar
sorbos pequefios de agua, tomar zumos de fruta acom-
panados de un cubito de hielo, tomar estimulantes de
saliva como por ejemplo la manzanilla con limén o sa-
livas artificiales.

. El peréxido de hidrégeno diluido, el bicarbonato sé-

dico, pequenos fragmentos de vitamina C, son, entre
otros, aconsejables para eliminar el sarro.

Para evitar la formacién de placa bacteriana, se acon-
seja usar en pequenas cantidades clorhexidina o yodo
diluido cada 12 horas.

. Aplicar anestésico local sobre las Ulceras que le provo-

can dolor antes de las comidas como Lidocaina o Topi-
caina, también ayuda.

. Detectar de forma precoz la candidiasis oral y comen-

zar a tratarla es muy importante. El tratamiento serd
con Nistatina cada 4 horas (1 cucharada, enjuagarse y
escupir, otra cucharada, enjuagarsey tragar). En ocasio-
nes se utiliza también el Ketonconazol. Es importante
recordar al paciente que los sintomas, por norma ge-
neral desaparecen a los 7 dias pero que se recomienda
mantener el tratamiento 14 dias. Durante este periodo,
también se le podria recomendar yogurt natural, que
estd demostrado que ayuda bastante.

Es importante insistir en el cuidado de la prétesis den-
tal para evitar infecciones y si tuviera candidiasis, se le
recomendaria meter todas las noches la dentadura en
una solucién de hipoclorito.

En el caso de halitosis por neoplasia oral o boca séptica,
se recomendaria gargarismos de povidona yodada.

En el caso de que le sangre la boca, para evitar el mal olor y
sabor que le puede provocar, recomendaremos:

« tomar liquidos que estén frios o helados.

« aconsejar helados o trocitos de hielo ademas de bebidas
que estén frescas.
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+ se recomendard que se cepillen la boca suavemente y
que lo hagan con cepillos suaves, como ya hemos dicho,
aconsejar los pediatricos, al igual que enjuagues con
agua rebajada al 50% con agua oxigenada.

En resumen, la higiene bucal es fundamental para el en-
fermo terminal, ya que le ayuda a comer, en su bienes-
tar... etc.

El insomnio, como tratarlo

El insomnio es algo muy comun en los pacientes con en-
fermedad terminal, aproximadamente, un 50-60% lo pa-
decen y un bajo porcentaje, estd correctamente tratado.
Se considera el trastorno mas frecuente de suefo.

Nos referimos a insomnio, cuando el paciente tiene difi-
cultad para dormirse (insomnio de conciliacién) o cuando
consigue dormirse, se despierta muy pronto y no vuelve
a dormirse o se despierta varias veces durante la noche
(insomnio de mantenimiento).

Ademads de insomnio, hay que destacar el suefio no repa-
rador, es decir, aquellos casos en los que el paciente duer-
me pero se despierta cansado y tiene la continua sensa-
cién de no haber descansado lo suficiente.

El enfermo terminal, muchas noches se enfrentan a los
momentos anteriores al suefo, con todos sus temores de
la enfermedad, todos los miedos que se van ampliando
cuando sienten que las agujas del reloj no avanzan, lo que
consigue también, que el cuidador que esté con él, co-
mience a agobiarse, lo que provoca que el cuidador al dia
siguiente tampoco esté descansado y los cuidados y res-
ponsabilidades, no pueda ejercerlos de la mejor manera
posible. El enfermo, también estd agotado, por lo que no
estd con animo de llevar un dia activo, sino que demanda
hora de suefo lo que hace que se le “cambie el suefo”

El insomnio hace, que el umbral del dolor disminuya por
lo que se convierte en un circulo vicioso.

Se considera que los factores de riesgo del insomnio son:
ambientales, los que son consecuencia de un farmaco o
patologia o los secundarios a problemas psicolégicos.

Las causas seran:
« Insomnio de conciliacion:

1. Mal control de los sintomas (dolor, angustia, dis-
nea...)

2. Consumo de sustancias excitantes antes de ir a dor-
mir (cafeina, teina...)

3. Farmacos (corticoides, diuréticos...)
4. Abstinencias (tabaco, alcohol, ansioliticos...)

5. Patologias del enfermo (incontinencia, fiebre, pruri-
to...)

« Insomnio de mantenimiento puede ser provocado por:

1. Un factor ambiental (ruido, calor, exceso de luz en la
habitacién...)
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. Trastorno del ritmo circadiano (pacientes que han he-

cho que “cambie sus horas de suefo”)

. Edad avanzada, esta causa hace que el paciente preci-

se menos horas de suefio.

Preocupaciones y miedos (a morir, a la oscuridad...)

Cémo tratarlo:

« Tratamiento farmacoldgico:

1.

Benzodiacepinas (el mas utilizado), en ocasiones pue-
den provoca cuadros de delirium instaurado y es im-
portante que tengamos en cuenta que al retirarlos
puede ser que aparezcan otros efectos que no quera-
mos.

. Antidepresivos sedantes
. Imidazopiridinas

. En el caso de insomnio de conciliacion, es recomenda-

ble los de vida media corta como el Lorazepam (Orfi-
dal) o el Zolpidem. Mientras que para el de manteni-
miento, son aconsejables los de vida media larga como
el Diazepan (Valium)

« Tratamiento no farmacoldgico:

1.

Evitar dormir durante el dia, ademas de la vida seden-
taria.

. Evitar que se vaya muy pronto a la cama.

. Llevar durante el dia una actividad fisica y evitar siestas

muy largas.

. Evitar bebidas estimulantes y cualquier liquido que les

haga levantarse al wc en repetidas ocasiones.

. Evitar que el paciente tenga que despertarse para to-

mar medicacioén.

. Conseguir que el ambiente sea el adecuado, en cuanto

a temperatura, luz, almohada cémoda, sdbanas lim-
pias...

. Insistir al paciente en que se desahogue, que cuente lo

que le preocupe para ayudar asi a que esté mas tran-
quilo.

. En ocasiones, es bueno realizar un masaje antes de

dormir que les ayude también a relajarse.

Como cuidar la piel

El deterioro de la integridad cutdnea, es muy comun en el
enfermo terminal, muchas veces se asocia a la deshidra-
tacion, la disminucion de la movilidad y la anorexia entre
otras cosas, por lo que es fundamental el cuidado de la piel
y la higiene (con jabones de pH neutro) de esta en dicho
paciente.

Los problemas mas comunes de la piel son:

1. Piel seca: es muy frecuente debido a la desnutricion, la
deshidratacion o la caquexia. A simple vista, la piel se ve
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descamada por lo que la piel se ve menos protegida
ante lesiones. Nuestros consejos serian:

+ No lavar de forma excesiva y de hacerlo, hacerlo con
jabones de pH neutro.

- Secar con toallas que sean suaves y posteriormen-
te aplicar aceites o cremas, vaselinas o cremas de
almendras, que cuanto mas grasas sean, mejor sera
para dicho problema.

Vigilaremos continuamente la aparicion de erosio-
nes.

Intentaremos evitar ambientes secos debido a cale-
facciones o aires acondicionados y por lo tanto favo-
receremos la humedad ambiental.

. Piel humeda: comun sobre todo en los pliegues cuta-

neos y el area genital. A simple vista, observaremos
enrojecimiento y maceracion de la zona o en casos di-
rectamente exudado. Son muy comunes en estos casos
las infecciones por hongos. Nuestros consejos serian:

- Evitar bafos de larga duracion y por supuesto, al fi-
nalizar, realizar un secado adecuado, utilizar si fuera
necesario un secador.

- Ayudar a que en las zonas afectadas de aire, ayudan-
donos de posturas adecuadas para ello.

« Observar continuamente las zonas mas comunes
que se puedan ver afectadas para evitar hongos y si
ya estuviera, comenzar pronto el tratamiento.

- No utilizar cremas ni aceites, en todo caso, cremas
protectoras que contengan zinc o que sean repelen-
tes al agua.

« En el caso de no haber infeccién, podemos utilizar
compresas empapadas de suero fisiolégico o agua
de Burow tres veces al dia unos diez minutos como
maximo. En el caso de haber infeccion, es convenien-
te en primer lugar tratarla.

. Prurito: es muy frecuente y puede desencadenar un

nerviosismo en el paciente por las ganas inmensas de
rascado. Puede provocarse por calor, ansiedad o deshi-
dratacion entre otras. Nuestros consejos seria:

- Evitar bafios largos y con agua excesivamente calien-
te.

« Evitar rascado, frotarse suavemente y con las ufas
cortas.

- Evitar la sequedad de la piel y el calor.
« Utilizar el jabén no de forma excesiva.

« Aplicar al finalizar el bafo el aceite sin haber secado
la piel o compresas empapadas en mentol que den
sensacion de frescor. En el caso de que fuera nece-
sario, se podria utilizar anestésicos locales como la
lidocaina.

+ Los corticoides y las cremas antihistaminicas, no es-
tan recomendadas.
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4. Ulceras por presion: es uno de los sintomas mas frecuen-
tes. Sus causas pueden ser: friccion, presién, rozamiento
o la combinacion de todas ellas. Para su valoracion, uti-

lizaremos la escala de Norton entre otras. Para evitarlas,

nuestros consejos seran:

Ensenar a la familia como evitarlas, es decir hacer cam-
bios posturales entre otras cosas.

Proteger los puntos como tobillos, talones, sacro... con
apositos que tengan esta funcion.

Mantener la correcta higiene.
Hacer uso de colchones anti-escaras.

En pacientes con incontinencia, se podria valorar el co-
locar una sonda vesical.

Sobre todo, lo mas importante, vigilar la piel en las zo-
nas que mas se puedan afectar por este problema.

En el caso de que ya haya Ulcera, valorar el estadio y la
forma y tiempo de curarlas.

Como informar y comunicar correctamente

Antes de centrarnos en los sintomas, en el control del dolor
e introducirnos en cuidados basicos, haremos referencia a
temas tan importantes como:

« Laimportancia de una buena comunicacion con el propio
paciente y su familia: la comunicacién se considera una
correcta forma de cubrir las necesidades del paciente, la
escucha y la palabra, son dos herramientas importantes,
que a través de ellas podemos, por una parte informar,
aconsejar y ensefiar al paciente y familia y por otra parte,
podemos comprenderles.

En cuanto a la comunicacién con el paciente, es impor-
tante tener las siguientes pautas (6):

1.

Deje que la persona tome la iniciativa. Si quiere hablar,
escuche atentamente. Escuche lo que se dice y como
se dice.

. Procure sentirse bien durante los silencios en la con-

versacion. El silencio puede ayudar a la persona con
cancer a enfocar sus pensamientos. Hablar porque se
esta nervioso es irritante. A veces el silencio conforta y
permite al paciente expresar mejor lo que esta pensan-
doy sintiendo.

. Trate de mantener contacto visual. Esto le da al pacien-

te la sensacién de estar realmente presente y que esta
escuchandole con atencién.

. Las miradas, caricias y sonrisas logran vencer las barre-

ras de la enfermedad para el paciente que usted cono-
cey estima.

. Procure no dar consejos. Dar consejos buenos es dificil

cuando no es usted quien esta en la situacion de la per-
sona. Es mas seguro hacer preguntas o escuchar.

. No diga: “Sé cémo te sientes”. La persona puede tor-

narse irritada porque usted realmente no sabe como
se siente.
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10.

11.

12.

. Si empieza a tener dificultad en contener sus lagri-

mas, expliqueselo a la persona con cancer. Sea breve
en su explicacion. Manténgase alejado por un tiem-
po hasta que pueda estar cerca sin que el paciente
tenga que consolarle.

Las personas con cancer no siempre quieren pensar
o hablar de la enfermedad, pues hacerlo solamente
los haria sentirse identificados como un “paciente de
cancer”. El reir y hablar acerca de otras cosas son a
menudo distracciones bien recibidas.

. Traten de hacer juntos tantas cosas como sea posible.

Si ustedes acostumbraban a jugar cartas, “comien-
cen a jugar nuevamente” Si iban juntos al cine con
frecuencia, continden haciéndolo o vean peliculas
juntos en la casa. Use su criterio respecto el nivel de
energia del paciente. Pregunte a la persona con can-
cer si necesita tomar un descanso. Procure no tomar
muy a la ligera los efectos de la enfermedad, pero evi-
te la sobreproteccién, y animele a pasar tiempo con
usted y los demas.

Motive a los amigos a visitar al paciente, quiza ellos
pudieran estar dispuestos a hacer mandados, cocinar
o cuidar de los nifos. Si no pueden ir de visita, anime-
les a escribir cartas, mensajes electrénicos, o llamar a
la persona por teléfono.

Continde visitando a la persona con cadncer. Anote el
nombre de la persona en su calendario de activida-
des semanales. El paciente con cancer se puede sen-
tir muy solo y aislado. Su ser querido no siempre pue-
de pedir ayuda ya que a menudo resulta dificil hasta
para la persona con cancer saber exactamente lo que
ayudara. Manténganse siempre en comunicacion.

Y sobre todo, sea usted mismo(a). Trate de no preo-
cuparse sobre si estd haciendo las cosas de la manera
correcta. Deje que sus palabras y actos salgan del co-
razén. Su compasion y preocupacion sincera son las
cosas mas importantes que usted le puede transmitir
en este momento.

En cuanto a la comunicacion con la familia, debe ser
practicamente como ya hemos comentado con el en-
fermo, a modo de resumen:

1.

Comunicacion directa y clara. Como personal debe-
mos de conseguir que se respire un ambiente de se-
renidad en la medida de lo posible.

. El personal sanitario, debe de conocer ligeramente

tanto al enfermo como a la familia, para ser capaz de
valorar si informar primero al paciente, a la familia o
a ambos.

. El mantenimiento de contacto visual con ambas par-

tes es importante, para transmitir en todo momento,
calidez y confianza y por supuesto, una sincera ex-
presién de sentimientos y emociones. Este punto, es
importante, para ayudarnos a captar a través de mini-
mas sefales, si asimilan lo que les estamos diciendo,
si nos estan siguiendo el hilo de la conversaciéon o si
no estan atendiendo... etc.



4, Es importante que nos mostremos claros, directos, sin-
ceros y por supuesto empleemos, un lenguaje sencillo
evitando en la medida de lo posible los tecnicismos.

5. La informacion sobre todo importante, la transmitire-
mos de forma pausada, lenta, respetando por supues-
to el ritmo de asimilacién tanto del enfermo como de
su familia y siguiendo también, el criterio soportable
de la verdad.

6. Uno de los puntos mas importante es mantener la es-
peranza, no mentir, ni asegurar cosas que no se vayan
a cumplir, pero si ver siempre que se pueda algun lado
positivo.

7. Otro de los consejos, es que nosotros como personal
sanitario, programemos las visitas para de este modo
dar la oportunidad de que se asimile la informacién
recibida en la visita anterior y que analicen preguntas
que les puedan surgir para la visita siguiente, consi-
guiendo de este modo, facilitarles también un espacio
donde hablar de sus sentimientos y emociones.

En resumen, los objetivos de la comunicacién son: infor-
mar, apoyar y orientar, y la forma mas importante de co-
municar, sobre la cual debemos de tener mucho cuidado,
se considera el lenguaje no verbal.

En cuanto a las malas noticias, es importante tener en
cuenta que lo mas importante es mantener una esperan-
za real y que para comenzar con la conversacion, es fun-
damental saber hasta dénde conoce el enfermo y hasta
donde quiere saber, en el momento que escucha cancer
o muerte, el paciente se bloquea con el resto de informa-
ciéon y olvida practicamente el 40% del resto de datos re-
cibidos.

No mentir es importante en todo el proceso.

Como actuar con el paciente

Es importante que el paciente mantenga la esperanza, es
crucial en momentos asi de dificiles y a su vez, es importan-
te que no solo tengan malas noticias y todo lo que se les
trasmita sea malo y negativo, sino que también haya men-
sajes de esperanza. Esto no significa que haya que mentir
al paciente, sino que se comparta la opciéon de que pueda
ocurrir algo imprevisto, por ejemplo, vivir mas de lo previs-
to.

Es importante, no dar nunca por perdido a un paciente, tan-
to si va morir o no, es mejor, que el paciente note una chispa
de esperanza y que considere asi al personal sanitario como
un amigo y no como una persona que lo ha dado por perdi-
do, haciéndolo sentir abandonado.

La familia pasa por fases parecidas de adaptacion al propio
paciente, por lo que es importante analizar la forma de ac-
tuar la familia con el enfermo, su actitud, consciencia y so-
bre todo la capacidad de comunicarse con él.

Por lo que en el caso de que la familia intente mantener se-
cretos entre unos y otros, se levantaria una pared artificial
que haria aumentar el dolor tanto para el paciente como
para la familia y el resultado final serd mucho mas dificil que
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para aquellos que si puedan llorar y hablar juntos en al-
guna ocasion.

A la hora de hablar de enfermo terminal, es importante
tratar el concepto de sufrimiento y espiritualidad.

El sufrimiento se entiende como: aquello que para su exis-
tencia, organica o personal, se percibe como una amena-
za importante y por supuesto cree que no tiene recursos
para hacerle frente.

Los cuidados paliativos, se centran en el enfermo, cuyo
ser, afronta un proceso que precede a la muerte, el cual
esta caracterizado por un deterioro de las funciones vita-
les progresivo, acompafado en la mayoria de los casos de
dicho sufrimiento.

Algunas formas de manifestarlo: fisica, psicoldgica y es-
piritual. Haciendo referencia en la ultima al sentido de
transcendencia de la persona y definiendo como espiri-
tual: tener una vida sin sentido, sin coherencia interna y
en su manifestacion religiosa, manteniendo una relacion
con un ser superior.

Algunos de los rasgos mas comunes de espiritualidad,
son: anhelo, busqueda, necesidad de dar sentido, cone-
Xion, de relaciones con otros o la presencia de valores éti-
cos.

La espiritualidad, es considerado como un factor que con-
tribuye a la salud para muchas personas, en ocasiones, es-
tas abordan con la misma energia que los biomédicos y
psicosociales los aspectos espirituales. Por lo tanto, es de
vital importancia, introducir los temas espirituales en los
planes de cuidados.

En resumen, la comprensién ademds de la intervencién
terapéutica, atienden estos cuatro elementos: persona,
muerte, morir (es el proceso que precede a la muerte) y
sufrimiento. Es fundamental atender correctamente es-
tos elementos para conseguir de manera efectiva que los
cuidados sean de calidad en esta dura etapa. En dichos
cuidados, también influye la concepcién que se tenga el
propio paciente de la muerte.

Como ya hemos citado anteriormente, en el proceso de
morir, se diferencian cinco fases con diferentes reacciones
psicolégicas por las que pasaria el enfermo una vez que
tiene el diagnoéstico de enfermedad terminal, segun la
teoria de Elizabeth Kiibler Ross. A su vez, podemos defi-
nir las caracteristicas del proceso cuando la muerte no se
produce de forma brusca:

« Se produce un deterioro progresivo importante, ade-
mas de pérdidas fisicas, emocionales, cognitivas, espi-
rituales o sociales.

- El enfermo, adquiere una dependencia importante del
entorno y de los demas.

« Laincertidumbre y la percepcién que el propio pacien-
te comienza a sentir de la proximidad de la muerte, pro-
vocan un gran sufrimiento.

- El paciente, puede sentir una amenaza a la integridad
del yo.
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Es importante remarcar, que en el proceso de morir, el per-
sonal sanitario debe centrar la atencién y los cuidados en la
persona que lo sufre, dejando de lado la enfermedad que
por supuesto debe perder protagonismo.

En cuanto al personal sanitario, afrontar por su parte el su-
frimiento y la muerte de nuestros pacientes, intenta con-
seguir cubrir las necesidades de las personas y atender los
principales aspectos, teniendo en cuenta los recursos y
necesidades. Es importante que vean la muerte y el morir
como:

« Algo natural que desde siempre nos afecta a todos

« Un misterio al que para afrontarlo, hay que acercarse con
respeto para poder ayudar, entender y acompanar a la
persona que va a morir.

« Un proceso que afecta a la persona en todas sus dimen-
siones.

Y que la actitud y la actuacién con el propio enfermo y la
familia sea:

« Trabajo en equipo multiprofesional, cubriendo las maxi-
mas necesidades posibles.

« Humildad y compasién tanto con el paciente como con
sus familias.

« Comprension, madurez y equilibrio personal.

« Escuchar al paciente, aprender de sus valores y ayudarles
a que durante todo el proceso, practiquen sus creencias.
Es decir, es conveniente dar la importancia a las necesi-
dades espirituales de los miedos, sentimientos, valores y
sufrimiento en el proceso de morir.

+ La atencion, serd integral.

Principios bioéticos y aspectos éticos

En el cuidado del paciente terminal, es importante tener en
cuenta la responsabilidad ética profesional. Por parte del
profesional sanitario, es necesario conocer los principios
bioéticos ya que en nuestro papel de cuidador, tomamos
decisiones que directamente afectan a las personas que es-
tamos cuidando. Por lo tanto, las cualidades que deben de
tener los profesionales que se dedican al cuidado de perso-
nas en estado terminal son:

« Confidencialidad: guardar en secreto todo lo que el pa-
ciente nos ha comentado durante todo el proceso.

« Compasidn: ayuda al profesional, acercarse al sufrimiento
ajeno.

- Conciencia: se refiere a tener conocimiento de los que es-
tamos haciendo, es decir tener cautela.

- Confianza: ganarsela por parte del paciente, es importan-
te que ellos la sientan durante todo el proceso del cuida-
do.

« Habil: el personal sanitario, debe estar continuamente
formandose y renovandose en conocimientos y técnicas
para garantizar un correcto cuidado al enfermo.
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Autonomia
Beneficiencia PRINCIPIOS Justicia
(relacion Md-paciente BIOETICOS (Sociedad)
\ No maleficiencia
(Médico)

Figura 2. Rivas. R.Introduccion al Estudio de la Endodoncia. Izta-
cala Unam. 4a. seccion: Etica, deontologia, bioética y axiologia en en-
dodoncia.2018. Disponible en: hitp://www.iztacala.unam.mx/rrivas/
NOTAS/Notas1Introduccion/etiprincipios.himl

Los principios bioéticos, garantizan la adecuada asisten-
cia en los cuidados. Tom Beauchamp y James Childress
propusieron cuatro principios.

Principio de Beneficencia

El personal sanitario, debe de poner el maximo empeno
en la atencién al paciente y por supuesto hacer todo lo
que pueda porque su salud mejore.

Es el principio basico de la ética, que se aplica en primer
lugar al paciente y posteriormente a otras personas que
puedan beneficiarse del avance médico que se consiga.

Es considerado el primer principio ético de las actuacio-
nes médicas y a su vez, en la medicina es el fin primario,
es decir, el promover para el enfermo su bien y también
para la sociedad.

En resumen, es el principio de hacer el bien y no solo que-
rer hacerlo o simplemente desearlo. EIl médico debe de
buscar el bien del enfermo.

Principio de no-maleficencia

Es el principio de “no hacer dano”y comparandolo con el
de beneficiencia, es mas obligatorio “no dafar” que “hacer
el bien”.

Por lo que en este principio, derivan normas concretas
para el médico como “no causar dolor al paciente”, “no
matar”..

Principio de autonomia

En este principio, se trata por una parte de considerar a
cualquier miembro de la especie humana como un fin 'y
no como un medio y por otra parte, exige la libertad esté
o no enferma para cualquier persona.

Es importante destacar, que este principio no significa
que moralmente no se tenga en cuenta el bien del resto,
es decir, que en este principio el médico debe informar
correctamente al enfermo de su situacién y sus posibles
alternativas de tratamiento que se le podran llevar a cabo.
Posteriormente de ser informados de forma adecuada, el
médico derespetar ladecision que el propio paciente tome.



Este principio, tampoco hay que entenderlo de manera ab-
soluta, es decir, la opiniones del enfermo por supuesto se
respetan siempre y cuando no sean contrarias a las normas
profesionales o a la ética del médico.

Por otra parte, en este principio entra en vigor el “consenti-
miento informado’, que regula la relacién entre el paciente
y el médico.

Principio de justicia

Todos los seres humanos, merecen la misma consideraciéon
y respeto y por supuesto tienen igual dignidad y no entra-
ria en juego la discriminacion por cualquier circunstancia,
por lo que este principio, exige la equitativa distribucién de
recursos, respetando los derechos de todas las personas no
solo del enfermo.

Es decir, con este principio nos referimos a la igualdad en
los tratamientos y en la distribucién equitativa de los recur-
sos por parte del Estado, que cada paciente pueda acceder
a los servicios médicos basicos. Por otro lado, el personal
médico no debe de hacer distinciones de ningun tipo, ra-
cial, ni de creencias religiosas..., sino que el médico, solo
debe ver al paciente un ser que sufre y acude a él en busca
de ayuday alivio de su dolor.

El papel de enfermeria

Enfermeria tiene un papel importante con el paciente ter-
minal, es su responsable de cuidados diarios en el caso de
que estén ingresados o los cuidados paliativos los reciba en
su domicilio. En el proceso del cuidado, enfermeria debe de
realizar un diagnéstico de la situacion completa del pacien-
te, lo que nos ayuda a conseguir, un plan de cuidados deta-
llado con todas las soluciones que necesitemos. Para ello, es
importante basarnos en tres puntos importantes: observar,
entrevistar y evaluar.

El objetivo por parte de enfermeria ante un enfermo termi-
nal es CUIDAR, no curar y por lo tanto, lo importante es la
calidad de esos cuidados.

Otros puntos importantes en los cuidados de enfermeria
son:

+ Valorarlo que puede estar alterado a causa de la enferme-
dad o el propio tratamiento, como por ejemplo, heridas
en la boca, insomnio...

« Educar a la familia y dar consejos, en cuanto a dieta, me-
dicaciones, como actuar en los momentos de crisis, higie-
ne...

Para la valoracién del paciente terminal, es importante que
comencemos revisando la historia clinica para saber datos
importantes como pruebas realizadas, diagnéstico com-
pleto etc. Posteriormente, realizaremos una valoracion fi-
sica, comenzando por los aparatos respiratorios, cardiaco,
neurolégico, digestivo, urinario... posteriormente, recoge-
remos datos como la incontinencia urinaria, la ingesta de
liquidos, suefio etc.

En cuanto a la intensidad de los sintomas, los valoraremos a
través de escalas como por ejemplo la Escala Visual Analé-
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gica, que de una escala entre el 1y el 10, el 1 hace referen-
cia al minimo dolor y el 10 al maximo. El paciente, pondra
puntuacion a su nivel de dolor.

También son utiles entre otras:

indice de Katz (7)
Actividad descripcién de la dependencia
- BANARSE

- Independiente: necesita ayuda para lavarse una sola
parte (con la espalda o una extre-midad incapacita-
da) o se bafa completamente sin ayuda.

- Dependiente: necesita ayuda para lavarse mas de una
parte del cuerpo, para salir o en-trar en la bafiera o no
se lava solo.

+ VESTIRSE

- Independiente: coge la ropa solo, se la pone, se pone
adornos y abrigos y usa cremalle-ras (se excluye el
atarse los zapatos).

- Dependiente: no se viste solo o permanece vestido
parcialmente.

« USAREL RETRETE

- Independiente: accede al retrete, entra y sale de él,
se limpia los érganos excretores y se arregla la ropa
(puede usar o no soportes mecanicos).

- Dependiente: usa orinal o cufia o precisa ayuda para
acceder al retrete y utilizarlo.

« MOVILIDAD

- Independiente: entra y sale de la cama y se sienta y
levanta de la silla solo (puede usar o no soportes me-
canicos).

- Dependiente: precisa de ayuda para utilizar la cama
y/o la silla; no realiza uno o mds desplazamientos.

« CONTINENCIA

- Independiente: control completo de miccion y defe-
cacion.

- Dependiente: incontinencia urinaria o fecal parcial o
total.

« ALIMENTACION

+ Independiente: lleva la comida desde el plato o su equi-
valente a la boca (se excluyen cortar la carne y untar la
mantequilla o similar).

- Dependiente: precisa ayuda para la accién de alimen-
tarse o necesita de alimentacién enteral o parental.

Por ayuda se entiende la supervision, direcciéon o ayuda
personal activa. La evaluacién debe realizarse segun lo
que el enfermo realice y no sobre lo que seria capaz de
realizar.
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Clasificacion

A. Independiente en alimentacion, continencia, movilidad,
uso de retrete, vestirse y ba-narse.

B. Independiente para todas las funciones anteriores ex-
cepto una.

C. Independiente para todas excepto banarse y otra fun-
cién adicional.

D. Independiente para todas excepto bafarse, vestirse y
otra funcion adicional.

E. Independiente para todas excepto bafiarse, vestirse, uso
de retrete y otra funcién adi-cional.

F. Independiente para todas excepto bafarse, vestirse, uso
de retrete, movilidad y otra funcion adicional.

G. Dependiente en las seis funciones.

H. Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasifi-

cablecomoC,D,EoF.

Escala de Norton (8)

La escala de Norton-MI mide el riesgo de desarrollar UPP.
La puntuacién que se puede obtener oscila entre 5 (maxi-
mo riesgo) y 20 (minimo riesgo), y adquiere valores de:

+ Altoriesgo, entre 5y 11 puntos.
« Riesgo evidente, entre 12y 14 puntos.
+ Riesgo minimo, con mas de 14 puntos.

En cuanto a la valoracion psicolégica, es importante que
investigamos tanto la depresiéon como la ansiedad y por
supuesto, también podremos utilizar escalas como:
Escala de geriatrica depresion (Yesavage) (7)

Version corta

Siendo la primera cifra Si'y la segunda No

1. ¢Esta bastante satisfecho con su vida? 0 1

ESCALA DE NORTON MODIFICADA

Estado lisico Estado mental Activndad

Ambulante

Capa de caminar con syuda de
da un punto de apoyo (andador,
i R0 P

Movilidad
Capacidad do cambiar, mantisnar o sustntar posicionos corporalis

Total

i ] .
v--wi-ib ayuda para com-

Incontinencia
Pérdida involentaria de orina y/o heces

Pérdida imvuluntaria de orina y
heces, una 0 mas veces o dia

5
E

UR) POFSOD 0 APADI0S CON M35

Movilidad Incontinencia

Romanos B, Casanova N, La escala de Norton modificada por el INSALUD vy sus diferencias en la prdctica clinica. Gerokomos vol. 28 no.4 Barcelona
dic. 2017. Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php 2script=sci_ arttext&pid=S1184-928X 2017000400194
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2. ;Ha renunciado a muchas de sus actividades e intere-
ses?10

3. ¢Siente que su vida estd vacia? 10

4. ;Se encuentra a menudo aburrido/a? 1 0

5. ;La mayor parte del tiempo esta de buen humor? 0 1
6. ;Teme que le pase algo malo? 10

7. ;Se siente feliz la mayor parte del tiempo? 0 1

8. ;Se siente a menudo abandonado/a? 1 0

9. ;Prefiere quedarse en casa en lugar de salir y hacer co-
sas?10

10. ;Cree que tiene mas problemas de memoria que el res-
todelagente? 10

11. ¢Piensa que es maravilloso vivir? 0 1

12. jLe cuesta iniciar nuevos proyectos? 10

13. ;Se siente lleno/a de energia? 0 1

14. ;Siente que su situacion es desesperada? 1 0

15. ;Cree que mucha gente estd mejor que usted? 10

Resultados; 0-5 Normal; 6-9 Probable depresién; 10 o mas
Depresion establecida.

Elisabeth Kiibler-Ross y sus etapas del morir también son
utiles para valorar el estado psicolégico. Al igual que la valo-
racion del miedo con E. Mansell que considera que los mie-
dos especificos entre vida y muerte, son 8.

Valoraremos también las relaciones y vida familiar:

« Personas que componen la familia y el papel de cada
miembro toma dentro de ella.

« Las relaciones entre los familiares y la calidad de ellas,
para valorar la importancia que el enfermo pueda dar a
su persona.

- Las pérdidas anteriores y las reacciones en el ambito fa-
miliar.

« Valorar problemas como herencias, discusiones... dentro
de la familia.

« Valorar los recursos econémicos y si pudieran variar du-
rante todo el proceso.

« Estudiar los costes que puede generar la enfermedad,
tanto econdmicos, como materiales...

« Informar de las diferentes redes de apoyo.

« Intentar conseguir las necesidades basicas de la vivienda,
agua, calefaccién...

« Valorar las capacidades intelectuales de la familia para
comprender tratamientos, pautas de tratamiento etc.

Es importante que remarquemos que dado que la situacién
del enfermo terminal cambia continuamente, la valoracion
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hay que realizarla de forma continua para realizar un plan
de cuidados que podamos ir modificando a medida que
la situaciéon cambie.

¢Como actuar en los ultimos dias? La agonia

En la enfermedad terminal, es importante remarcar que
el desenlace es la muerte y que va ser inminente, en cues-
tién de horas o pocos dias y que uno de los sintomas mas
fre-cuentes es la disminucion del nivel de conciencia,
lo que provoca un fuerte impacto en la familia y puede
provocar una crisis de claudicacion emocional. Es muy
importante evi-tarla y si aparece, es importante tener los
recursos para poder resolverlas.

La familia puede hacerse preguntas como ;como sera la
muerte?, jse ahogara?, ;me en-teraré si se ha muerto?...
ya que muchas veces, la familia es la primera vez que se
enfrenta a la muerte.

En esta etapa, a parte de los sintomas que el paciente ya
tiene, pueden aparecer o no otros nuevos, entre los mas
frecuentes nos encontramos desorientacion, confusion,
agita-cién, dificultad para ingerir alimentos, miedo, de-
presidn...Es importante llegado este momento

1. Reducir los medios técnicos y prestar mds atencion a
la familia, por lo que les en-sefiaremos a como reali-
zar al enfermo los cambios posturales, la higiene, los
cui-dados de boca y piel, el prevenir las Ulceras...

2. Les recomendaremos posturas como decubito lateral
con piernas flexionadas, ya que en muchas ocasiones,
les ayuda a respirar mejor y facilita la prevencion de
Ulceras en sacro.

3. Lafiebre, no es necesario tratarla a no ser que le cau-
se algun problema.

4. Insistiremos en que la SNG y la sueroterapia no ayu-
dara en la situacion y para mantener el confort del
paciente, es mejor prescindir de cualquier técnica
que pueda ser un poco agresiva.

5. Insistiremos en la correcta forma de administrar los
farmacos y en el nimero donde pueda localizar al
personal sanitario en el caso de hemorragia, vémi-
tos... Como ya hemos dicho, la apariciéon de estos
sintomas, puede provocar en la fami-liar una crisis de
claudicacién que finalizard con el paciente en urgen-
cias agoni-zando.

6. Insistir en la via oral siempre que sea posible, sino no
se utilizard la parenteral, uti-lizaremos la subcutanea.

7. Intentaremos evitar la respiracion estertosa con Esco-
polamina a través de via subcutdnea, para evitar que
la familia se agobie. Para los momentos de agitacion,
administraremos Haloperidol de forma oral o subcu-
tanea o Diazepam.

8. Es importante que remarquemos a la familia que no
hagan comentarios que pue-dan influir de forma ne-
gativa al paciente, este aunque este desorientado,
puede seguir teniendo percepciones.
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9. Preocuparnos sobre las necesidades que el pacien-
te pueda tener espirituales y en su defecto la familia,
como por ejemplo demandar la presencia de un cura.

10. Esimportante, sobre todo en los casos en los que pasan
sus ultimos dias agonizando en caso, que eduquemos
a la familia para que sepan diferenciar el momento en
el que el enfermo ha fallecido, donde tienen que llamar
en el caso en el que esto ocurra e informar del protoco-
lo a seguir ya que esperar a dar esta informa-cién pue-
de que sea tarde o que sea todavia mas doloroso.

11. Una vez que hayan pasado unos dias de la muerte, es
importante que nos preocupemos por la familia y sobre
todo de cémo estan llevando el duelo.

El momento de la sedacion paliativa

La sedacion paliativa es el momento en el que se le adminis-
tra al enfermo farmacos para evitar sintomas y sufrimiento.

Este tipo de sedacion, se realiza a los pacientes cuya muerte
se espera mas pronto que tarde y sobre todo, con la Unica
intencién de que el paciente no sufra.

No siempre es necesaria, solo en los casos en los que no se
puedan controlar los sintomas como por ejemplo disnea,
dolor o agitacién y que estos ocasionen un terrible sufri-
miento para el paciente.

Para ello, el papel importante lo desarrolla la familia, tienen
que entender correctamente lo que va ocurrir y son ellos los
que tienen que dar su consentimiento.

La diferencia con la eutanasia sera:

« En la sedacion paliativa, el objetivo es aliviar el sufrimien-
to, mientras que en la eutanasia, es provocar la muerte.

 La sedacidn se realiza a través de farmacos a dosis ade-
cuadas, mientras que la eutanasia, a dosis letales.

- El resultado de la eutanasia es la muerte, mientras que en
la sedacion sera aliviar el sintoma.

Como actuar con la familia

Como ya hemos ido tratando anteriormente, el enfermo
por supuesto, es importante, pero este tipo de enfermedad,
la familia juega también un papel importante, por lo que
también hay que tenerles en cuenta en todos los sentidos.

El educar a la familia durante todo el proceso, les hara llegar
mas fuertes en el momento del duelo. Es importante abor-
dar los miedos que puedan tenery evitar en la medida de lo
posible su sufrimiento.

Como ya hemos comentado anteriormente, puede que sea
la primera vez tanto para el paciente como para la familia la
situacion de verse tan cerca de la muerte.

Para llevar unos correctos cuidados es fundamental valorar
puntos importantes como:

« Circunstancias y personalidad del paciente.
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« Valorar como son las relaciones familiares, la conviven-
ciay la estructura familiar antes de la enfermedad y du-
rante esta.

+ Valorar problemas como herencias, condiciones de la
vivienda, etc.

- Situacion econdmica.

- Nivel intelectual de la familia para poder entender sus
funciones y la informacién que le demos.

Es importante hacer participe a la familia, ya que el tener
la responsabilidad de una tarea, puede disminuir el im-
pacto y al sentir que han ayudado a su ser querido, que
disminuya el dolor en el momento del duelo.

El trabajo en equipo con la familia es de vital importancia,
para ello también es importante la situacion emocional de
esta y por lo tanto la forma de actuar en la realizacién de
sus tareas. Es fundamental elegir a una persona que vaya a
llevar el peso importante y por tanto, valorar y entrevistar
a esta persona durante todo el proceso para evitar la so-
brecarga del cuidador principal. Para integrar a la familia,
llevaremos a cabo tres puntos importantes:

1. Educar a la familia (higiene, alimentacién, cambios pos-
turales, administracion de farmacos, comunicaciéon con
el enfermo, etc)

2. Dar soporte emocional y practico a la familia.
3. Ayudar en el duelo a la familia.

Uno de los puntos mas importantes para explicar a la fa-
milia, es que nuestros objetivos seran reales, por lo que
nunca sera curar, sino aliviar los sintomas y que el sufri-
miento sea menor, por lo que los éxitos, seran pequefios,
pero que el pensar que “lo intentd”, le ayudara en el duelo.

En cuanto a la sobrecarga del familiar, existen tres tipos:

1. Fisica (agotamiento fisico debido al cuidado durante
las 24h sin descanso y en muchas ocasiones, sin la ayu-
da de nadie)

2. Mental (estrés, miedo, agotamiento, muchas veces por
el desgaste fisico)

3. Social (se entregan tanto en el cuidado del enfermo,
que se “olvidan de su vida’, son muy importantes sus
momentos de respiro y la compaiia, por lo que se pue-
den aconsejar los grupos de autoayuda)

Es importante destacar que la familia también pasa por
diferentes fases:

+ Negacion.
« Enfado.

+ Pacto.

+ Depresion.

+ Aceptacion.



Es importante que la familia acepte que ellos mismos, pue-
den encontrarse en distinta fase que el paciente y que esto
le pueda llevar a conflicto.

Para conseguir mejores resultados por parte de la familia, el
personal sanitario debe destinar tiempo en ella, en hablar,
en preguntarles, es escucharles, en educar, en reconocer su
cansancio y en entender su forma de ser. Ademas perder
este tiempo, nos ayuda a evitar situaciones como la sobre-
proteccion, los problemas familiares y la claudicacién fami-
liar entre otros.

Es un punto fundamental en toda esta enfermedad, explicar
con detenimiento la fase de agonia, de coma, sus cuidados,
son fundamentales, porque aunque parezca que no esté
consciente el paciente, si perciben las muestras de carifio.
En esta fase, algunos de los acompafiantes querran estar
presentes y otros debemos respetar que no quieran.

Nuestro principal objetivo en los Ultimos momentos de vida
del paciente, es ensenar a afrontar el fin, para ello es funda-
mental que ambos, resuelvan todos los temas que les que-
de pendientes y que haya entre ellos una despedida, donde
se pueden utilizar momentos positivos de la vida de ambos
para ayudar a que sea mas llevadera la muerte.

En los ultimos momentos, los objetivos seran:

« Por supuesto, respetar la voluntad y los intereses del en-
fermo

« Tener controlados de la mejor manera posible los sinto-
mas

« Utilizar medicacion para hacer que el sufrimiento sea me-
nor

+ Asumir la muerte
+ Ayudar en la despedida entre el enfermo y la familia.

« Conseguir que la familia colabore en los cuidados y en
todo lo posible hasta el final.

« Ofrecer soporte y ayuda a la familia.

« Evitar en todo momento medidas agresivas para el pa-
ciente (SNG, SV...), por lo tanto elegir la via subcutdnea
como la primera eleccién.

« Responder a las preguntas que pueda surgir a la familia.

- Insistir en que el paciente mantiene el oido y el tacto has-
ta el final y por supuesto, el contacto fisico y la expresién
de sentimientos, es muy importante.

« Tras la muerte, reunirse con la familia, insistirles en lo bien
que lo han hecho durante todo el proceso y dar apoyo
posterior a todo el proceso, ayudara a que el duelo se lle-
ve de mejor manera.

El duelo

Se define como la reaccion adaptativa por la pérdida de
un ser querido. Son sentimientos y emociones como dolor,
rabia, tristeza... que van unidos. Es decir, es el tiempo que
una persona necesita tras la pérdida de un ser querido para
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volver al estado normal tras la alteracién que le produce
emocionalmente una muerte.

Los cuidados que se le dan tanto al enfermo como a la
familia, influyen de manera importante en la forma de
afrontar el duelo, también es verdad, que la duracién y
intensidad del duelo varian en cada persona.

Tipos de duelo

1. Duelo anticipado: es el duelo que se da antes de que
haya ocurrido la muerte. Es frecuente en enfermeda-
des que no tienen cura, la persona comienza a expe-
rimentar emociones y sentimientos que le ayudaran
para prepararse para el momento de la pérdida. Es un
duelo prolongado, pero no tan fuerte como el resto, ya
que el momento de la muerte, llegan a experimentar
una especie de calma.

2. Duelo sin resolver: duelo en el que la fase de duelo con-
tindia presente, porque todavia no se ha superado.

3. Duelo crénico, patoldgico o complicado: como el due-
lo anterior, también es un duelo sin resolver, necesita
de afos para que finalice. La persona que lo sufre, no
puede dejar de revivir los sucesos relacionados con la
muerte, ademas de las experiencias que le recuerden
aella.

4. Duelo ausente: en este duelo, la persona niega lo que
ha ocurrido, es decir, evita la realidad aunque haya pa-
sado ya mucho tiempo.

5. Duelo retardado: es parecido al normal. Se diferencian
en que en este caso, el inicio se da pasado un tiempo.
Es comun en personas que se muestran fuertes, como
por ejemplo las personas que tienen hijos y se tienen
mostrar enteras, es decir, personas que tienen a cargo
por ejemplo el cuidado de la familia.

6. Duelo inhibido: es aquel duelo en el que hay dificultad
ala hora de expresar los sentimientos, la persona evitar
el dolor que le puede provocar la pérdida, es decir, son
personas que no lloran. Respecto a la diferencia que
existe con el duelo ausente, el llorar no es un mecanis-
mo de defensa.

7. Duelo desautorizado: es el duelo en el que las personas
que rodean al enfermo, no aceptan el duelo del pacien-
te, es decir, tras pasar un tiempo, la gente mas cercana
reprocha al paciente que este siga en duelo, por lo que
este, reprime los sentimientos de cara a su familia, pero
en el fondo, no lo ha superado.

8. Duelo distorsionado: es el duelo que se manifiesta con
una reaccién desproporcionada en relacién con la si-
tuacién. Por norma general ocurre, cuando la persona
ya ha vivido un duelo y comienza con otro nuevo. Por
ejemplo, un duelo por la muerte de una madre y al fa-
llecer un tio, comienza de nuevo a revivir el duelo de
madre de forma mas dolorosa e intensa.

Las fases del duelo son (9):

1. Experimentar penay dolor.
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2. Sentir miedo, ira, culpabilidad y resentimiento.

3. Experimentar apatia, tristeza y desinterés.

4. Reaparicion de la esperanza y reconduccion de la vida.

Los signos que indican que ha superado el duelo son:
que la persona hable su familiar fallecido, sin llorar y que
pueda comenzar nuevas relaciones y asimilar retos nue-
Vos.

Manifestaciones del duelo (9)

Aparecen:

1.

Sentimientos: Tristeza, Soledad, AAoranza, Ira, Culpabili-
dad, Autorreproche.

. Sensaciones fisicas: Estdbmago vacio, Tirantez en térax o

garganta, Hipersensibilidad a los ruidos, Sentido de des-
personalizacién, Sensacién de ahogo, Boca seca.

. Cogniciones o pensamientos: Incredulidad, Confusién,

Preocupacién, Presencia del fallecido, Alucinaciones vi-
suales y auditivas.

. Comportamientos o Conductas: Suefio con el fallecido,

Trastornos del apetito por de-fecto o por exceso, Con-
ductas no meditadas dafiinas para la persona (conduc-
cion teme-raria), Retirada social, Suspiros, Hiperactividad
y llorar, Frecuentar los mismos lugares del fallecido.

Tareas del proceso del Duelo (9)

1.

ACEPTAR la realidad de la pérdida.

2. SUFRIR penay dolor emocional.

3. AJUSTE al medio sin la persona desaparecida.

4. QUITAR la energia emocional del fallecido reconducién-

dola hacia otras relacio-nes.

La mayoria de los duelos, se superan con el tiempo, pero
hay casos, con factores de riesgo como circunstancias de la
muerte, edad del fallecido, etc. hacen que el duelo se lle-
ve peor y cueste mas aceptar la nueva situaciéon. Algunos
sintomas y signos que nos indican que hay dificultad para
elaborar el duelo son:

Depresion grave y prolongada, sensacion de culpa e in-
utilidad que persiste mas de un afo.

Largo periodo de aislamiento social.

No expresar sus emociones ante lo ocurrido.
La sensacion de no poder llorar.

Hablar del fallecido como si estuviera vivo.
Abuso de sustancias como alcohol o droga.

Situaciones conflictivas tanto con la pareja, como con la
familia, laborales o escolares.

Quejas continuas de problemas fisicos o incluso, manifes-
tar problemas que el fallecido tenia.

Presentar rabia extrema de forma continua.

Revista para profesionales de la salud

Es fundamental por parte del personal sanitario apoyar a
la familia, conseguir que este exprese sus sentimientos y
que supere el proceso del duelo, en la mayoria de los ca-
S0s, No es necesario ningun tipo de tratamiento, pero en
el caso que lo fuera, seria importante darse cuenta de esa
necesidad. Para tratar un duelo y evitar llegar a este punto
es fundamental, en cuanto a la atencion al duelo:

- Facilitar la adaptacion y evitar un duelo que sea com-
plicado.

+ Proporcionar el apoyo y la atencién necesario

+ Entender el sufrimiento del familiar y los sintomas que
puedan aparecerle

- Tolerar la depresién, agresividad o tristeza entre otros
signos que puedan aparecer-le en este proceso

. Utilizar como forma de didlogo la entrevista, donde el
familiar pueda expresarse libremente

- Estimular al paciente para que hable sobre la relacion
con el fallecido, sobre sus emociones...

Consejos para superar el duelo:

« Vivir el presente

« Saber reconocer y solucionar el problema

+ Intentar expresar sus sentimientos

« Utilizar como terapia los recuerdos

- Evitar aislarse

« Dejarse apoyar por la sociedad y las amistades

« Utilizar grupos de ayuda

- Y el mas importante ACEPTAR LA PERDIDA

¢En qué momento finaliza el duelo?

Por norma general, un maximo de dos afios posteriores al
fallecimiento. El sintoma que mas nos indica que ha llega-
do a su fin es que la persona hable del fallecido sin dolor,
en algunos casos con pena que reaparece pero con la pér-
dida aceptada. Es decir, la persona aprende a decir “adi6s”
a su ser querido y adaptarse a su nueva situacion.

¢Cudndo buscar ayuda? (10)

Es conveniente que solicites ayuda a un profesional si:

- Buscas aliviar el dolor mediante el alcohol u otras dro-
gas.

« Aparecen sentimientos de culpa excesivos por la muer-
te de la persona querida.

« El aislamiento es cada vez mayor, sin que la familia o
amigos puedan evi-tarlo.

+ Has sufrido varias pérdidas de seres queridos en poco
tiempo.



+ La pérdida sobreviene durante un periodo de depresién o
algun otro tras-torno psicoldgico.

« Las emociones y sentimientos interfieren de forma im-
portante en tu dia a dia y en tu calidad de vida, mante-
niendo un elevado nivel de sufrimiento.

« El dolor que experimentas se prolonga demasiado en el
tiempo.

« Tras un periodo de tiempo razonable, contindan las difi-
cultades para reiniciar las actividades sociales, laborales,
etc...

« Aparecen con frecuencia pensamientos de querer aban-
donarlo todo.

Es normal que en estos momentos te surjan mil dudas y
preguntas, por lo que si crees que un profesional podria
ayudarte a encontrar las respuestas, orientarte entre los re-
cur-sos existentes y/o apoyarte con las tramitaciones, no lo
dudes, busca ayuda.

En la AECC pone a su disposicion un servicio de atencion
social gratuito en el que tra-bajadores sociales especialistas
valorardn su situacidn y plantearan la atencién que mejor se
ajuste a su caso. Puedes contactar con ellos solicitando cita
en la sede de tu provincia, lamando a Infocancer (900 100
036) o a través de nuestro consultorio online.

En qué momento ir a urgencias con un paciente terminal

La mayoria de los pacientes terminales, deciden pasar sus
ultimos dias en su domicilio, evitan por norma general cual-
quier tipo de ingreso incluso la visita al servicio de urgen-
cias. Existen situaciones, en las que es necesario un perso-
nal sanitario que controle sintomas, que pueden conllevar a
un alto sufrimiento, por lo que es necesario avisar al per-so-
nal de cuidados intensivos que acudan al domicilio o ir a
urgencias. Entre estas situa-ciones encontramos:

SOFOCACION (Obstruccion o compresién aguda
irreversible de vias respi-ratorias altas)

1. Es imprescindible la presencia fisica del profesional sani-
tario junto al paciente y la fa-milia hasta el fallecimiento.

2. Sedacién hasta conseguir la desconexién / inconsciencia
del paciente:

+ Diazepam 5-20 mg rectal 6 IV. midazolam 20-40 mg IM
oIV.

+ Pueden asociarse ademads escopolamina y morfina por
via parenteral.

3. Soporte emocional inmediato a los familiares.
HEMORRAGIAS MASIVAS (con compromiso vital
inmediato)

Protocolo de actuacién idéntico al anunciado en el aparta-
do anterior.

Es conveniente tener preparadas toallas o sdbanas de color
verde o rojo si se prevee este tipo de desenlace.
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CONVULSIONES

La primera crisis convulsiva produce siempre un gran im-
pacto en la familia por lo que es importante conseguir su
control lo mas rdpidamente posible.

Inicialmente pueden emplearse para controlar la primera
crisis:

« Diazepam IV5-10 mg lento.

+ Midazolam IV 6 IM 10 mg, luego 10 mg IM 6 SC cada
hora si persisten las crisis.

« Posteriormente se emplean anticonvulsivantes en dosis
suficientes para mantener niveles plasmaticos terapéuti-
cos (ejemplo: difenilhidontoina, valproato, midazolam).

CRISIS DE CLAUDICACION FAMILIAR

Tal como hemos apuntado ya en varias ocasiones, en el

transcurso de la evolucion pue-den aparecer crisis de
descompensacion del enfermo y/o de sus familiares, en
las que se acentuan los problemas o su impacto. Se trata
de un desajuste de la adaptacién, originado por una si-
tuacion nueva o por la reaparicién de problemas, que es
importante saber reconocer porque dan lugar a muchas
demandas de intervencion médica o técnica, siendo de
hecho la primera causa de ingreso hospitalario.

Las causas mas frecuentes de estas descompensaciones
son:

- Sintomas mal controlados, o aparicion de nuevos (espe-
cialmente dolor, disnea, hemorragia y vomitos).

« Sentimientos de pérdida, miedos, temores o incerti-
dumbre.

« Depresién, ansiedad, soledad.
« Dudas sobre el tratamiento previo o la evolucién.

El estudio de RABOW, HAUSER e ADAMS identifica como
cargas del cuidador (11):

« Tiempo y logistica - los cuidadores pueden prestar cui-
dados durante algunas horas a la semana, el 20% de
los cuidadores prestan cuidados a jornada completa
o constante. La duracion de la enfermedad, en su tra-
yectoria hasta la muerte y declive es dificil de pre-decir,
particularmente en enfermos no cancerosos. En esta
trayectoria los familiares ge-neralmente coordinan la
administracién de la numerosa terapéutica, tratamien-
tos, servi-cios sociales o clinicos asi como sus propias
necesidades.

« Tareas fisicas - la tarea de cuidador muchas veces es
desempenada a personas ancianas, a enfermos y a in-
capacitados. Los cuidadores generalmente no tienen
formacion sobre la realizaciéon de cambios posturales a
pacientes seriamente enfermos, ademds de tener que
realizar arduas tareas rutinariamente, lo que lleva a un
significativo riesgo de problemas fisicos.

- Costes financieros - el enfermo a veces se vuelve una
carga financiera, por ser necesario desembolsar dinero
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para su cuidado, asi como por la pérdida del rendimiento
y beneficios. La condicién financiera de la familia puede
alterarse profundamente, tal como un estudio revela, en
que el 20% de los familiares tuvieron que dejar de traba-
jar y el 31% perdieron las economias de la familia como
resultado de la prestacién de cuidados. Este aspecto es
visto de diferentes maneras, por la éptica del enfermo;
éste muchas veces se considera una carga para la fami-
lia, a pesar de que ésta lo provea de cuidados con buena
voluntad. La privacién econémica estd asociada a la prio-
ridad por las medidas de con-fort mas que a prestar cui-
dados que prolonguen la vida.

« Carga emocional y riesgos en la salud mental - el cuidador
soporta una incalculable carga emocional, aunque mu-
chos gocen de un profundo sentido de privilegio y pro-
funda satisfaccion por el papel que desempenan. Otros
presentan sentimientos tales como tris-teza, culpa, rabia,
resentimento. Reacciones comunes y comprensibles,
ademads de senti-mientos de incapacidad.

+ Riesgos de salud - la familia tiene tendencia a colocar las
necesidades del enfermo por delante de las suyas, mini-
mizando la severidad de sus problemas y olviddndose o
tar-dando en resolverlos. Los cuidadores presentan un
particular riesgo en lo que concierne a la manutencién de
los niveles de salud y pérdida significativa en el tiempo
social y de placer. Esté relacionado el aumento de la mor-
talidad del cuidador, por el hecho de que los cuidadores
estan sujetos a gran tension mental y emocional, con un
riesgo de mortalidad del 63%.

La respuesta terapéutica la orientamos en el sentido de:
« Instaurar medidas de control de sintomas.

« Mostrar disponibilidad (sentarse en lugar tranquilo, sin
prisa).

- Revisar los ultimos acontecimientos, esclarecer dudas so-
bre la evolucidn y el tra-tamiento.

+ Volver a recordar los objetivos terapéuticos.

- Dar Secretaria y Noticias SECPAL sobre cobmo comunicar-
sey "estar" con el enfermo.

+ No debe sorprendernos el que tengamos que repetir las
mismas cosas en situaciones parecidas varias veces du-
rante la evolucién de la enfermedad.

DISCUSION

La muerte o el momento cercano a esta, es un suceso que
causa un impacto emocional importante tanto en el enfer-
mo, como en la familia, como en el personal sanitario. Por
ello, es importante que el paciente se encuentre con todas
sus necesidades cubiertas, tenga conocimiento de todo lo
que estd pasando si su estado neuroldgico lo permite y sepa
como solventar los problemas que puedan ir surgiendo en
la medida de lo posible, y si no, sea su familia o personas
cercanas, las que estén preparadas para ello y por supuesto,
reciban el maximo apoyo en el momento del duelo. Es decir,
es importante que se sepa actuar en el momento cercanoy
tras la muerte con una correcta formacion y por supuesto
apoyo psicolégico.

Revista para profesionales de la salud

Es importante destacar, que el comentado anteriormente
impacto emocional, depende de varios factores, entre los
que encontramos la edad del paciente, el vinculo con el
paciente y con la familia, la preparacién recibida para ese
momento, el tiempo de ingreso en un hospital, la dura-
ciéon de la enfermedad... entre otros, y que entre las me-
didas mas utilizadas para llevar de la mejor manera posi-
ble esta fase, estan el estar correctamente formado para
saber actuar en cada una de las situaciones que puedan
aparecer, el apoyarse en otras personas para llevar mejor
la dificil situacién, pudiendo desahogarse compartiendo
experiencias, sentimientos y los propios temores.

En el caso de realizar un programa con pacientes termina-
les, lo anteriormente citado en este apartado de Resulta-
dos y discusion, lo entregaria como material importante,
en una guia, son conceptos basicos, que seria importante
que tanto enfermero, como familia, deben de tener en
cuenta y por supuesto conocer, para poder responder
ante las situaciones que puedan aparecer en el dia a dia.

CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos, son fundamentales en los pa-
cientes terminales y a su vez para la familia, por lo que
hace que la atencién deba ser integral, basada tanto en
las necesidades de la persona como en su entorno y por
supuesto, intentando lograr la maxima autonomia del en-
fermo mediante un equipo disciplinar.

Todos los profesionales que forman el equipo de cuida-
dos paliativos, (enfermeras, médicos, psicélogos...) deben
aplicar los principios fundamentales bioéticos y su objeti-
vo, no es curar al enfermo, es conseguir una mejor calidad
de vida para el paciente, evitar los problemas psicolégi-
cos, sociales, fisicos y espirituales y si no se puede, conse-
guir en lo lleve lo mejor posible y por supuesto, intentar
conseguir la maxima autonomia del paciente, haciéndole
participe a la hora de tomar decisiones importantes para
él, por lo que interviene, la importancia de una correcta
comunicacion.

En este tipo de pacientes, cobra vital importancia el cui-
dador principal, por lo que es importante saber lo que
piensa, saber en que punto se encuentra del proceso y por
supuesto lo mas importante, intentar identificar cualquier
sobrecarga que pueda tener. Para ello, es fundamental
que los cuidadores principales estén correctamente for-
mados y se vean apoyados por el personal sanitario. El
cuidador de esta forma, se sentird acogido y conseguire-
mos de esta forma, que se desahogue y exprese sus sen-
timientos, temores... facilitaremos de esta manera que su
funcion la desempefen de mejor manera.

La ultima etapa antes de la muerte, cada paciente la vive
de una forma, en muchas ocasiones, el enfermo se aga-
rrara a pensamientos religiosos mientras que otros, sim-
plemente pueden decantarse por asegurar una calidad
de vida buena en los Ultimos momentos, o simplemente,
sumergirse en una terrible depresién que solo se limiten a
esperar el momento, esta actitud, depende de varios fac-
tores como edad, creencias, forma de ser, sociedad en la
que vive...



Por lo que a modo de resumen, podemos decir, que lo im-
portante, no es curar, es conseguir que el enfermo no sufra,
y lo importante no solo es el enfermo, es también su familia.
La educacién, la comunicacién y la forma de ensefarles a
valorar lo importe, lo urgente y saber diferenciar el momen-
to de la muerte, ayudan a que tanto enfermo como pacien-
te, acepten de mejor forma esta etapa y la angustia que les
acompanie sea menor.
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