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Prélogo

Frecuentemente los familiares, como cuidadores informales de pacientes
en cuidado paliativo, manifiestan que desean participar en la asistencia de
la persona enferma, pero no saben qué hacer o qué no hacer. Sufren por no
poder colaborar eficazmente y desean aprender.

Todos esperamos tener “una buena vida hasta el final”, pero hasta hace
poco tiempo era escaso el esfuerzo vy la inversidn para proporcionar los re-
cursos vy la educacion necesarios a fin de lograr este objetivo.

El Instituto Nacional del Cancer (INC), una organizaciéon gurbenamental
comprometida con el desarrollo en Argentina de los Cuidados Paliativos,
reconoce que en nuestro pais las guias de ayuda para los cuidadores infor-
males no son completas o son dificiles de obtener.

Como respuesta a esa necesidad, el Programa Nacional de Cuidados Palia-
tivos desarrollé este texto, para mejorar la capacidad y la confianza del cui-
dador informal que participa en la asistencia de un paciente. Este material
estd pensado para fines educativos e informativos y no debe utilizarse para
la direccion de la atencidn de pacientes. Las recomendaciones son de ca-
racter general y no pretenden ser un sustituto del asesoramiento, examen,
diagnodstico o tratamiento profesional médico o de enfermeria.

Se ha tenido cuidado en la elaboracién del contenido, pero es necesario
gue quien desee aplicar sus recomendaciones busqgue la supervision de un
profesional de la salud. No se debe ignorar o retrasar la busqueda de aseso-
ramiento debido a que se haya leido este texto.

El texto describe con claridad y calidad los aspectos mas relevantes de
los cuidados paliativos. Los cuidadores informales encontrardn respuestas a
las preguntas mas frecuentes, mejoraran sus posibilidades de colaboraciéon
aprendiendo técnicas sencillas y efectivas de confort y control de sintomas,
reforzando sus recursos y su rol y comprendiendo los objetivos terapéuti-
cos, las decisiones y los acontecimientos previsibles.




Este manual aporta conocimientos importantes, pero seguramente lograra
algo mas trascendente: motivar a la comunidad a colaborar en la asistencia
de pacientes en cuidados paliativos y de sus familias.

Es un material de acceso gratuito, desarrollado por un equipo nacional de
expertos, que ofrece informacion sobre los aspectos practicos de la asisten-
cia de pacientes en cuidados paliativos y que también puede ser un recurso
util para los profesionales clinicos. Estoy seguro de que el conocimiento y la
informacién compilados en este documento se difundirdn ampliamente y se
utilizaran en beneficio de miles de argentinos.

Me complace escribir un comentario sobre esta iniciativa del Programa
Nacional de Cuidados Paliativos del INC. Ademas, estoy orgulloso de este
recurso y me comprometo a colaborar en su difusion. Este texto alenta-
rd a nuestros sistemas sanitarios a que los Cuidados Paliativos incluyan a
pacientes con otras enfermedades potencialmente mortales, que también
sufren durante su enfermedad.

Roberto Wenk

Médico.

Director, Programa de Medicina

Paliativa de la Fundacion FEMEBA, Argentina.
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Los cuidados
paliativos

¢Qué son los cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos (CP) son un modelo de atenciéon
integral sanitario para personas con enfermedades cro-
nicas, progresivas, avanzadas y potencialmente limitan-
tes de la vida. Tienen como objetivo mejorar la calidad
de vida y aliviar su sufrimiento, como asi también el de
sus familiares, allegados y/o cuidadores.

La palabra “paliativo” se emplea para nombrar a aquello
gue alivia los efectos de algo.
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Desde esta modalidad de atencioén se intenta aliviar el sufrimiento
producido por la enfermedad o su tratamiento, previniendo y tra-
tando los sintomas fisicos como el dolor, los sintomas emocionales
como la angustia, los problemas o necesidades sociales como el
aislamiento y los espirituales como la necesidad de trascendencia,
esperanza, proposito y significado, que aparecen en los enfermos
y sus familiares o cuidadores.

El cuidado y la atencion paliativa implican:

e La atencidn, no sélo de una persona enferma, sino también de
la familia. Es decir, la unidad de tratamiento son el paciente y su
familia.

® E| abordaje a través del trabajo en equipo (paciente, familia,
enfermero/a, médico/a, trabajador/a social, psicologo/a, farma-
céutico/a, asesor/a espiritual, voluntario/a, kinesidlogo/a, terapista
ocupacional y otros agentes de salud o comunitarios), segun la
modalidad de atencién de cada lugar.

Para disminuir el sufrimiento el equipo terapéutico intentara

ayudar a aliviar el dolor, satisfacer la necesidad de informacion,
resolver problemas emocionales como la angustia, la ansiedad, etc.,
problemas sociales como el agotamiento del cuidador principal,
red de apoyo social, la pensidn, etc., problemas espirituales como
la necesidad de dar gracias, de perdonar, de trascender y de tener
esperanza. Ademas, tratara de aumentar y fortalecer los recursos
de cada persona y de cada familia particular.
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¢Qué personas pueden beneficiarse con los
cuidados y la atencidn paliativa?

Las personas especialmente afectadas por enfermedades como
el cancer, enfermedades pulmonares, cardiacas, neuroldgicas,
hepaticas, renales y otras enfermedades crdnicas y progresivas.
También los ancianos en situacién de fragilidad avanzada.

Tanto la persona enferma como el familiar tienen el derecho

de informarse si sospechan que pueden necesitar este tipo de
atencion.

éCuadles son los objetivos del cuidado paliativo?

Controlar el dolor y otros sintomas fisicos, emocionales y
espirituales.

Asistir de forma personalizada e integral las necesidades del
paciente.

Mejorar la calidad de vida, no sélo del paciente, sino también de
sus familiares y cuidadores.
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Algunas creencias incorrectas sobre
la atenciodn paliativa

“El recibir atencién paliativa significa que mi enfermedad esta

muy avanzada y que pronto voy a morir.”

FALSO. La atencién paliativa puede iniciarse desde el diagndstico
de una enfermedad crénica y no sdlo en las etapas avanzadas de
la misma. Es por eso que debe aplicarse en funcién de las necesi-
dades o problemas que surjan en los enfermos y sus familias, y no
sdélo en la trayectoria final de la enfermedad.

“La atencion paliativa debe ser realizada sélo por especialistas

en cuidados paliativos”.

FALSO. La mayoria de los pacientes pueden recibir cuidados pa-
liativos en todos los niveles de atencidn. Muchos de ellos, pueden
recibirlos en el primer nivel de atencidn, es decir, en los centros
de salud o a través del médico/a de cabecera. En situaciones mas
dificiles, el equipo de atencion primaria o médico/a de cabecera
podran realizar esta atencidn en colaboracién con profesionales
especializados en cuidados paliativos, que contribuirdn cuando
sea necesario.

En situaciones en las que los enfermos y/o sus familiares presen-
ten necesidades de atencidn paliativa mas complejas y dificiles,
ésta se realizara de manera directa, periddica o continua, por equi-
pos especializados en cuidados paliativos.

20




éCudles son los derechos del paciente?
Ser atendido por un equipo terapéutico sanitario.

El alivio del dolor.

Ser respetado en sus valores y creencias.

No ser discriminado.

Recibir informacion verdadera sobre la enfermedad de manera
adecuada y oportuna.

Rechazar informacion sobre la enfermedad.
Ser escuchado.
La confidencialidad.

Tomar decisiones sobre la enfermedad y su tratamiento.

Autora: Dra. Valeria Tedeschi
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La comunicacion

éQué es la comunicacion?

La comunicacioén es un proceso social que implica com-
partir un mensaje. Comunicarse es una de las necesida-
des vitales que el ser humano tiene para la superviven-
cia. Desde que nace, requiere de alguien gue lo entienda
y que interprete lo que necesita, y esto mismo ocurre
ante una situacién de enfermedad seria.
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¢Cual es la importancia de la comunicacion en el
cuidado de un enfermo?

Ante una situacion de enfermedad, la comunicacion resulta funda-
mental para sostener una relacidon de confianza entre la persona
enferma y quienes la cuidan. Una buena comunicacion va a permi-
tir la comprension de necesidades, facilitando la tarea de cuidado.
El encuentro entre el enfermo y su cuidador puede ser una opor-
tunidad muy valiosa de aprendizaje y crecimiento personal mutuo.

La comunicacién va a posibilitar:
e Que la persona enferma se sienta cuidada y acompafiada.
e Que el cuidador lo conozca y le ofrezca lo que necesite.
e Que el cuidador conozca sus sentimientos y facilite su desahogo.

e Que la persona enferma mejore su autoestima y su bienestar.

Existen diferentes formas de comunicacidn. Las personas pueden
comunicarse a través de sus palabras, como también a través de
gestos, miradas, posturas, tono de voz, tacto, incluso a través de
los silencios. El lenguaje no verbal revela los sentimientos o inten-
ciones a través de diferentes actitudes.

Ante la aparicion de una enfermedad, luego de consultar al mé-
dico, la mayoria de las personas esperan recibir una explicacion
sobre lo que tienen y qué les sucederd. Los sintomas que motiva-
ron su consulta probablemente le hayan generado preguntas que
necesitan respuestas y recibirlas es su derecho, si asi lo desean.
Ademas, las mentiras son siempre detectadas y destruyen la con-
fianza del enfermo con el médico y con su familia.

Brindar informacion sobre una situaciéon grave de salud es un
momento critico, se trata de dar una mala noticia que modificara
negativamente la vida del paciente, por lo que resulta una tarea
muy dificil.
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La responsabilidad de dar esa informacidn corresponde al médi-
co/a tratante y comprende el nombre de la enfermedad, el trata-
miento a realizar y su prondstico.

El médico/a debe comunicar con la mayor sensibilidad posible, de
forma sencilla y gradual, en la cantidad que la persona requiera y
gue pueda comprender y asumir. Sin mentirle, debera transmitir
una verdad tolerable, dejando abierta la puerta a la esperanza y
evitando crear falsas expectativas.

Generalmente, las personas enfermas se sienten aliviadas al recibir
informacidn, porgue aungue se trate de una mala noticia pueden

comprender lo que sienten en su cuerpo y percibir mayor control
sobre la situacién que estan atravesando.

¢Para qué sirve estar informado?
Tener informacion permitira:

Anticipar las circunstancias que se debera atravesar. La incerti-
dumbre suele ser muy angustiante.

Comprender y aceptar los cambios y limites que puedan aparecer
a causa de la enfermedad.

Ser protagonista y poder elegir.
Buscar soluciones y tomar decisiones acerca de si mismo.

Evitar el sentimiento de soledad y compartir lo que estd pasando
con otros.

Expresar sentimientos.
Arreglar asuntos pendientes.

Despedirse de los seres queridos.
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¢Qué herramientas de comunicacion facilitan la
relacion de ayuda?

e Escucha activa: Escuchar es una de las habilidades mas utiles que
tienen las personas para ayudarse. Sin embargo, no es sencillo.
No sélo implica escuchar las palabras sino hacerlo con atencion,
dandole tiempo al otro para que se exprese, sin apuro por dar una
respuesta. Escuchar activamente implica intentar entender. Las
personas enfermas necesitan sentirse escuchadas.

e Empatia: Empatizar implica ponerse en el lugar del otro, com-
prender su modo de pensar, sentir la circunstancia que atraviesa vy,
a la vez, darle sefales de que se lo entiende. Esto es imprescindi-
ble para poder ayudar al enfermo en lo que realmente necesita.

® Aceptacidon: Aceptar supone demostrar interés por lo que dice el
otro sin juzgarlo, permitiéndole expresar sus sentimientos y creen-
cias, acogiendo sus respuestas sin rechazo. Es bueno respetar las
decisiones que no se comparten y aceptar las emociones negativas
como el enojo, la tristeza o el miedo. La aceptacién ayuda a generar
confianza.

e Asertividad: La comunicacion asertiva consiste en expresar las
propias ideas de manera clara, abierta, honesta y tranquila, mani-
festando comprensidn y respeto por la posicidn de la otra persona
y facilitando la construccion de un vinculo de confianza, en el cual
es posible expresar sentimientos y pensamientos libremente.

éCuando no informar?

Existen algunas situaciones en las que no resulta conveniente
brindar informacidén sobre un diagndstico de enfermedad o un mal
prondstico. Por ejemplo, en casos de padecimiento mental severo,
riesgo de autolesidn, negacion, entre otras.
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Serd responsabilidad del equipo de salud interviniente evaluar de
manera prudente qué y cuanto informar en cada circunstancia.

Tampoco se debe brindar informacidén a aguellas personas que ex-
presan su voluntad de no recibirla, dado que estan en su derecho
de no saber. Por supuesto, esta actitud puede modificarse y, en
ese caso, la informacioén debera ofrecerse.

¢Como afrontar preguntas dificiles?

Suele ser muy dificultoso para una persona enferma, para su fa-
milia y para los responsables de la tarea de cuidado hablar sobre
la enfermedad. Uno de los mayores temores es hacer frente a pre-
guntas como “éMe voy a morir?” o “¢Por qué a mi?”, que son muy
dificiles de responder. No saber qué decir puede ser frecuente y
angustiante y puede ocasionar reacciones de evasion e, incluso,
de huida ante la situacion.

Es importante tener en cuenta que esas preguntas no siempre
estan formuladas por la persona enferma con la expectativa de
recibir una respuesta. Generalmente, el enfermo sabe que no la
hay, pero a través de sus preguntas comparte, de alguna manera,
sus sentimientos ante la incertidumbre que vive. Abrir el didlogo
puede ayudar a su desahogo, a disminuir la preocupacion, acercar
a las personas, y aliviar.

¢Qué hacer ante estas preguntas?

Evitar respuestas que cierren el didlogo, como “no digas eso”,
“hay que ser positivos”, etc. Es preferible responder “no lo sé”, o
simplemente guardar silencio.

Se puede contestar con otra pregunta como, “équé te preocupa?”,
“dqué necesitas?”, “équerés hablar de eso?”.

¢ No mentir.
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¢Qué y como hablar con los nifios?

A menudo, los padres quieren proteger a sus hijos/as de las malas
noticias, no obstante, resulta fundamental asumir que los niflos/as
reciben informacidn en forma indirecta, ya que escuchan las con-
versaciones de los adultos, y son sensibles a su reaccién y preocu-
pacidén. Por eso, ante la enfermedad de un ser querido intuyen, se
preguntan y saben, de alguna forma, lo que estd ocurriendo. Si no
obtienen respuestas o éstas son confusas, elaboraran sus propias
teorias y podran angustiarse. Brindarles a los niflos/as informa-
cion honesta es clave para ayudarlos. La comunicacién abierta da
mayor seguridad.

e La tarea de informar a los nifos/as sobre la enfermedad de un ser
guerido debe ser asumida por los padres o adultos significativos
para él o ella, de modo que se de en un contexto de confianza. En
caso de que esto resulte dificultoso serd conveniente pedir ayuda
al equipo de salud.

® Lainformacion debe ser clara y adecuarse a la capacidad de com-
prension del nifo segun su edad:

® | os niflos/as en edad preescolar unen la légica y la fantasia
para comprender y son egocéntricos. Eso les hace creer que
son la causa de los hechos que los afectan. Por lo tanto, es
importante sefalarles que la enfermedad de su ser querido no
es el resultado de algo que el nifio pensd o hizo.

® | os niflos/as en edad escolar pueden sentirse culpables por
cosas que ellos le hicieron o dijeron a su ser querido, pero con
una explicacion sencilla sobre la enfermedad pueden compren-
der que su conducta no fue la causa. Tanto los nifios/as en
edad escolar como los/as adolescentes comprenden el alcance
de la muerte, por lo tanto, la posibilidad de que esto ocurra
puede ser parte del didlogo.

® Esimportante denominar la enfermedad por su nombre, para
evitar mayor confusidn y permitir que el nifio realice preguntas.
Es frecuente que las preguntas no surjan en el momento, sino
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con posterioridad. En caso de que el nifio/a no quiera continuar
hablando sobre el tema, es conveniente no forzar y suspender ahi
la conversacion.

Se debe alentar al nifio/a a que comparta lo que escuche de otros
adultos o nifios/as sobre la enfermedad, para aclarar sus dudas y
gue no se quede sdélo con su preocupacion.

Una vez que los padres le han hecho saber al nifio/a que sus pen-
samientos les interesan y que estdn siempre disponibles, es mejor
dejar que sea él/ella quien inicie las conversaciones.

En caso de empeoramiento de la enfermedad o posibilidad de
muerte serd necesario volver a hablar con el nifio/a, teniendo en
cuenta sus posibilidades de comprension de acuerdo con la edad.

La noticia de la muerte de un ser querido debe ser transmitida al
nifio lo antes posible vy, al igual que en la comunicaciéon del diag-
ndstico, es conveniente que se la de una persona en la que confie
y que sienta cercana, preferentemente sus padres.

Es recomendable buscar un lugar tranquilo y sin interferencias de
ningun tipo. Es importante hablarle con carifio, mirdndolo a los
0jos, para que el nifio/a reciba la noticia con todo el cuidado vy el
afecto posible. Es conveniente dar las explicaciones poco a poco,
dando lugar a los comentarios que quiera hacetr.

Debemos dejar que se exprese, que pregunte, que cuente lo que
ha entendido y lo que se imagina.

Los nifios/as deben saber siempre la verdad de lo sucedido. Esta
verdad debe abordarse en funcidn de la capacidad de compren-
sion y la capacidad emocional.

A continuacion, se anexa una tabla explicativa sobre la compren-
sidn de la muerte segun la fase evolutiva del nifio/a y cdmo mane-
jar la comunicacion en cada etapa.
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IDEA DE MUERTE SEGUN LA EDAD

Comprension

dQué decir y qué hacer?

De O a2 | La muerte sélo es una palabra. Lo mas importante, cuando los ni-
anos No hay comprension de su signi- flos/as son tan pequefios, es man-
ficado. tener sus rutinas, horarios y ritmos.
Perciben la muerte como una Dar continuidad y seguridad a su
ausencia. mundo, eso es lo que necesitan.
Perciben los cambios que se
puedan producir en su entorno y
sus rutinas como consecuencia del
fallecimiento de un familiar.
Son sensibles al estado de dnimo
negativo que puedan experimentar
sus cuidadores como consecuencia
de la muerte de un ser querido.
De 3a 6 | Creen que la muerte es temporaly | Lo mas importante, y teniendo en
afos reversible. cuenta la forma literal que tienen

Creen gue la persona puede seguir
viva y experimentar sentimientos
y sensaciones una vez fallecida
(pueden ver, escuchar, mirar).

No creen gue la muerte sea uni-
versal.

Piensan que sus padres y ellos
mismMos NO van a Morir.
Interpretan de forma literal cual-
quier explicacion que se les dé
sobre la muerte.

Si se les dice que alguien ha ido al
cielo preguntardn cémo pueden ir
ellos también.

de interpretar los acontecimientos
que suceden a su alrededor, es po-
der utilizar un lenguaje claro, preci-
so y real a la hora de explicar todo
lo que tenga que ver con el hecho
de morir o la nocién de muerte.
Los nifos/as de estas edades no
necesitan recibir una explicacion
extensa sobre la muerte, pero si de-
bemos ofrecerles un conocimiento
practico y fundamentado en he-
chos que les ayude a comprender
qué sucede y por qué sucede.
Debemos ayudarles a entender que
la muerte es irreversible y que nun-
ca volveremos a ver a las personas
que fallecen.

Por ultimo, es importante explicar-
les que cuando un ser vivo muere,
el cuerpo detiene su funcionamien-
to por completo y ya no puede ver,
respirar, caminar y sentir.
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De6a9
afos

IDEA DE MUERTE SEGUN LA EDAD

Comprension

Saben gue la muerte es definitiva e
irreversible.

Saben gue las personas mueren, pero
gue a ellos no les sucede. Hacia los 8
6 9 afos ya son capaces de com-
prender que ellos también se pueden
morir.

Pueden preguntarse si ellos tuvie-
ron algo que ver en la muerte de su
familiar y desarrollar sentimientos

de culpa. Les inquieta que sus seres
queridos puedan morir. Se interesan
sobre las ceremonias y las creencias
religiosas. Desarrollan interés por los
ritos funerarios y pueden mostrar el
deseo de participar en ellos.

¢Qué decir y qué hacer?

Necesitan que se les explique la
muerte de un ser querido aten-
diendo a los hechos y las causas
que la han provocado.

Es fundamental que atendamos
todas sus dudas y recojamos
todas sus inquietudes, de forma
que puedan sentirse escuchados
y reconfortados.

El nino/a debe poder participar
en las ceremonias de despedida,
si asi lo quiere. Es fundamental
acompanarle y explicarle con
antelacién en qué consisten.

De 10
afos en
adelante

Tienen plena conciencia de lo que
significa la muerte y pueden formarse
una explicacién completa, tanto des-
de una perspectiva bioldgica como
filosdfica, ideoldgica o religiosa.
Comprenden las consecuencias
existenciales de la muerte y teorizan
sobre ella.

El adolescente tiene plena compren-
sidon de su propia mortalidad.

Ante la muerte de un familiar cercano
pueden sentirse muy abrumados.

En esta etapa puede ayudarles
mucho que compartamos con
ellos nuestros sentimientos.
Necesitan escuchar que, aunque
la muerte duela, podemos seguir
adelante.

A esta edad es importante
favorecer la participacion de

los preadolescentes en los ritos
funerarios, ya que necesitaran
despedirse de la persona que-
rida de la misma forma que el
resto de sus parientes.

Se debe integrar al adolescente
en todos los ritos de despedida
que vayan a tener lugar y ofre-
cerle la posibilidad de participar
activamente en ellos. Necesitan
sentirse parte activa de la familia,
dar su opinion y ser tenidos en
cuenta. Hay que animarlos a
retomar su vida y sus relaciones
sociales. Pasar tiempo con sus
amigos/as puede serle de gran
ayuda.
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Situaciones de la
vida diaria

La higiene

La higiene personal implica cuidar apropiadamente del
cuerpo, manteniéndolo limpio y favoreciendo la sensa-
cién de confort.

En este capitulo se desarrollardn temas como: bafio y
ducha, uso del inodoro e higiene de la zona genital y
actividades de arreglo personal, como el cuidado de la
cara, el pelo, la depilacidn o el afeitado.
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¢Por qué es importante la higiene?
e Favorece la hidratacién de la piel.
e Previene infecciones.
® Mejora la circulacidn de la sangre.

e Colabora en el bienestar y la relajacion.

Puntos generales a tener en cuenta

e Es necesario saber hasta qué punto la persona enferma puede
valerse por si sola y en cudnto la tendremos que ayudar.

e Esimportante invitar a que la persona participe en su higiene y
estimular su autonomia.

e Sies posible, se deben sostener los mismos habitos y la misma
rutina de higiene que esa persona tenia antes de enfermar.

e Hay que respetar la intimidad y las preferencias de cémo realizar
estas actividades.

e Hay que tomar todo el tiempo que sea necesario para realizar
cada tarea y anticipar las cosas que se van a hacer.

e |as tareas de higiene se pueden realizar en el bafo, en la habi-
tacion o en la cama y la persona puede estar parada, sentada o
acostada. Se debe evaluar junto al paciente el costo-beneficio de
los movimientos y maniobras y se debe priorizar su seguridad.

e Se deben usar guantes de latex por proteccion, principalmente
para el contacto con genitales o fluidos corporales.
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Preparacion de materiales y del ambiente

Es importante procurar la maxima privacidad posible, cerrar corti-
nas, puertas y ventanas.

Si conoce los gustos que ayudan a relajar a la persona puede ser
un buen momento para llevarlos a cabo. Por ejemplo, escuchar
musica, dejar la television prendida o permanecer en silencio.

Se deben preparar el entorno y todos los elementos que se van
a utilizar antes de comenzar, por ejemplo, calefaccionar el am-
biente, cerrar puertas y ventanas, tener listo todo lo necesario
como champu, crema de enjuague, jabdn, agua tibia, desodo-
rante (en lo posible sin alcohol), crema humectante/hidratante,
peine, alicate, papel higiénico, panales, guantes de latex, saba-
nas, toallas, etc.

Hay que tener en cuenta que si la higiene o la movilizacion gene-
ran sintomas se debe proporcionar medicacion o analgésico de
rescate 20 minutos antes de iniciar la actividad.

Al terminar, se debe ventilar el ambiente.

Baino y ducha

En el bano

De ser necesario, se debe colocar una silla dentro de la ducha para
gue la persona permanezca sentada durante el bafo.

Se pueden colocar barandas dentro de la ducha para sostén y
seguridad.

Es importante colocar alfombras antideslizantes dentro y fuera de
la ducha.
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Es aconsejable asistir a la persona en el ingreso a la ducha o bana-
dera para evitar caidas.

Se debe retirar el agua y secar dentro y fuera de la ducha antes de
asistir a la persona en la salida.

Secar todas las partes del cuerpo, prestar especial atencién a los
pliegues en la piel, los espacios entre los dedos y evitar fricciones
que lesionen la piel fragil. Luego, se debe colocar crema humec-
tante/hidratante.

En la cama
Si la cama tiene colchdn de aire, se debe apagar y desenchufar.

Si la cama tiene colchén comun se debe colocar una funda imper-
meable. Puede ser una bolsa, un plastico, etc.

Si la cama tiene colchdén impermeable se puede realizar directa-
mente la higiene.

Se debe quitar la ropa de la persona retirdndola primero del brazo
menos afectado vy, por ultimo, del mas afectado, ya sea por dolor,
hinchazodn, vias, etc.

Dejar la sabana o una toalla para ir cubriendo el cuerpo a medida
gue se higieniza, para que no permanezca completamente desnu-
do durante toda la actividad.

Para lavar la cabeza hay que colocar un toallén y una palangana
por debajo, verter agua lentamente, colocar champu, lavar y en-
juagar con cuidado. Vaciar la palangana en otro recipiente mien-
tras la cabeza permanece sobre el toallén. Colocar nuevamente la
palangana, usar crema de enjuague, enjuagar y vaciar la palanga-
na. Repetir el enjuague, si es necesario. Usar el toallén para secar
la cabeza.
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Para lavar el cuerpo hay que evaluar la temperatura del agua

con la persona que se va a higienizar y comenzar en el siguiente
orden: cara, orejas, cuello/hombros, brazos, axilas/térax, mamas,
abdomen, piernas y pies. Enjabonar, enjuagar y secar prestando
especial atencion a los pliegues en cada sector. Realizar rotacio-
nes para la espalda y las nalgas; enjabonar, enjuagar, secar y co-
locar crema humectante/hidratante. Por ultimo, la persona debe
estar boca arriba para lavar la zona genital. Se debe rociar con
agua desde el pubis hacia el ano, utilizar jabdn neutro y enjuagar.
En las mujeres, siempre se debe hacer desde adelante hacia atras.

Utilizar crema para humectar el cuerpo, principalmente brazos,
codos, piernas, tobillos y talones. Observar la piel, estando atentos
a la aparicion de enrojecimiento, heridas, ampollas o hematomas.

Uso del inodoro

Acompafar en el acceso al bafo.
Facilitar el alcance del papel higiénico.

Se puede colocar un barral al costado del inodoro, para que la
persona pueda sostenerse.

Si es necesario, se puede utilizar elevador de inodoro para facilitar
la postura y movilizacion. Este elemento es un dispositivo que se
coloca por encina del inodoro, subiendo el asiento, tiene apoya-
brazos y es de un material liviano, resistente y facil de limpiar. El
asiento mas alto y los apoyabrazos ayudan a las personas que
necesitan tomar impulso para levantarse del inodoro.
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® Es importante darle privacidad a la persona y, si requiere asisten-
cia, que sea ella quien avise llamando o tocando una campana al
finalizar.

e Se debe ayudar a la persona, si es necesario, a higienizarse, vestir-
se e incorporarse.

® Se debe asistir con el lavado de manos posterior.

Uso de la silla higiénica

La silla higiénica es un dispositivo con respaldo que presenta un
asiento con apertura anterior y con inodoro desmontable. Posee
apoyabrazos, ruedas y frenos. Puede utilizarse como inodoro por-
tatil o debajo de la ducha.

L
%) %)

e Se debe evaluar el costo del acceso al bafo. Si la persona se cansa
o esto le genera molestias, puede colocarse una silla higiénica al
costado de la cama.

e Se debe facilitar el paso desde la cama hacia la silla higiénica. (ver:
“Movilizacion de la cama a la silla”, pagina 52).
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Es importante dar intimidad a la persona cerrando la puerta de la
habitacion y que avise al finalizar.

Hay que ayudar a la persona, si es necesario, en la higiene poste-
rior y a volver a la cama.

Hay que facilitarle el lavado de manos con una palangana, jabény
toalla.

Al finalizar, se debe ventilar el ambiente.

Uso de la chata y papagayo

La chata es un dispositivo que pueden utilizar hombres y mujeres
para ir de cuerpo en la camay, en el caso de las mujeres, también
para orinar.

El papagayo es un dispositivo que pueden utilizar los hombres
para orinar. En el caso de no contar con uno se puede confeccio-
nar cortando una botella de plastico y forrando el borde con cinta
de papel o cinta de embalar para que no raspe ni lastime.

— )
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Cuando y como se deben utilizar la chata y el
papagayo

e Se deben usar cuando trasladarse hasta el bafio o pasar a la silla
higiénica genera mas sintomas y molestias que beneficios, enton-
ces la persona puede decidir utilizar la chata o el papagayo en la
cama.

® Para colocar la chata se le debe pedir a la persona gue flexione
las dos piernas, que apoye los pies firmemente en la cama y que
levante la cola (gluteos, pelvis y cadera).

e Sila persona no puede levantar la pelvis o esto le genera dolor, se
le puede pedir que se coloque de costado, se pone la chata a la
altura de la cola y se la ayuda a volver boca arriba sobre la chata.

e En el caso del papagayo, algunos hombres prefieren usarlo acos-
tados y otros sentados al borde de la cama. Hay que consultar y
evaluar las preferencias junto a la persona. (ver: “Movilizacién en la
cama”, pagina 48). Si la persona lo utiliza por si sola se debe dejar
siempre en un lugar accesible desde la cama.

Higiene de genitales

e Se deben lavar las manos y colocar guantes.

e En el caso de las mujeres, hay que lavar de arriba hacia abajo en el
siguiente orden: pubis, interior de los muslos, zona genital, ano y

pliegue intergluteo.

® En el caso de los hombres se debe empezar por lavar los genitales
externos y, posteriormente, realizar el aseo de la zona anal.
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Uso del panal

Se debe utilizar cuando el costo y los perjuicios del uso de la cha-
ta son mayores al beneficio para la persona.

Para colocar el pafal con la persona acostada hay que ayudarla a
ponerse de costado y ubicar la parte posterior del panal a la altura
de la cintura.

Luego, se debe ayudar a la persona a girar para colocarla boca
arriba y pasar el pafal entre las piernas.

Deben ajustarse los elasticos a la entrepierna, despegar los ad-

hesivos de la parte posterior, pegarlos sobre la parte anterior y
ajustarlos a la cintura.

%\QW

2. 3.

Actividades de arreglo personal

¢Por qué es importante?
Porque colabora en el bienestar.
Porque favorece la autoestima.

Porque ayuda en el sostén de habitos y rutinas, devolviendo el
sentido de cotidianeidad.
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Preparacion de materiales y del ambiente

® Esimportante procurar la maxima privacidad posible, cerrar corti-
nas, puertas y ventanas.

® Se deben preparar el entorno y todos los elementos que se van a
utilizar antes de comenzar como, por ejemplo, cepillo de dientes,
dentifrico, palangana, toalla, peine, cepillo, maguinita de afeitar,
espuma, jabon, crema depilatoria, alicate, lima, espejo, etc.

® Se debe evaluar el uso de productos con perfume, debido a que
muchas personas pueden presentar intolerancia a diversos olores.

Lavado de cara, manos y cepillado de dientes

® Son tareas que se pueden realizar diariamente elevando la cama o
colocando almohadas en la espalda para gue la persona guede en
posicidon semi-sentada y pueda participar de las actividades segun
sus deseos y capacidades.

® Se debe colocar un toallén sobre las piernas y encima una pa-
langana con agua tibia.
Peinado

e Es necesario desenredar bien el pelo luego del bafio. Se le puede

facilitar a la persona un peine o cepillo para que colabore en el
peinado.

Depilacion

e Esimportante saber si este era un habito de la persona vy si en
este momento es necesario hacerlo. En ese caso, puede participar
de la actividad segun sus deseos y capacidades.
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Afeitado

Se debe tener en cuenta la frecuencia con que habitualmente

lo hacia la persona antes de enfermar y qué elementos usaba:
espuma, jabon, si lo hacia en seco, si utilizaba maquina manual o
eléctrica. Algunas personas se ponen perfume, alcohol o locidn
después del afeitado y es importante considerar como acostum-
braba a hacerlo.

Hay que colocar un toallén, encima una palangana con un poco de
agua tibia y tener todos los elementos a mano.

Si la persona puede afeitarse sola, se le puede sostener el espejo
mientas lo hace.

Arreglo de uias
Se debe verificar el crecimiento de las uflas una vez por semana.
El mejor momento para cortar las ufias es después del bafo.

Si cortar las uias se vuelve muy dificultoso para la persona enfer-
ma se la puede asistir, para que luego se lime sola.

Es importante cortar las ufas de los pies en linea recta para evitar
que se encarnen.

También se le debe consultar a la persona cudles son sus habitos y
preferencias de color y esmalte, en el caso de que quiera pintarlas.
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éPor qué es importante?

Porque colabora en la imagen y el bienestar personal.

Porque ayuda a regular la temperatura corporal y la mantiene.
Porque ayuda en el sostén de habitos y rutinas, devolviendo el
sentido de cotidianeidad.

Puntos generales a tener en cuenta

Se deben respetar la intimidad, las preferencias y el estilo de
esa persona.

Se debe promover el cambio de vestimenta a diario. La ropa lim-
pia y prolija ayuda a tener una mejor imagen corporal.

Es importante que la persona pueda elegir cdbmo vestirse. En el
caso de que haya delegado esta tarea o que no pueda realizar la
eleccion, se deben tener en cuenta sus preferencias al momento
de seleccionar las prendas.

Las prendas deben ser faciles de colocar y de retirar. También
deben ser holgadas, para que permitan la movilidad.

Los cierres, botones y cordones pueden reemplazarse por velcros
y elasticos.

El calzado debe contener bien el pie. Se deben evitar las ojotas y
todo calzado que se deslice y no tenga buen agarre al suelo.

Hay gque evitar las medias o pantalones con pufio que aprieten y
marquen las piernas, principalmente si éstas suelen hincharse.
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Si se encuentra afectada alguna parte del cuerpo por hinchazoén,
dolor u otra causa, se deberd comenzar a vestir a la persona por
la parte afectada y al desvestirla se debera hacer al revés. Es decir,
se deberan quitar las prendas de las extremidades no afectadas
primero y luego las de la parte afectada.

Si la persona permanece en cama, se le puede solicitar autori-
zacién para cortar las remeras y camisones por la espalda, para
facilitar la colocacioén y evitar las lesiones en la piel debido a las
arrugas y dobleces.

Aun cuando la persona esté la mayor parte del dia durmiendo es

importante que esté vestida con ropa habitual, principalmente,
para cuidar su intimidad.

La movilizacién y las transferencias

¢Por qué es importante el movimiento del
cuerpo?

Porque favorece el cuidado del cuerpo vy la funcionalidad.

Porque evita y retrasa la aparicion de complicaciones como atro-
fia de musculos, rigideces articulares, ulceras por presién, dolores,

etc.

Porque colabora en el bienestar y la seguridad.
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Puntos generales a tener en cuenta

® Es necesario saber hasta qué punto la persona enferma se puede
mover por si sola y cuanto la tendremos que ayudar.

e Es importante invitar a que la persona participe en esta tarea,
estimulando su autonomia.

e También es importante anticiparle lo que se va a realizar.

e Los movimientos deben realizarse con la coordinacion del cuida-
dor, que es quien debe dar la indicacion en voz alta, por ejemplo:
“a la cuenta de tres: uno, dos, tres”, para gque sea claro para ambos
cuando lo deben hacer y para que puedan hacerlo a la vez.

e El cuidador debe prestar atencion a la propia postura para realizar
la movilizacion o transferencia: mantener espalda recta, las rodillas
flexionadas y los pies separados.

® Es conveniente realizar movimientos lentos, evitando las fricciones
y las rotaciones de la espalda.

® Se debe estar lo mas cerca posible de la persona que se va a
movilizar.

® Esrecomendable realizar cambios de posicion cada dos horas.
Para recordarlo es conveniente asociarlo con otra actividad de
rutina, por ejemplo, cuando la persona toma sus comidas se la
puede posicionar boca arriba, si mira algun programa de televi-
sion siempre a la misma hora, se la puede posicionar de costado
hacia la pantalla, etc. También se pueden utilizar alarmas que
recuerden que es necesario realizar el cambio de posicidén cada
cierto tiempo.

e Las posiciones en las que se puede ubicar a la persona pueden
ser: boca arriba, laterales (de costado derecho e izquierdo) y sen-
tada al borde de la cama, en silla de ruedas y en silla comun.
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También se puede elevar el respaldo de la cama en diferentes
puntos.

Hay que recordar que cualquier almohada que se coloque para
mejorar la postura o para generar confort no debe permanecer en
el mismo lugar por mas de dos horas, ya que puede lastimar esa
zona.

Si la cama tiene ruedas, se deben colocar los frenos antes de reali-
zar la movilizacion.

Recordar que es mas sencillo realizar las transferencias cuando las
superficies estdn niveladas, es decir cuando la silla en la que esta
sentada la persona tiene la misma altura que la silla a la que se la
quiere ayudar a pasar. Se requerird mas trabajo y serd mas dificul-
toso cuando la superficie en la que la persona estd sentada tiene
menor altura que la superficie a la que se la quiere transferir.

Se debe evaluar la movilizacion a realizar, si la exigencia fisica es
muy grande para el paciente no hay que hacerla y se debe solici-
tar ayuda para no correr riesgos de golpes y caidas.

Si la movilizacién genera sintomas, se debe dar medicacion anal-
gésica de rescate 20 minutos antes de iniciar la actividad.
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Movilizacion en la cama

Preparacion de materiales y del ambiente

® Existen varios elementos técnicos de ayuda que se pueden usar
segun la necesidad, favoreciendo la seguridad de la movilizaciéon
y transferencia, como por ejemplo: zalea para cama, cama ortopé-
dica, colchdn de aire, barandas, bastén, tripode, andador, silla de
ruedas.

e Se debe armar siempre la cama con zalea de tela para facilitar la
actividad. La zalea puede ser una sadbana doblada por la mitad
y debe estar ubicada desde los hombros hasta los muslos de la
persona en cama.

Como realizar la movilizacion de forma correcta

e Para la movilizacion, si se puede, es conveniente pedir ayuda a
otra persona y situarse uno de cada lado de la cama.

® Se deben retirar la ropa superior de la cama y las almohadas.

® Si el cuidador tiene ayuda, se deben situar uno de cada lado de la
cama, deben tomar ambos lados de |la zalea bien cerca del cuerpo
de la persona acostada vy, realizar el movimiento hacia el lado de
la cama que desee (costado, cabecera, etc).

® Para el ascenso en la cama, si la persona acostada puede colabo-
rar, se le debe pedir que cologue sus brazos cruzados en el pecho,
gue doble sus piernas y que se empuje con ellas para arriba.
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e Si el cuidador estd solo se debe ubicar en el respaldo de la cama,

debe tomar la zalea a la altura de los hombros para ascender a la
persona. También puede colocarse desde un lateral, cruzar un bra-
zo por debajo de la espalda de la persona hasta la axila opuesta,
con el otro brazo tomar la axila préoxima y levantarla.

Puede utilizar pequefias almohadas que permitan elevar los talo-
nes para evitar la presion del colchén sobre los mismos. También
puede colocar almohadas entre los pies y la piecera de la cama,
para evitar que estos caigan por el peso de la sdbana y por la
misma gravedad.

Posicion correcta de costado

Para la movilizacion al lateral la persona debe encontrarse proxi-
ma al borde opuesto al que va a girar, para que al correrla tenga
lugar suficiente.

El cuidador se debe situar del lado sobre el cual la persona va a
girar. En primer lugar, se debe separar el brazo que esta sobre el
lateral hacia el que la persona va a girar, para que no quede apre-
tado debajo del cuerpo. Si la persona se encuentra en condicio-
nes de colaborar, se le puede pedir que con el otro brazo intente
cruzar su cuerpo o agarrar la baranda de la cama. Debe doblar la
pierna opuesta al lateral que va a girar. Luego se debe tomar a la
persona desde el hombro y desde la cadera opuesta hacia donde
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se va a dar vuelta o desde la zalea, y realizar con un movimiento el
giro de costado.

o & N

e La cabeza debe estar alineada con la columna. Se debe colocar
una almohada debajo de la cabeza y el cuello.

o La pierna que queda por debajo del cuerpo debe permanecer
extendida y la que queda por arriba, flexionada. Hay que colocar
una almohada entre las piernas para alinear la cadera y disminuir
el roce.
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Movilizacion de posicidon acostada a sentada en
la cama

® Hay que envolver las piernas por detras de las rodillas con un bra-
zo y con el otro hay que sujetar el tronco desde la espalda, nunca
desde el cuello.

e Con un movimiento coordinado se debe sentar a la persona su-
biéndole el tronco a la vez que se bajan las piernas de la cama.

e Esimportante observar si la persona puede mantenerse sentada
o si tiende a caerse hacia algun lado. En ese caso, se debe tener
elevado previamente el respaldo de la cama lo mas posible, para
gue pueda apoyarse. Se pueden colocar almohadas en la espalda
hasta que hagan tope con la baranda de la cama.

® Para acostarlo, se debe realizar la maniobra en sentido contrario.

~
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Cuando una persona se sienta luego de estar mucho tiempo en
cama es posible que tenga mareos, sudoracion o que aparezcan
cambios de coloracidon de la piel. Si luego de un breve periodo,

de entre 5 y 7 minutos, estos cambios no ceden, se debe volver
a acostarla.



Movilizacion de la cama a la silla

Coloqgue la silla pegada a la cama. En lo posible debe trabarse con
la pared o con un mueble para que no se corra para atras.

La pierna mas fuerte o no afectada de la persona a asistir debe
guedar del lado de la silla donde se va a sentar y sera sobre la que
se cargard mas peso.

La persona debe estar sentada de frente al borde de la cama. Se
le debe explicar que debe tomar al cuidador con los brazos por la
espalda, como en un abrazo, por encima de los hombros. El cui-
dador también debe tomarlo por la espalda, como en un abrazo,
pero con las manos a la altura de los gluteos para poder sujetar el
pantaldn, si es necesario.

Dado gque va a salir de la cama, es importante que tenga calzado
adecuado (ver: “Vestido”, pagina 44). Hay que ayudar a que des-
lice la cola sobre el borde de la cama hasta que toque con ambos
pies el piso. Luego, empujar levemente sus muslos para aumentar
el contacto de los pies con el piso.

Se debe inclinar el tronco de la persona hacia delante y levantarlo
hacia arriba.

El cuidador debe utilizar sus rodillas y pies para bloquear a la per-
sona, evitando que se deslice hacia adelante, mientras lo acompa-
fa con un movimiento hacia la silla.

En ese momento se debe sentar a la persona. Mientras desciende
hacia la silla, el cuidador debe llevar su cola y el peso de su cuerpo
hacia atras y flexionar las rodillas, para no caerse hacia adelante.

Se debe utilizar una silla de respaldo alto, almohada en el asiento,
cufa o almohada pequeia para separar las rodillas.

Hay gue colocar a la persona en una postura erguida, con las
caderas, rodillas y tobillos a 90°. Se puede utilizar apoyapiés para
favorecer esta posicion.
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Ante una posible caida

e Sila persona comienza a caer y no puede contenerla, es conve-
niente que el cuidador no se resista, sino que acompare suave-
mente la caida y la proteja de una posible lesion.

® Hay que asegurarse de proteger la cabeza de la persona para que
no se golpee con el piso.

e Una vez que lleguen al piso, el cuidador debe tomarse unos se-
gundos para calmarse, calmar a la persona y verificar gue ambos
estén bien.

® En el caso de que la caida provoque un accidente mayor, golpes
y/o lesiones, se debe llamar rapidamente a urgencias sin movilizar
a la persona.

Autoras: Lic. Valeria Soledad lllan
Lic. Virginia S. Sosena
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La alimentacion y
la nutricion

Alimentacioén y nutricidn son términos diferentes. La
nutricion hace referencia a la necesidad que tenemos
como seres vivos de alimentarnos y a la serie de fe-
ndmenos fisioldgicos e involuntarios que ocurren en
nuestro organismo para transformar los nutrientes que
hemos ingerido en la energia que necesita nuestro cuer-
po para funcionar. La alimentacion se refiere al conjunto
de actos voluntarios y conscientes que van dirigidos

a la eleccion, preparacion e ingesta de alimentos. La
alimentacién se asocia a un fendmeno social y cultural.
El contexto sociocultural en el que vivimos nos lleva a
compartir una comida en la mesa y comer en abundan-

cia. La comida nos da felicidad.
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¢Qué es el sindrome de anorexia caquexia?

Es el sindrome caracterizado por la falta de apetito (anorexia)

y adelgazamiento extremo con gran pérdida de masa muscular
(caquexia), en pacientes con cancer u otras enfermedades gra-
ves. Se presenta en mas de la mitad de los enfermos con cancer
avanzado.

La anorexia, o falta de apetito, puede ser producto de multiples
causas, algunas corregibles y otras permanentes, progresivas e
irreversibles.

La falta de apetito puede ser causada por progresion de la enfer-
medad de base o por su tratamiento, debido a:

Sustancias producidas por las células tumorales que actuan
tanto a nivel del cerebro como de otros tejidos, produciendo el
adelgazamiento del paciente.

Nauseas, vomitos.

Constipacion.

Enlentecimiento del proceso digestivo.

Irritacion, lesiones e infecciones de la boca.

Obstrucciones en el tubo digestivo (en el caso de tumores de
cabeza, cuello, eséfago, estdbmago).

Infecciones o deshidratacion.

Tratamientos especificos (quimioterapia, radioterapia).
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En la mayoria de los casos, la falta de apetito es una expresion
de la enfermedad avanzada y progresiva y forma parte de su
desarrollo natural.

Es importante comprender cémo y por qué se produce este sin-
drome, porque esto ayudara a disminuir la angustia en el enfer-
mo y en los familiares.

No esta demostrado que los productos inductores del apetito,
las vitaminas ni los suplementos alimentarios mejoren el esta-

do nutricional del paciente, ya que lo que produce el adelgaza-
miento no se debe a la cantidad de calorias que se ingieren.

¢Qué se puede hacer con la alimentacién seguin
la etapa de la enfermedad?

Hay que hacer una diferencia entre aquellos pacientes que tienen
una enfermedad que no puede curarse, pero que llevan a cabo
una vida cotidiana relativamente activa, es decir, que se levantan,
realizan tareas de la casa o algun trabajo que no requiere gran
esfuerzo, de los enfermos que pasan la mayoria del tiempo en
cama y cuyas energias se van agotando de a poco.

En el caso de los enfermos que pueden mantener una vida coti-
diana activa, deberan tener un aporte nutricional adecuado a su
gasto energético diario.

En las personas con enfermedad avanzada, que pasan la mayoria
del tiempo en cama, la alimentacidén se orientard a lo que ellas
deseen y toleren y no se realizard en funcién de obtener un apor-
te caldrico. En muchos de éstos casos el sindrome de anorexia
caquexia esta presente.
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Si bien muchas veces es dificil tomar decisiones sobre la
alimentacion, se debe tener en cuenta que siempre se puede
consultar al personal del equipo terapéutico para orientarse y
aclarar las dudas.

Algunas creencias erroneas

Algunos de los temores, dudas y creencias mas frecuentes en los
familiares o cuidadores son los siguientes:

Si no come, morird antes.
Si no le doy de comer, siento que no hago nada por él/ella.
Lo veo muy flaco y débil, entonces le insisto para que coma.

Siento que comer le hace bien, lo pondra mas fuerte y disminuird
suU cansancio.

No esta bien, pero al menos que coma un poco.
No quiero que muera de hambre.

Si come va a mejorarse y podra hacer nuevos tratamientos.
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Medidas generales

e Explicar a la persona enferma por qué ha disminuido el apetito, si
es que lo pregunta.

e No se debe establecer un horario de comidas, el enfermo debe
comer cuando lo pida.

® Ofrecer la opcidn de alimentarse varias veces en el dia.

e Es aconsejable elegir como comida principal la del mediodia, dis-
minuyendo la cantidad de alimento en otras ocasiones.

Tener en cuenta

1. Preparacioén de la comida

® Intentar que el paciente, si lo desea, participe en todas las
actividades de elaboracién de las comidas, siempre que esto
no le demande un esfuerzo excesivo y que no conlleve peligro.
Puede ayudar a comprar, a preparar alimentos, a poner la
mesa, recoger los cubiertos, etc.

® Evitar que el enfermo sienta el olor de la comida al cocinar o
cualquier otro olor (perfume, desodorante ambiental, etc.), ya
gue esto puede disminuir ain mas el apetito y causarle nduseas.

e Esrecomendable realizar comidas trituradas con salsas y pu-
rés, ya que facilitan la masticacion y deglucion.

e Se deben evitar las comidas muy saladas.

e Sjla persona tiene dificultad para deglutir se puede modificar
la consistencia de los alimentos. Se pueden utilizar espesantes
de cocina cdmo el almiddén de maiz, la gelatina sin sabor o
espesantes comerciales que se consiguen en farmacias.
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2. Antes de comer

Crear un ambiente aireado, tranquilo y amigable.

Para comprobar si la persona tiene algun malestar como dolor,
nduseas o angustia, hay que preguntarle cémo se siente y si
hay algo que se pueda hacer para que se sienta mas con-
fortable.

También hay gue preguntarle si siente hambre o si prefiere no
ingerir alimentos por el momento. En el caso de que sienta
hambre preguntarle qué prefiere comer.

Si no desea comer no se debe insistir, hay que tranquilizarlo y
acompafarlo para que no se sienta presionado.

Si el enfermo presenta sensacion de sequedad bucal, se debe
realizar higiene bucal, estimular la ingesta de liquidos, con-
sumo de helados de agua frutales, utilizacion de trozos de
hielo molido, caramelos o chupetines acidos (de preferencia
dietéticos), trozos de frutas frescas, alimentos frios y evitar los
alimentos secos.

En presencia de boca dolorosa evitar alimentos acidos, muy
salados, picantes y calientes. Controlar el dolor consultando al
médico o suministrando una dosis analgésica de rescate 20 a
30 minutos previos a comer.

Utilizar vajilla liviana para facilitar que las personas débiles la
puedan usar.

Usar platos pequeios.

Evitar poner demasiados alimentos o porciones demasiado
grandes en el plato.

No forzar al enfermo a ingerir alimentos sino tiene apetito, esto
podria provocarle mayor ansiedad.
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® Posicionar correctamente a la persona.

Postura correcta para comer sentado en la mesa.

Postura correcta para comer sentado al borde de la cama.
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3. Durante la comida
e Apagar la television y reducir cualquier fuente de distraccion.

® Ofrecer al paciente no sélo agua, sino también leche, jugos de
fruta, licuados con leche o helados.

® Brindar liquidos y sélidos por separado.

e Condimentar bien los platos con las especias que le gusten o
con limén o azucar.

® Aconsejarle al paciente que mastique lento y pausado.

e Intentar, siempre que sea posible, que el paciente coma con el
resto de la familia. Si el paciente deambula es aconsejable que
se levante y no coma en la cama o en la habitacion.

® En el caso de los pacientes que tienen poca movilidad y que
pasan mayor tiempo acostados, se debe elevar la cabecera
para favorecer la digestion o sentarlo en el borde de la cama,
de ser posible.

® El paciente debe comer y beber siempre bien sentado. Los
pies deben estar apoyados y el tronco debe mantenerse recto.

® Lamesay las sillas en gue coma deben facilitar una buena
postura. Se debe evitar que la persona coma en mesas dema-
siado bajas o demasiado altas.

® Nunca se debe tragar con la cabeza inclinada hacia atras, ya
gue esto aumenta el riesgo de que el alimento pase a las vias
respiratorias y produzca atragantamiento. Se recomienda
flexionar ligeramente la cabeza hacia delante en el momento
de tragar, con el fin de contribuir a la estimulacion del reflejo
de la deglucion.
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® Debe evitarse tragar con la cabeza girada hacia un lado, por
ejemplo, hablando con una persona que se encuentre a un
costado. También se debe evitar que el paciente beba direc-
tamente de una botella.

e Las personas con dificultad para mantener una postura
correcta, como aquellas que tienen temblor cefdlico o dificul-
tad para sostener el tronco, entre otras cosas, pueden necesi-
tar adaptadores y elementos especificos como cabezales,
vasos especiales, etc.

e Cuando el paciente no se puede levantar de la cama para
comer o beber, se lo debe incorporar de manera que la cabe-
cera quede inclinada hacia adelante. Hay que procurar, igual-
mente, que la espalda del paciente esté completamente recta
y que la cabeza esté ligeramente inclinada mediante un almo-
haddn colocado detras. Hay que elevar levemente las rodillas,
se puede poner un almohaddn por debajo de las piernas para
lograrlo.
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4. Luego de comer

® Se debe higienizar la boca, la dentadura y las protesis den-
tales.

e Para facilitar la digestion se debe esperar por lo menos
media hora para que la persona vuelva a acostarse.

Tratamiento farmacoldgico de la falta de
apetito o anorexia

Existe medicacién especifica para tratar la falta de apetito y medi-
cacion para tratar los sintomas que la pueden estar generando.

Para estimular el apetito el médico/a le puede indicar corticoides
o el acetato de megestrol.

Para mejorar la distension albdominal, nduseas y vomitos se utiliza
la metoclopramida (Reliveran®).

Estas medicaciones se indican si la falta de apetito es un proble-
ma para el paciente y la misma le causa sufrimiento. Si el enfermo
comprende por qué no siente hambre y esta situacion no es un
factor que altere su calidad de vida, no es necesario indicar esti-
mulantes del apetito.
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Si la falta de apetito es un problema para el enfermo, el médi-

co le indicara un estimulante por un periodo de tiempo corto,
aproximadamente dos semanas, y evaluara si hubo respuesta al
tratamiento. Si estas medicaciones no causan alivio del sintoma se
suspenderan.

Recuerde que el objetivo de utilizar estas medicaciones no es

la ganancia de peso sino la mejoria del apetito.

Conclusiones

e Un paciente con una enfermedad muy avanzada no morira de
hambre por mas que esté inapetente y no pueda ingerir alimentos.
La falta de apetito es una consecuencia del avance de la enferme-
dad.

® En caso de no sentir apetito, no se debe insistir en ofrecer alimen-
tos, esto sélo generard rechazo y malestares fisicos, como nauseas
o voémitos.

® En etapas avanzadas de la enfermedad, puede ocurrir que lo que
antes era del agrado del paciente ya no lo sea tanto. El gusto pue-
de verse alterado y las preferencias pueden cambiar.

e Esimportante no alentar ni crear falsas expectativas en la per-
sona enferma. No se le deben decir frases como: “si comés vas a
sentirte mejor, vas a estar menos cansado, vas a poder caminar,
vas a poder curarte, vas a poder hacer quimioterapia”. Esto sdlo le
generara expectativas irreales que podrian entorpecer el cuidado
adecuado.
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e Esimportante saber que si el paciente no desea alimentarse no se
debe sentir culpa ni se debe sentir que se lo abandona o descuida.
En ese momento, lo importante es estar atento y disponible ante
lo que sea necesario para el.

e Sicomer le produce algun malestar, se debe consultar al equipo
asistencial.

® |os tratamientos para aumentar el apetito que puede recibir el
enfermo estardn determinados por la fase de la enfermedad en
la que se encuentra y su estado general, y se adecuaran a sus
deseos y decisiones.

e Siempre se deben consultar todas las dudas y preocupaciones
con el equipo terapéutico, que es el encargado de guiar al cuida-
dor con respecto a lo que es conveniente hacer.

e Laalimentacion debe adaptarse para que proporcione placer,
bienestar y confort.

e Hay que recordar que lo mas importante es que siempre se deben
respetar las decisiones y la autonomia del paciente.

Autoras: Lic. Silvina Dicattarina
Dra. Carolina Bonsaver
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La hidratacion

El cuerpo esta conformado por agua en un 70%. Sin
embargo, en ancianos o pacientes con algunas enfer-
medades progresivas y avanzadas, el porcentaje de
agua disminuye.

La hidratacion debe asegurar un aporte adecuado que
permita la eliminacion de toxinas, algunas de ellas deri-
vadas del metabolismo de farmacos como la morfina, a
través de la produccioén de orina.
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Tanto la deshidratacion como el exceso de liquidos son situa-
ciones que deben evitarse. Entre las causas mas frecuentes de
deshidratacion podemos mencionar la disminucién del deseo de
ingerir liquidos por el avance de la enfermedad y la presencia de
sintomas como nauseas, vomitos, constipacién o confusién. Con
respecto al aporte excesivo de liquidos es necesario tener en
cuenta, que en algunos enfermos puede empeorar los sintomas.

Hidratacion por via oral

Es la via de preferencia para que el enfermo se hidrate.

Se recomienda proporcionar liquidos a temperaturas frescas en
lugar de liquidos tibios o calientes.

Si existe dificultad en la deglucidn, los liquidos pueden espesarse
con sustancias especificas que cambian la consistencia pero no
el sabor, mejorando la deglucién y asi prevenir el paso del liquido
a las vias respiratorias.

La enfermedad o los tratamientos como la quimioterapia o la
radioterapia cambian el sentido del gusto, por lo que hay que
adecuar la eleccion de las bebidas segun la preferencia y toleran-
cia del enfermo.

Hay gue tener en cuenta que pueden aparecer lesiones en la
boca que impidan recibir liquidos con caracteristicas acidas,
picantes o saladas.
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Si se tienen en cuenta las preferencias del enfermo, entendien-
do que lo que mas le agrade es lo que mas va a tomar, esto
hara mas facil la ingesta de liquidos por boca.

Hidratacion por via subcutanea

Se realiza a través de una aguja que se coloca por debajo de la
piel en el tejido subcutdneo, que es un tejido blando y graso.

La colocacién de esta via es facil, sencilla, segura y puede llevar-
se a cabo en el domicilio, tanto por personal entrenado como
por un familiar o un cuidador que haya recibido las instrucciones
de cdémo hacerlo. Este tipo de via se utiliza cuando los liquidos y
medicamentos no pueden ser ingeridos por boca.

A diferencia de la via endovenosa, este es un procedimiento que
no genera tanto dolor. Una vez colocada, este tipo de aguja es
mas coémoda, requiere menos cuidados, presenta menos compli-
caciones y, al ser mas duradera, necesita menos recambios.

La aguja que se utiliza es muy pequefa y se debe colocar en el
térax o abdomen, ya que en estas zonas hay mayor cantidad

de tejido subcutaneo que facilita la hidratacion. A diferencia de
cuando se utiliza para aplicar medicacién, no se debe colocar en
los brazos y muslos, ya que en estas zonas la hidratacidon puede
resultar dolorosa.
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éComo se realiza la hidrataciéon subcutanea?

Materiales a utilizar:

e Alcohol 70%, gasas, cinta hipoalergénica o apdsito transparente.

Alcohol
70%

70




® Aguja mariposa tipo butterfly N° 21 o catéter tipo Abbocath.

® Envase de 500 ml de solucion fisioldgica que se conecta a una
guia de macrogotero o microgotero.

Llave reguladora

=
Alargadera
— Punto de
— @ _ inyeccion
— Punzon -~
— Conexion al
Toma de ‘ — dispositivo
aire con de puncién
filtro
Camara
de goteo
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Pasos
1. Lavarse las manos con agua y jabon.

2. Elegir el lugar de colocacion: piel sana lejos de heridas y que no
haya recibido radioterapia.

3. Realizar limpieza de la piel en forma circular, desde el centro a la
periferia, ejerciendo cierta presién y utilizando una gasa estéril
embebida en alcohol 70%. Esperar 3 minutos para que el alcohol
se seque y cumpla su tiempo de accion.

4. Formar un pliegue de piel y tejido subcutaneo, sin llegar a tomar
musculo, e insertar la aguja en un dngulo de 30 a 45 grados, has-
ta las alas de la mariposa.

Pellizco correcto Pellizco incorrecto
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5. Fijar la mariposa a la piel con cinta adhesiva, preferentemente
hipoalergénica, o con apdsito transparente autoadhesivo. En
caso de usar cinta adhesiva, colocarla en forma de H sin cubrir el
punto de insercidn.

Fijacion de aguja subcutanea con cinta adhesiva hipoalergénica. Fijacion de aguja subcutanea con aposito transparente autoadhesivo.
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6. Abrir el envase de la solucién fisioldgica y conectarlo con el
punzoén del gotero. Hacer pasar el suero fisioldgico por la via del
macrogotero, comprobando que circule correctamente.

~

7. Luego, conectar el extremo inferior de la guia del macrogotero al
extremo libre de la mariposa.

Extremo libre de mariposa —‘

Extremo inferior del
macrogotero

8. Colgar el frasco de la solucién a una altura por encima del nivel
del paciente.

9. Iniciar el goteo de liquido de manera lenta. A medida que ingresa
se formara un habdn, que es un bulto o hinchazén que se pro-
duce por debajo de la piel, y que luego se ird absorbiendo de a
poco.

10. En general, para hidratacion se indican 2 frascos de 500 ml por
dia (1000 ml=1litro). Lo maximo tolerado a infundir a través de
una aguja es de 1500 ml (1,5 litros) por dia.
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11. La cantidad de liquido a pasar puede ser entre 7 gotas a 21 gotas
por minuto. Si no cae el liquido hay que movilizar cuidadosa-
mente el extremo libre de la mariposa, subir el frasco de solucidon
fisioldgica para facilitar la caida o cambiar el angulo de insercién
de la aguja.

* 1frasco de 500 ml por dia pasa a 7 gotas por minuto o 2
gotas cada 15 segundos.
e 2 frascos de 500 ml (1000 ml por dia) pasan a 14 gotas por

minuto o 4 gotas cada 15 segundos.
« 3 frascos de 500 ml (1500 ml por dia) pasan a 21 gotas por
minuto o 5 gotas cada 15 segundos.

Importante

Siempre debe estar visible el sitio de puncidon para identificar si
hay salida de liquido, sangrado, enrojecimiento (eritema) o ulce-
racion de la piel. En caso de que algunas de estas cosas ocurran,
se debe consultar a la enfermera/o o médica/o y es posible que
se deba cambiar la ubicacidn de la aguja mariposa.

La infusion produce hinchazoén (infiltracién o habdn) en la zona-
de la piel en donde se realiza, esto es esperable y normal, no sig-
nifica que la via este infiltrada y deba ser cambiada. Luego, ese
liguido acumulado, lentamente va a ser absorbido y distribuido
por todo el cuerpo. Si esta hinchazén es muy grande o produce
dolor, se deberd cerrar el goteo por un rato hasta que el liquido
se absorba y luego se puede volver a abrir.

En general, las agujas duran entre 4 a 7 dias, pero pueden durar
mas tiempo. Mientras no aparezcan molestias o complicaciones
puede dejarse la misma aguja.
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Puntos a tener en cuenta

® Siempre es preferible la ingesta de liquidos por boca, salvo que
exista algun problema que lo impida y, en ese caso, se utiliza la
hidratacién subcutanea.

® La hidratacion del paciente esta compuesta por todos los liqui-
dos que ingiere durante el dia, no sélo el agua. Es decir, la canti-
dad diaria de liquido que incorpora debe calcularse teniendo en
cuenta el agua, las infusiones (café, mate, té), la leche, las sopas,
los licuados, el yogurt bebible, la gelatina, el helado, los sorbos
de liquidos para tomar la medicacion y la solucidn fisioldgica
indicada por el médico.

e Los requerimientos de liquidos se indicardn segun la condicién
de cada paciente. Es importante comprender que en una perso-
na en situacion de enfermedad, que esta acostada casi todo el
dia o que no tiene fuerzas para levantarse de la cama, los reque-
rimientos son mucho menores a los de una persona con activi-
dad diaria normal o a los de una persona sana. En un paciente
con cancer avanzado no se requeriran aportes mayores a un litro
de liguido por dia.

e En una persona que mantiene sus actividades diarias conserva-
das, se aconseja una ingesta de liquidos habitual, de un litro y
medio a dos litros por dia, dependiendo de la cantidad de liquido
gue elimine (orina, sudoracidn, diarrea, etc).

e Enlos ultimos dias de vida se producen cambios en el orga-
nismo que impiden, a pesar de la hidratacioén, la eliminacion de
sustancias de desecho por medio de la produccién de orina. La
decisién de hidratar en este momento serd consensuada entre
el equipo terapéutico, el enfermo y la familia. Si se indica hidra-
tacion, suele ser poca cantidad, entre 500 ml y no mas de 1 litro
por dia, ya gque mayores voliumenes pueden ser perjudiciales, por
ejemplo, se pueden desarrollar edemas (hinchazdén generalizada)
O secreciones respiratorias.

Autoras: Lic. Cynthia Elena Biondi
Lic. Clara Maria Cullen
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La medicacion

éQué debe saber un cuidador acerca de
la medicacién?

Es importante saber si la persona enferma tiene ante-
cedentes de algun tipo de alergia, en ese caso se debe
avisar al médico.

No se deben administrar medicamentos que no hayan
sido indicados por el médico. Nunca se debe suminis-
trar medicacion recomendada por conocidos o familia-
res, aun si son de venta libre.
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® |a medicacidn no debe ser suspendida sin consultarlo con el
médico.

e Las medicaciones deben guardarse lejos del alcance de los
niflos/as o de las personas que estdn confusas. Es recomendable
preguntarle al médico o farmacéutico cuédles deben mantenerse
refrigerados en la heladera (nunca en el freezer).

e |as fechas de vencimiento de las medicaciones deben revisarse
periddicamente y no deben utilizarse si ya estdn vencidas.

® Se debe consultar si al comenzar a tomar una medicacion la
persona enferma empieza a estar confusa, a ver cosas que no
existen o a comportarse de manera rara o inhabitual. También si
le produce efectos no esperados o no causa mejoria.

e Se debe avisar al equipo tratante si la persona toma medicaciéon
alternativa codmo hierbas medicinales u otra.

e Se debe estar atento para solicitarle al médico/a las recetas 1a 2
semanas antes de que se acaben las medicaciones.

Consejos practicos

e Esrecomendable hacer una lista o registro con las medica-
ciones que deben ser suministradas, en el que deben figurar
formas farmacéuticas, es decir, si son comprimidos, soluciones,
gotas, supositorios o inyecciones, asi como también las dosis y
los horarios.

e Antes de manejar la medicacién se deben lavar bien las manos
con agua y jabon.

® Sjla persona enferma estd medicada con soluciones o jarabes,
se debe medir la cantidad recetada con una jeringa. Las jeringas
vienen de 1 mililitro (jeringa de insulina), de 3, 5, 10 y 20 mililitros.
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Medicacion por boca o via oral

e Se debe ofrecer un sorbo de agua o jugo antes de la dar la me-
dicacién, para lubricar la boca y que el paciente pueda tragarla
mejor.

® Sjla medicacién es liquida y el gusto impide que pueda ser
deglutida, se debe mantener en la heladera y hay que mezclarla
con jugos o liquidos saborizados. Se deben variar los liquidos
con los que se la mezcla, para que el enfermo no se acostumbre
y luego los asocie con el gusto desagradable.

® Para organizar la medicacion en comprimidos, se pueden utilizar
dispensadores de pastillas, también llamados “pastilleros”, que
existen de varios modelos. Los mejores son los semanales de
cuatro tomas.




e Sila persona tiene problemas para tragar la medicacién en com-
primidos es aconsejable consultar con el farmacéutico/a o médi-
co/a, para saber si esa medicacién viene en forma de solucién o
jarabe, o se puede mezclar el comprimido con puré de manzana,
mermelada, helado o cualquier otra sustancia que ayude a la
deglucion. Algunos comprimidos pueden ser triturados y luego
mezclados.

o Sila persona enferma estd medicada con morfina, oxicodona u
otro fdrmaco en comprimidos de liberaciéon prolongada, no de-
ben triturarse. Hay que asegurarse de que la persona los trague
con un sorbo de agua y no los mastique.

Al dar medicacion por boca hay que asegurarse de que la
persona enferma esté bien sentada.

No se debe dar la medicacién con la persona acostada,
somnolienta o incosciente, ya que podria atragantarse.

Medicacion en parches transdérmicos

® | os parches deben aplicarse en una zona limpia y seca de la piel,
puede ser tanto en el pecho como en la espalda y por arriba de
la cintura (zona donde hay mejor absorcidn).

e El parche no debe aplicarse sobre piel quemada, con cortes o
irritada, tampoco sobre zonas corporales con dolor.

® Antes de colocar el parche, se debe limpiar la zona con agua, sin
jabon ni alcohol, y luego secarla bien.

81




e No se debe afeitar la zona en donde se va a colocar el parche. Si
tiene vello hay que cortarlo con tijera.

® Tratar de no tocar la parte adhesiva del parche al ponerla sobre la
piel. Luego presionar el parche con la palma de la mano por 20 a
30 segundos, asegurandose de que los bordes estén en contacto
con la piel.

® Luego de aplicar el parche, volver a lavar las manos.

e Al colocar un parche nuevo, primero se deber retirar el parche
viejo y cambiar la zona de aplicacidn, para evitar que la piel se
irrite.

e Sipor accidente, el parche se sale o la piel debajo del mismo se
irrita, hay que cambiarlo y colocar otro en otra zona.

e Se debe llevar un registro en el que consten el dia y la hora de
colocacion de cada parche y cuando tiene que ser cambiado. Se
puede escribir la fecha de colocacién sobre el parche.

e Cada parche, segun la medicacion que contenga, debe ser cam-
biado a un intervalo de tiempo especifico y fijo. Se debe consul-
tar cuantos dias de duracion tiene cada uno y cuando hay que
cambiarlo.

Medicacion por via subcutanea

Subcutaneo significa por “debajo de la piel”. La mayoria de las
medicaciones que controlan los sintomas pueden ser dadas de
esta forma. Para aplicar la medicacion de manera subcutanea
se debe colocar una aguja por debajo de la piel (ver Capitulo 5:
“Hidratacion por via subcutanea”, pagina 69).
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La aguja que se utiliza es muy pequefa y se inserta en general
en el térax o abdomen, pero también puede colocarse en los
brazos, muslos y dorso.

Puede ser que el enfermero/a explique cdmo cargar la medicacion
en una jeringa desde una ampolla e inyectarla en la via subcuta-
nea o dejar las jeringas que sean necesarias ya cargadas.

Las ampollas contienen un medicamento inyectable en forma
liquida y estan disponibles en diferentes dosis. Las ampollas se fa-
brican con vidrio y presentan un cuello en embudo prelijado, que
debe romperse para obtener el medicamento. El anillo de color
alrededor del cuello permite localizar el lugar del prelijado en la
ampolla.

Es conveniente, al realizar esta maniobra, proteger las manos con
un algoddn o toalla limpia
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Una vez abierta la ampolla se la debe inclinar de manera que se
pueda introducir la aguja conectada a la jeringa. Luego, se debe
mover el émbolo hacia atras para aspirar el contenido de la ampo-
lla y que pase al cuerpo de la jeringa.

-y -

Las medicaciones en ampollas mas frecuentemente indicadas por
esta via para el control de sintomas son: morfina, metoclopramida
(Reliveran®), dexametasona, haloperidol, omeprazol, butilbro-
muro de hioscina (Buscapina®), levomepromazina, midazolam y
ranitidina.

Autora: Dra. Valeria Tedeschi
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Cuidados de la piel
vy la boca

La piel

La piel es un 6rgano extenso del cuerpo y cumple
varias funciones: transmite estimulos externos, regula
la temperatura, almacena agua y grasa, y es la barrera
protectora frente a agresiones externas de todo tipo.

La piel de una persona enferma o en cama esta ex-
puesta a riesgos y puede sufrir distintas lesiones que
le impidan cumplir sus funciones con normalidad. Las
lesiones en la piel producen dolor, generan infecciones,
pueden causar complicaciones y ocasionar discapaci-
dad grave.
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Las personas que tienen mayor riesgo de sufrir lesiones en la
piel son las que se mueven poco, las que pasan mucho tiempo
en cama o en una silla sin cambiar de posiciéon como los ancia-
nos, las personas con nutriciéon alterada, los que tienen algun
trastorno del pensamiento (demencia, confusidn), los que tienen
alterada la sensibilidad o las personas con incontinencia.

La piel consta de tres capas: la externa o epidermis, por debajo de
esta la dermis y la mas profunda, que es el tejido subcutdneo. Cada
una de estas capas tiene caracteristicas y funciones especificas.

Pelo

Poro

Gléndula
Epidermis sebacea
. Receptores
Dermis nerviosos
Glandula
Hipodermis sudoripara
o tejido
subcutaneo Foliculo
piloso

Vasos
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Ulceras por presién (UPP) o tlceras por decubito
(UD)

Las ulceras de la piel son causas importantes de sufrimiento e inco-
modidad en las personas enfermas. Pueden ser erosiones superfi-
ciales que afectan la epidermis o de mayor profundidad y pueden
llegar hasta el hueso. Su evolucion puede ser lenta e incluso pueden
no curarse. Por eso la prevencion es lo mas importante. Si aparecen
lesiones, el cuidado requiere una atencion especializada.

Se producen cuando no llega sangre a una zona de la piel, debido
a gque la misma se comprime durante un largo periodo. Las estruc-
turas que comprimen la piel son los huesos, desde adentro, y el
colchdén o asiento, desde afuera. Cuando la presién se mantiene, las
células de la piel no reciben la sangre, el oxigeno ni los nutrientes
gue necesitan y entonces funcionan mal o mueren. Ese mal funcio-
namiento de la piel es lo que provoca la Ulcera. Las zonas donde
aparecen con mayor frecuencia son el sacro, el coxis y los talones.
Alli hay prominencias dseas vy la piel es mas delgada. Otra forma en
gue se dana la piel es con la friccion relacionada con el movimiento
incorrecto de la persona en la cama.

La presién prolongada entre el hueso y el plano de apoyo y la
friccion o arrastre contra la superficie causan el dafio progresivo
en la piel y los tejidos con la consiguiente aparicion de la UPP.




Mecanismo de formacion de una ulcera por
presion (UPP)

Prominencia 6sea
(plano paciente)

Mdsculo

Tejido celular

4 5
subcutaneo \ T’,“‘EE

Piel ——T1

Colchén, asiento, etc. Ulcera por presién Ulcera por presién Ulcera por presién
(plano externo)

tiempo en una misma posicidn, en la cama o en
una silla, sin mover ninguna parte del cuerpo,
entonces el propio peso comprime la piel entre
el hueso y la superficie de apoyo. '
Recomendacion: cambiar a la persona de

posicidn varias veces al dia, cada 2 a 3 horas
aproximadamente.

e Presién: cuando una persona pasa mucho l

® Friccién: cuando se intenta moverla o cambiarla L
de posicion mediante arrastre en la cama o silla. P
Recomendacion: movilizar a la persona entre 2 4
asistentes y levantarla sin arrastrar.

e (Cizalla: cuando la persona acostada o sentada -
se desliza desde la posicidn hacia partes mas J
bajas, entonces la piel y tejidos se estiran 'y
comprimen. -
Recomendacion: poner apoyos o topes para li-
mitar el deslizamiento y revisar cada 2 a 3 horas r

las posiciones.
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éDonde aparecen?

Segun la posicion del paciente hay multiples zonas del cuerpo con
mayor riesgo de lesionarse. Cada punto del cuerpo en contacto con
otra superficie, o el contacto piel-piel, como pasa con las rodillas
entre si, debe ser controlado especialmente.

Zonas de riesgo de desarrollar Ulceras por presion (UPP):

Orejas
Nuca
Homlbros
Oméplatos
Codos
Cadera
Gluteos
Rodillas
Tobillos
Talones
Dedos

Boca arriba

®
Talones Sacro codos  Omoplato

Cabeza

De costado sobre la izquierda

)

Tobillos Lateraldela  Cadera

rodilla Costillas ~ Sien

Boca abajo

|

Dedos Rodilas  Ganitales s Frente
(hombres)  (mujeres)
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Clasificacion de las ulceras

Segun las capas de tejido afectadas, las Ulceras por presion se clasi-
fican en 4 estadios o grados.

Grado 1: se ven como una zona enrojecida con bordes bien delimi-
tados que puede o no tener inflamacién, induraciéon ¢ dolor local.
Su forma suele coincidir con la del hueso que estd por debajo vy la
piel estd integra.

Grado 2, 3y 4: se caracterizan por una lesion o erosion de la piel
de profundidad y extensidn variable. En las Ulceras grado 2 esta
afectada la piel, en las Ulceras grado 3 estd afectado el musculo sin
llegar hasta el hueso y en las grado 4, esta afectado el musculo y
llegan hasta el hueso. Estas Ulceras pueden tener coloracion ama-
rillenta, grisdcea ¢ negruzca que significa necrosis (muerte) de los
tejidos.

Ulceras de talén: tienen caracteristicas particulares, como ampollas
0 hematomas.

La deteccidon de una zona enrojecida en el cuerpo debe alertar

para optimizar la prevencidén y establecer con la enfermera/o a
cargo un plan de cuidados.

Lesiones por humedad (LPH)

Se presentan como areas de enrojecimiento brillante, con aspecto
inflamado y a veces erosionado. Se deben a un exceso de humedad
por sudoracion, orina, heces, o liquidos de drenajes que alteran la
funcion protectora de la piel y dan paso a la inflamacién. Las mas
frecuentes son las dermatitis asociadas a incontinencia.
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Las LPH aparecen en zonas de pliegues, en la zona perigenital y en
la zona perianal. Las personas con mas riesgo de desarrollar una
LPH son los ancianos, personas con incontinencia urinaria o fecal y
personas con deterioro cognitivo (demencia).

Una persona puede tener al mismo tiempo ulceras por presion
(UPP) y lesiones por humedad (LPH).

Medidas generales de prevencion y cuidado de
la piel.

e Manter las sdbanas y la ropa personal limpias, secas y bien estiradas
evitando las arrugas.

e Cambiar las sdbanas vy la ropa humedecida por sudoracion,
orina, materia fecal, secreciones o liquidos derramados.

® Elegir camisones o ropa abiertos, en lo posible sin botones, bro-
ches o cierres. Calzado coémodo, que no presione los dedos.

® Verificar que los productos para el lavado de ropa no sean irri-
tantes o utilizar jabdén blanco.
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® Enlo posible no se deben usar impermeables en la cama
(nylon, goma, hule) porque impiden el paso de aire, no absor-
ben la transpiracién y mantienen un exceso de humedad. Si
fuera imprescindible, hay que verificar que no toquen la piel y
colocarlos debajo de la sdbana para proteger el colchdn.

® Sjla persona usa pafales, se debe usar sdélo uno por vez y
cambiarlo tan pronto como se ensucie. Se debe reducir al mini-
mo el tiempo de exposicion a la humedad. Se puede evaluar con
el equipo tratante el uso de colectores urinarios o sondas.

® Se deben eligir superficies de apoyo que permitan alivio y redis-
tribucién de la presion, circulacion de aire y disipen la humedad.

e Enla cama se puede usar colchdn de aire de presién alternante,
gue se recomienda en todos los pacientes en riesgo de padecer
UPP. Facilita variar los puntos de apoyo del cuerpo y es un
complemento a los cambios posturales.

® Colocar almohadas pequefas, gue ayuden a mantener posicio-
nes sin dolor, bajo los codos, para sostener las manos o en for-
ma de cufia (prisma triangular) detras de la espalda. Evitar los
dispositivos tipo anillo o aro porgue por la presién producen
edema y congestion venosa, que aumenta el riesgo de lesiones.

e Se deben usar coderas y taloneras blandas. Se recomienda que
sean de espuma de poliuretano. Hay que evitar las pieles tipo
cordero porque generan excesivo calor.
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Si la movilizacion durante la higiene causa dolor, hay que admi-
nistrar la dosis analgésica de rescate que esté indicada por el
médico/a, entre 20 a 30 minutos antes.

Mantener la piel limpia, seca e hidratada, en especial las zonas de
los pliegues.

Bafo diario con agua templada, con jabdn de tocador o con
los pafos impregnados en jabdn. Se debe secar con suavidad y
colocar cremas.

Humectar la piel con cremas o lociones hidratantes ricas en
vitamina A. Evitar cremas perfumadas porque pueden ser
irritantes por su alto contenido en alcohol.

Mantener las ufias cortas, limadas y limpias.

Controlar y vigilar la piel, con especial atencién a las zonas de ma-
yor riesgo.

En personas que se movilizan esto se hace en el momento del
bafo o dia por medio. En personas gue no se movilizan se debe
hacer con mayor frecuencia, al menos una vez al dia.

Colocar productos que impermeabilicen la piel dejadndola respi-
rar, como: film de poliuretano en aerosol, aceites con acidos
grasos esenciales, aceite para bebés o pasta al agua. Evitar
aerosoles de silicona.
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® Promover la movilizacion y realizar cambios posturales.

® Sjla persona se moviliza por si misma se debe estimular la reali-
zacion de rutinas de ejercicios de acuerdo a sus posibilidades o,
al menos, el movimiento en la cama.

® Sjla persona estd en cama y no puede moverse, hay que cambiarla
de posicién cada 2 a 3 horas sin arrastrar. Se debe usar la zalea (ver
Capitulo 3: “Movilizacién en cama”, pagina 48) vy, de ser posible,
hacerlo entre 2 personas. Si no se la puede mover completamente
de forma segura, es preferible que sélo se cambie la posicidon de
alguna parte del cuerpo.

e Se deben realizar ejercicios pasivos de brazos y piernas: fle-
xionar y extender, abrir y cerrar. Ademas de prevenir las
lesiones, ésto reduce el dolor por la inmovilidad.

® Se deben realizar masajes suaves para mejorar la circulaciéon en
zonas de piel sana. No hay que masajear zonas de piel enrojeci-
da o lastimada.

® Es conveniente utilizar sillas acolchadas que impidan la presion
excesiva de alguna parte del cuerpo, también se puede colocar un
almohaddn blando en el asiento y en el respaldo.

® | os dispositivos como mascara de oxigeno, guias de suero, sondas,
si guedan en mala posicién o por debajo del cuerpo pueden lasti-
mar. Hay que revisar la ubicacion de los mismos y usar productos
de barrera.

® Las bolsas de hielo o agua caliente pueden producir guemadu-
ras, se deben usar con precaucion y con estricta vigilancia.
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Sobre los cambios posturales

La frecuencia de la movilizacién en cama se debe ajustar a las
necesidades de cada persona. Se considera como estadndar conve-
niente hacerlo cada 2 a 3 horas siempre de acuerdo a tolerancia del
paciente y respetando horarios de suefo. Es importante detectar
cual es la posicién preferida y la que facilita el descanso. Teniendo
esto en cuenta se sugiere seguir un orden o secuencia de rotacion:

De costado sobre la derecha

-

Boca arriba

De costado sobre la izquierda




Precauciones: en cada posicion o decubito es importante proteger
zonas de piel mas expuestas y también el dolor o contracturas. Las
posturas deben ser relajadas, armonicas, como las que adoptaria la
persona si pudiera movilizarse por si misma. Se sugiere acolchonar
con almohadas pequefas o toallas suaves enrolladas en distintas
zonas, revisando que no mantengan humedad o exceso de calor. Si
el paciente estd usando colchdn de aire, las almohadas mas gran-
des que se usen para sostener cadera u hombros deben colocarse

por debajo.

Boca arriba: debajo de la cintura,
rodillas y tobillos. También pueden
colocarse debajo de codos y muie-
cas segun comodidad y deseos del
paciente. Poner un tope en los pies
gue los mantenga alineados previene
deformidades y dolor.

De costado: debajo del hombro, la
cadera, entre las rodillas y las piernas.
La inclinacion del cuerpo no debe ser
excesiva para evitar la presiéon sobre
la cadera.

Sentado: Si el paciente estd sentado
se protegeran la espalda, el relie-

ve inferior de la pelvis, la cola y los
talones.
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Algunas consideraciones sobre las curaciones

Mantener toda lesion libre de tejido necrdtico, favoreciendo la
curacion. Esto se logra con cremas a base de colagenasa, apdsitos
de hidrogel o hidrocoloide. Cada apdsito tiene una frecuencia de
cambio y durante ese tiempo ejerce su accion, por lo que no debe
retirarse de forma rutinaria, sino cuando la herida lo indique.

Toda lesidon estd contaminada, pero eso no implica infeccién. Las
heridas se limpian con solucidn fisioldgica o con agua segura de
red. Si no es buena la calidad del agua, se la puede hervir previa-
mente y conservarla en la heladera para uso en el dia. La limpieza
se hace irrigando suavemente la lesidon para arrastrar suciedad
superficial y no lastimar el fondo. No es necesario usar antisépticos
de forma rutinaria.

El fondo de la herida debe tener una cierta cantidad de exudado
para favorecer la cicatrizacidn pero no excesivo que macere y dafe
los bordes. En las heridas con gran exudado se utilizan apdsitos de
alginato o espumas de poliuretano que absorben y manejan el ex-
ceso de humedad. Sera la herida la que marqgue el ritmo de cambio
de apodsito.

La piel alrededor de la herida debe protegerse con productos
de barrera como film de poliuretano, aceites con acidos grasos
esenciales, pasta al agua, cremas con oxido de zinc, apdsitos de
hidrocoloide. El objetivo es que no se dafie con el exudado y se
mantenga nutrida.
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Pasos basicos de toda curacion
® Lavarse muy bien las manos antes de comenzar.

® Preparar una mesa o bandeja limpias con el material necesario y
una bolsa o recipiente para los residuos.

Guantes (no se necesitan estériles).

Suero fisioldgico o agua corriente de red.

Gasas estériles.

Apositos, cremas de barrera, cremas hidratantes.

® Después de preparar y disponer el material, lavarse nuevamente las
manos.

® Descubrir la lesidn y retirar los apdsitos anteriores con suavidad.
Se pueden humedecer para facilitar el retiro. Presionar suavemente
con una mano sobre la piel, mientras con la otra despega lentamen-
te el apdsito.

® Lavar la lesion irrigando con suavidad hasta que no se vean restos
demateriales ni suciedad.

® Limpiar la piel de alrededor y secarla sin frotar.

® Observar la lesion, anotar lo observado y colocar el nuevo apdsito
indicado por el profesional. Algunos apdsitos requieren del calor
dado por las manos para lograr perfecta adherencia.

® Descartar los residuos.

e Lavarse las manos y dejar en orden el material y la habitacion.
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Si no se dispone de productos especificos, o si no cuenta con un
profesional de referencia simplemente debe mantenerse la herida
limpia y protegida de agresiones externas hasta la consulta espe-
cializada.

Evitar productos, técnicas o consejos de personas gue no conocen
del tema.

Si se observa enrojecimiento, tumefaccién, aumento de tempera-
tura local, dolor, olor, exudado con pus, o si el paciente presenta
fiebre, se debe consultar a algun médico o centro asistencial, ya
que son manifestaciones de infeccion de la Ulcera.

En toda herida se debe tener en cuenta el control del dolor,
mediante el uso de analgésicos previo a la curacién y el control
del olor, mediante el uso de productos con carbdn o solucién de
metronidazol.

Cuidados de las lesiones por humedad (LPH)

El primer paso es detectar la fuente de humedad: el exudado de
una herida, liquidos de drenajes, sudoracion o la incontinencia.

La higiene, proteccidn con barreras (dxido de zinc), manejo de dis-
positivos e incontinencia son los pilares del tratamiento de las LPH.
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Ulceras de Kennedy

Se deben al fallo irreversible e inevitable de la piel que ocurre como
parte del proceso de la falla multiorgadnica que acontece en los
ultimos dias de vida (periodo de agonia).

Tienen aspecto similar a una UPP, pero se distinguen porque:

®  Aparecen de forma subita y empeoran en pocas horas.

® Se localizan en el sacro o coxis, pero también pueden aparecer en
los tobillos, pantorrillas, brazos y codos.

e Son de color purpura, rojo, amarillo, azul o negro.

e Tienen bordes irregulares, con forma de pera, mariposa o herradura.

Las ulceras de Kennedy ocurren por la cercania de la muerte y
no por falta de cuidado. Las medidas preventivas que puedan

llevarse a cabo no lograran evitarlas. En este momento, antes
de realizar cambios posturales se debera consultar con el equi-
po médico.

Su tratamiento es similar al de las Ulceras por presion, pero el obje-

tivo no es la curacion sino el bienestar y confort del paciente. En lo

posible se tratan con apdsitos que permitan distanciar la frecuencia
de las curas, para evitar el disconfort de estos procedimientos.
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La boca

El cuidado de la boca de un enfermo es un aspecto de la higiene
gue con frecuencia pasa inadvertido o se realiza de manera inade-
cuada. Sin embargo, no es una tarea dificil y brinda mucho confort
al paciente.

¢Como debemos higienizar la boca de una
persona enferma?

Se debe ayudar a la persona a sentarse vy, si no puede hacerlo,
levantar la cabecera de la cama. Luego se debe colocar una toalla
seca debajo de la pera junto a un recipiente de mano.

Si la persona enferma esta consciente y tiene fuerza para hacerlo
es conveniente, ademas del cepillado de los dientes, que realice
buches con agua o enjuague bucal luego de cada comida o cuando
|lo necesite. Estos buches eliminan restos alimenticios que favorecen
el desarrollo bacteriano y pueden arrastrar parte de los microbios
gue sobre-infectan la boca. Se deben evitar enjuagues bucales con
alcohol porgue resecan la mucosa.

Cepillado de dientes

Humedecer el cepillo y/o gasa en el mismo colutorio (enjuague
bucal).

Utilizar un cepillo pequefio de cerdas suaves y ablandar las cerdas
en agua caliente.

Cepillar los dientes despacio, suavemente, en sentido vertical, co-
menzando desde la linea de la encia hasta la punta del diente, pri-
mero por la cara anterior y luego por la cara posterior. Las muelas
se cepillan de delante hacia atras.
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e Limpiar las encias, mejillas y lengua suavemente con gasa seca o
embebida en enjuague bucal o en solucidn bicarbonatada.

® No llegue con el cepillo hasta el fondo de la garganta ya que puede
producir sensacion de ahogo o nauseas.

e Remover los restos de alimentos y secreciones costrosas humede-
ciéndolas hasta que se desprendan.

® Sjla persona esta inconsciente, cepillar con precaucion con un ce-
pillo de cerda suave embebido en enjuague bucal o con una toronja
realizada con algoddn, como si fuese un hisopo de mayor tamafo.

e Aunqgue la persona utilice prdétesis parcial o completa, debe mante-
nerse la limpieza de los dientes naturales, encias, lengua y paladar,
y se debe limpiar por separado la dentadura postiza.

e Hay gue mantener los labios humectados con manteca de cacao,
protectores labiales o cremas humectantes con vitamina A, que
no sean acidas. No se aconseja la vaselina o glicerina, ya que son
de origen mineral y sélo actian como barrera mecdanica pero no
nutren ni humectan.

Cuidado de la dentadura

e Se deben remover y limpiar las dentaduras postizas luego de cada
comida.

e Hay que higienizarlas debajo de la canilla con agua tibia. No se
debe usar agua muy caliente porque pueden deformarse.

e Limpiar las proétesis dentales con un cepillo de cerdas rigidas (tipo
de ufas) con solucién de povidona yodada, jabdn neutro o cual-
quier liquido limpiador de dentaduras de venta libre. No utilizar
blanqueadores porque pueden danarlas.
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La dentadura se debe quitar cada noche y se debe sumergir en un
recipiente que contenga agua corriente con esencia de menta o
algun enjuague bucal o colutorio sin alcohol.

Si la dentadura estd muy manchada, puede dejarse en remojo con
el liguido limpiador. Las protesis con partes metdlicas no deben de-
jarse muchas horas en remojo y no deben ser remojadas en solucio-
nes con lavandina si tienen ganchos metalicos.

Si no se dispone de liquido limpiador para protesis se puede hacer
una mezcla con 2 cucharadas de té (5 a 10 ml) de vinagre blanco y 1
taza (240 ml) de agua tibia.

Si la dentadura esta floja o le queda grande al paciente esto puede
causar Ulceras en la boca. En este caso es aconsejable consultar al
odontdlogo y, si no es posible hacer la consulta, sacarla y que sea
utilizada solo para cometr.

Como poner y quitar la dentadura

Antes de colocar la dentadura postiza hay que hacer un enjuague
de la boca con agua, ya que se adhiere mejor si las mucosas estan
humedas.

Se debe colocar primero la pieza superior, aplicando una presiéon
suave a ambos lados para fijarla. Luego se debe colocar la pieza
inferior.

La proétesis superior se retira tomando el frente y el paladar con los
dedos pulgar e indice de ambas manos, presionando hacia abajo y
tirando del borde hasta que desaparezca la fuerza de succién entre
la pieza y las encias.

La protesis inferior se retira colocando los dedos indice y pulgar en
el frente y en la parte lingual de la pieza.

Las protesis parciales nunca deben retirarse tirando desde los alam-
bres, ya que pueden romperse.
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Cuidado de los labios
e Se debe colocar sobre los labios un lubricante soluble en agua.
e Hay que evitar usar productos con aceites como vaselina y aceite

mineral, ya que pueden producir llagas abiertas sobre los labios
inflamados.

Enjuague bucal

e Esimportante tener en cuenta que el enjuague bucal no sustituye al
cepillado de dientes.

® Sila persona estd inconsciente, se debe limpiar la boca con una
gasa embebida en enjuague.

e Hay que evitar el uso de enjuagues que contengan alcohol, ya que
secan el tejido de la boca y favorecen las infecciones.

® Enjuagues sugeridos:
® 1 cucharada de té de bicarbonato de sodio + 2 tazas de agua.

® % cucharada de té de sal, 1 cucharada de té bicarbonato de
sodio y 4 tazas de agua.

® Como muchas bacterias crecen en la boca, es muy importante lavar
las manos antes y después de realizar la higiene bucal.

e Los cepillos dentales se deben utilizar con precaucioén, ya que pue-
den producir lesiones no intencionadas.

® Hay que revisar la boca diariamente.

® No se deben meter los dedos dentro de la boca de una persona
confundida o dormida, ya que podria morder.
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El cuidado de la boca debe ser realizado, por lo menos, dos veces
por dia.

No se debe limpiar ni cepillar la boca de una persona que esta
acostada, ya que podria ahogarse. Si es imposible levantar su
cabeza se la debe ayudar a que se cologue de costado vy, luego de
realizar la limpieza, hay que retirar cualquier resto de material que
haya quedado con una gasa o una toalla de mano limpia.

Situaciones especiales

Boca seca

Se debe a la menor produccién de saliva. La consecuencia es la
disminucidon del sentido del gusto, malestar, dificultad para tragar e
ingerir alimentos.

El enfermo puede manifestar que siente una “flema” o mucosidad
gue intenta eliminar y que lo lleva a realizar frecuentes enjuagues
con agua.

Para evitar la boca seca se la debe humectar con sustitutos de la
saliva como la saliva artificial, carboximetilcelulosa o mucina (2 ml
cada 3 0 4 hs). No se la debe humectar con agua pura.

Es aconsejable aumentar la salivacidn con caramelos acidos sin
azucar. También se recomienda realizar buches con té de manzani-
lla tibio y jugo de limén y sorber trozos de hielo triturados.
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Infecciones bucales
Los principales agentes infecciosos en la boca son:

e Placa bacteriana: Se encuentra adherida a todos los dientes y pro-
tesis fijas o removibles. Produce caries, dolor, erosiones (llagas) en
la mucosa bucal e inflamacién de las encias (enfermedad periodon-
tal).

Estas complicaciones se previenen con la eliminacion diaria de la
placa bacteriana a través de la higiene bucal.

Cuando hay infeccidon o enfermedad se debe realizar el tratamiento
odontoldgico correspondiente.

e Candidiasis: Es la infeccidn micodtica (por hongos) mas frecuente
en enfermos debilitados. Puede aparecer como consecuencia de las
enfermedades crénicas avanzadas, por tratamientos como quimio-
terapia, radioterapia, antibidticos o corticoides o por higiene bucal
deficiente o excesiva.

Se presenta como membranas o manchas blancas o amarillentas
gue se desprenden al raspado con gasa, dejando una superficie
enrojecida. En el dorso de lengua se puede producir el aumento
del tamano de las papilas, que pueden tefirse con los pigmentos
alimentarios, produciendo a la vista una lengua vellosa blanca o
negra. El enfermo puede sentir quemazoén, dificultad para tragar o
deglutir y alteracion del gusto.

Para prevenir la candidiasis se deben realizar enjuagues bucales
alcalinos diarios con solucion bicarbonatada (ver: “Enjuague bucal”,
pagina 104), ya que esto disminuye la acidez del medio bucal y el
desarrollo de la infeccion.

Para curar la candidiasis se debe limpiar la cavidad bucal después
de la ingesta de liquidos y alimentos y se deben remover suave-
mente, con un dedo envuelto en gasa y humedecido en solucién bi-
carbonatada, todas las manchas blancas presentes. Luego hay que
secar las mucosas y aplicar la medicacion indicada por el médico.
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Los medicamentos indicados pueden ser:

® Suspension de nistatina: en general, se administran 5 ml de una
solucién de 100.000 unidades por mililitro en cuatro tomas al
dia. Luego, si el enfermo puede, debe tragar la solucién. Es
aconsejable que no ingiera liquidos ni alimentos por 20 minutos,
para que la medicacién pueda actuar de forma correcta al hacer
contacto con la mucosa bucal y orofaringea. No se deben utili-
zar enjuagues bucales, ya que disminuyen la accion de la
nistatina.

® Fluconazol: que se suministra en comprimidos segun indicacion
meédica.

® Gel de miconazol al 2 %: que se aplica sobre la mucosa bucal
limpia y seca, de 3 a 4 veces por dia.

Mucositis

Es una reaccién inflamatoria que involucra todo el tracto gas-
trointestinal, desde la boca hasta el ano, como consecuencia de la
destruccioén y recuperacion de la capa gue lo recubre (epitelio), por
la accidn y efecto adverso de la medicacion utilizada para el trata-
miento de quimioterapia y de radioterapia.

Aparece en la boca, encias o lengua, que se ponen rojas, brillantes,
o hinchadas (enantema). También produce ulceraciones (llagas),
molestia o dolor, dificultad para tragar o hablar, sensacion de se-
guedad, de quemazdn, placas blancas, aumento del moco o saliva
mas densa en la boca. Incluso puede haber sangrado.

Medidas generales:

Se deben realizar cambios dietéticos para prevenir las llagas en la
boca, disminuir el dolor, el malestar y promover la curacion.

e Aumentar los fluidos que toma durante el dia el paciente.

® Evitar los alimentos calientes, picantes, grasosos o fritos.
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Evitar el alcohol.

Evitar las frutas y jugos acidos como naranjas, limones, mandari-
nas y tomates.

Evitar los alimentos duros o dsperos como panes tostados, ga-
lletitas y vegetales crudos.

Prevencion y tratamiento

Higiene bucal, que reduce la aparicién y gravedad de los
sintomas.

Crioterapia, que consiste en masticar trozos de hielo durante

la aplicacién de la quimioterapia. Esta accién reduce el flujo
sanguineo que llega a la mucosa bucal y produce vasoconstric-
cion (los vasos sanguineos se colapsan), asi disminuye la canti-
dad de quimioterapia que llega a la mucosa.

En bocas que estan enfermas, luego de la higiene dental se
deben realizar buches de colutorio a base de digluconato de
clorhexidina al 0.12 % dos veces por dia. Se debe usar puro y hay
gue mantenerlo en la boca por un minuto aproximadamente.
Luego escupir y no enjuagatr.

Si hay dolor previo a la higiene o a cualquier maniobra, aplicar
gel o jalea de lidocaina viscosa al 2 %.

El enjuague bucal magico suele incluir al menos tres de estos
componentes basicos: un antibidtico para eliminar las bacterias
gue rodean las llagas, un antihistaminico o anestésico local

para reducir el dolor y las molestias, un antimicético para reducir
el crecimiento de hongos, un corticoide para tratar la inflama-
cidn y un antiadcido que ayude a garantizar que los otros com-
ponentes recubran la parte interna de la boca de la forma
adecuada. La mayoria de las férmulas de los enjuagues bucales
magicos deben utilizarse cada cuatro a seis horas y mantenerse
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en la boca de 1a 2 minutos antes de escupirse o de tragarse. Se
recomienda no comer ni beber nada durante 30 minutos des-
pués de usar el enjuague para que el medicamento tenga el
tiempo necesario para causar un efecto. Estos enjuagues deben
ser indicados por el médico vy los prepara un farmacéutico. Algu-
nas de las mezclas son: lidocaina al 0,5% + clorhidrato de difen-
hidramina + hidréxido de aluminio o, en caso de infeccién por
candida sobreagregada, se realiza la mezcla con sucralfato
(15 ml) + solucién de nistatina (6ml) + clorhidrato de difenhidra-
mina (6 ml).

Estos tratamientos mejoran la mucositis, pero ninguno lo hace
de manera completa. Las lesiones por mucositis pueden durar

entre 2 y 8 semanas. Si hay sangrado se debe consultar al
médico urgente.

Dolor

Es un sintoma frecuente, mas aun cuando hay mucositis. Para tra-
tarlo se puede indicar:

e Lidocaina gel al 2 %: anestésico local de uso tépico, cada4a 6
horas.

®  Solucién de Bencidamina al 0,15 %: analgésico y anestésico local, 15
ml cada 2 a 3 horas.

® Solucién de Clorhidrato de difenhidramina: analgésico, se utiliza
como enjuague bucal.

® Bafos: permanencia del liquido en la boca por 10 a 15 minutos.
Puede ser infusidn fria de flores de manzanilla o camomila (té), por
tener acciéon antiinflamatoria, antibacteriana y antimicoética.
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Enjuague bucal magico: ya fue mencionado en el tratamiento de la
mucositis.

Otras complicaciones bucales

Micro-traumatismo

Si hay piezas dentarias con o sin caries no tratadas, sus bordes
filosos pueden dafar, por micro-traumatismos repetidos, los tejidos
blandos con los que toman contacto. Las protesis con retenedores
metadlicos (ganchos), que estén desadaptadas por adelgazamien-
to del paciente u otras causas, también pueden dafar la mucosa
bucal.

Halitosis

Es la sensacion y produccién de aliento desagradable que ocurre
cuando el aire exhalado se combina con sustancias putridas, ya sea
por presencia de infeccidn por gérmenes anaerobios, del tracto res-
piratorio o de la parte alta del tubo digestivo. También puede estar
causada por mala higiene bucal, tumores de los tractos respiratorio
y digestivo alto, falla renal o hepatica, ciertas comidas, condimen-
tos, tabaquismo, medicamentos.

Es importante identificar la causa y anticipar al paciente y a familia-
res la posibilidad de que esto ocurra.

Se aconseja para su tratamiento realizar la higiene bucal diaria y
frecuente y utilizar los enjuagues bucales con clorhexidina al 0,12 %.
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Cuidado de la boca en los ultimos dias de vida

En estos momentos, los enfermos suelen estar inconscientes, respi-
rar por la boca, y al no poder tragar, se les suelen acumular secre-
ciones en la cavidad bucal.

En estas situaciones, se recomienda la higiene bucal utilizando un
algoddn enrollado en el extremo de una pinza, humedecido en so-
lucion bicarbonatada o enjuague bucal (colutorio). Se debe hume-
decer suave pero reiteradamente el moco seco que suele pegarse
en el paladar y en la garganta, arrastrando el algoddn por toda la
boca, hasta lograr desprenderlo.

Hay que mantener el interior de la boca humedecido con vapori-
zadores con saliva artificial o enjuague bucal y humectar los labios
con manteca de cacao.

Es importante que los familiares y cuidadores de los enfermos
reconozcan la importancia de los cuidados de la boca que son

sumamente necesarios, ya que una boca sana contribuye al
bienestar de la persona enferma.

Autoras: Lic. Cynthia Elena Biondi
Lic. Clara Maria Cullen
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Problemas fisicos

Dolor por cancer

Si bien el dolor es muy frecuente en los pacientes con
cancer, no necesariamente hay que esperar que ocurra,
ya que puede no aparecer nunca en la evolucién de la
enfermedad. La presencia de dolor puede controlarse a
un nivel tolerable con medicacidon por boca en la mayo-
ria de los pacientes. La evolucién del dolor por cancer
no aumenta con el avance de la enfermedad.

El tratamiento mas efectivo para el dolor por cancer
son los analgésicos opioides, derivados de la morfina.
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La experiencia dolorosa es intransferible y dificil de medir, por-
gue ademas del componente fisico existen otros factores que
pueden condicionar o afectar a su expresién. La presencia de
angustia, ansiedad, los miedos (componente psicolégico y emo-
cional), como asi también el aislamiento, la pérdida del trabajo,
del rol social, del sostén econdmico de un hogar (componente
social y econdmico), la limitacidn por no poder realizar aquellas
tareas que generaban placer, gratitud y que daban sentido a la
vida (componente espiritual).

Se puede decir que la intensidad del dolor que expresa una per-
sona puede ser medida con una simple escala numérica de O a
10, en la cual O es nada o ausencia de dolor y 10 es maximo dolor
o insoportable (ver figura a continuacion). Es muy importante
entender qué hay detras de ese niumero. Alguien que expresa
gue tiene un dolor con una intensidad de 8 a 10, si bien es claro
gue tiene un sufrimiento fisico muy grande, ese valor también
puede representar su angustia, sus temores, su preocupacion y
su incertidumbre. Todo eso es mas dificil de expresar en palabras
que el dolor fisico.

ESCALA DE DOLOR

Sin Dolor Dolor Dolor Dolor Maximo
dolor leve moderado severo  muy severo dolor
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Cuando los demas componentes descriptos tienen una contri-
bucidn muy importante por sobre el componente fisico, se suele
identificar como dolor total. Por lo tanto, el tratamiento que sélo
se ocupa del dolor fisico puede ser inefectivo e inapropiado si no
se detectan y se abordan los demas componentes.

El conocimiento de estos aspectos esenciales del dolor por can-
cer permite comprender las distintas maneras de ofrecer alivio
a la persona enferma, mas alla del tratamiento analgésico que la
médica/o le indique.

Se puede obtener informacién muy valiosa respecto del dolor de
una persona realizando las siguientes preguntas:

iDdénde estd localizado el dolor? éLe duele todo en general?
¢Es superficial o profundo?

¢Esta en uno o mas sitios?

éCuando comenzdé? éFue en relacién a un hecho puntual?
¢Es constante o sdlo lo siente a veces?

dComo lo siente?

Se le debe pedir a la persona que lo describa: ées como si algo le
pincha, le quema, le aprieta?

dCon qué intensidad le duele en una escala de O a 10? La uti-
lizacion diaria de esta simple escala puede ser de gran ayuda
para orientar al médico sobre la evolucion del dolor en los dias
O semanas previa a la préxima consulta (ver: “Escala de dolor”,
pagina 114).

dCAdmo comenzd el dolor o cdmo aparece? éAparece al realizar
algun movimiento: al tragar, al toser, al caminar, al acostarse,
cuando se queda solo?
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dCuando o en que situaciones se alivia el dolor? éSélo con anal-
gésicos? ¢Con masaje? {Con el movimiento? (Al acostarse? éCon
la compaiia? éCuando se distrae? ¢Con alguna actividad? éCon
meditacién?

{En qué medida el dolor lo limita para realizar las actividades
habituales de la vida diaria (higiene, vestido, alimentacion)?

dQué otra molestia tiene ademas del dolor?

Tratamiento farmacolégico del dolor

El principal objetivo del tratamiento del dolor es lograr el mejor
control posible a un nivel tolerable para la personay, a la vez, man-
tener la lucidez y evitar la somnolencia. La mayoria de las veces
lleva tiempo llegar a cumplir este objetivo con un analgésico o con
la combinacién con otras medicaciones y/o intervenciones.

Uso de los analgésicos

Las medicaciones para calmar el dolor se llaman analgésicos. Exis-
ten basicamente dos grupos: los analgésicos opioides y los analgé-
sicos no opioides.

Los analgésicos opioides pertenecen a la familia de la morfina y se
utilizan para el control del dolor moderado a severo.

Los analgésicos no opioides son probablemente una de las medica-
ciones mas utilizadas para todo tipo de dolor, e incluyen a aquellas
gue se usan para bajar la fiebre y para el dolor leve como el para-
cetamol o los antiinflamatorios (ibuprofeno, naproxeno, diclofenac,
ketorolac, etc.). Muchos analgésicos de este tipo son de venta libre.

Ante la presencia de dolor leve, se utilizaran los analgésicos no
opioides. Para el dolor moderado se indicaran analgésicos opioi-
des débiles como el tramadol, la codeina y la buprenorfina. Ante la
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presencia de dolor severo se indicaran analgésicos opioides fuertes
como la morfina, la oxicodona, el fentanilo o la metadona, que son
los mas apropiados para este cuadro.

La morfina, o cualquier otro opioide, no son remedios exclusivos
para una enfermedad grave, ni para un determinado momento de
la evolucion de la enfermedad, tampoco son indicados porque una
persona esta severamente enferma. La intensidad del dolor es el
Unico parametro que el médico considera a la hora de indicar un
analgésico.

La escalera analgésica de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), es la principal guia para el tratamiento del dolor por cancer.
Consta de tres escalones que ilustran el proceso de selecciéon de un
analgésico especifico en funcién de la intensidad del dolor.

Cuando un dolor severo no se puede calmar con los analgésicos
para dolor leve o moderado, no debe suponerse que la indicacion
de un opioide fuerte tiene relacion con la progresion de la enferme-
dad, sino con lograr el alivio.

ESCALERA ANALGESICA DE LA OMS

3: Dolor severo

2: Dolor moderado

Opioides
fuertes

1: Dolor leve
/-

No opioides
+/
Coadyuvantes
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El tratamiento del dolor debe comenzar en el escalén correspon-
diente a la intensidad del dolor que una persona sufre. Si padece
dolor severo, se le indicard directamente un opioide fuerte, por
ejemplo, morfina, oxicodona, fentanilo o metadona y no uno del
grupo del primer escaldn como paracetamol o un antiinflamatorio.
Si el dolor es leve o moderado y no se obtiene un adecuado control
con los remedios del primer escaldn, se indicardn opioides del se-
gundo escaldén como codeina, tramadol o buprenorfina.

El médico puede combinar los analgésicos opiodes con otros re-
medios que tienen efecto analgésico en ciertos tipos de dolor, que
se denominan co-adyuvantes o co-analgésicos (anticonvulsivantes,
antidepresivos, corticoides, etc.). Otras intervenciones como la ra-
dioterapia, los bifosfonatos (medicacidon para fortalecer los huesos)
y la ortopedia para inmovilizar zonas dolorosas (corset o férula),
pueden complementar el uso de analgésicos para el dolor dseo, es
decir, cuando el hueso estd afectado. Existen otras medidas que
pueden ofrecer alivio como la terapia de relajacidn, la terapia cogni-
tiva, visualizacion, reiki, masajes, acupuntura, meditacion, etc. Estas
terapias son especialmente Utiles para personas con alto grado de
ansiedad, para quienes padecen insomnio y todo el que se sienta
mejor realizandolas.

Forma de administracion

La forma mas adecuada de recibir analgésicos para el manejo de
dolor por cancer es por via oral (por boca). Existen formas alterna-
tivas como la inyectable (endovenosa y subcutdnea), transdérmica
(parches cutdneos) vy la rectal (supositorios). La via intramuscular
nunca es adecuada para el control del dolor por cancer.

Cuando el analgésico se administra por boca en forma regular es
tan efectivo como si se aplicara por vena o por via subcutanea.
El médico indicara dos tipos de dosis: la dosis fija y la dosis de
rescate.
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Dosis fija

El dolor constante o frecuente requiere la toma del analgésico a
intervalos regulares, fijos y constantes, que varian segun cada anal-
gésico y segun la indicacion del médico. El paciente debe tomar
estas dosis aunque no tenga dolor.

Para mantener los niveles del analgésico en el cuerpo es importan-
te tomar las dosis fijas, inclusive a la noche y a la madrugada. Se
puede evitar despertar al enfermo para la toma de la madrugada si
es que amanece sin dolor y se siente confortable.

Dosis de rescate de analgésicos opioides

La dosis de rescate es la dosis que el médico indica para contro-

lar el dolor que puede aparecer entre dos dosis fijas. La tiene que
pedir el paciente, porque es quien siente el dolor y debe informarlo.
Aungue falte menos de una hora para la dosis fija, si la persona pre-
senta dolor debe tomar la dosis de rescate y luego tomar la dosis
fija en el horario indicado.

La frecuencia en que podra tomar la dosis de rescate puede variar
segun los diferentes opioides, por ejemplo, en el caso de la morfina
(por boca) el rescate puede ser utilizado hasta cada una hora.
Como la mayoria de los analgésicos tardan en actuar, es convenien-
te que se tome un rescate al menos 20 o 30 minutos previos a cada
movilizacién, higiene, vestido, traslado o accién que genere dolor.
Esta dosis se denomina rescate anticipatorio.

Es aconsejable llevar un registro de la evolucion del dolor, si ha me-
jorado o no, las dosis fijas, las dosis de rescate que ha recibido y los
efectos negativos o efectos adversos de los analgésicos, para que
el médico haga las modificaciones que correspondan.
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Es importante informar al médico/a o enfermero/a si el paciente
tomo tres rescates en las ultimas 24 horas, si tomo tres rescates
seguidos sin tener un alivio significativo o si ha presentado algun
efecto adverso.

Efectos adversos de los analgésicos

Analgésicos antiinflamatorios

Pueden causar, a diferencia de los opioides, dafio directo en al-
gunos drganos como el rifndn, problemas en la coagulacion de la
sangre y el aparato gastrointestinal (Ulcera, gastritis).

Es importante moderar su uso a periodos cortos de tiempo, asegu-
rar una buena hidratacién, no tomar dos antiinflamatorios dife-
rentes en forma simultanea, respetar las dosis maximas y evitar la
automedicacion sin la supervision del médico.

Analgésicos opioides

A diferencia de los antiinflamatorios, los analgésicos opioides no
provocan dafo directo en los érganos, pero pueden ocasionar efec-
tos indeseables que, con la supervision médica adecuada, pueden
ser bien tolerados. Por ejemplo:

Somnolencia: Cuando la persona se queda dormida sin querer y en
horarios en que habitualmente estd despierta. Es un efecto adver-
so frecuente al inicio y durante los periodos de incremento de las
dosis. Por lo general, mejora dentro de los 3 a 7 dias de administra-
cidn, pero si persiste se debe consultar con el médico.

También puede deberse a otras causas no relacionadas exclusi-
vamente con esta medicacion, por ejemplo, la falta de ingesta de
liguidos o el uso de otra medicacidon que aumente el suefo.

Estrenimiento o constipacién: Es la falta de movimiento regular
de los intestinos, lo que produce una defecacion infrecuente o con
esfuerzo. Puede suceder incluso con una escasa ingesta de alimen-
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tos 0 aunque el enfermo no coma nada. Los opioides enlentecen
los movimientos intestinales normales. Este efecto adverso es muy
frecuente, no desaparece con el tiempo y afecta a casi todos los
pacientes que toman opioides, por lo que es aconsejable que to-
men laxantes que los ayuden a movilizar los intestinos.

La dieta con alto contenido en fibras (vegetales de hoja verde, fru-
tas, salvado, etc.), si bien puede ayudar, por si sola no es suficiente
para contrarrestar este efecto. Seria esperable y aconsejable lograr
una deposiciéon o defecacién cada 2 o 3 dias.

Entre los laxantes de uso mas frecuentes estan la lactulosa, el bi-
sacodilo, la leche de magnesia y el picosulfato. De ser necesario, el
médico puede combinar dos laxantes. En caso de que el paciente
no pueda tomar medicacién por boca o si este tipo de laxantes no
resultan efectivos, se evaluara la indicacion de supositorios, microe-
nemas o enemas.

Es muy importante mantener una buena hidratacion, que no tiene
que ser solo agua, se puede elegir la bebida que mejor tolere el
paciente: jugo, té, mate, caldo, licuados, etc.

Nduseas y vomitos: En ocasiones, los pacientes que reciben
opioides presentan nauseas (ganas de vomitar) y/o vomitos. Estos
efectos aparecen principalmente al inicio del tratamiento o con los
incrementos de las dosis del opioide. Usualmente, este efecto res-
ponde bien a un grupo de remedios llamados antieméticos como
la metoclopramida (Reliveran®), la domperidona, etc. y desaparece
espontaneamente a los 3 6 4 dias. Si las nduseas son persistentes
es aconsejable consultar al médico.

Confusién: Es un estado de pérdida de la capacidad de estar
atento (cuando el paciente pregunta varias veces lo mismo), de la
capacidad de orientarse (cuando el paciente no sabe bien dénde
estd, qué dia es, etc.) y de la memoria (cuando el paciente olvida
cosas recientes); también lo que dice puede no ser coherente. Otro
indicador es si el modo de interactuar de la persona enferma es
diferente al habitual, si estd demasiado quieto o si estd mas inquie-
to, realizando movimientos sin sentido. Puede, ademas, ver bichos
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pequenos, sentir que lo tocan y escuchar sonidos inexistentes (alu-
cinaciones visuales, tactiles o auditivas).

Es importante tener en cuenta que este cuadro no tarda meses o
afos en desarrollarse, sino que aparece en horas, dias 0 semanas
y que fluctua a lo largo del dia. Es decir, que el paciente puede
estar lucido de dia y por la tarde o por noche estar mas con-
fundido o mas inquieto. El insomnio no habitual también puede
indicar la presencia de confusion.

Siempre se debe informar al médico ante la presencia de este
cuadro.

Mioclonias: Son sacudidas (contracciones) musculares involunta-
rias, que no son una convulsidn ni epilepsia. Son normales si ocu-
rren en las piernas cuando una persona estad a punto de dormirse. Si
aparecen de manera frecuente debe consultarse al médico.

Todos los sintomas descriptos anteriormente no siempre son pro-
vocados por los opioides y deben ser diferenciados de otras causas
como la misma enfermedad, interacciones entre los remedios y
otros problemas como infecciones, falla de algun érgano, que pue-
den presentarse en los pacientes.

En conclusion, los opioides son seguros para el manejo del do-
lor por cancer utilizados en forma personalizada, con dosifica-

cién en funcién del dolor y con el control de los signos clinicos
de alarma.
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Creencias erroneas con respecto de los opioides

Producen adiccién

El temor a la adiccidn es una de las principales causas de reticen-
cia o rechazo para recibir estos medicamentos y, muchas veces,
también de los médicos para indicarlos. Pero esta complicacion es
absolutamente infrecuente si el médico las prescribe y las controla
periddicamente. La adiccién no se genera solamente por tomar
esta medicacidn, sino que para gue eso ocurra deben existir otros
factores.

Los opioides no deben ser abruptamente discontinuados ni sus-
penderse sin la indicacion y supervision del médico, por lo que
siempre procure contar con medicacién disponible.

No es el momento todavia, si después duele mas, é¢qué usa-
mos?

Si se intensfica el dolor, la dosis de morfina u otro opioide puede
ser aumentada, ya que no tienen dosis maximas establecidas. La in-
dicacion se basa en la intensidad del dolor referido por el paciente,
independientemente del momento de la enfermedad o la gravedad
de la misma.

Acelera la muerte

La administracion con estricta supervision médica de la morfina
u otros opioides con dosis, via e intervalos adecuados, no tiene
influencia en el tiempo de vida de un paciente.

Miedo a perder el razonamiento

Si bien es cierto que los opioides pueden producir confusiéon o
alucinaciones, esto se puede revertir con el cambio de medicacion,
con la hidratacién y/o con la administraciéon de otros remedios para
controlar los sintomas.
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Sensacion de falta de aire o disnea

El aparato respiratorio estd formado por un sistema de tubos com-
puesto por la trdquea y los bronguios, que estan conectados a los
pulmones, de donde la sangre extrae el oxigeno para el funciona-
miento vital de los érganos.

Normalmente, la respiracion es comandada por el tronco cerebral,
que funciona en forma involuntaria, automatica y ritmica, para que
el aire que se respira entre a los pulmones (inhalacién) vy, luego de
oxigenar la sangre, salga de ellos (exhalaciéon). Ademas, existe la
posibilidad de controlar los movimientos respiratorios de forma vo-
luntaria y esto lo puede hacer cualquier persona al estar despierta,
por ejemplo, al hablar, al cantar o al contener la respiracion.

La sensacion de falta de aire se denomina disnea y es una de las
molestias mas angustiantes que presentan algunos pacientes.

Hay ocasiones que pueden hacer pensar que a la persona enferma
le falta el aire (respiracion ruidosa seca como ronquido, respiracion
ruidosa humeda con secreciones, respiracion rapida, respiracion
irregular, quejido ritmico), pero mientras no haya conciencia, mien-
tras la persona duerma o si el paciente no expresa que le falta el
aire, no podemos decir que haya disnea.

La sensacidon de falta de aire es independiente del nivel de oxigeno
en sangre (saturacion de oxigeno). Al igual que el dolor, la expe-
riencia de falta de aire es personal e intransferible. El enfermo es el
Unico que puede manifestar qué es lo que siente. Esto hace que el
control estricto y permanente de la saturacion de oxigeno no sea
indispensable, a menos que el médico lo indique.

Existen multiples situaciones fisicas que pueden causar disnea
como la presencia de liquido en los pulmones o en la pleura, la
obstruccién de los bronquios, neumonia, anemia, fiebre, broncoes-
pasmo, inflamacidn por tumor, secreciones y problemas cardia-
cos. También puede deberse a causas no fisicas como ansiedad,
angustia, miedos, desesperacién por temor al ahogo, etc., ya que la
disnea puede tener muchas causas como el dolor.
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Es importante saber que la falta de aire puede aparecer con el es-
fuerzo, al realizar movimientos, al hablar o, incluso, en reposo.

La intensidad de la disnea que expresa una persona puede ser
medida con una simple escala numérica de O a 10, en la que O
representa la ausencia de falta de aire y 10 la sensacion extrema de
falta de aire. Al igual que lo que ocurre con el dolor, existen otros
factores que pueden condicionar o afectar la manifestacion de
intensidad de la disnea, como aspectos emocionales, recuerdos
negativos, miedo al ahogo, etc.

Dependiendo de las causas y del estado de la enfermedad, el médi-
co/a puede ofrecer diferentes tratamientos, pero también pueden
realizarse acciones simples para acompafnar a la persona enferma
en esta situacion, como por ejemplo:

1. La presencia de una persona significativa y de confianza para el
paciente, que le transmita tranquilidad.

2. Acomodar al paciente en una posicidn confortable que le permita
respirar con calma. Es recomendable que la persona esté semi-sen-
tada con almohadas en la espalda o al borde de la cama, abrazando
la mesa de comer o un almohaddn.

3. Se debe mantener la habitacién ventilada, de ser posible, con la
ventana abierta.

Aflojar la ropa ajustada.
5. Utilizar ropa de cama liviana.
6. El aire en el rostro suele mejorar la sensacion de falta de aire, por

eso se puede abanicar al paciente vy, si esto le resulta confortable,
colocar un ventilador chico orientado a la cara.
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7. Laboca seca suele acompanfar el sintoma de disnea. El hielo tritura-
do o granizado ayuda a refrescar la boca y provee confort.

8. El médico/a le indicara oxigeno si correspondiera (mediante tubo o
concentrador), que se puede utilizar de manera continua o cuando
falte el aire y en una determinada cantidad. Puede ser administrado
a través de una canula nasal (bigotera) o mediante una mascarilla
plastica. Se deben controlar las zonas de roce en el rostro de la ca-
nula y la mascara, ya que estos dispositivos pueden causar lesiones
en la piel. El tubo de oxigeno debera permanecer a resguardo para
evitar su caida y alejado de las estufas, cocina y toda fuente de
calor.

9. Los opioides como la morfina, ademas de ser Utiles para el manejo
del dolor, son beneficiosos como medicacioén para el alivio de la
disnea.

10. Si coexistiera ansiedad o angustia con este sintoma, la adminis-
tracion de ansioliticos es de gran ayuda, ya sea por via oral o
sublingual.

Respiracion ruidosa

En situaciones de normalidad el aire entra hacia los pulmones y
sale de ellos a través de la tuberia formada por la traquea y los
bronquios que estdn conectados a los pulmones sin generar ruido
notorio, mas alla de un sonido similar a un suspiro.

Existen situaciones fisioldgicas normales, como el ronquido, donde
el aire atraviesa la traquea y los bronquios generando un flujo
turbulento por interposicion de la lengua y la musculatura de la
garganta, generando una respiracion ruidosa.

En situaciones de enfermedad, puede ocurrir que la via aérea se
encuentre parcialmente ocupada por secreciones bronquiales, por
lo que el pasaje de aire también genera en estos casos un flujo tur-
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bulento y, por lo tanto, una respiracién ruidosa que es desagradable
de escuchar.

Esta respiracion ruidosa ocurre, la mayoria de las veces, en perso-
nas gue estan inconscientes. Al estar inconscientes no hay sensa-
cion de falta de aire, ahogo ni sufrimiento.
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Entonces, en ambas situaciones: cuando roncamos al dormir y
cuando estamos inconscientes, no hay percepcion de falta de aire y,
menos aun, sensacion de ahogo.

Existen algunas intervenciones que pueden ser de gran ayuda para
acompanar esta situacion de respiracion ruidosa:

1. Posicionar el cuerpo con la cabecera elevada y rotado hacia un
costado.

2. No darle de comer ni de tomar a la persona si estd inconsciente.

3. Indicar medicacion para reducir las secreciones.

Delirium o confusion

El delirium o también llamado confusién, corresponde a un cambio
repentino en la manera en que esta funcionando el cerebro de una
persona.

Hay un desorden de la conciencia que se caracteriza por pérdida
en la capacidad de atencion, distraccion facil, desorientacion (la
persona puede confundir el dia, la hora, el lugar donde est3, etc.),
acompanado de pérdida de la memoria, especialmente la memoria
reciente. Estos son cambios repentinos, suceden en horas, dias o
semanas Yy fluctuan durante el transcurso de una misma jornada. Es
decir, gue por momentos el paciente puede estar como siempre,
[Ucido y alerta y, en otros momentos, confuso y perdido.

Es frecuente que de noche la persona suela estar mas despierta
e inquieta y que durante el dia tenga mas suefio o que duerma
mas gque durante la noche. Puede también presentar alucina-
ciones visuales (ver bichitos o arafias que no existen), tactiles
(sentir que lo tocan) o auditivas (escuchar ruidos o voces de
personas ausentes).
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Las primeras sefales de delirium pueden evidenciarse dias antes
de la aparicién de estos sintomas, a través de signos como difi-
cultad para dormir que no sea habitual, irritabilidad, inquietud y
nerviosismo.

Es frecuente la alteracion en el pensamiento, el habla y el len-
guaje, lo que se dificulta para el paciente la comunicacidén, la
expresion de lo que siente y la capacidad para razonar y tomar
decisiones.

También el comportamiento se encuentra afectado, la persona
puede estar mas quieta, retraida, callada, con la mirada rara o perdi-
da y esto puede confundirse con un estado de depresidn. Pero
también puede suceder lo contrario, puede estar inquieto, realizar
movimientos sin sentido con las manos como escarbar, tironear de
las sabanas o emitir quejidos incomprensibles. En ocasiones, puede
querer levantarse y cuando se lo ayuda puede pedir inmediatamen-
te volver a acostarse.

El paciente también puede mostrarse agresivo, utilizar un vocabula-
rio no habitual y expresar demandas irracionales que, de no ser sa-
tisfechas, deriven en un enojo y generen culpa a quien lo acompana
y lo escucha. Entender que esa persona puede estar atravesando
un cuadro de delirium o confusidn, ayuda a quien lo cuida a no sen-
tir culpa y a tener una actitud de comprension y mayor contencion.

La confusién o delirium no es un tipo de demencia ni una enferme-
dad psiquiatrica, sino una complicaciéon muy frecuente en el trans-
curso de la enfermedad, mas aun en etapas avanzadas, cuyo origen
hay que buscar y tratar, porque a veces puede mejorar.

Existen varias causas que pueden provocar este cuadro. Una de
ellas puede ser la deshidratacion por disminucién en la toma de
liguidos, por vémitos o diarrea, por el mal funcionamiento de los
rinones o por el efecto de los remedios (opioides, antidepresivos,
ansioliticos, etc.). También puede deberse a una infeccidn, a alguna
complicacion fisica por la enfermedad o a la alteracion en la com-
posicidn de algunos elementos de la sangre como el sodio, el calcio
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y la glucemia, que puede detectarse a través de un andlisis, entre
otras cosas.

Los sintomas del delirium o confusién manifiestan un mal funcio-
namiento del cerebro y no son expresion de dolor no controlado
ni sufrimiento.

Dependiendo de la causa y de la gravedad en la que se encuentre
el paciente, este cuadro puede normalizarse y la persona puede
volver a la lucidez habitual. Pero también es importante reconocer
gue cuando el cuadro no mejora y persiste en el tiempo, puede ser
una sefal de gravedad, con riesgo de fallecimiento en horas, dias o
semanas.

Algunas recomendaciones

El paciente debera estar con una persona, preferentemente un
familiar o amigo, que lo acompafie de forma permanente.

Es muy importante que el cuidador brinde un acompafamiento
tranquilo y calmo al paciente. La sobre-estimulacién, la conversa-
cién intensa y el contacto fisico frecuente pueden incrementar la
inquietud.

Se recomienda que la habitacién tenga poca iluminacién durante
la noche y luz natural durante el dia. Se debe asegurar un ambiente
silencioso con pocas personas y con una temperatura agradable.

Si el paciente usa anteojos o audifonos se debe estimular su
utilizacion.

Para facilitar la reorientacién es util colocar cerca del paciente un
almanaqgue, un reloj grande a la vista y objetos que le sean familia-
res, como fotos de personas queridas, ropa de cama, etc.
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10.

1.

En esta instancia se recomienda, de ser posible, la utilizacion de
una cama ortopédica articulada y con barandas para evitar caidas,
facilitar la higiene y los cambios de posicion. Es recomendable posi-
cionar la cabecera de forma elevada.

La hidratacidn es muy importante, por lo que, si la persona no pu-
diera tomar liquidos por boca, el médico debera indicar la hidrata-
cion subcutdnea o endovenosa.

Si la persona estd somnolienta o confusa no se le deberd dar comi-
da ni liguidos por boca con vaso, cuchara, jeringa, etc. Existe riesgo
de gue el contenido de la boca pase a los bronquios y pulmones.

Los remedios que se utilizan para controlar la inquietud, la excita-
cidn, las alucinaciones y el cambio del comportamiento asociados
al delirium se llaman neurolépticos o antipsicoéticos, los mas uti-
lizados son el haloperidol, la levomepromazinag, la risperidona, la
olanzapina, la quetiapina, etc.

La retencién de orina involuntaria, la fiebre y el bolo fecal son
complicaciones frecuentes que pueden desencadenar episodios de
inquietud y excitacion. Hay que tener en cuenta estas complicacio-
nes e informarlas al médico o enfermero para tratarlas.

Si la excitacion de la persona enferma es dificil de controlar y
persiste a pesar de la utilizacion de los remedios, el médico puede
aumentar la sedacién con otro tipo de medicacidn llamada benzo-
diacepinas, como el midazolam, el lorazepam, etc.
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Disminucion de la fuerza y cansancio
(astenia-fatiga)

La falta de fuerza y el cansancio son sintomas muy frecuentes en
las personas con enfermedades cronicas avanzadas. Las causas son
multiples y suelen coexistir, pueden incluir problemas relacionados
a la propia enfermedad o a los efectos colaterales del tratamiento.
Algunos factores que contribuyen frecuentemente a estos sintomas
son:

e | as alteraciones del suefio y las alteraciones emocionales como
depresion, ansiedad y estrés.

® | apermanencia prolongada en la cama.
e La deshidratacion.
e |a falta de apetito (anorexia), frecuentemente asociada al cancer.

e En los estadios finales de la enfermedad, estos cuadros se
deben generalmente a toxinas liberadas por el tumor y suelen
ser irreversibles.

Es importante comprender que casi todos los pacientes con cancer
avanzado experimentan pérdida de fuerza muscular, fatiga, debi-
lidad y el tratamiento es mas dificil que en los estadios tempranos
de la enfermedad.

La adaptacion de una persona previamente activa e independiente
a esta nueva situacion, suele ser un proceso dificil que afecta su
calidad de vida.
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¢Qué hay que saber para acompaiar a un
paciente en este proceso?

Es normal que una persona enferma se canse después de realizar
actividades que alguna vez le fueron faciles.

Es posible que el paciente:
o Necesite ayuda para caminar, bafarse o vestirse.

® Requiera asistencia para desplazarse de un sitio a otro y hasta
para movilizarse en la cama.

® Pueda estar mas irritable por la frustracion de no ser capaz de
realizar las tareas que antes parecian simples.

¢Qué estrategias pueden ser utiles en este
contexto?

Se le debe transmitir tranquilidad a la persona enferma, paciencia y
comprensidn ante las tareas que ya no es capaz de realizar.

Resulta util facilitarle una campana o cualquier utensilio sonoro
para llamar cuando lo necesite.

Los monitores para bebés también pueden funcionar.

Se le debe recordar al paciente la importancia de limitar sus esfuer-
zos y descansar antes de hacer cualquier actividad. Debe priorizar

las tareas que mas le agraden y realizarlas hasta donde puedan ser
toleradas.
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Siempre es recomendable hacer foco en ahorrar energia
durante las ocupaciones.

Debe validar los momentos de descanso.

El cuidador debe solicitar a un miembro del equipo de salud que le
ensefe técnicas para ayudar a movilizar a la persona de forma co-
rrecta y con el menor esfuerzo posible (ver Capitulo 3: “Situaciones
de la vida diaria”, pagina 33).

Se debe consultar, segun sea el caso de cada paciente, si puede
utilizar un andador o una silla de ruedas.

Se debe preguntar al equipo de salud acerca de los medicamentos
u otros tratamientos.

Una persona con debilidad es igualmente competente y debe

continuar siendo activo en el proceso de toma de decisiones
siempre que pueda hacerlo y que asi lo desee.

Cuidados para las nauseas y vomitos

Las nduseas y los vomitos son sintomas muy frecuentes y desagra-
dables durante el transcurso de las enfermedades oncoldgicas. Las
nauseas, que son las ganas de vomitar o la “repugnancia o aversion
gue causa algo”, son un sintoma que, al igual que los vomitos, pue-
de impedir que la persona pueda comer o ingerir medicamentos
por la boca.
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Las nduseas pueden:

Aparecer durante o después de tratamientos oncoldgicos.

Ser provocadas por algunos medicamentos, por ejemplo, la morfina
y sus derivados, que pueden dar nduseas los primeros dias de trata-

miento y luego ceder.

Aparecer cuando la enfermedad oncoldgica progresa y produce
pérdida de apetito o intolerancia y rechazo a los alimentos.

Medidas que pueden prevenir o mejorar ambos
sintomas son:

Cumplir regularmente el tratamiento sugerido por el equipo
tratante.

Prevenir y consultar por sintomas de constipacion.
Mantener la boca limpia y humeda.

Mantener los lugares ventilados, tranquilos y sin olores desagrada-
bles o intensos.

Preparar las comidas en lugares alejados al paciente, para evitar
que los olores estimulen mas nauseas.

Mantener posiciones adecuadas y comodas para alimentar al enfer-
mo, ya sea sentado o semi-sentado.

Procurar que el paciente coma o ingiera bebidas lentamente y sin
apuro.

Procurar el descanso luego de las comidas.
Es importante que el paciente pueda beber liquidos sin dificultad,

antes o después de las comidas, en forma fraccionada, en peque-
fAas cantidades o sorbos.
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Hay que tener en cuenta gque algunos alimentos suelen ser mejor
tolerados, como los caldos o sopas, las bebidas frias o heladas, los
jugos de frutas, el té frio, los helados, los flanes, los yogures, los
licuados, el agua helada con limdén y los trocitos de gelatina o de
hielo.

Es conveniente que las comidas se ingieran en proporciones pe-
quefas, fraccionadas, evitando preparaciones con grasas o de dificil
digestion o preparaciones que generen rechazo o asco al momento
de alimentarse. El paciente debe comer los alimentos que prefiera
o desee.

En caso de vomitos:

e Se debe contar con un recipiente limpio para recibir el conteni-
do del vomito.

Se debe acompanar al paciente sosteniendo su frente y
ayudando a limpiar su boca y nariz después de cada episodio.

e Hay que mantener al paciente en posicion sentada, semi-sen-
tada o de costado si estuviera acostado. Esto permite disminuir
el esfuerzo del vomito y evitar que el contenido ingrese a la via
respiratoria.

® Hay que enjuagar la cara del enfermo con una toalla himeda o
con agua, y también hay que ofrecerle un vaso de agua para
enjuagar la boca después de cada vomito.

® Consultar con el equipo asistencial y, de ser necesario, mante-
ner sdélo ingesta de liquidos evitando las comidas sélidas, para
no estimular mas las nduseas o los vomitos. Luego se puede
probar la tolerancia de alimentos sdélidos gradualmente, si el
paciente tolera las preparaciones liquidas durante 24 horas.
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Es importante consultar cuando

e Sj, a pesar del tratamiento, presentan dos o mas episodios de
vomitos por hora.

® Sjcon el tratamiento no mejoran las naduseas en las primeras
24 hs.

e Sjel contenido del véomito posee codgulos de sangre o aspecto
de borra de café (el café usado que queda en el filtro).

® Sjvomita persistentemente la medicacion.

La constipacion

Es la dificultad o esfuerzo para evacuar heces o hacerlo en escasa
cantidad, consistencia dura y con poca frecuencia, por ejemplo, po-
cos dias en la semana. Cuando esto ocurre es importante tratarla,
para evitar pérdida de apetito, nduseas, dolor abdominal, vomitos y
cuadros de obstruccion intestinal. El tratamiento puede requerir el
uso de farmacos laxantes.

La falta de evacuacion intestinal no se debe soélo a la disminucion
o falta de consumo de alimentos, como muchas veces se cree. La
constipacion puede deberse a:

e La escasa hidratacion o dificultad para beber liquidos.

® Al efecto secundario de algunos medicamentos.

® A lafalta de movilidad o reposo prolongado del paciente.

® Al efecto de tumores o metastasis abdominales.

e A la dificultad o temor a tratamientos con laxantes cuando son indi-
cados en forma preventiva.
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Conceptos erréneos

Cuando hay constipacidn, épuede aparecer diarrea? Si, puede
ocurrir. Cuando transcurren muchos dias sin evacuar materia fecal
0O Ccon muy escasa evacuacion, pueden producirse deposiciones
similares a diarreas, que en realidad son pseudo-diarreas o diarreas
falsas, y que representan la evacuacion liguida de pequeios frag-
mentos de materia fecal. Esto puede ocurrir cuando hay muchos
dias de estrefiimiento, es decir, materia fecal acumulada en el intes-
tino que no puede expulsarse de manera normal o total. Por eso,
es importante consultar cuando aparece una diarrea después de
varios dias de constipacion.

Cuando una dosis de laxante no produce evacuacion, ¢significa
que los laxantes no hacen efecto? No. Una o dos dosis de laxante
gue no producen efecto, ya sea en comprimidos, en jarabe o en
gotas, significa que se debe consultar para subir la dosis o agre-
gar otro tipo de laxante. Muchos pacientes pueden necesitar mas
de uno o dos tipos de laxantes o mayores dosis para evacuar de
manera normal.

éUn paciente se puede acostumbrar a un laxante? No. Aunque
puede gue en algun momento un laxante pierda efectividad y se re-
quiera cambiarlo o agregar otro para lograr el efecto que se busca.

Tratamiento de la constipacién

Las medidas que pueden ayudar a prevenir la constipacién pueden
ser:

e Comentar al equipo médico de asistencia si existen antecedentes
anteriores a la enfermedad sobre la dificultad para evacuar y si ha-
bia algun tratamiento laxante que el paciente realizara previamente.
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Informar lo antes posible al equipo de salud si hay presencia de
escasa o de menor frecuencia de deposiciones.

Tomar liquido, de 1a 1,5 litros por dia.
Mantener evacuaciones periddicas: diarias o entre 1-2 dias.

En algunos casos, el tratamiento requiere el uso de laxantes que
pueden presentarse en forma de polvos, jarabes, comprimidos,
supositorios y gotas. Cuando los laxantes no son efectivos o si la
constipacion es severa, se puede requerir indicacidon de enemas o
micro-enemas. En algunas ocasiones suele haber cierto rechazo a la
indicacién de laxantes, por temor a que generen diarreas que no se
puedan controlar. Algunos pueden producir hinchazén abdominal,
malestar, dolores y codlicos. Es importante consultar todas las dudas
al respecto sobre su uso: cudndo tomarlos, en qué dosis y el tiempo
gue demoran en hacer efecto.

Es importante consultar cuando

Existe presencia de codgulos de sangre o materia fecal de color
negro.

Pasan mas de 3 dias sin que el paciente pueda evacuar y aun no
recibe tratamiento con laxantes.

Pasan mas de 2 dias sin que el paciente pueda evacuar a pesar de
recibir laxantes.

Hay presencia de constipacién y nduseas o vomitos, dolor, disten-
cién o hinchazén abdominal.

Hay pérdida permanente de materia fecal liquida o semi- liquida.
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Diarrea

Habitualmente llamamos diarrea a las deposiciones muy acuosas
o frecuentes (mas de tres veces por dia). En algunos casos puede
acompanarse de dolor abdominal.

Algunas causas gque pueden originarla son: infecciones, tumores

digestivos, tratamientos oncoldgicos como quimioterapia o radiote-
rapia, algunos medicamentos.

Algunas recomendaciones a realizar si el
paciente tiene diarrea

e Estimular la toma de liquidos: té sin leche, agua mineral o agua con
soluciones de rehidratacion, si no las rechaza. Probar la tolerancia
en forma fraccionada, en pequeias cantidades o sorbos y de ma-
nera persistente.

e Evitar la leche y sus derivados.

® Suspender las frutas frescas, los cereales y los vegetales.

®  Preparar las comidas sin condimentos.

e Para prevenir la deshidratacidon o para poder comenzar con un

tratamiento en caso de existir infecciones, se debe consultar al
equipo de salud.

Es necesario consultar ante episodios de diarrea:
e Cuando hay mas de 6 deposiciones en 24 hs.

® Cuando la diarrea se acompafa de vomitos que impiden hidratar al
paciente por boca.

® Cuando hay deposiciones diarreicas con codgulos de sangre o
acompanadas de dolor abdominal o fiebre.
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Incontinencia urinaria
Es la pérdida involuntaria de la orina. Existen varias causas posibles:

e Elaumento del tamafo de la préstata, que ocurre en el hombre con
la edad.

o La pérdida del tono muscular del cuello de la vejiga, que ocurre en
la mujer que ha tenido varios partos o que ha sufrido algun tipo de
cirugia ginecoldgica.

® Tanto las mujeres como los hombres pueden tener problemas con
el control de la vejiga debido a lesiones neuroldgicas (del sistema
nervioso) y problemas fisicos relacionados con la vejez.

® Por inmovilidad y debilidad.

® Es aconsejable consultar al equipo médico frente a este sintoma, ya
que segun las causas varia su tratamiento.

La incontinencia produce en quien la padece problemas

emocionales y sociales generando dependencia, pérdida de
autoestima, aislamiento y, muchas veces, vergilienza.
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Sugerencias para aliviarla

Se debe controlar la ingesta de liquidos y saber la cantidad que el
paciente toma por dia.

Si el enfermo se orina en la cama recuerde que debe llevarlo al
bafo antes de acostarse y evitar la ingesta de liquidos dos horas
antes.

Nunca se debe restringir la ingesta de liquidos como tratamiento
para la incontinencia.

Si la persona toma diuréticos es aconsejable que lo haga antes de
las diez de la mafana, y asi evitar que sienta ganas de orinar duran-
te la noche.

Si la persona enferma toma sedantes se la debe acompafar al
bafo, aproximadamente cada dos horas, ya que los tranquilizantes
pueden inhibir las capacidades sensoriales.

Se debe asegurar el facil acceso al bano del paciente, eliminando
obstaculos que pudieran dificultar su desplazamiento, el piso del
bafno debe estar seco y es aconsejable disponer de un agarrador o
asidero cerca del inodoro.

Se recomienda utilizar un inodoro de asiento elevado, ya que los
enfermos pueden tener dificultad para sentarse y levantarse de
asientos bajos.

Si el inodoro es muy bajo se debe colocar un elevador de inodoro,
que es un dispositivo especial utilizado para subir el nivel del inodo-
ro. El asiento cabe en cualquier inodoro normal.

Es importante procurar que el paciente use vestimenta facil de
quitar y ponet.

El papel higiénico debe estar al alcance de la mano.
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Si la persona no puede moverse hasta el bafo, pero tiene un poco
de movilidad en la cama, se puede utilizar una silla higiénica en la

habitacion. La silla higiénica o silla sanitaria tiene un orificio en el

centro del asiento y una bandeja colectora sujeta por debajo, que

se saca para vaciar luego de ser utilizada, para poder lavarla y vol-
verla a poner en su lugar.

Procurar que el paciente tenga siempre a su alcance un papagayo,
chata u orinal si es que estd en cama.

Uso de apdsitos y painales

Existe una amplia gama de productos absorbentes para la incon-
tinencia de orina. Si la incontinencia es de leve a moderada se
pueden utilizar apodsitos o pafos absorbentes, que tienen forma
rectangular o anatdomica y bandas adhesivas centrales para fijar a la
ropa interior. Para pérdidas mayores se recomienda el uso de pafa-
les, que pueden conseguirse en diferentes tamafos.

Los apdsitos o painales deben revisarse con frecuencia y cambiar-
se, ya que el contacto prolongado de la orina con la piel produce
irritacion y aumenta el riesgo de infeccién.

Colectores externos

Los colectores externos son dispositivos que se adhieren a los
genitales (pene o zona perineal femenina) y se conectan a una
bolsa colectora de orina. Pueden producir laceraciones y heridas en
las zonas cutdneas de contacto y suelen despegarse con facilidad,
debido a la humedad y el vello.
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Sonda vesical

Otra opcidn para controlar la incontinencia es el uso de una sonda
vesical, que es un tubo o catéter que se coloca en la vejiga a través
de la uretra (conducto por el que pasa la orina desde la vejiga hasta
el exterior del cuerpo durante la miccién), para que la orina salga
y llegue directamente a una bolsa colectora. La sonda vesical se
conecta a una bolsa colectora de orina que tiene una capacidad de
2 litros aproximadamente. Existen bolsas colectoras que se pueden
sujetar a la pierna (muslera) con una capacidad de 500 a 700 ml,
gue son mas cdmodas si la persona se mueve o camina. El pacien-
te puede usar bolsa colectora sujeta a la pierna durante el dia y
bolsa colectora de mayor capacidad durante la noche. Cuando se
coloca una sonda vesical se debe anotar la fecha y se debe consul-
tar al médico cuando debe controlarse o cambiarse.

Cuidados y precauciones

e Lavar las manos antes y después de tocar el catéter o la bolsa co-
lectora de orina.

® Limpiar la piel de alrededor de la sonda con agua y jaboén, secan-
dola sin frotar, dos veces al dia. En las mujeres, la higiene debe
realizarse con movimientos de delante hacia atras al lavarla y secar-
la, para evitar el arrastre de los gérmenes desde la zona anal, que
podrian contaminar la sonda y el tracto urinario.

e No tirar de la sonda, ya que esto podria provocar lesiones internas.

e Colocar la sonday la bolsa colectora por debajo del nivel de la
vejiga.

e Vaciar la bolsa colectora tres o cuatro veces al dia, sin dejar que se
llene hasta arriba, anotar la cantidad de orina que se vacio.

e No utilizar la misma bolsa mas de un mes.
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Si la sonda se obstruye puede ocurrir

Que el nivel de orina en la bolsa deje de aumentar.
Que el sitio esté mojado.

Que la persona esté inquieta e incdmoda y pueda sentir dolor en la
parte baja del abdomen o bien tener muchas ganas de orinar pero
no poder hacerlo.

Ante estas situaciones hay que verificar que la sonda o el tubo co-
lector no estén acodados o doblados y es aconsejable contactarse
con el equipo tratante.

Si el paciente tiene fiebre, mayor o igual a 38 °C, se observan
cambios en el color u olor de la orina o la aparicion de “arenilla”,
también se debe consultar con el equipo tratante.

Dolor al orinar (disuria)

El término “disuria” se refiere a cualquier dolor o incomodidad
como sensacion de quemazoén, un dolor punzante o picazoén al
orinar.

El dolor al orinar puede ser el resultado de una infeccién, un tumor
de la vejiga o el efecto secundario de algunos medicamentos. Los
medicamentos usados en la quimioterapia o la radioterapia en la
zona de la pelvis pueden inflamar la vejiga y causar dolor al orinar.

En el caso de las mujeres, el dolor al orinar puede ser el resultado
de una infeccién vaginal, una infeccidn del tracto urinario o una
inflamacioén de la uretra o la vagina. El dolor en la parte exterior de
la zona vaginal puede ser causado por una inflamacion o irritacion
de la piel, ya que es una zona muy sensible.
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En el caso de los hombres, el dolor al orinar puede ser el resultado
de una enfermedad de la prdstata.

Siempre que el paciente sienta dolor al orinar se debe consultar
con el equipo médico tratante.

Retencidn urinaria

La retenciodn urinaria es la imposibilidad para orinar, es decir, para
vaciar la vejiga de forma voluntaria.

Las caracteristicas que la definen son: imposibilidad para orinat,
inflamacioén dura en la parte inferior del abdomen (globo vesical),
distension de la vejiga, sensacion de que la vejiga esta llena (pleni-
tud vesical), sensacion de deseo de orinar y no poder hacerlo, dolor
en el abdomen inferior, estado de agitacion y/o confusion.

En caso de que el paciente presente estos sintomas y no haya ori-
nado por un periodo mayor a 12 horas, se debe contactar al equipo
médico.

Insomnio

El insomnio es la dificultad para dormir adecuadamente. La canti-
dad de horas de suefio que se necesitan dormir suele ser diferente
para cada persona. Por lo tanto, el pardmetro de dificultad para
dormir, siempre debe considerarse dentro de las expectativas de
cada uno. Por ejemplo, hay personas que naturalmente se despier-
tan a la madrugada, independientemente de si estdn enfermas o no
y, sin embargo, manifiestan tener un suefio reparador.

El insomnio puede abarcar desde un leve disturbio en el suefio has-
ta permanecer despierto toda la noche.
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Es frecuente que si por la noche el paciente sufre insomnio, durante
el dia tenga somnolencia o suefio profundo, porque se produce una
inversion del ritmo del suefio vy la vigila.

Siempre es necesario consultar al médico o al equipo de tratamien-
to si el paciente:

No estd durmiendo adecuadamente.
Estd mas confundido durante la noche.

Presenta mayor somnolencia en el transcurso del dia.

éComo distinguir cada tipo de insomnio?

Diferenciar qué tipo de insomnio presenta la persona enferma
podrd ayudar al equipo médico para asesorar sobre como debe
tratarse.

Los tipos de insomnio son:

Insomnio de inicio o conciliacién: Cuando a la persona le cuesta
conciliar el suefio o tarda demasiado en dormirse.

Insomnio de mantenimiento o sueiio fraccionado: Cuando el
suefio no es de buena calidad vy la persona se despierta una o varias
veces por la noche, aungue haya logrado dormirse rapido.

Despertar precoz: Cuando la persona se despierta demasiado
pronto y no lograr volver a dormir.
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Causas:

® Elinsomnio puede ser causado por ansiedad, miedo, tristeza y
otras emociones o preocupaciones espirituales.

® Puede ser desencadenado, ademas, por problemas fisicos como
dolor, nduseas, vomitos, tos, etc.

® La alteracidn cognitiva y/o confusion, muy frecuente en dife-
rentes estadios de la enfermedad y causada por multiples facto-
res, puede contribuir al insomnio.

Es importante realizar un diagndstico de situacion y un abordaje
temprano del insomnio, porque puede ser devastador tanto para la
persona enferma como para su entorno.

Consejos para combatir el insomnio

Permitir que la persona duerma cuando y cuanto necesite, sin un
horario fijo.

Proporcionarle bebidas tibias y sin cafeina antes de dormir, como
leche con miel.

Procurar que la persona enferma tenga momentos de distensiéon y
tranquilidad, que sea escuchado/a y que pueda hablar. Esto le ayu-
dard a expresar sentimientos y a aliviar las preocupaciones.

El contacto fisico como sostener la mano, hacer una caricia, sen-
tarse o acostarse cerca de la persona, puede brindar consuelo y
contencion.

Ofrecer masajes suaves en los pies o en diferentes partes del cuer-
po, muchas veces ayuda a relajarse.
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e Se recomienda procurar que la habitacion esté tranquila, con luz
tenue y sonidos agradables, o en silencio cuando la persona desee
dormir.

e Se debe consultar con el equipo médico acerca de otras terapias
disponibles, que pueden implicar medicacion o no, que sean ade-
cuadas para la persona enferma.

Autores: Dra. Sofia Bunge
- Incontinencia urinaria
- Dolor al orinar (disuria)
- Retencidn urinaria

Dr. Guillermo Mammana

- Dolor por céncer

- Sensacion de falta de aire o disnea
- Respiracion ruidosa

- Delirium o confusion

Dra. Gabriela Peirano

- Disminucion de la fuerza y cansancio (astenia - fatiga)
- Insomnio

Dra. Gloria Fanny Vega

- Cuidados para las naudseas y vomitos
- La constipacion

- Diarrea
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La familia, los
cuidadores y el
proceso de cuidar

Caracteristicas de la familia durante el
proceso de enfermedad

Ante la presencia de la enfermedad, los familiares suelen
tener una sensacion de desorganizacion y la percepcion
de que la vida ya no va a ser como antes. Es indudable
gue comienza otro camino y que toman conciencia, en
mayor o menor grado, de que el final puede ser tanto la
cura como la muerte.

La familia de cara a la enfermedad deberd adaptar sus
emociones y organizacién hacia un nuevo escenario
desconocido y doloroso, que genera incertidumbre y
sensacion de fatalidad.
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Durante el proceso de la enfermedad el grupo familiar debe seguir
haciéndose cargo de la continuidad de la vida y del cuidado de to-
dos sus miembros, ademas de ocuparse de su integrante enfermo.

Los familiares mas cercanos acompafan a la persona enferma
desde el momento en que se presentan los primeros sintomas. Ini-
cian un recorrido de desconcierto y, si la enfermedad se agrava o
se confirma un diagndstico de incurabilidad, aumenta su ansiedad
y vulnerabilidad. Este proceso constituye una crisis. El quiebre que
implica la aparicion de una enfermedad como el cadncer genera un
cambio y, de la misma manera, impacta en su grupo familiar.

Mientras atraviesa el proceso de la enfermedad, la familia se reorga-
niza. El modo en que lo hacen depende de distintos factores como:
la dindmica familiar, el lugar que ocupa en la familia la persona en-
ferma, el tipo de enfermedad (requerimientos de cuidado, duracidn,
sintomas, etc.), los recursos materiales y econdmicos v las posibili-
dades de cuidado segun la historia, tradiciones y creencias.

Existen distintas etapas por las que transita el paciente: negacion,
depresidn, ira, negociacion y aceptacion, aungue no se dan de
manera lineal ni se presentan en todos las personas. En la familia,
estos sentimientos, temores y situaciones también pueden apare-
cer y se suman a la necesidad de planificar los cuidados.
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Trayectoria de la enfermedad

Es importante que los familiares conozcan y comprendan que
existen etapas durante el proceso de la enfermedad que generan
diferentes emociones y es necesario planificar como afrontar cada
una de ellas.

El momento de recibir el diagndstico

El paciente y su familia atraviesan instancias estresantes y de
incertidumbre durante las practicas médicas y los estudios previos.
La confirmacion de un diagndstico altera la vida y confronta a las
personas con nuevas dudas y temores en relacién a la enfermedad.

A pesar de que la confirmacién diagndstica genera un estado de
shock y negacion o dificultad de “creer lo que estd ocurriendo”,

la posibilidad de realizar tratamientos exitosos facilita el enfren-
tamiento a esta nueva situacién. Pueden surgir sentimientos de
culpa por las formas de vida o conductas del paciente, por no
haber realizado controles o consultas anteriormente, por no haber
estado atento y, de esta manera, responsabilizarse por la enfer-
medad del otro. Es importante reconocer y liberar las emociones
gue surgen, tratando de comprender que nada de lo hecho o no
hecho, de lo dicho o no dicho, tiene relaciéon con la aparicion de la
enfermedad.

A partir del diagndstico, es recomendable para los familiares tratar
de integrar la enfermedad al funcionamiento de la vida cotidiana:
las necesidades fisicas de la persona enferma, las visitas médicas,
los traslados al ambiente hospitalario, el nuevo lenguaje médico y
todas aquellas cuestiones que inciden en la vida diaria.
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Cuando la enfermedad se estabiliza

Hay periodos durante el tratamiento en los que la enfermedad
empieza a comportarse como cronica, sin mayores altibajos, pero
continua presente vy la familia debe seguir adaptandose al nuevo
modo de vida.

Esto supone la puesta en marcha de estrategias para sostener tra-
tamientos y controles. Frente a la espera de los resultados de los
estudios realizados aparecen temores e incertidumbres.

Aunque esta etapa es dolorosa, conservar la esperanza y lidiar con
los limites resulta indispensable y requiere de un trabajo emocio-
nal compartido entre el paciente y sus familiares.

Cuando el tratamiento concluye y el paciente
sélo contintia en control

Si bien la finalizacion del tratamiento es una buena noticia, los
familiares pueden quedar con cierta fragilidad por todo lo vivi-
do. La dindmica familiar se ve afectada y si bien la respuesta al
tratamiento es vivida como un éxito, los controles pueden generar
miedo ante los nuevos resultados.

Es recomendable permitirse compartir todas aquellas emociones
gue generalmente se relacionan con fracasos. Es legitimo tener
miedo, angustia y tristeza, ocultar estos sentimientos no protege
ni impide que la enfermedad reaparezca. La creencia popular de
“no bajar los brazos” estimula la idea de sélo compartir lo positivo,
pero compartir también las cuestiones mas dificiles con la familia,
es importante para sostenerse y acompanarse.
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Cuando la enfermedad es incurable

Es un momento intenso y dificil, pero puede ser una oportunidad
para expresar todas aquellas cuestiones no dichas o saldar los
temas pendientes dentro de la historia familiar. Es frecuente que
sea necesario un momento de despedida, un pedido de perddn,
agradecimiento o poner en orden asuntos econdmicos y legales.

En la etapa final es importante que los familiares se rodeen de
aquellas personas que puedan brindarles contencidn, paz y equili-
brio, para poder transitar este momento acompanados.

La comunicacion: équé decir y qué no decir?

Hay un tema frecuente en las familias y se centra en la decision de
decirle o no a su ser querido acerca del diagndstico y el pronds-
tico de la enfermedad. Aparecen temores respecto al impacto
negativo que pueda tener “el saber la verdad”, como una amenaza
a la voluntad del paciente a no querer luchar, rendirse, tener fanta-
sias de suicidio, etc. Decir o no decir la verdad al paciente, histo-
ricamente puede haber sido un interrogante, sin embargo nunca
se dudod en informar a los familiares, los que ademas de enfrentar
el dolor de la situacién gue atraviesan y comenzar un proceso de
adaptacidn, deben cargar con toda la informacion y el descon-
cierto de qué hacer con esto. El interrogante que se presenta es si
deben simular la farsa de una expectativa irrealista, para mantener
la esperanza de la persona enferma, o si deben ser los encarga-
dos de informarle la verdad (ver Capitulo 2: “La comunicacion”,
pagina 23).

Asimismo, los integrantes de una familia son individuos con
criterios propios y, por lo tanto, pueden tener distintas posturas
con respecto al grado de informacion que debe darse al paciente.
Algunos consideraran que se le debe ocultar la realidad, como
una forma de mantener la esperanza, y otros sostendran que se le
debe decir la verdad, como un modo de respetar al enfermo. De
una u otra manera, los familiares comenzaran a afrontar nuevos
conflictos.
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Se debe tener en cuenta que la verdad no es sélo lo que se dice y
que la persona enferma percibe el avance de la enfermedad por
las sefales que le da su cuerpo: la pérdida de peso, la debilidad,
el cansancio, etc. Es entonces muy dificil imaginar que un proceso
de enfermedad pueda ocultarse, aunque es entendible que los
familiares no encuentren el modo de compartir la informacién. Lo
importante es no generar en la persona enferma una ilusion inal-
canzable. En general, los pacientes no esperan respuestas preci-
sas, sino el ser escuchados y poder expresar la angustia de saber
que no habra un futuro compartido.

El dolor emocional que no se comparte puede incrementar la an-
siedad o la dificultad para dormir. Si la persona enferma es joven,
con un proyecto de vida que recién comienza y le gueda mucho
por hacer, tendra la necesidad de compartir lo que desea decir. Es
muy importante que los pacientes puedan hablar y resolver todos
aquellos temas que no quieran dejar pendientes.

Es entendible que los familiares desde el amor y el deseo de
proteccidn no puedan hablar con la verdad. Este ocultamiento no
sélo tiene la intencién de cuidar al ser querido, sino también de
protegerse y no enfrentar la posibilidad de conversar sobre un
mal pronostico. Pero también hay familias que se abren al didlogo
profundo y sincero con criterios y expectativas realistas, aunque
no se mencione la palabra “cancer” o “muerte”.

Es importante recordar que el paciente tiene el derecho a

recibir o rechazar informacién sobre su enfermedad y a ser
escuchado.
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Es aconsejable no esforzarse por ocultar la realidad y recordar
gue comunicarse no es solo tener la palabra precisa, sino también
tomar la mano, abrazar o escuchar sin respuestas vy, si ayuda, llorar
juntos.

Cada familia encontrara un modo de comunicarse, tratando de
respetar su manera y sus tiempos, pero sin perder de vista que el
hecho de no hablar y no intercambiar las emociones dificiles no
evita el sufrimiento.

Es recomendable pedir ayuda al equipo de salud para abordar
este tema.

El agotamiento familiar

Durante el proceso de cuidar, las familias pueden transitar mo-
mentos de agotamiento por la sobrecarga de tareas, tension y
angustia, y esto puede llevar a una claudicacion, lo que significa
la incapacidad de los miembros de un grupo familiar para ofrecer
una respuesta adecuada a las multiples necesidades del paciente.

La claudicacién se visualiza en la dificultad de mantener una
comunicacidén positiva con el paciente, sus familiares y el equipo
tratante. No todos los miembros de una familia claudican a la vez,
algunos pueden responder con un nivel deficiente y ser compen-
sados por otros que se mantienen fuertes y bien orientados. Pero
cuando todos en su conjunto son incapaces de dar una respuesta
adecuada, estamos ante una crisis de claudicacién familiar que
puede reducirse a un episodio momentdneo, temporal o prolonga-
do, manifestadndose en la dificultad para el cuidado del paciente.

157




Para prevenir este agotamiento se debe
tener en cuenta:

e Disponer de tiempo libre para actividades recreativas.

e La posibilidad de alimentar la red de cuidado con distintos apoyos
sociales.

® |aincorporacion de otros cuidadores, considerando que esta
necesidad debe ser consensuada con el familiar enfermo, porque
es probable que haya resistencias por el vinculo de intimidad y
dependencia (familiar enfermo- familiar cuidador).

® Reconocer los propios limites, ya que no advertirlos puede afectar
el desempeio en el rol del cuidador y esto puede generar culpas
o sentimientos de incapacidad.

e Compartir responsabilidades.

e Mantener el descanso nocturno.

e Garantizar espacios de intercambio, comunicacion, asesoramiento
y contencién entre los miembros de la familia.
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El cuidador

Un cuidador se define como la persona, generalmente un fami-
liar directo y/o conviviente, que tiene la responsabilidad de dar
respuesta a las necesidades de un paciente, que por su deterio-
ro comienza a tener limitaciones de autonomia fisica, psiquica
o intelectual, lo que le impide realizar las actividades de la vida
cotidiana.

En nuestro sistema de vida actual, por razones laborales, de vi-
vienda o de otro tipo, puede existir una escasa presencia familiar
en el hogar. El modelo convencional de familia no necesariamente
cuenta con la posibilidad de acompafar a tiempo completo a su
ser querido ahora “enfermo”.

En estos nuevos escenarios puede ser necesaria la inclusiéon de
otros cuidadores, que pueden ser parte de la familia o cuidadores
contratados a estos fines. También se puede recurrir a voluntarios
de alguna institucion solidaria que brindan servicios de cuidado.

El cuidador familiar

Cuando en una familia aparece una enfermedad, es frecuente que
el cuidado se encuentre a cargo de un familiar directo, general-
mente elegido por la persona enferma, por el grado de intimidad
y confianza del vinculo.

El cuidador familiar asume naturalmente las tareas de cuidado,
como mandato social histéricamente establecido. Aunque las con-
formaciones familiares se presentan de los modos mas diversos, el
cuidar en la enfermedad continuda siendo una fuerte regla social.
Pero cuando una persona comienza a desarrollar este rol tiene
que hacer una serie de adaptaciones, tales como:

e Cambios en los horarios de las actividades laborales.

e Reorganizacidn de la economia domeéstica, ya que habra mas gas-
tos en salud, medicamentos, elementos de higiene y cuidado, etc.
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Administracion del tiempo libre.

Modificacién de la vida cotidiana, que ahora se limita a la vida

en el hogar y en los distintos centros asistenciales en los que la
persona enferma recibe tratamiento (quimioterapia, radioterapia)
y/ o internaciones.

Aprendizaje de actividades nuevas:
® Tareas relacionadas con el cuidado practico como: ayudar

a levantarse, a acostarse, a vestirse, a higienizarse, administrar
medicacion, preparar comidas, realizar curaciones, ocuparse
del cuidado de la piel y de la boca, etc.

® Gestidnar el acceso a los medicamentos, tratamientos y ele-
mentos para la asistencia. Es por eso que los cuidadores deben
disponer de tiempo y ayuda para realizar los tramites necesarios.

Considerar la posibilidad de dialogar y escuchar compartiendo
pensamientos y sentimientos y, a la vez, transmitir tranquilidad y
seguridad.

Procurar el mantenimiento de las relaciones sociales, que supo-
nen la presencia y visita de amigos, vecinos, familiares, etc., de
acuerdo a las necesidades y deseos del paciente. Es importante
respetar y comprender que hay tiempos en la enfermedad y que
no necesariamente la presencia constante de otros beneficie al
paciente.
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A partir de todo lo mencionado, el cuidador puede comenzar a
desarrollar lo que se denomina estrés del cuidador primario, que
resulta de una combinacion de fatiga y agotamiento.

Esto puede manifestarse como:

No poder asumir otras responsabilidades familiares que no sea el
cuidado.

Sentir que esta situacién esta afectando significativamente la rela-
cion con amigos y otros miembros de la familia.

Percibir que el rol de cuidador le trae consecuencias en su salud.

Tener la sensacidon de que su vida estd fuera de control.

Se debe considerar la necesidad de una red de familiares y
cuidadores para compartir las tareas y que éstas no recaigan

en una Unica persona. Si esto ocurriera hay que consultar con
el equipo de salud.

El cuidador no familiar

Cuidar a una persona enferma implica tomar decisiones, asumir
responsabilidades y realizar tareas y acciones de cuidado para
atender necesidades cambiantes.

Un modo de protegerse en esta funcioén es recibir un minimo de
conocimientos y herramientas para enfrentar el cuidado de una
manera responsable.

Este rol, ademas puede significar ubicarse en un lugar complejo
entre los intereses y necesidades del paciente, su familia y el equi-
po de atencidn.
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Las personas enfermas suelen desarrollar vinculos personales

e intimos con sus cuidadores no familiares; hacerle preguntas
relacionadas a su prondstico o comentarios acerca de conflictos
familiares.

Frente a esta situacion es importante escuchar sin necesidad de
dar una respuesta precisa a temas de tanta complejidad. Una
escucha atenta y empatica es tan terapéutica como un farmaco,
pero una respuesta fuera de lugar puede ocasionar dificultades
para el cuidador y para el paciente.

Escuchar y aceptar las emociones hacen al ejercicio del rol del
cuidador, que siempre debe tratar de no convertirse en aliado
de los conflictos familiares ni en el vocero de los avances de la
enfermedad.

Cuando una persona es incluida como cuidador no hay dudas
con respecto a las necesidades de la persona cuidada, pero si
puede ocurrir que exista una escasa atencion a las necesidades
particulares del cuidador.

En la medida en que el paciente va acercdndose a la etapa final,
el cuidado funciona como un amortiguador para el alivio del
sufrimiento, pero el cuidador debe enfrentarse a eventos estre-
santes del proceso de esta enfermedad.

Hay factores que pueden influir en la aparicién de cierto agota-
miento en el desarrollo de su rol:

La importancia que revisten la vida y el sufrimiento de la
persona enferma para el cuidador.

Cuestiones de identificacion familiar, la edad del paciente o
el tipo de enfermedad.

La incertidumbre que rodea el proceso de la enfermedad.
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Algunos cambios repentinos exigen adaptaciones del rol, por
ejemplo: incorporar pafales o modificar el suministro de los
farmacos.

Puede existir una sensacion de amenaza ante un nuevo evento
gue requiera adaptar las tareas del cuidador.

Esto puede ocurrir debido a la duracidon de la enfermedad,
tanto por la prolongacién en el tiempo, con una permanente
adaptacioén a pérdidas funcionales, o cuando al cuidador se lo
incorpora cerca de los ultimos dias de vida, sin tiempo suficien-
te para conocer las necesidades del paciente y sus familiares.

En cuanto a la muerte y el duelo suele no tenerse en cuenta que
el momento de fin de vida no sélo es un evento que incrementa
el compromiso asistencial sino que, como parte de esa red de
cuidado, el cuidador también atraviesa un duelo y que, en algu-
nos casos y dada la caracteristica del vinculo, puede afectarlo
emocionalmente.

® Recomendaciones para los cuidadores no familiares:
® Mantener las actividades de la vida diaria y del tiempo libre.

® Permitirse compartir las emociones tanto positivas como
negativas con personas que puedan escucharlas.

® Comprender que pueda experimentar una sensacion de ago-
tamiento en su actividad.

® Reconocer la tarea de cuidado como un trabajo para tomar
la distancia necesaria y evitar sobre-involucrarse.

® Apoyarse en los profesionales que atienden al paciente y a
su familia.
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La familia en el duelo

El duelo es un proceso natural y singular que cada familia atravie-
sa de un modo diferente. De cara a la muerte de un ser querido,
los familiares transitan la enfermedad compartiendo la inquietud
de coémo serd el futuro sin su presencia. Si bien este proceso los
prepara para eso, también es cierto que luego de la muerte la
ausencia los pone en un nuevo lugar, generalmente de mucha
vulnerabilidad, ya que es una experiencia de la que solo se puede
tomar conciencia al transitarla.

Cuando un ser querido muere es esperado sentirse inmovil, vacio,
irreal por algun tiempo. Es dificil creer que no va a volver y puede
parecer que se lo escucha, se puede sofar con él y al despertar
tener todos los recuerdos del suefio tan vividos que parecen rea-
les. Estas son situaciones esperables durante el proceso de duelo.
Es frecuente que las personas que lo atraviesan tengan dificul-
tades para concentrarse, que se sientan cansadas y sin apetito o
que no puedan conciliar el suefo. En estos casos, es reparador
compartir lo que se siente y expresarlo a través de la palabra o

el llanto. También suele aparecer el enojo con otras personas,

con Dios, con la persona fallecida o con uno mismo. El enojo con
uno mismo puede relacionarse con lo dicho o lo no dicho, con lo
hecho o lo no hecho.

Es importante incluir a los nifios y darles un lugar para que pue-
dan expresar, del mismo modo que los adultos, sus emociones y
sentimientos (ver Capitulo 2: “¢Qué y cdmo hablar con los nifos?”,
pagina 28). Mantener el didlogo de manera simple, acorde a cada
edad y con la verdad. Permitirles participar de los ritos funerarios
puede contribuir a la elaboracién del duelo.
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Conclusiones

Es muy importante comprender y reconocer la labor del cuidador,
sea éste familiar o no familiar, sus necesidades y sus dificultades,
teniendo en cuenta que las tareas de cuidado son las mas impor-
tantes y complejas durante el proceso de enfermedad.

El acto de cuidar, llevado a cabo por quienes asumen comprome-
tidamente dicho rol, es fundamentalmente un acto de amor en el
gue se entrelazan los aprendizajes y el desarrollo de cuestiones
practicas y se ponen en juego las emociones mas profundas. La
compasion, el enojo, la tristeza, el alivio pueden estar presentes
tanto en el familiar que cuida, por el tipo de vinculo con su ser
querido, como en los cuidadores externos, que al desarrollar una
tarea de contacto fisico y emocional se convierten en parte de la
historia de esa persona enferma y/o su familia.

Es fundamental pensar los cuidados como estrategias familiares,
como una red de cuidado en sentido colectivo y no reducirlos a
una unica persona.

El cuidado remite a una dimensidn personal, es una experiencia
que forma y transforma la vida de quienes estan involucrados en
dicho proceso.

Autoras: Lic. Elena D’Urbano
Lic. Carolina Nadal
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Aspectos
emocionales

El proceso de respuesta psicoldgica que se pone

en marcha a partir de la presencia de indicios o del
diagnostico de una enfermedad grave y amenazante
de la vida como es el cancer es muy complejo. En este
capitulo se dara cuenta del impacto emocional que
produce, especialmente en las etapas ultimas de la
enfermedad.

También es el propdsito favorecer el registro, la identifi-
cacion y la integracion de las emociones que esa situa-
cién trae consigo de una manera saludable, tanto para el
enfermo como para los miembros de su entorno.
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Un antes y después

La aparicion de una enfermad es una experiencia dolorosa y
potencialmente estresante, especialmente en el final de la vida.
Marcara un antes y un después, y pondra en marcha un comple-
jo proceso de respuesta emocional que serd distinto y Unico en
cada persona. Este proceso no sdélo lo experimenta el paciente,
sino también su familia, allegados y los profesionales que o
cuidan.

Diversos factores intervienen determinando la singularidad de
esta situacidn en cada caso: la personalidad del paciente, el tipo
de enfermedad, la situacion vital de la persona, la edad, el sig-
nificado atribuido a lo que le estd pasando y la forma de hacer
frente a esa situacién adversa, entre otros.

Destacaremos dos de estos elementos: el significado y el
afrontamiento
Significado

Se refiere al sentido que el enfermo le da a lo que estd viviendo.
A continuacioén, algunos ejemplos:

e Castigo: “Algo debo haber hecho mal en mi vida para que me
pase esto.”

e Consecuencia de la forma de vivir: “Esto me pasa por haberme
callado tantas veces lo que necesitaba”.

e Parte de la vida: “Por qué no iba a pasarme a mi.”

® Oportunidad: “Esta enfermedad fue una oportunidad para cam-
biar, un llamado de atencidon”.
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Estos significados van a disminuir o aumentar el sufrimiento que
de por si conllevan los cambios y pérdidas que la enfermedad
trae consigo. Segun dice Bayes: “Lo que origina el sufrimiento no
son los hechos en si mismos, sino el significado que le atribuyen
los enfermos vy sus seres queridos.”

Afrontamiento

El afrontamiento es esa forma Unica, histoérica y personal de
hacer frente a lo adverso y a lo nuevo, que se pone en marcha en
el momento del diagndstico, como se puede ver en los siguientes
ejemplos:

“Doctor, équé hay que hacer?”

“Hay que pelear, no va a poder conmigo.”

“El sefior me va a ayudar a transitar esta enfermedad y que sea
su voluntad. iYo pondré mi parte! Encomendarme a Dios me
hace bien.”

“Yo de esto no voy a salir”
“No puedo disfrutar de nada, esto no es vida..me voy a morir”.

La enfermedad produce una ruptura, un desequilibrio en la vida
y en los proyectos de la persona. El afrontamiento es la actitud
gue el paciente pone en marcha para lograr un nuevo equilibrio.
Algunos buscaran resolver el problema, otros regular las emocio-
nes gue van apareciendo. Esto sucede tanto con el diagndstico,
como también ante cada una de las pérdidas que la enfermedad
ocasiona.

La tarea del paciente serd integrar la situacion que atraviesa y re-
armar un proyecto vital posible. Si logra integrar la enfermedad,
reducir el malestar y manejar la situacién, puede decirse que el
paciente se ha adaptado.
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No todas las personas logran recuperar ese equilibrio. La res-
puesta psicoldgica se podria considerar como un gradiente
donde en un extremo encontrariamos la respuesta esperable de
adaptacion. Luego, aquellos pacientes que cursan con dificulta-
des de adaptaciéon y, en el otro extremo, estarian aquellos que
cumplen con los criterios para diagnosticar sindromes psiquiatri-
cos conocidos: ansiedad severa, depresiéon mayor, etc.

Las etapas del proceso de la enfermedad y sus
emociones

Una emocidn es el estado afectivo que se experimenta frente

a un estimulo. La situacion de estar enfermo moviliza muchas
emociones. El impacto es intenso, sobre todo al final de la vida,
momento en el que las emociones aun siendo fuertes pueden ser
normales.

Podemos observar una sucesion de etapas de la enfermedad, con
emociones que se hacen presentes en la gran mayoria de las per-
sonas, por lo que se considera normal o esperable encontrarlas.

Antes del diagnéstico: el paciente puede experimentar temor,
preocupacion e inquietud ante la aparicion de sintomas y su eva-
luacidn a través de estudios y entrevistas clinicas. La incertidum-
bre estara presente desde ese momento y en todo el camino.

Diagnéstico: se recibe una noticia que modifica radical y nega-
tivamente la idea que la persona tiene de su porvenir. Pasa de
estar sano a estar enfermo, con todos los cambios y consecuen-
tes pérdidas que eso implica.

En un primer momento la persona puede experimentar un esta-
do de rechazo e incredulidad acerca de la informacién que esta
recibiendo, puede pensar que no es verdad lo que le sucede.
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También puede mostrarse aturdida o en estado de shock, ya que
quizas lo que escucha es mas de lo que puede procesar. Este

es un mecanismo protector, que le permite al paciente darse
tiempo para elaborar algo que si intentara asimilar de golpe lo
desbordaria.

Luego, gradualmente comienza a confrontarse con la realidad de
lo que le sucede y a aceptarla, entonces surge la preocupacion
por el diagndstico y sus implicancias para la vida. Es frecuente
gue en esta etapa se presenten emociones como enojo, elevados
niveles de angustia y tristeza, ansiedad ante lo incierto y miedo a
la muerte, a la incapacidad, a los tratamientos y sus consecuen-
cias y a ser una carga para su entorno.

Es una respuesta emocional normal y esperable que el paciente
integre la situacion de la enfermedad a la experiencia vital, la
busqueda de soluciones y la posibilidad de desarrollar un plan
de vida con sentido. Esta fase suele coincidir con la propuesta y
el comienzo de un tratamiento, lo que permite tener sensacién
de control sobre lo que esta sucediendo. Surge la esperanza de
poder cambiar el curso de lo que se estd viviendo.

Tratamiento: implica la toma de decisiones en momentos de alto
impacto emocional. Se pueden manifestar altos niveles de an-
siedad y temor ante lo nuevo y ante las posibles consecuencias
que el tratamiento pueda tener, como cambios fisicos, efectos
secundarios, interaccion con el sistema de salud, reorganizacion
de la vida cotidiana y de los planes vitales.

Prondstico: cuando la enfermedad responde al tratamiento

el paciente siente alivio, pero también comienza a vivir con la
incertidumbre, el temor a que vuelva a aparecer y a estar sin
tratamiento activo. La persona debe adaptarse a los controles
periddicos necesarios.

En los casos en donde la enfermedad se ha diagnosticado ya
muy avanzada, donde no hay posibilidad de curacién o no hay
respuesta a los tratamientos, el enfermo se confrontard a la incu-
rabilidad y a la posibilidad de morir, con tristeza, enojo y miedo.
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Y también, muchas veces, con actitud de reparacién, despedida
y expresion de afectos.

Las emociones

Enojo: La enfermedad es una situacion que la persona no espera
ni desea, frente a esto una de las primeras emociones que puede
surgir es el enojo. Es importante entender que esto es esperable

y dejar que el paciente lo exprese. Poco a poco, la persona ird
aceptando la diferencia entre lo que desea y lo que le sucede, esto
dard lugar a la tristeza y también a la busqueda de soluciones.

Tristeza: La tristeza es una de las emociones humanas que
aparece ante la pérdida, el dafio o ante situaciones dificiles en
la vida. Es esperable ante una enfermedad y no es indicador de
ningun trastorno mental. La persona suele manifestarla a través
de gestos y, también, a través del llanto.

Miedo: La persona enferma puede sentir miedo ante la muerte, la
incapacidad, los tratamientos y sus consecuencias, y también a
transformarse en una carga para su entorno. El miedo indica una
desproporcién entre la amenaza a la que nos enfrentamos y los
recursos con gue contamos para resolverla. La enfermedad trae
consigo distintas situaciones nuevas y potencialmente amena-
zantes que la persona deberd enfrentar. Es importante trabajar
en el reconocimiento de los propios recursos, en la generacion
de nuevos y en la aceptacion de aquellos que no se tienen, para
evitar la angustia que supone no poder enfrenar esas situaciones
de amenaza.

Culpa: Es una emocién que surge de una accién u omision
intencionada de un acto que causa dafo y genera sentimiento
de responsabilidad. Forma parte de lo cotidiano y puede pre-
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sentarse tanto al tomar conciencia de cdémo se ha vivido al final
de la vida, como también ante la muerte de un ser querido. Es
necesario darle lugar y trabajarla para aliviar el sufrimiento que
trae aparejado.

¢Cuando es necesario pedir ayuda?

Un paciente necesita ayuda profesional cuando:

Sus emociones le impiden buscar tratamiento, cooperar en el
tratamiento que esta realizando o interfieren en el mismo.

Cuando su actitud le provoca mas dolor y malestar que la propia
enfermedad o incrementa el dolor o malestar que esta produce.

Cuando la respuesta emocional ante la enfermedad perturba
actividades como el trabajo, la lectura y la vida social, y llevan a
la persona a prescindir de fuentes de gratificacién.

Si el paciente tiene antecedentes de trastornos psiquiatricos
previos.

Si hay factores de stress relacionados o cercanos en el tiempo

como pérdidas, rupturas, cambios significativos, peleas o falle-
cimiento de seres queridos, mudanzas, problemas econdmicos,
etc.

Si hay miembros en riesgo en la familia: nifios, adolescentes,
ancianos u otros enfermos.
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Coémo facilitar la expresion emocional

Preguntar: abrir las puertas a la comunicacion: “¢Coémo estas
hoy?” o “¢Cédmo te estd yendo?”. Ser paciente con el proceso de
quien esta enfermo, permitirle -si lo desea- compartir sus preo-
cupaciones y sentires.

Escuchar: tomarse el tiempo necesario para escuchar al otro.
Aprender a sentirse coémodo con el silencio compartido, en lugar
de hablar mucho intentando animar a la persona. Establecer un
contacto fisico adecuado, dando un abrazo cuando faltan las
palabras si lo valoramos como adecuado.

Respetar y aceptar las diferencias: no hay un solo mapa para
este camino. No dar por sentado que sabemos como se siente
el otro o que hay una forma de sentir, pensar y actuar predeter-
mina. Cada persona responde de una Unica manera y es impor-
tante respetar eso. No hay que intentar que la persona se apure
en experimentar sus emociones, tratando de alentarlo a que se
sienta de forma diferente cuando esté triste, enojado o decaido.
Es muy importante tener presente que no siempre lo que puede
ser bueno para uno es bueno para el otro.

Estar presente: acompaniando a la persona. Ofrecer ayuda con-
creta: dEn qué puedo ayudarte?
La relacidn con las emociones

Para conocer como una persona se relaciona con las emociones,
pueden ser de ayuda las siguientes preguntas:

® (Cudl ha sido nuestra forma de responder ante las situaciones di-
ficiles de la vida? éCudles fueron las emociones en ese momento?
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dCAdmo ha sido la relacion con la tristeza a lo largo de la vida?
dQué piensa acerca de ella?

dCAmo ha sido la relacidon con el enojo? éSe permite expresarlo?
{Escucha y acude cuando alguien estd enojado?

{Qué le pasa cuando alguien muy querido esta triste?
AQué cosas le ayudan y le hacen bien cuando esta triste?

En el contexto familiar, éestd permitido estar triste, enojado,
sentir miedo? ¢Podemos compartir esas emociones? ¢Saben qué
hacer ante ellas? {Los asustan? ¢Qué es lo que temen que suce-
da con quien las experimenta?

Al ayudar a alguien, éaquello que hace o dice responde a una
necesidad que manifiesta el otro o responde a lo que a usted

le haria bien y, en consecuencia, supone gue al otro también?
Todo lo que usted cree que ayuda al otro, érealmente le ayuda?
dPuede estar absolutamente seguro? éAlguna vez ha vivido una
situacion en la que otra persona queria ayudarlo pero, en lugar
de eso, usted sentia que le hacia dafo o lo perjudicaba?

Creencias erréneas
“Si esta triste va a empeorar.”

Como vya se dijo previamente, la tristeza y el desanimo son espe-
rables ante los cambios y pérdidas que acarrea la enfermedad. Y
su expresion a través de la palabra o la conducta (llanto, desga-
no) son las mejores formas de manifestarlos.

Sentir y expresar estas emociones, en la mayoria de los casos,
estd asociado a una buena salud emocional. Por el contrario,
podria pasar que las emociones que no pueden exteriorizarse, a
veces, pueden ser dafinas.

“Se puede deprimir o no querer seguir si sabe que esta mal.”

Es muy importante diferenciar que el hecho de que una persona
esté triste y lo manifieste no es igual a que esté deprimida.
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La depresién es un cuadro que puede instalarse cuando la triste-
za, el desgano vy el llanto son muy intensos y persisten a lo largo
del tiempo mas allad de lo esperable, impidiendo que la persona
continde con una vida posible, aun estando enferma.

“Esta triste porque no hace el esfuerzo de estar mejor.”

La persona gque se enfrenta con esta situacidn experimenta la
tristeza y, en algunos casos, un cuadro depresivo, y no puede
controlar del todo ese estado. Estas emociones aparecen como
una reaccion esperable, mas alld de la voluntad del paciente.

En el caso de la depresiéon lo que estd al alcance del paciente es
pedir ayuda y dejarse acompanfar, pero hay una imposibilidad
para recuperar ese equilibrio -vital y emocional- que se perdid
con la aparicién de la enfermedad.

Autora: Lic. Maria Isabel Medina
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Necesidades
espirituales

é¢Para qué hablar de espiritualidad?

El proceso de una enfermedad grave o la cercania del
final de la vida ponen en relieve cuestiones de orden
espiritual y existencial, y es importante estar atentos a
las necesidades de escucha y comprension de la perso-
na enferma.

También son importantes las inquietudes espirituales
del familiar o del cuidador a cargo, para poder encon-
trar mayor satisfaccion en el acompafiamiento y mejo-
rar la calidad de vida del paciente.
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Espiritualidad y religion

Espiritualidad

La espiritualidad es una dimensidn que nos constituye como
personas. Se refiere a lo mas profundo y genuino, el centro de
nuestro ser.

Espiritualidad no es lo mismo que “religiosidad”, aunque para
muchas personas la dimensidn espiritual de sus vidas incluye
un componente religioso.

El aspecto espiritual estd integrado con el fisico, psicoldgico y
social y es parte de la esencia humana. Frecuentemente esta
relacionado con el significado y el propdsito que cada perso-
na puede darle a su vida. Y muchas veces, en la cercania del
final de la vida, se asocia con la necesidad de perddn, recon-
ciliacién y afirmacién en los valores. La capacidad de amar, de
perdonar, de abrirnos a la compasion, de trascender las dificul-
tades del presente y orientarnos hacia algo mas grande, son
parte de la espiritualidad.

No hay una sola manera de expresarla, cada persona tiene una
forma Unica y particular o, a veces, mas de una. Por ejemplo:
la musica, el arte, la meditacion, los vinculos con otros, la
conexion con Dios, el amor a la familia, a la naturaleza, a los
animales o0 a una causa que de un propdsito de vida, son sdlo
algunos de estos caminos.

Cada persona puede cultivar la espiritualidad en mayor o me-
nor medida a lo largo de su vida o darle mas o menos atencidn
en determinados momentos, incluso, descuidarla.

En una familia los miembros pueden compartir una misma for-
ma de vivir la espiritualidad o algunos pueden tener una muy
diferente o pueden estar en una busqueda personal de ella.
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Religion

La religién es uno de los caminos para expresar y vivenciar la
espiritualidad. Incluye la pertenencia en diferentes grados a
una comunidad, con determinadas creencias teoldgicas, textos
sagrados, rituales y practicas. Es la fe en la vinculacién con
Dios o un Ser o Seres Superiores y todo lo que permite sen-
tirse parte de algo mas grande que trasciende y cobija al ser
humano.

A muchas personas la religion les brinda confort espiritual y
les da soporte. La oracion puede ser un refugio de calma ante
la incertidumbre o vivencia de sufrimiento. Algunos otros no
han sido demasiado creyentes o practicantes en el pasado y
en estos momentos de enfermedad deciden serlo. O, quizas,
no han tenido ninguna inquietud antes y ahora desean iniciar
una busqueda. Algunas otras personas entran en crisis con su
fe, con mucho sufrimiento por su pérdida, enojo y cuestiona-
mientos, y sienten dolor espiritual.

Los cuestionamientos existenciales

Algunas de las preguntas existenciales que pueden surgir en la
persona enferma son:

® (Por qué me pasa esto a mi?
éPor qué en este momento?

® (Para qué sirve este sufrimiento?
® (Esto es justo?

® (éCudl es el sentido de mi vida?

® (Puedo hacer algo diferente aln con mi vida?
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{En qué puedo tener esperanza?
iEstaré a tiempo de perdonar o ser perdonado?

Estoy arrepentido de cosas que hice en mi vida, ¢qué puedo
hacer?

dExiste Dios?

dQué pasard después de mi muerte?
iDe qué cosas de mi vida me arrepiento?
dCOmo puedo sentir paz en mi corazdon?

El tiempo de enfermedad, la fragilidad fisica y emocional, la
hospitalizacién, la vivencia de falta de control de la vida van

a generar en el enfermo las condiciones propicias para que
surjan estas preguntas y reflexiones. Tal vez pueda expresarlas
en voz alta o tal vez no.

Todos estos planteos van a ir demostrandole al cuidador que
la persona a la que estd cuidando tiene inquietudes espiritua-
les que podrian transformarse en sufrimiento y necesita ser
acompafada amorosamente.
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¢Qué puedo estar sintiendo como cuidadora o
cuidador?

Al participar del cuidado de una persona enferma surgen inte-
rrogantes que nos enfrentan con la propia vulnerabilidad:

dQué pasa con mi espiritualidad o con mi religion? {Me ayudan
en este momento?

{Qué necesito?

dCoOmo puedo fortalecer mi espiritualidad para que sea mi
fuente de apoyo?

{Qué me pasa con las preguntas existenciales de la persona
gue estoy cuidando?

Es importante escuchar con atencidn estas preguntas y sus
posibles respuestas, teniendo en cuenta que las creencias y
valores pueden haber cambiado.

Como cuidador, es aconsejable estar presente con compasion,
sin juzgar y aceptando los limites. Es necesario construir un
espacio de confianza que tolere los cambios, las diferentes
necesidades y las emociones que puedan aparecer.

Es importante para el paciente poder aceptar la relacidén con
el cuerpo enfermo, entender sus demandas, sus limitaciones,
su declinacion.

Este momento de duelos puede ser una oportunidad de aper-
tura espiritual, de crecimiento interior, de reparacion de los vin-
culos. Sin embargo, esto no es facil ni para el enfermo, que esta
atravesando este proceso, ni para los cuidadores, que deben
lograr un delicado equilibrio entre las necesidades de la vida
personal y laboral, y las demandas y esfuerzos del cuidado.

El cansancio puede ser muy intenso y la tarea de atenciéon
puede desbordar las posibilidades del cuidador. Conocer los
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recursos disponibles le permitird construir un soporte para
poder sostener el cuidado y pedir ayuda hara posible brindar
el acompafiamiento adecuado.

Todas las relaciones son diferentes, habra vinculos donde la
historia afectiva previa ayudarad y otros donde prevalecera el

conflicto y los asuntos pendientes. Aunque asi fuera, es muy
valiosa la tarea e intencidn puesta en el cuidado.

Preguntas que pueden ayudar durante el
acompaiamiento:

® (De qué forma se puede equilibrar el cuidado con la vida personal?

® (Es necesario perdonar a la persona enferma o que ella nos
perdone?

e (Podemos escuchar sus inquietudes o algo se interpone?

e (Sentimos tanta tristeza por su partida futura que no pode-
mos disfrutar del presente?

e <¢Podemos agradecer lo recibido o vivido juntos?

e (Existe algo que necesitaria decir o algo pendiente que aclarar
o conversar?

o (Se puede permanecer al lado de la persona enferma sin sobre
exigirse, con la consciencia de que se estd haciendo todo lo
gue se puede?

® (Qué se puede hacer con la reaccién ante el sufrimiento del
otro? ¢Es necesario pedir ayuda?
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Cuando se esta cuidando a alguien en proceso de morir existe
una doble necesidad: la de saber qué le esta pasando a la
persona enferma, para poder brindar una mejor ayuda, y la de
saber cudles son las necesidades del cuidador.

A la persona que cuida a un ser querido le ayudara permitirse estar
como pueda, aceptar la impotencia y todas las emociones que
experimente como cuidador. Saber que estd haciendo lo mejor que
puede, con limitaciones humanas pero también con el mayor amor.
Es importante reconocer el propio cansancio, asi como la alegria y
la satisfaccién del cuidado.

Duelo anticipado

Es probable que al estar cuidando a un enfermo y ser testigo de
sus cambios, se vayan haciendo duelos por todo lo que ya no sera
igual a como era antes de que aparezca la enfermedad y por la
posibilidad de su final. Ese proceso, que es normal, se llama duelo
anticipado y puede implicar emociones como tristeza, angustia,
enojo, irritabilidad, necesidad de compartir lo que siente o, por el
contrario, el aislamiento y la huida.

Cdémo transitar esta etapa dependerd de cada personalidad vy, fun-
damentalmente, de la relacién que tenga o haya tenido el cuidador
con el ser querido o la persona cuidada.

Es importante recordar que la persona enferma también esta
haciendo un duelo y necesita tener la posibilidad de despedirse de
las personas amadas, de sus cosas y de todo su mundo tal cual lo
conoce. Es necesario acompanar este proceso, sabiendo que puede
tener altibajos. La posibilidad de la muerte cambia la manera en
que se viven las relaciones, incluso con uno mismo. Puede existir
sensacion de soledad, confusién, desesperacion por la pérdida de
control y de todo lo que era su vida.
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El sufrimiento

La enfermedad grave y el final de la vida son parte de la ultima
crisis vital, la muerte. En esta, como en toda crisis, existe la posibili-
dad de seguir aprendiendo y de crecer interiormente aungue exista
sufrimiento.

Entendemos el sufrimiento como problema cuando se trata de algo
a resolver. Por ejemplo, si aparece un sintoma dificil, dificultades
para conseguir un medicamento, para conseguir internacion domi-
ciliaria u hospitalaria, si existen problemas econdmicos, etc.

La muerte, como crisis vital ultima de la vida, es una situacion limite
que confronta a la persona con su finitud. No hay posibilidad de
escapar, lleva implicito un sufrimiento inevitable. El dolor por la par-
tida cercana, las continuas pérdidas, la ausencia, la tristeza por la
separacion de las personas queridas, son parte de este sufrimiento.

El cuidador puede aceptar de a poco esta realidad, corriéndose
del caos de las emociones iniciales como la negacion, el enojo vy la
incredulidad. Hay un punto de giro hacia la trascendencia, hacia el
poder estar con plena conciencia de lo que vendrd y abrirse a una
vivencia amorosa y compasiva.

El paciente puede experimentar una sensacion de comunién con
algo mas grande, trascendente y pacificador y asi no tener tanto
temor ante el misterio de lo que vendra.

Muchas personas necesitan replegarse sobre si mismas y dejan de
interesarse por las cosas del mundo. Tienen una necesidad de estar
mas en silencio, en calma, desprendiéndose, preparandose para el
paso siguiente.

Otras personas necesitan la cercania tranquilizadora de alguien
receptivo, con quien puedan dialogar con confianza. El no poder
ser escuchados cuando se necesita hablar de la muerte empeora el
malestar.
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Distrés o dolor espiritual/existencial

Hablamos de distrés o dolor espiritual cuando las personas son
incapaces de encontrar fuentes de paz, amor, significado, fortaleza
y esperanza, cuando sienten una desconexidon de su ser mas pro-
fundo o cuando existen conflictos entre sus creencias y lo que esta
sucediendo en sus vidas.

Algunos indicadores de distrés espiritual son la desesperanza, el
desasosiego, el cansancio de vida, la culpa que no cede, el balance
negativo de la historia o de los asuntos inconclusos, la sensacion
de ser una carga, la vivencia de pérdida de sentido o de pérdida de
dignidad, la crisis de fe prolongada, la sensacién de soledad o de
desamparo.

Transitar una enfermedad grave no es sencillo, hay ocasiones en
que las personas necesitan de ayuda profesional.

¢Qué son las necesidades espirituales? ¢Cémo
podemos ayudar cuando aparecen?

Todas las personas tienen necesidades espirituales a lo largo de la
vida que les posibilitan crecer interiormente. En este yo espiritual
las necesidades no son solamente carencias, es decir algo que ne-
cesita ser completado, sino también recursos o potencialidades aun
no desplegadas.

Por ejemplo, al preguntarse y reflexionar sobre el sentido de vida,
el propdsito, los valores, al repasar con honestidad lo vivido, al
agradecer o perdonar, se estd haciendo referencia a la dimensién
espiritual y sus necesidades.

Las necesidades espirituales pueden manifestarse de modo expli-
cito, por ejemplo, el paciente puede decirlas en voz alta, a través
de pedidos o preguntas, o de maneras sutiles, a veces en frases sin
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terminar, con preguntas indirectas, con actitudes, gestos, miradas,
silencios, etc.

Las necesidades espirituales son:

Necesidad de amar y ser amado.

Es la necesidad humana mas importante. La necesidad de ser abra-
zado, acariciado, sostenido amorosamente, aceptado y reconocido
estara presente en todo el proceso, aun en los momentos finales.

El cuidador estara atento a brindar una caricia a través de la mirada,
de sus manos, de su voz y la manera de asistir con delicadeza, aun
en la intimidad del paciente, que muchas veces se vera expuesta.

Todas las personas desean gue su vida haya significado algo para
alguien, que quede una memoria de su paso por el mundo y valo-
ran de otra forma los vinculos cuando la amenaza de perderlos se
hace clara. Hacerle saber a la persona cuidada que es valiosa sera
reconfortante para ambos.

Necesidad de volver a leer su vida. El balance.

La necesidad de balance se manifiesta con intensidad como lo
logrado, lo disfrutado, lo amado, los errores, las oportunidades
dejadas pasar, lo no disfrutado, lo no vivido, etc. Algunas personas
realizaran este recorrido con paz y tranquilidad. Otras, realizaran
un balance negativo, con resentimiento, remordimientos penosos,
culpa, frustracion, tristeza o angustia, lo que les puede provocar un
sufrimiento espiritual.

En estos casos, el cuidador puede ayudar escuchando con aten-
cién esta necesidad de recordar, de darle un cierre a la biografia
que esta por concluir, aungue la persona repita una y otra vez las
mismas historias, y debe hacerlo amablemente, sin juzgar. Es im-
portante la escucha compasiva, el silencio respetuoso, ayudar a que
pueda ver lo logrado, lo que ha dado a otros y lo que ha disfrutado.
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Necesidad de reconciliarse con la propia historia.

Algunas personas experimentan culpa frente a decisiones tomadas
en el pasado o el deseo de haber reaccionado o actuado de mane-
ra diferente.

La culpa y la necesidad de encontrar una explicacion a lo que se
vive pueden dar lugar en la persona cuidada a la idea de que la
enfermedad es un castigo y esto puede aumentar el malestar emo-
cional y espiritual.

Es importante escuchar sin juzgar, dramatizar ni minimizar. Alen-
tando al paciente a perdonarse a si mismo y a comprender que
las decisiones de las que hoy se arrepiente, en el momento en que
las tomo fueron lo mejor que pudo hacer. No es aconsejable dar
respuestas, consejos, ni discursos.

Que la persona pueda perdonarse a si misma y liberarse de culpabi-
lidad serd un gran paso hacia su bienestar espiritual.

Necesidad de sentirse perdonado y de perdonar a otros.

Todos podemos lastimar o ser lastimados. La enfermedad es,
muchas veces, el momento en que aparecen en la memoria peleas
o problemas que pueden provocar angustia. Surge la necesidad
de sentirse perdonado, de estar en armonia y de cerrar asuntos
pendientes, y si esto no se logra puede aparecer una sensacion de
desasosiego muy grande.

Existe una vivencia de tiempo gue se acorta, una urgencia por ce-
rrar lo pendiente y sanar lo que esta dafado.

Admitir los remordimientos y errores del pasado puede dar sentido
a lo que queda por vivir.

Y nunca es tarde para pedir perddn o darselo a otros, aun en los ul-
timos momentos puede haber una transformacion que brinde paz.
El cuidador puede ayudar ofreciendo tiempo y escucha sin emi-

tir juicios de valor. Puede alentar a que la persona pida perddén o
perdone, solo si ella quiere, a través de la palabra, de un llamado, de
una carta, etc. También puede ayudar a comprender las circunstan-
cias y limitaciones que llevaron a la situacion de conflicto.




Necesidad de encontrar sentido a su existencia. La blisqueda de
sentido.

A veces, la proximidad de la muerte despierta la necesidad de en-
contrar el sentido y propdsito a la vida, de darse cuenta de lo esen-
cial. Puede aparecer una nueva jerarquia de valores. Esta revision
puede ser dolorosa o, por el contrario, brindar serenidad.

Este es un proceso personal. Cada uno tiene que encontrar el pro-
pio sentido de la vida, la sensacidn de que vivir no ha sido en vano.

Necesidad de esperanza.

La esperanza es la espera de algo mejor, que puede ir cambiando
y adaptandose desde la esperanza en la curacion a la esperanza

en la compaiiia, en el control de los sintomas, en resolver asuntos
pendientes, en seguir siendo amado, en ser reconocido, en trascen-
der. Es por eso que la esperanza brindara calma durante muchos
momentos y puntos de crisis de la enfermedad.

Es importante que el cuidador comprenda el papel que juega

la esperanza en la persona enferma y cuanto la puede ayudar.
Sin embargo, no se deben alentar falsas ilusiones, por ejemplo,
planes y proyectos exagerados.

El cuidador también estard atento a la aparicién de la deses-
peranza, como sensacion de hundimiento, vacio y desamparo,
gue puede estar indicando sufrimiento espiritual o depresion.
Estas situaciones deben ser evaluadas y asistidas por el equipo
tratante.

Necesidad de una continuidad mas alla de la muerte.

Es la necesidad a la apertura a lo trascendente, a lo que esta mas
alla de la existencia. Para algunas personas, se manifiesta como
solidaridad, defensa de una causa afin a sus valores, poder imagi-
nar que algo de si continda. Es una de las necesidades espirituales
mas importantes. Esta continuidad puede vivirse a través de los
hijos, los nietos, de una obra, una tarea, una empresa o de ensefar a
otros algo de lo aprendido en la vida.
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Celebrar lo trascendente también es, para los creyentes, confiar en
la existencia del alma, descansar en la vivencia de un Dios amoroso
y tener esperanza en un reencuentro con seres queridos que se han
ido antes.

El cuidador estard atento a lo que la persona reconoce como
importante y podra colaborar asi con todo aquello que la persona
quiera dejar como “legado”, ya sea una carta, un regalo, algo sim-
bdlico, el secreto de una receta de cocina familiar, el reparto de sus
objetos preciados, un trabajo de arte, etc.

Necesidad de expresar sentimientos religiosos.

La mayoria de las personas creyentes, independientemente de la
religion, tienen una manera especifica de expresar los sentimientos
religiosos cuando se acerca la muerte.

Para quienes practicaron la religidén en su vida, en este momento
sus creencias pueden ser de gran ayuda o, por el contrario, pueden
experimentar una crisis de su fe.

La creencia de que existe otra vida después de morir o pensar en
el reencuentro con los seres queridos en el mas alld, puede brindar
calma a las personas creyentes.

No todas las religiones tienen una idea de un Dios bondadoso. A
veces es necesario ayudar, a aliviar temores y desasosiegos provo-
cados por la creencia en un Dios castigador.

Los rituales son importantes, por ejemplo, la uncién de los enfer-
mos y la comunidn en el caso de los catdlicos; recitar oraciones y
salmos en la tradicion judia; renunciar a los apegos y ciertas medi-
taciones en el budismo. Los ritos pueden brindar confort espiritual
y calma interior.

La oracion, ya sea propia o no, hecha desde el corazdén y en cone-
xién con la idea personal de Dios, es una manera de lograr paz y
serenidad.
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El cuidador puede ayudar a la persona enferma buscando un
representante de su fe que pueda visitarlo y hablar con ella si asi
lo quisiera. También puede colaborar conectando al paciente con
los miembros de su comunidad religiosa, para que lo visiten o
hagan oraciones en su nombre. Otra forma es orar junto a la per-
sona y facilitarle simbolos religiosos si los necesita, respetando
las fluctuaciones de su fe o convicciones religiosas, sin imponer
creencias o ideas.

Conclusiones

La satisfaccion de las necesidades espirituales ayudara al cuidador
a comprender mejor la situacion.

El cuidador no estd obligado a dar respuesta a preguntas existen-
ciales. Puede ayudar desde una escucha atenta, un silencio calido,
una mirada amorosa, un abrazo o tomando las manos de la persona
enferma. Lo mas importante es el valor de una presencia auténtica,
respetuosa, no juzgadora, poder estar ahi para el otro.

Es importante, aunque puede ser dificil, que el cuidador esté
preparado para escuchar hablar sobre la muerte. Puede ayudar
mucho a la persona enferma no cambiar el tema ni evitarlo y
compartir los miedos para aliviar la soledad.

Aungue se conozcan las creencias religiosas de la persona cuida-
da, incluso si no las tiene, se debe prestar atencién, ya que en este
momento pueden cambiar o aparecer si no estaban.

Pueden ser parte de la busqueda de sentido de vida preguntas
reiterativas como “épor qué a mi?” y no debe intentarse dar una
repuesta.
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Si la persona enferma no tiene una creencia religiosa o se define
como ateo (no cree en Dios), esto no significa que no pueda ex-
presar su espiritualidad de otras formas. Las personas no religiosas
pueden ser profundamente espirituales a través del amor a su fami-
lia, a sus amigos, de la conexidn con la musica, el arte o la naturale-
za. También en el contacto con sus mascotas, a través de la medi-
tacion y la reflexiéon, mediante el agradecimiento a sus cuidadores y
el perddn, sintiendo que algo de si permanecera. La expresion de la
espiritualidad es Unica y particular.

Las diferentes necesidades espirituales tienen que surgir desde la
persona enferma.

No todas las personas dejan la vida de la misma manera. Puede
existir una coherencia entre la forma en que vivié siempre una
personay como se va de este mundo o puede haber una profunda
transformacion, crecimiento interior o cambios muy notables en las
actitudes durante los ultimos momentos de vida.

Es aconsejable que los familiares y cuidadores puedan expresar el
agradecimiento y el carifio con la persona cuidada y que le hagan
saber que su recuerdo los acompafara siempre.

Cuando la persona enferma comparte la historia de su vida es bue-
no alentar a que cuente cudles han sido los momentos de mayor
amor, alegria y logros; los momentos donde haya podido perdonar
o reconciliarse, la superacion de sus desafios, etc.

Cuando las relaciones previas entre el enfermo vy el cuidador han
sido dificiles o conflictivas, la tarea del cuidado puede ser también
mas esforzada. Es probable que necesite soporte de otras personas
0 ayuda profesional.

La despedida es la tarea mas dificil. Es necesario estar presente sin
aferrarse a la persona enferma, para facilitarle su propio adiés y una
partida serena.

Recordar que el sufrimiento como parte de la condicion humana es
inevitable y esto incluye el proceso del morir como parte de la vida,
las pérdidas y despedidas.
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Cuando la persona cuidada no encuentra paz, siente dolor espiri-
tual y genera angustia e impotencia en los cuidadores, es necesario
pedir ayuda.

El cuidador podra estar mejor si acompaia con humildad, si dismi-
nuye la sobreexigencia, las expectativas de hacer todo bien y tiene
conciencia de sus propios limites y los de la persona enferma. Es
importante que encuentre los recursos necesarios para afrontar

la realidad, que busque un espacio donde pueda estar contenido,
conectado con la propia espiritualidad y donde pueda abrirse a

su capacidad de compasion, de perddn y de amor en relacion al
cuidado que brinda.

La experiencia de cuidar y acompafar a un ser querido en su en-
fermedad vy final de vida, si bien implica sufrimiento por la pérdida,
puede ser una experiencia de crecimiento y sanaciéon emocional y
espiritual para la persona enferma y sus cuidadores.

Autora: Lic. Noemi Diaz
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Toma de decisiones:
la ética del cuidado

El limite de la medicina frente al
sufrimiento

El sufrimiento acompana al hombre durante toda su
vida. La medicina se ha encargado siempre de hallar

la cura y el alivio para las enfermedades, pero encuen-
tra sus limites frente al sufrimiento y a la muerte. Las
enfermedades progresivas e incurables se caracterizan
por la pérdida de las capacidades psico-fisicas, por la
aparicion de multiples sintomas, trastornos emociona-
les y sufrimiento espiritual y existencial. Esta pérdida
paulatina de la autonomia y el aumento de la depen-
dencia para las actividades de la vida diaria como hi-
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gienizarse, asearse, vestirse, alimentarse, etc., generan sufrimien-
to en la persona enferma. Este proceso se puede vivir con mayor
o0 menor impacto emocional, dependiendo de los recursos vy la

capacidad de afrontamiento que tenga el paciente y su entorno.

Las grandes religiones y tradiciones espirituales han experimen-
tado este proceso como una oportunidad de transformacion
interior. El sufrimiento conmueve en lo mas intimo, enfrenta a la
persona a los interrogantes mas dificiles, donde todas las res-
puestas parecen ser insuficientes para poder comprender un
misterio tan grande.

El sufrimiento constituye un fendmeno mas amplio que el dolor y
puede tener multiples causas.

El cuidado paliativo es una disciplina que permite un abordaje in-
tegral de la persona enferma, cambiando el paradigma de curar
por el de cuidar, entendiendo la muerte como parte del proceso
natural de la vida.

El prondstico incierto de la enfermedad y el no poder participar
de un proceso de toma de decisiones generan mayor sufrimien-
to, tanto en la persona enferma como en los cuidadores y la
familia. Para poder planificar de forma adecuada las decisiones
es importante que tanto el paciente como la familia conozcan
los aspectos médicos, éticos y legales de este proceso en la
atencidn paliativa. Se deben respetar los valores, las creencias y
considerar la vulnerabilidad, permitiendo la participacion de la
persona enferma y su familia.
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Respetar los derechos de las personas

Las personas enfermas tienen el derecho a recibir cuidados
paliativos integrales en el proceso de atencién de su enferme-
dad. Respetar siempre los derechos esenciales de los enfermos
debe ser uno de los pilares fundamentales que guie la practica
de los profesionales de la salud. Algunos de estos derechos han
sido enunciados en la Ley 26.529 del afo 2009: “Derechos del
Paciente en su Relacion con los Profesionales e Instituciones de
la Salud” y en su modificacion en el afio 2012 la Ley 26.742.

Algunos de esos derechos son:
1. Respetar la vida y la autonomia de la persona.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte
como un proceso normal. La vida es un valor constitutivo funda-
mental de la persona y debe respetarse hasta su final.

Se debe respetar la autonomia de cada persona, sabiendo que
tiene la libertad para decidir con responsabilidad. Se debe garan-
tizar que el paciente, en la medida de sus posibilidades, participe
en la toma de decisiones a lo largo del proceso de su enferme-
dad y, de ser necesario, se debe recurrir a la figura de la “directi-
va anticipada” y/o “consentimiento informado”, para que pueda
expresar su voluntad acerca de intervenciones, tratamientos,
procedimientos médicos, etc. o0, en caso de que no se encuentre
capacitado, para decidir llegado el momento.

Se debera evitar el “cerco de silencio”, que suele ser un acuerdo
gue se realiza entre los familiares, amigos e incluso profesiona-
les del equipo de salud para alterar la informacion que recibe el
paciente, con el fin de ocultarle el diagndstico, el prondstico o la
gravedad de la situacion. Es importante que el entorno le brinde
informacidén verdadera, conforme a un proceso de comunicacién
adecuada a cada situacion.
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La asistencia centrada en la persona implica respetarla en la in-
timidad, la privacidad y la confidencialidad. Los pacientes tienen
el derecho a no ser discriminados por sus creencias religiosas,
politicas, condicién socioecondmica, raza, sexo, orientacion se-
xual o cualquier otra condicion.

2. Respetar la dignidad.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos de las Nacio-
nes Unidas de 1948 y la Declaracion sobre Bioética y Derechos
Humanos de la UNESCO, hacen de la dignidad humana el primer
principio y la base fundamental de todos los derechos huma-
nos. La atencién paliativa coloca a la persona en el centro de la
reflexion.

Se debe respetar la dignidad vy la integridad de la persona. La
dignidad es propia de cada persona y no depende en la existen-
cia de ciertas caracteristicas o cualidades naturales, por eso, no
se agota ni se reduce a las capacidades intelectuales o fisicas.
Nadie puede asignar o quitar la dignidad, que es objeto de res-
peto moral y legal.

5. Vivir con dignidad.

La dignidad se vive como experiencia de vida y cuando es
amenazada o disminuida la persona advierte que es insepara-
ble de la condicion humana.

Muchas veces se toma conciencia de la propia dignidad o de
la de otros, cuando se experimenta un sentimiento de indig-
nidad, por ejemplo, al enfermar o al recibir un trato deshuma-
nizado. Este sentimiento de indignidad hace que una persona
se sienta vulnerable, dafada o potencialmente dafada, tanto
fisica como moralmente, y poco valorada, sobre todo, cuando
nadie toma en cuenta sus necesidades y deseos personales.

La persona que sufre estd preocupada, ansiosa, asustada y
triste. Requiere de la ayuda profesional y de la de sus seres
queridos, pero puede sentirse vulnerable al solicitarla.
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Al experimentar una pérdida de autonomia, muchas veces, se
experimenta también una pérdida de dignidad. En los mo-
mentos de sufrimiento o certeza de muerte, también a menu-
do se pierde la confianza en el valor propio y se pierde la
dignidad.

Muchas veces, el sentido de esta pérdida se ve exacerbado
por la culpa que experimenta la persona por estar enferma
y por sentirse una carga para la familia. La culpa lleva a sen-
timientos de baja autoestima e, incluso, a la percepcion

de pérdida de la dignidad.

La verglenza es otra experiencia que se agrega al problema
de estar enfermo, porque la enfermedad debilita la autoestima.

Es importante que el cuidador, le confirme vy le reitere al pa-
ciente que su dignidad es duradera e inviolable hasta el final
de su vida.

. Recibir cuidados paliativos

Los Cuidados Paliativos no intentan acelerar, ni retrasar la
muerte.

La ética del cuidado paliativo es afirmar la vida y no se iden-
tifica con la eutanasia. Por eutanasia se entiende una accién
0 una omisidén que, por su naturaleza o en su intencidn, causa
la muerte, con el fin de eliminar cualquier sufrimiento.

Recibir terapia de sedacidn paliativa.

La terapia de sedacién paliativa se aplica como medio de
cuidado y alivio del sufrimiento, luego de haber comprendido
la situacion clinica, y se realiza con el consentimiento del pa-
ciente y/o su familia.

Esta terapia consiste en la administracién de una droga seda-
tiva, en las dosis y combinaciones requeridas, para disminuir

197




la conciencia de una persona con una enfermedad en fase
avanzada, con una expectativa de vida de pocos dias o pocas
semanas, y asi aliviar adecuadamente uno o mas sintomas re-
fractarios. Los sintomas refractarios son aquellos que no
pudieron ser aliviados luego de haber utilizado todos los tra-
tamientos posibles para tal fin, dentro de un tiempo determi-
nado.

Las causas mas frecuentes por las que se indica la terapia de
sedacion paliativa son: la disnea (percepcion de falta de aire), el
delirium agitado severo (estado de confusién grave, con in-
quietud y excitacidon psicomotriz), las hemorragias severas, las
convulsiones y, en muy escaso porcentaje, el dolor agudo no
controlado y/o el sufrimiento refractario.

Es importante resaltar que la terapia de sedacion paliativa
bien indicada y correctamente realizada no es eutanasia porque:

® Laintencidn no es provocar la muerte de la persona enfer-
ma, sino disminuir la conciencia o dormir al paciente para
aliviar el sufrimiento intolerable, ante un sintoma que no se
pudo controlar con otro tratamiento.

e El medio utilizado es proporcional al efecto buscado. Es
decir, se utilizan psicofarmacos con dosis de sedacion y no
con dosis que puedan producir la muerte.

® | aterapia de sedacidn paliativa bien realizada es moral-
mente correcta.

Principio del doble efecto.

Es muy importante aclarar que las medicaciones indicadas

en sus dosis adecuadas en cuidados paliativos no generan la
muerte. Muchas veces, por desconocimiento se piensa que los
opiodes como la morfina, las medicaciones utilizadas para
controlar la excitacion psicomotriz como el haloperidol y los
psicofarmacos utilizados en la terapia de sedacion paliati-
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va como el midazolam o la levomepromazina, pueden acortar la
vida en la persona enferma. El fallecimiento del paciente ocurre
por causa de la enfermedad y no por la administracion de una o
varias de estas medicaciones.

El principio del doble efecto esta relacionado con las accio-
nes que tienen implicitas dos efectos: uno bueno y otro malo.
El efecto malo estd moralmente justificado si el objetivo de la
accion es lograr un efecto bueno, como aliviar el sintoma o el
sufrimiento. Por ejemplo, al indicar una medicacién para terapia
de sedacién paliativa, el efecto bueno seria controlar el sintoma
gue da sufrimiento como la falta de aire y el efecto malo seria
que el paciente se duerma y no pueda comunicarse con sus
seres queridos.

Rechazar determinadas terapias o procedimientos médicos.

El objetivo de los cuidados paliativos no es la curacidon ni la
mejoraria de la sobrevida. Se debe hacer un andlisis adecuado
de cada situacioén en particular, evaluando la proporcionalidad
o desproporcionalidad del tratamiento a realizar. Esto consis-
te en establecer lo adecuado o inadecuado en relacién con un
objetivo para el paciente.

La Ley 26.742 en su articulo 6 manifiesta la posibilidad de
elaborar directivas anticipadas: “Toda persona capaz mayor
de edad puede disponer directivas anticipadas sobre su
salud, pudiendo consentir o rechazar determinados trata-
mientos médicos, preventivos o paliativos, y decisiones
relativas a su salud. Las directivas deberdn ser aceptadas por
el médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar practi-
cas eutanasicas”.

“La declaracion de voluntad (directiva anticipada) podra ser
revocada en todo momento por quien la manifestd”.
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El tratamiento serd proporcionado en la medida que conserve

la capacidad de lograr su finalidad especifica y que tenga poco
riesgo para la calidad de vida del paciente. Es decir, que produz-
ca un beneficio significativo para el paciente, segun su evalua-
cion personal y en base a su propia escala de valores.

Por otro lado, se deben evitar todos los tratamientos des-
proporcionados para no caer en la obstinacién terapéutica,
que implica tratar de prolongar la vida a toda costa. Es decir,
se realizan intervenciones médicas que no aportan un be-
neficio ni son adecuadas a la situacion real del enfermo. Estas
intervenciones son desproporcionadas en relacion a los resul-
tados que se podrian esperar, por lo tanto conllevan mas ries-
gos o cargas para el enfermo que beneficios.

Cuando se prevé que la muerte es inminente e inevitable se

puede renunciar a los tratamientos que prolongan la vida. Es
moralmente licito rechazar la obstinacion terapéutica.

Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida y pueden

influenciar positivamente el curso de la enfermedad.

La calidad de vida es una expresion muy utilizada que ge-
neralmente queda sujeta a la interpretacion de cada paciente
o de cada profesional. Se deberd tener como referencia basi-
ca el reconocimiento de la dignidad de la persona.

El respeto por la dignidad de la persona y sus derechos esen-
ciales deben estar presentes en el proceso de toma de de-
cisiones, para ayudar a los enfermos a vivir de manera plena y
activa el proceso de su enfermedad.

Autor: Dr. Cristian Viaggio
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Los ultimos dias
de vida

Se denomina asi al periodo anterior al momento de

la muerte, que puede variar entre horas y dias. Habi-
tualmente se trata de un lapso de tres o cuatro dias

y, pocas veces, abarca mas de siete. El inicio de este
periodo es dificil de detectar.

Es un momento de particular importancia y muy espe-
cial, donde hay muchos cambios y situaciones des-
conocidas que pueden dar inseguridad y dudas en el
momento de actuar. Por eso es importante prepararse
para que las familias y los cuidadores puedan proce-
der de forma adecuada. Este periodo implica un gran
impacto emocional, agotamiento e impotencia para
quienes estdn a cargo de la persona enferma.
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Conocer algunos de los hechos que caracterizan esta etapa
brinda mayor seguridad a los familiares y acompanantes, y posi-
bilita el desempeio de una manera tranquila y eficaz, con mayor
facilidad para resolver imprevistos y saber qué hacer ante cada
situacion.

Es importante saber que existe una gran dificultad en el recono-
cimiento del inicio del proceso de agonia o ultimos dias de vida,
incluso por parte de los profesionales del equipo de salud.

Algunos signos que pueden ser indicio de que el paciente esta
entrando en la etapa final son: somnolencia progresiva, desco-
nexion del entorno, disminucién de la interaccion con los demas,
confusioén, alucinaciones (percibir estimulos que no existen),
pérdida de conciencia, permanencia constante en la cama, acen-
tuacion de la falta de apetito, mayor pérdida de peso, dificultad
para tragar liquidos, disminucién de la cantidad de produccién
de orina, incontinencia, cambios en la forma de respirar, ruidos
con cada respiracion debido a la acumulacion de secreciones

en el tracto respiratorio (causadas por la desaparicion de los
mecanismos de defensa habituales), movimientos de la boca

al respirar, ruido al exhalar (como un quejido), respiracion mas
rapida o mas lenta y con pausas (apneas), los ojos semiabiertos
con incapacidad para parpadear por disminucidon de la respuesta
a los estimulos. Es frecuente que al tocar a una persona que esta
transitando este momento se perciba que tiene menos tempera-
tura que la habitual o sudoracidn fria. También pueden producir-
se cambios en el color de la piel, que son mas evidentes en los
labios, en los dedos de las manos y de los pies, pero pueden no-
tarse en cualquier otra zona; el color puede variar desde azulado
a violaceo o como un moteado, lo que se ve frecuentemente en
las rodillas.
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Si bien estos cambios son dificiles de observar y aceptar para
la familia, los allegados y el equipo terapéutico, el enfermo,
al estar con disminucién de la conciencia, no los sufre ni los
padece.

Una vez que se identifica este momento es necesario reordenar
los cuidados, entendiendo que en esta etapa hay un cambio en
las necesidades. Hay que centrarse en un Unico objetivo: brindar
confort. Para lograrlo es importante reforzar sélo aguello que
realmente provoca un bienestar y suspender todo lo que vaya en
detrimento de la calidad de vida e implique sufrimiento.

En esta etapa las prioridades del cuidado son diferentes. Sélo
deberdn tratarse los sintomas que aparecen, teniendo en cuenta
qgue, muchos de ellos, son hechos esperables. No hay que realizar
ninguna accidn para evitarlos, entendiendo que intervenir sélo
podria provocar sufrimiento innecesario.

Hay que tener en cuenta que muchas de las maniobras habitual-
mente realizadas por los equipos de salud, en este momento se
tornan indtiles e incluso dafiinas.

Si la persona estd internada se debe evitar el control de los sig-
nos vitales como presion arterial, frecuencia cardiaca, frecuencia
respiratoria, medicidon de oxigeno, extraccidon de sangre para
laboratorio, etc.

También debe suspenderse la medicacidn habitual para la dia-
betes, hipertension, problemas cardiacos o tiroideos, hierro o
vitaminas, antibidticos, antidepresivos y laxantes.

Sélo es importante mantener la medicaciéon esencial para el con-
trol sintomatico, el alivio y el confort, como los analgésicos, los
antitérmicos, la medicacidon para secreciones respiratorias, para
la excitacion psicomotriz y las alucinaciones.
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Recomendaciones

Se deben cuidar e higienizar los ojos, la nariz y la boca que, ade-
mas, debe mantenerse humedecida.

Se deben realizar los cuidados de la piel y curaciones
correspondientes.

Es muy importante saber que en este momento pueden aparecer
un tipo de lesiones en la piel lamadas ulceras de Kennedy (ver
Capitulo 7: “Ulceras de Kennedy”, pagina 100), que aparecen de
manera subita, son irreversibles e inevitables y progresan rapida-
mente, en un lapso de 4 a 8 horas. En general, se localizan en la
cola, pero también en las pantorrillas, los brazos y los codos. Son
de color purpura, rojo, amarillo, azul o negro, de bordes irregulares
y, a veces, con forma de herradura, pera o mariposa. No se pueden
prevenir, ocurren por la disminucion de la circulacidén sanguinea en
la piel y no por falta de cuidado.

Se debe tener en cuenta que, en esta instancia, es posible modifi-
car los puntos de apoyo con ayuda de algunas almohadas, ya que
la rotacion y movilizacién del paciente pueden provocarle mayor
sufrimiento y dolor. Los puntos de apoyo que deben considerarse
pueden ser del cuerpo en contacto con la cama (talones, cola, es-
palda, caderas, codos) o de distintas partes del cuerpo en contac-
to entre si (rodillas, tobillos, etc.).

No debe forzarse la alimentacion, la falta de comida no genera
sufrimiento. Es fundamental comprender que la falta de alimenta-
cidn no cambia la progresion de esta etapa ni determina el tiempo
que vivirad la persona. Hay que recordar que el paciente no tiene
sensacion de hambre y que la falta de apetito, muchas veces,
estd presente desde etapas previas a este momento. Ademas, los
organos funcionan mal y esto afecta la digestion de los alimentos.
Con la disminucidon del nivel de consciencia disminuye también la
capacidad para deglutir. No es necesario ni beneficioso el apoyo
nutricional con suplementos alimentarios ni la colocacién de son-
das para alimentacion.
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Es necesario entender y aceptar que las personas pueden no
ingerir alimento alguno en esta etapa. Esto no es perjudicial
sino, por el contrario, beneficioso, ya que la persona de este
modo se encuentra mas confortable.

Es frecuente, ademas, la presencia de algunos sintomas fisicos o
emocionales, que no necesariamente tienen que aparecer, pero es
importante conocerlos para saber cémo abordarlos y saber qué
hacer si se presentan. Entre los mas importantes se encuentran

la ansiedad, la angustia, la sensacion de falta de aire (disnea),
el dolor y el delirium (cuadro de confusién con cambios del
comportamiento).

Es importante destacar que, por la dificultad para tragar y el dete-
rioro de la funcion del aparato digestivo que impide la absorciéon y
consiguiente efecto terapéutico de los farmacos, habitualmente es
necesario el uso de la via subcutanea. La aplicacion subcutanea se
realiza mediante la colocacién de una aguja debajo de la piel para
la administracion de los medicamentos (ver Capitulo 6: “Medicacién
por via subcutanea”, pagina 82).

Se debe tener en cuenta que siempre que el paciente pueda
deglutir debe utilizarse la via oral, dado que es mas simple y facil
para el suministro de la medicacion. De todos modos, es impor-
tante que todos los familiares y cuidadores conozcan y aprendan
previamente el manejo de la via subcutanea, para poder utilizarla
en caso de que sea necesario.

El conocimiento de los sintomas de la ultima etapa y saber qué se
puede hacer en cada caso evitara el agotamiento de los familiares
o las personas a cargo del enfermo y una internacién innecesaria
en una clinica u hospital. Que el paciente permanezca en su casa
facilita el acompafamiento a la familia y permite que la persona
enferma esté mas cdmoda y emocionalmente contenida.
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Caracteristicas de la ultima etapa

Sensacion de falta de aire

Es importante ventilar los ambientes y respetar las posiciones pre-
feridas por el paciente, habitualmente la posicién mas cdmoda es
cuando estd semisentado. Algunas personas se sienten mejor con
la sensacién de aire en la cara, que se puede lograr con un ventila-
dor o un abanico. A veces, se puede utilizar oxigeno, independien-
temente de la existencia de un problema pulmonar. El oxigeno se
debe suministrar, preferentemente, a través de una canula nasal,
ya que las mascaras faciales suelen causar molestias e impiden
hablar con claridad.

En algunos casos se debe disminuir o, incluso, suspender la hidra-
tacion para prevenir la formacion de mayor mucosidad y secrecio-
nes en la garganta y la via respiratoria.

En caso de que la médica/o indique aspirar las secreciones respi-
ratorias, el aspirador debe utilizarse de forma suave y superficial
(sélo en la boca y la garganta).

Los farmacos mas utilizados en esta etapa para el alivio de los
sintomas son la morfina, que disminuye la percepcidn de falta de
aire, y la hioscina (Buscapina®), que se indica para disminuir la
formacion de secreciones respiratorias.

206




Estertores de fin de vida

Los estertores son los ruidos anormales en la respiracién que se
producen durante el proceso de agonia. Son causados por la acu-
mulacién de secreciones en las vias respiratorias, que se genera
por la falta de mecanismos de defensa habituales en el proceso de
muerte.

Por medio de esos mecanismos de defensa, las personas elimi-
namos todos los dias una gran cantidad de mucosidad que se
produce normalmente en los pulmones. En esta etapa, estos
mecanismos se van perdiendo, junto a la falla en el funcionamien-
to de todos los érganos. Por lo tanto, se empiezan a acumular

las secreciones en las vias respiratorias y, cada vez que el aire las
atraviesa, se produce una respiracion ruidosa.

Uno de los mecanismos de defensa que se pierden es la tos, por lo
que el paciente tampoco puede expulsar la mucosidad.

En este momento se reduce la percepcion de todas las sen-
saciones y a la persona enferma esto no le genera malestar o
incomodidad. Por molesta que nos parezca, la respiracion ruidosa
no le ocasiona al paciente ningun sufrimiento fisico.

A veces, es posible disminuir los ruidos cambiando la posicidon
de la persona. En algunos casos se puede utilizar la hioscina
(Buscapina®), que genera sequedad en las mucosas y disminu-
ye la produccidn de secreciones para reducir el ruido de cada
respiracion.
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Delirium

Es muy frecuente en la etapa de final de vida y se caracteriza por
confusién, alucinaciones, ideas delirantes (pensamiento erréoneos
con respecto a la realidad), agitacion o excitacion psicomotriz.

Los periodos de delirium pueden alternarse con otros de percepti-
ble mejoria, donde parece haber lucidez.

Las alucinaciones son percepciones de estimulos que no existen,
pero que la persona que las experimenta siente como reales. Pue-
den ser visuales, tactiles o auditivas. Las personas pueden ver y
hablar con alguien que no esta presente, incluso que esta falleci-
do, y pueden sentir que alguien los toca.

Estos sintomas son la consecuencia y la expresiéon de la falla de
los érganos y del mal funcionamiento cerebral, que es habitual en
este momento.

Es importante mantener el ambiente tranquilo y disminuir cual-
quier tipo de estimulo, ya sea visual, sonoro o tactil.

Para eso es recomendable bajar las luces, minimizar los ruidos
fuertes, bajar los sonidos de los celulares, la radio y la television.
Se debe tocar o acariciar a la persona con suavidad, pero no de
manera continua o repetitiva. También es recomendable disminuir
la frecuencia y la cantidad de visitas, armar grupos reducidos y
explicarles que deben hablar en tono bajo y respetar en caso de
que el enfermo prefiera estar sin compainiia.

Los farmacos mas utilizados para el tratamiento del delirium son
los neurolépticos, entre los que se encuentran el haloperidol, que
es el mas utilizado, y la levomepromazina.
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Ansiedad

En este momento son frecuentes los miedos, la incertidumbre

y las fantasias con respecto a codmo serd la muerte, y esto suele
generar ansiedad. Por eso es importante conocer qué es lo que la
origina en cada caso, preguntandole a la persona enferma sobre
lo que le sucede, prestando atencidn a sus deseos y respetando
sus decisiones.

El hecho de escuchar y de aclarar dudas y miedos, genera ma-
yor tranquilidad en el paciente. Es posible que le ayude recordar
momentos lindos o expresar sus sentimientos, pero también es
importante respetar los silencios.

Si es necesario, ante un cuadro de ansiedad se pueden utilizar
farmacos como las benzodiacepinas (lorazepam o clonazepam).

Comunicacion

Si bien en esta etapa puede haber pérdida de la capacidad de
comprender el contenido de un mensaje, la persona enferma man-
tiene la capacidad auditiva, por lo tanto, percibe las voces y tonos
de quien le habla. Por eso, es importante tener especial cuidado
con lo que se dice delante de la persona en agonia.

Se puede poner musica en tono suave, que el paciente escuche
algo que le guste puede ser tranquilizador.

Cuidar a un ser querido en la etapa final de su vida es emocio-
nalmente movilizante, por eso, quien lo desee y necesite, puede
expresarle a la persona enferma sentimientos pendientes de grati-
tud, perddn, amor, etc., asi como recuerdos agradables que hayan
compartido y poder despedirse.
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Terapia de sedacion paliativa

La sedacion paliativa es un recurso que pocas veces resulta nece-
sario y que consiste en utilizar medicacion con la intencidn de dis-
minuir la conciencia de una persona que sufre algun sintoma que
no haya podido ser controlado con las medicaciones especificas.

Con la sedacion paliativa no se intenta provocar ni adelantar la
muerte sino disminuir la percepcion de cualquier sintoma que
pueda llegar a existir y que pueda producir un sufrimiento intole-
rable. La intencién es siempre la de brindar confort y alivio.

Esta determinacion debe ser hablada y consensuada con el pa-
ciente, de ser posible, y con su familia.

Es una decision programada vy, por lo tanto, antes de proceder se

pueden realizar las despedidas correspondientes con la persona
enferma, ya gque es posible que no se vuelva a despertar.

Recuerde que: “La proximidad de la muerte no necesariamente

conlleva agravamiento de sintomas previos o mayor sufrimien-
to para el paciente”

Cuando la persona enferma fallece

Cuando la persona enferma deja de respirar se produce el fa-
llecimiento y ya no hay ninguna urgencia. No se deben realizar
maniobras de resucitacidon o reanimacion, ni por parte de la familia
ni por el equipo sanitario, aunque el paciente se encuentre inter-
nado, dado que la muerte se trata de un hecho esperable y esta
contemplada como parte del cuidado de los ultimos dias.
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Hay que tratar de conservar la calma y la tranquilidad, sin obviar la
tristeza que provoca la pérdida del ser querido. Puede ser un mo-
mento de despedida, en el que es importante que los familiares y
los cuidadores se tomen el tiempo necesario. Se debe comunicar
el fallecimiento a quienes no estan presentes, para que también
puedan despedirse.

De ser posible, es aconsejable designar un familiar que se haga
responsable de los trdmites que se deben realizar.

El equipo tratante les indicara a la familia, acompanantes y cuida-
dores cdOmo manejarse. Es recomendable estar informado sobre lo
gue se debe hacer con anticipacion.

En el caso de que el fallecimiento se haya producido en el domicilio:

® Se puede llamar a un sistema de emergencia para constatar el
fallecimiento por un profesional. En este caso, es aconsejable
explicar la sospecha del fallecimiento de la persona enferma e
informar gque se encontraba con cuidados domiciliarios, bajo la
asistencia de un equipo de salud, para evitar la urgencia en la
respuesta del sistema sanitario. Los estudios y la historia clinica
son documentos legales que comprueban la preexistencia de
la enfermedad que llevd al paciente a la muerte. El médico del
sistema de emergencia no puede confeccionar el certificado de
defuncidn, sélo puede proporcionar una constatacién de falleci-
miento, que no sirve para realizar el trdmite legal.

e Se puede recurrir al equipo tratante para la confeccién del certi-
ficado de defuncidn, que es un requisito legal e imprescindible.

® Se puede contactar una casa de sepelios para iniciar el tramite
legal posterior al fallecimiento. En este lugar les explicaran a los
familiares o a la persona responsable los pasos a seguir y solici-
taran el certificado de defuncién correspondiente.
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Si la persona fallecida se encontraba bajo seguimiento de equipo
sanitario en el cuidado de la ultima etapa, no es necesario involu-
crar a la policia, dado que la muerte no es dudosa sino que tiene
como causa la propia enfermedad y es esperable. Tampoco serd

necesaria una necropsia o autopsia.

Si el paciente fallece internado en un hospital, clinica o sanatorio,
en la institucidn le indicaran los pasos a seguir.

Autor: Dra. Carolina Bonsaver
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