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La guia que usted tiene ahora en sus manos pretende ayudar
a las personas cuidadoras de pacientes al final de su vida, en
la mayoria de los casos se trata de familias que cuidan a sus
seres queridos, en otras ocasiones es parte de una labor pro-
fesionalizada. Pacientes con cancer, personas ancianas, o con
enfermedades cronicas y/o degenerativas, a medida que su
enfermedad avanza, atravesaran una etapa conocida como
fase terminal, caracterizada por la aparicion de muchos sin-
tomas, cambiantes en un corto periodo de tiempo y provoca-
dos por causas muy diversas. De la atencion de estos sintomas
y necesidades se encarga la medicina paliativa. Los cuidados
paliativos tienen como objetivo fundamental aliviar el sufri-
miento y mejorar en lo posible la calidad de vida y el bienes-
tar de quienes padecen una enfermedad cuya curaciéon no es
posible, atendiendo a sus necesidades fisicas, psicolégicas,
emocionales y espirituales, asumiendo que la unidad pa-
ciente-familia es la unidad a tratar y cuidar.

Esta guia, nace con dos objetivos. Por un lado proporcionar
informacion sobre unas medidas basicas que pueden ayudar
a la persona cuidadora a prestar un mejor apoyo a la perso-
na que tiene bajo su cuidado y al mismo tiempo sentirse con
mayor seguridad y autoconfianza. El segundo objetivo es in-
formar de la organizacion y los recursos sanitarios que hasta
el momento la Consejeria de Sanidad y el Servicio Cantabro
de Salud han dispuesto en relacién a la atenciéon a pacientes
al final de su vida y al entorno cercano de las familias y per-
sonas cuidadoras.
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¢ Qué enfermedades

pueden tener
una fase terminal?

¢Tiene algo que ver las voluntades
previas, -el testamento vital-, con
los cuidados paliativos?

Tradicionalmente se han aso-
ciado los cuidados paliativos a
personas diagnosticadas de
cancer. Hoy en dia se conocen
otras patologias que, en eta-
pas muy avanzadas, presen-
tan las mismas necesidades y
dificultades que las enferme-
dades oncolégicas y que se
beneficiarian de una actua-
cion paliativa. Son aquellas en
las que falla un 6rgano como
el corazon, los pulmones, el
higado o el rifién, las enfer-
medades neurolégicas dege-
nerativas (esclerosis lateral
amiotréfica, demencias pro-
gresivas) o el SIDA.

El documento de voluntades previas o testamento
vital tiene la finalidad de que una persona pueda
dejar constancia por escrito de sus deseos sobre el
tipo de cuidados y actuaciones médicas que quie-
re recibir o no en caso de que le afecte una enfer-
medad grave e irreversible y haya perdido la luci-
dez necesaria para decidir libremente o expresar
su voluntad en ese momento. Las voluntades pre-
vias deben ser consideradas como una ayuda en el
proceso de decision sobre la prestacion de los cui-
dados médicos. En el documento pueden incluirse
la expresion de los valores personales, instruccio-
nes sobre las intervenciones médicas que desea o
no desea recibir, siempre que sean acordes con la
correcta practica clinica y el ordenamiento juridico
vigente, el nombramiento de representantes y la
decision sobre la donacion de érganos. Mientras
la persona conserve plenamente su capacidad,
posibilidad de expresarse y actuar libremente,
prevalecerd siempre su voluntad sobre lo manifes-
tado en el documento.

El documento ademas de su valor legal (los de-
seos expresados tienen que respetarse y cumplir-
se por el equipo sanitario), tiene un valor educa-
tivo en si, puesto que nos obliga a pensar en los
cuidados que deseamos al final de la vida, a reca-
bar informacioén, a hablar del tema al menos con
aquella persona a quien se quiere nombrar re-
presentante, a clarificar sentimientos en el seno
de las familias y a asumir el fin de las personas
queridas como algo natural e ineludible.



¢Quién atiende a los pacientes al final de su vida?

En el cuidado de pacientes al final de la vida
intervienen diversos profesionales de la sa-
lud, tanto en Atencién Primaria como en el
Hospital, en distinto grado y en diferentes
momentos de la enfermedad.

La Consejeria de Sanidad del Gobierno de Can-
tabria a través del Servicio Cantabro de Salud
estd impulsando desde el afio 2006 el Progra-
ma de Atencién Paliativa, cuyo objetivo funda-
mental es la mejora de la calidad de vida de
pacientes de la Comunidad Auténoma que se
encuentren en situacion terminal, asi como de
las personas relacionadas con su cuidado, sin
distincion alguna. El programa contempla ac-
ciones simultaneas en multiples ambitos, acce-
sibles a toda la poblacién, en distintos periodos
de ejecucion: apoyo al personal sanitario impli-
cado en la atencién a pacientes, formacién
continua como elemento esencial para el pro-
greso de este cambio cultural, creacién de
equipos especializados que actian como con-
sultores, programas de apoyo a las personas
cuidadoras, etc.

El diagnostico de estas enfermedades se rea-
liza normalmente en el ambito hospitalario
cuando han finalizado las posibilidades de
tratamiento curativo. TRAS RECIBIR EL ALTA
EN EL HOSPITAL, es recomendable que las
personas cuidadoras y el/la paciente si su con-
dicion se lo permite, ACUDAN O SE PONGAN
EN CONTACTO CON SU CENTRO DE SALUD
con una copia del informe de alta. Tras una
entrevista inicial con los profesionales de
Atencioén Primaria se concierta un plan de
cuidados y tratamiento, con seguimiento su-

cesivo en el centro de salud o el domicilio se-
gun las condiciones fisicas de la persona en-
ferma. Profesionales de medicina, enfermeria
y trabajo social participan en este proceso.

En ocasiones el equipo de Atencién Primaria
precisara el apoyo de los Equipos Especializa-
dos de Atencién Paliativa, para resolver algu-
nas situaciones especificas 6 realizar diagnos-
ticos o tratamientos con intencién paliativa.
Estos Equipos estan ubicados en los hospita-
les de referencia de cada area de salud y exis-
te uno en cada hospital.

A veces puede ser necesario un ingreso en el
hospital, para controlar situaciones inestables
en las que los sintomas son muy intensos y se
requiere una vigilancia mas estrecha. En el
caso de ser hospitalizado, el equipo consultor
también puede apoyar al profesional hospi-
talario de referencia siempre que sea preciso
y participar conjuntamente en el proceso cli-
nico, de forma que su situacién se corrija lo
antes posible y pueda volver a su domicilio.

Ademas las personas enfermas pueden con-
tar con los recursos de Servicios Sociales a los
que pudiera tener derecho por el grado de
dependencia y los apoyos necesarios en esta
fase irreversible de su enfermedad. Es impor-
tante ponerse en contacto con el personal de
trabajo social de los centros de salud desde
un principio ya que pueden ayudarles a co-
nocer los recursos existentes, resolver una
adjudicaciéon con la mayor agilidad posible 6
evaluar si es preciso iniciar o revisar los tra-
mites de valoracién de dependencia.









ALIMENTACION

Que coma lo que quiera cuando quiera

No se debe obligar al paciente a comer. La falta de apetito en estas enfermedades es
normal y tiene muchas causas.

Es recomendable ofrecer una dieta acorde con sus preferencias, una “dieta de capri-
cho”, con pequefas cantidades, varias veces al dia, en platos pequefios, evitando
olores fuertes. Se pueden enriquecer los alimentos utilizando leche entera en polvo,
leche condensada o mantequilla y aumentar el aporte de proteinas tomando un
huevo diario.

Es recomendable que la persona enferma coma con el resto de la familia siempre que
sea posible y mantener su vida de relacion social, que la comida siga siendo un acto
placentero.

Si existe dificultad o dolor para tragar:
- Ofrezcamos alimentos blandos pero espesos y bebidas a temperatura ambiente o frias.

- Podemos emplear analgésicos (farmacos para el dolor) o anestésicos locales antes de
comer o hacer enjuagues con manzanilla.

- Ayudemos al paciente a adoptar una postura incorporada para evitar el riesgo de
que la comida se introduzca en la via respiratoria.

La pérdida de peso o deshidrataciéon en estas personas es normal y esta relacionada
con la propia enfermedad, no con el hecho de que coman menos.

Para evitar la aparicion de nauseas y vomitos, es importante mantener una postura
coémoda, administrar correctamente la medicacion recetada, seguir las pautas en ali-
mentacion y controlar el dolor y el estrefiimiento.



CUIDADOS DE LA BOCA

Mantener la boca limpia, hidratada y en las mejores condiciones
posibles

La higiene de la boca es fundamental para que la persona enferma pueda comer bien
y se sienta a gusto. Por ello se debe inspeccionar a diario y limpiarla frecuentemente
(dientes, paladar, interior de las mejillas, encias y lengua) con un cepillo dental suave
o con una gasa o tela de algodén humedecida o empapado en manzanilla si el cepi-
Ilado resulta molesto.

Hay que fijarse si aparecen zonas rojas, costras blanquecinas, si sangra con facili-
dad... para que el personal sanitario pueda ayudarle a solucionar estas alteraciones.

I Es importante hidratar la boca, labios y mucosas con cacao, aceite o crema hidratante.

I Es importante mantener la boca humeda. Para aumentar la salivacion podemos admi-

nistrar frutas acidas y frias, polos de hielo con sabor, agua con limén, liquidos, cara-
melos acidos.



ASEO E HIGIENE CORPORAL

Es aconsejable animar al paciente a seguir realizando su arreglo personal. La higiene
general se hara con jabén y posteriormente se hidratara toda la piel.

Si existen problemas de movilidad, puede ser necesario adaptar el bafio, utilizando
preferentemente la ducha, barreras de sujecion, material antideslizante e incluso una
silla que permita a la persona enferma permanecer sentado.

Sentarse en una silla delante del lavabo para realizar el aseo de cara, boca y manos
resulta mas comodo y evita el cansancio.

Segun progresa la enfermedad, el aseo debera realizarse en la cama respetando siempre
su intimidad seguido del cambio de sabanas.



ELIMINACION

Conseguir deposiciones blandas con regularidad (regla de los 3 dias)

Para mantener un adecuado ritmo de eliminacién, facilitaremos a la persona enferma
su rutina de defecacion (sentarse todos los dias en el inodoro a la misma hora) y admi-
nistraremos los laxantes prescritos. Se puede utilizar un elevador o instalar una barra
de apoyo que le ayude a realizar esos movimientos.

Para facilitar la deposicién, se puede aumentar la ingesta de liquidos, incluir fruta y
verduras en la dieta y un poco de ejercicio, como pasear, siempre que sea posible y si
no existen contraindicaciones. Si no se puede mover, los masajes en la region abdomi-
nal también pueden ser Utiles.

Si pasan mas de tres dias sin hacer deposicion, debe ponerlo en conocimiento del per-
sonal sanitario. Puede ser necesaria alguna medida como poner un enema.



MOVILIDAD Y POSTURAS ADECUADAS

m Prevenir complicaciones derivadas de la inmovilidad

I Es preciso que estas personas se mantengan de forma independiente el maximo tiem-
po posible, retrasando su dependencia. Que haga lo que quiera y pueda hacer, con
ayuda si es que la pide o la necesita.

I Si pasa mucho tiempo en sillas o sofas, los cojines de agua, aire y silicona activan la cir-
culacién sanguinea.

1 Si pasa mucho tiempo en la cama, revisaremos diariamente el estado de la piel y pro-
tegeremos las zonas de mayor riesgo de danarse por presién o rozamiento con almo-
hadillas o apésitos. Si observa que la piel se pone roja, salen ampollas o la piel se le-
vanta evite el roce en esa parte y comuniquelo al personal sanitario.

1 El personal que le atiende puede ensenarle a mover al enfermo de la forma mas agra-
dable y menos lesiva ya que cuando una persona esta encamada seré necesario reali-
zar cambios posturales frecuentes (si no existe contraindicacion). La cama debera te-
ner la altura correcta para facilitar la labor a la persona cuidadora y no debe ser muy
ancha, para poder llegar con facilidad a los dos lados.

I En ocasiones puede ser necesario administrar un analgésico previamente a la movilizacién.

I Si existe riesgo de caida de la cama utilicemos barandillas y almohadas laterales.



Recuperar un ritmo de sueno satisfactorio

El descanso nocturno es esencial para el bienestar fisico y psicolégico de pacientes y
personas cuidadoras.

Para facilitar el suefio hemos de procurar un ambiente adecuado, relajado y cdmodo,
la habitacion debe estar ventilada y sin ruidos. Puede ser preciso instalar una luz noc-
turna para prevenir el miedo a la noche y las caidas nocturnas.

Puede realizar el aseo antes del descanso nocturno, ya que actia como relajante na-
tural. Un masaje corporal suave con una locién hidratante, algunas técnicas de relaja-
cion, una infusién relajante como tila o valeriana u otras rutinas familiares pueden
ayudar a conciliar el suefio.

La proximidad de un ser querido o de una persona cuidadora ejerce un efecto tran-
quilizador. Es un buen momento para hablar y escuchar temores o inquietudes que
preocupen al paciente.

Intentaremos adecuar los horarios de administracion de farmacos para que no moles-
ten el descanso nocturno y evitar liquidos, farmacos o alimentos que puedan producir
insomnio a partir de media tarde.

A pesar de estas medidas, en ocasiones puede ser necesaria la prescripcién de alguna
medicacién que ayude a conciliar el suefio.



CALIDAD DE VIDA

Favorecer su confort su autonomia y su autoestima

Es recomendable fomentar la realizacion de actividades placenteras y la actividad fisi-
ca, evitando la pasividad. Por eso es importante identificar las actividades que la per-
sona enferma puede hacer de forma independiente e introducir las adaptaciones que
sean necesarias para pueda realizarlas sin cansarse.

Fomentemos actividades como la lectura y escritura, escuchar musica, pasear y disfru-
tar de de la luz y del paisaje, ver cine, facilitando posturas comodas e instrumentos fa-
cilitadores. Adecuaremos las visitas a sus preferencias tanto en nimero como en el
tiempo de duracion.

En ocasiones pueden aparecer distintas alteraciones en el estado de animo, como
ansiedad o danimo decaido. Planificar actividades para el dia, fomentar las visitas
que mas le apetezcan y que sean mas agradables y ayudar a controlar el miedo son
medidas utiles para mejorarlas. A veces puede ser necesaria la administracion de
medicacion.

Es importante crear un ambiente adecuado y tranquilo, limpio, que favorezca la co-
municacién, respetando en todo momento su intimidad y en ocasiones, su necesidad
de soledad. La buena comunicacién entre pacientes y familiares disminuye la ansie-
dad, contribuye al control de sintomas y favorece el crecimiento personal de la perso-
na enferma en su Gltima etapa de vida.



¥ CONTROL DE SINTOMAS

® Que tenga el menor dolor posible

B El equipo de profesionales que lo atienden le habran dejado informacién escrita so-
bre el tratamiento que debe administrarse (medicamentos, dosis y horas), asi como de
la medicaciéon que puede usar en caso de que el sintoma empeore puntualmente (me-
dicaciéon de rescate).

B Es importante que anote cada dosis extra de farmaco que administre y cuanto tiempo
le dura el efecto. Coméntelo con el equipo sanitario en la primera oportunidad que
tenga.









La agonia o situacion de ultimos dias es
el estado natural que precede a la
muerte. Se produce un deterioro muy
importante del estado general, que se
manifiesta en una gran debilidad mus-
cular, encamamiento, pérdida de la ca-
pacidad para comer, somnolencia pro-
funda, y en ocasiones, agitacién. A
medida que la muerte se aproxima se
deja de orinar, el pulso se hace lento y
débil, y la respiracion se vuelve rapida y
superficial, con aumento de secreciones.
La persona enferma tiene la sensacién
de empeoramiento y conoce su situa-
cién, aunque no lo exprese, muchas ve-
ces envia mensajes mas o menos explici-
tos de despedida. Hay que tratarla con
el mismo respeto de siempre, hablar
con serenidad con frases cortas y senci-
Ilas, que se sienta escuchada y querida,
sin negar la gravedad de la situacion.

La duracion del proceso es variable, de
horas o dias. En este momento la aten-
cion va a estar dirigida fundamental-
mente a mantener el maximo confort
fisico, emocional y espiritual. Daremos
cuidados esenciales, respondiendo a sus
deseos, tranquilizando sus temores, ad-
ministrando sélo los farmacos que sean
imprescindibles y utilizando para ello si
es preciso una via subcutanea (una agu-
ja muy fina que se deja colocada en la
piel con una técnica muy sencilla). El
equipo sanitario puede ensefiar a la
persona cuidadora a administrar esa
medicacion si asi lo desea.

No hay que forzar al paciente a que
coma ni beba si no quiere. Hay que
procurar moverlo lo menos posible y
mantener una higiene razonable, un
ambiente tranquilo, cdmodo y agra-
dable, con luz tenue y sin ruidos, que
faciliten el acompafamiento. Apoya-
remos la presencia de la familia, in-
cluso de los nifios si asi se desea. Re-
cordemos que los sentidos del tacto y
del oido se conservan hasta el fin de
la vida, la persona enferma puede oir
y sentir la mano de quienes le acom-
pafen.

Si no se ha decidido aun cual sera el
lugar del fallecimiento, éste es el mo-
mento de hacerlo. Que las familias co-
nozcan por parte de profesionales los
sintomas y las situaciones previsibles a
la que se van a enfrentar puede hacer
disminuir el estrés que acompana nor-
malmente a este momento y evitar
decisiones precipitadas o inadecuadas.
Por otra parte es aconsejable que los
familiares expresen libremente cual-
quier sentimiento, preocupacion, te-
mor o duda y planteen si se desea la
visita de religiosos. No siempre el equi-
po sanitario estara presente en el mo-
mento del fallecimiento, por lo que
procuraran facilitarle consejos practi-
cos sobre como reconocerlo, como
contactar con la funeraria, traslados y
otros tramites que deben seguirse en
ese momento.



Consiste en administrar farmacos que dismi-
nuyen el nivel de consciencia de un enfermo
en estado terminal tanto como sea preciso
para aliviar adecuadamente el sufrimiento fi-
sico o psiquico que no ha podido controlarse
de ninguna otra manera.

La sedacion paliativa es un procedimiento mé-
dico bien definido, aceptado ética y juridica-
mente y que puede ser necesario en situacio-
nes de enfermedad terminal.

La sedacion paliativa ha de cumplir una se-
rie de requisitos y quedar reflejados en la
historia clinica:

- Una indicacion terapéutica correcta: ali-
viar el sufrimiento fisico o psiquico de una
persona enferma en situacién de terminali-
dad que no ha podido ser controlado con
ninguna otra medida.

- Consentimiento explicito de la persona en-
ferma o de la familia 6 personas allegadas
si el paciente no se encuentra en condicio-
nes de tomar una decision. En el caso del
paciente capaz de expresarse y decidir, el
consentimiento verbal se considera sufi-
ciente.

- La sedacién puede ser de intensidad y dura-
ciéon variable y requiere de una revision pe-
riodica para adecuarla a las necesidades de
la persona enferma.

Sedacion en Atencion Paliativa

En los casos en que la persona enferma se
encuentre incapacitada para expresarse o
decidir, el equipo sanitario consultara en pri-
mer lugar si ha dejado escrito el documento
de voluntades previas (testamento vital). En
ausencia de voluntades previas, el equipo sa-
nitario debe valorar sus deseos con la familia
o personas allegadas.

Si tampoco se conoce este aspecto o si la
persona enferma ha manifestado expresa-
mente su voluntad de no querer recibir in-
formacién, se tendra en cuenta su mejor in-
terés, determinado por la indicaciéon
terapéutica y con el consentimiento expreso
de su familia o personas allegadas.

Cada caso debe valorarse individualmente y
suele necesitar de varias conversaciones en-
tre el equipo sanitario, pacientes y familias o
personas allegadas. Se trata de tomar deci-
siones compartidas, de forma consensuada,
respetando en todo momento las preferen-
cias de pacientes y sus familias.

No dude en preguntar
al equipo sanitario

Esta preparado para escucharle,
apoyarle y aclarar sus dudas
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Cuidarse para cuidar mejor

El cuidado de una persona que depende de nuestra ayuda es
una experiencia Unica, positiva y satisfactoria, ya que contribu-
ye a estrechar relaciones, a descubrir la intima satisfaccion de
ser Utiles a nuestros seres queridos y a descubrir en uno mismo
cualidades que hasta entonces desconociamos. Pero se trata
también de una etapa que implica gran dedicacion de tiempo y
energia y que exige adaptars na nueva situaciéon que con-
lleva multiples cambios (el tr% salud, la situacién econo-
mica, las relaciones familiares...). ™




Necesita descansar para afrontar mejor las tareas diarias, prevenir el aumento de tensién
emocional, la fatiga o la irritabilidad.

Caminar aprovechando las salidas fuera de casa, dar un pequefio paseo con la persona en-
ferma si a ésta le es posible, hacer algunos ejercicios de estiramiento, gimnasia, yoga... o la
bicicleta estatica son algunas alternativas.

Intente combinar sus obligaciones y sus necesidades con el tiempo de que dispone.
Preguntese: ;Es necesario hacer esto? Rapidamente sabra a que decir “NO".
Introduzca los cambios que sean necesarios en su casa para facilitar los cuidados.
Haga participe a otros miembros de la familia de los cambios y decisiones.

Elabore un plan de actividades realista, combinando aquellas tareas que deba realizar con
las que le gustaria realizar, por orden de importancia. Si no hay tiempo para todas ellas, deje
para otro momento las que estan en los Gltimos lugares hasta que disponga de ese tiempo.

Necesita disponer de algun tiempo libre para hacer lo que le gusta, y estar con otras perso-
nas y hablar de sus sentimientos... Puede pedir ayuda a su familia o amistades para que le
sustituyan durante periodos de tiempo incluso durante un fin de semana, contratar los ser-
vicios de personal cualificado algunos dias de la semana, solicitar los servicios de ayuda a
domicilio o solicitar otro tipo de ayudas de voluntariado.



Debe descansar, distraerse y “tomar un respiro”: respirar profundamente unos instantes,
darse una pequena satisfaccion, aprender técnicas de relajacion, aprovechar los momentos
de descanso del dia de la persona a la que esta cuidando (por ejemplo, la siesta).

No sobreproteja al paciente. Deje que haga todo lo que sea capaz de hacer y quiera. Evite
darle mas cuidados de los necesarios y hacerlo dependiente.

No se quede con ninguna duda. Solicite informacién sobre los cuidados que debe dar al en-
fermo. Inférmese de qué tipo de ayudas pueden facilitarle.

PRESTE ATENCION A ALGUNOS SIGNOS DE ALARMA: si nota cambios de humor, cambios
frecuentes de animo, se enfada facilmente, no se concentra, tiene sensacion de soledad o
agotamiento consulte con el personal sanitario de su Centro de Salud.

Puede estar exigiéndose demasiado y necesitar ayuda.






fénga la calma e intente tranquilizar al paciente, intente que
siempre con usted.

ALAME AL TELEFONO 061

En primer lugar, identifiquese: “me estan viendo en paliativos, me
han diagnosticado un tumor, me han diagnosticado cdancer, me es-
tan dando quimioterapia o radioterapia...” Son datos importantes
gue ayudan a identificar mejor al paciente y a ofrecer la solucién
mas adecuada de la persona que atiende su peticién.

tas que le formulan al otro lad
iendo de forma ordenada.

Escuche at
del teléfono
plique con sus p
hablal

tarjeta sanitaria y la his
ue toma, Ultima visita r

MAS INFORMACION

http:/iwww.
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