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A MODO DE INTRODUCCION

Un dia decidiste estudiar enfermeria. Tenias otras muchas opciones; podrias
haber elegido una carrera técnica, como hicieron algunos de tus amigos;
podias haberte inclinado por la docencia, la investigacion, la gestidon; podias
haber apostado por ser fisico, ingeniero, abogado, administrativo o
informdtico.

Pero decidiste estudiar enfermeria. Tendrias tus motivos para tomar esa
decision. Cada uno tiene los suyos y todos son igual de vdlidos. Quizd pensaste
que tendrias buenas posibilidades de frabajo o te parecié mas facil de estudiar
que ofras alternativas que también te hubieran apetecido. Quizd tenias una
buena nota y no querias desaprovechar esa oportunidad de entrar en la
escuela. O quizd habias sonado siempre con ayudar a los demdas, vigjar al
tercer mundo y colaborar con los mds necesitados.

En realidad, da igual los motivos que te llevaran a hacerlo, ahora ésta es tu
profesion. Una profesidon que ademds de ser una forma de ganarte la vida, te
permite trabajar con personas enfermas a quienes puedes ayudar gracias a los
conocimientos que has adquirido en tus anos de formaciéon y experiencia.

Si, da igual qué motivos te llevaran a estudiar enfermeria, ahora eres un
enfermero o una enfermera que tiene ante si la oportunidad Unica de dliviar el
sufrimiento y ayudar a personas enfermas y desahuciadas, de mitigar sus
miedos y calmar sus dolores.

Permiteme que te dé un consejo: no desaproveches esta oportunidad. Hazlo
por tus pacientes, pero sobre todo, hazlo por fi. Créeme, no existe mayor
satisfaccion, no hay nada que reconforte mds a un ser humano, que ayudar a
otra persona que precisa de esa ayuda. Nada es mds placentero que percibir
la gratitud de alguien al que has podido acompanar, haciéndole sentirse mds
seguro y mejor en un momento de dificultad.

Ahora estds a punto de comenzar un curso online de Cuidados Paliativos.
También aqui tenias ofras muchas opciones, pero tU fe has animado a hacer
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ESTE curso. Tendrds tus motivos, cada uno de vosotros tendrd los suyos y, dl
igual que te decia cuando hablaba de los estudios de enfermeria, todos son
igual de vdlidos.

Quizd porque es una forma sencilla de conseguir esos créditos tan necesarios
para la profesidn o simplemente querias hacer un curso, cualquier curso,
comodamente desde el ordenador de tu casa. Quizd porque has oido hablar
de los cuidados paliativos y tenias curiosidad o porque te gustan mucho estos
pacientes.

En realidad, es igual qué motivos te llevaron a hacerlo, ahora te sientas frente
al ordenador y te dispones a empezar este curso. Bien, pues ahora que estds
empezdndolo, déjame que te dé un consejo: no desaproveches esta
oportunidad.

No desaproveches la oportunidad de sumergirte en esta rama de la
enfermeria que te permite acompanar y ayudar a las personas que mds
acompanamiento y ayuda necesitan de todos nuestros enfermos: aquellas
que saben o infuyen que su final estd préoximo.

No desaproveches |la oportunidad que te brinda este curso de adquirir unos
conocimientos bdsicos que te permitan acompanar y ayudar mejor a
personas, seres humanos, gue se enfrentan a la incerfidumbre de su final, que
sufren por todo lo que estdn a punto de perder y que temen por el camino
que aun han de recorrer.

Y, créeme, no existe mayor satisfaccion, no hay nada que reconforte mdas a un
ser humano, que un gesto de carino o una palabra de agradecimiento de
alguien que en sus momentos finales te muestra su gratitud por haberle
ayudado arecorrer ese Ultimo tframo de su vida, quiza el mas dificil de todos.

Ojald que te guste el curso y que, ademds de tus otros objetivos, te sirva para
gue un dia puedas ayudar y acompanar un poquito mejor a estos enfermos.
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Capitulo I: SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

INTRODUCCION

Hace poco fiempo he tenido la oportunidad de leer una carta de una
enfermera al equipo que atendid en el domicilio a su padre el dia de su
muerte. En ella, mostraba su incredulidad ante el frato frio, distante, poco
profesional y menos humano que tuvieron tanto su padre como el resto de la
familia durante las dos visitas que recibieron del equipo ese dia.

Durante la primera visita domiciliaria, el médico y la enfermera que le
atendieron se limitaron a poner medicacion al enfermo agonizante. No se
acercaron a los familiares ni les explicaron la posible evolucion ni les indicaron
como actuar ante posibles nuevos sinfomas o situaciones que se pudieran
presentar.

Se limitaron a poner la medicacién sin comentar las minimas atenciones de
enfermeria que pudiera necesitar, sin dejar la medicacidén que pudieran
precisar y, mas indignante aun, evitando cualquier fipo de comunicacion,
relacién o cercania con los familiares del moribundo que le acompanaban en
ese momenfto.

El enfermo fallecid horas mas tarde. Cuando regresé el equipo médico que le
habia atendido previamente, su actitud no habia cambiado. En ningin
momento el médico ni la enfermera se acercaron a los familiares para darles
sus condolencias, en ningun momento se interesaron por los detalles del
desenlace; se limitaron a recoger el material y, practicamente sin mediar
palabra, se marcharon.

Nuestra companera termina su carta con una reflexion que resume a la
perfeccion qué diferencia a los cuidados paliativos de otras ramas de nuestra
profesion: La muerte de un padre sélo pasa una vez en la vida, por lo que no
valen nuestras experiencias anteriores. Espero que esta carta sirva para que nadie
mds pase por la misma situacion que nosotros.

‘!




Enfermeriay el paciente terminal

A lo largo de este capitulo vamos a fratar de explicar qué son los cuidados
paliativos; sus principios y objetivos, su filosofia y forma de actuar. Como iréis
comprobando, nuestra actitud con estos enfermos y el manejo de la situacion
no deberia diferir de los que habriamos de tener con cualquier ofro paciente.

Sin embargo, en cuidados paliativos existe un hecho diferencial que acentua
la importancia que para cualquier paciente fiene que le atiendan unos
profesionales competentes, cercanos, motivados y humanos.

A ese hecho diferencial se refiere nuestra companera cuando recuerda al
equipo que les atendié algo tan obvio como que la muerte de un padre no
sucede mds que una vez en la vida. Esa es la gran diferencia.

Nos morimos una vez, UNA UNICA VEZ, ésa es la gran diferencia. Todo lo que
pase en el proceso final, para bien o para mal, serd irreversible.

Un error, un malentendido, un frato inadecuado en otfro contexto siempre se
podrd reconducir; siempre quedard tiempo para mejorar la relaciéon, aclarar
malentendidos, disculparse y cambiar. El fiempo es nuestro aliado, juega a
nuestro favor.

Con nuestros pacientes no es asi, aqui ya no valen nuestras experiencias
anteriores. Para bien o para mal, en cuidados paliativos los plazos son muy
cortos y nuestra rectificacion puede llegar demasiado tarde.

iOjald que nadie tenga que recordarnos a nosotros que un padre sélo se
muere una vez! jOjald que nadie tfenga que decirnos a nosofros que aqui ya
no valen nuestras experiencias previas! jOjald que ningun familiar se vea
obligado a escribirnos: “Espero que esta carta sirva para que nadie mds pase por
la misma situacion que nosotros”!

iOjald que todas las cartas que recibamos sean cartas de agradecimiento!

MEDICINA PREVENTIVA Y CURATIVA. UN POCO DE HISTORIA

La medicina con la que nosotros hemos nacido, la medicina del siglo XX, se ha
basado fundamentalmente en dos campos bien diferenciados para mantener
la salud de los individuos: la prevencion y la curacion.

Fue a partir del descubrimiento de la penicilina y de los antibidticos, cuando la
MEDICINA CURATIVA adquirié un protagonismo hasta entonces desconocido.
La llegada de estos fdrmacos proporciond a los médicos las herramientas que
precisaban para curar a muchos de sus enfermos.
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Esto no habia sido siempre asi, mds bien al contrario, hasta ese momento los
médicos eran capaces de diagnosticar los males de sus pacientes, pero no
disponian de herramientas para tratarlos. Su trabajo se limitaba, en la mayor
parte de los casos, a atender a los enfermos, confortarles y aliviar sus sinfomas.

En ese sentfido se podria afiimar que histéricamente la medicina era
bdsicamente paliativa, aunque légicamente, no recibia ese nombre.

Con el descubrimiento de la penicilina, los antibidticos y otros fdrmacos como
las quimioterapias, por primera vez, un médico era capaz de CURAR,
realmente curar, muchas enfermedades.

A esto se le sumaron los grandes avances tecnoldgicos de la época, que
permitieron a la cirugia, la medicina intensiva, la anestesiologia y la
reanimaciéon realizar operaciones que poco tiempo antes habrian resultado
impensables.

La ofra situacién que permitid una mejoria espectacular en la salud de la
poblacién fueron los progresos en MEDICINA PREVENTIVA. Tres hitos de la
historia de la medicina hicieron posible esa mejoria: el descubrimiento de las
vacunas, la aplicacion sistemdatica y cientifica de la epidemiologia vy la
adopcién de medidas higiénicas y preventivas.

Los avances a nivel curativo y preventivo consiguieron aumentar la esperanza
y calidad de vida a unos niveles hasta entonces desconocidos por la
humanidad. Esto frajo consigo una ilusion de victoria sobre la enfermedad.
Liegamos a creernos capaces incluso de postergar la muerte de forma casi
indefinida.

Pero no se trataba mdas que de eso: una ilusion. Las promesas y las esperanzas
de los cientificos de lograr curaciones milagrosas y de los médicos de posponer
la muerte se chocaban una y otra vez con la realidad. Al aumentar la
esperanza de vida, iban adquiiendo mayor protagonismo  ofras
enfermedades, hasta entonces marginales o casi desconocidas, como el
cdancer o las demencias.

Enfermedades confra las cuales, la ciencia médica no encontraba cura. Por
otra parte, huelga decir que la pretension de vencer a la muerte o de
posponerla de forma indefinida, no se ha conseguido ni se conseguird nunca.

Por tantfo, la ciencia médica se choca confra una realidad obstinada: sigue y
seguird habiendo enfermedades incurables; sigue y seguird habiendo
enfermos en situaciones irreversibles que desembocardn en su muerte.

Nuestras ilusiones de inmortalidad se desvanecen y nos enconframos con un
tercer grupo de enfermos con quienes las medidas preventivas han fracasado
y los esfuerzos por curarlos resultan baldios.
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MEDICINA PALIATIVA. NACE LA TERCERA ViA

2Qué pasa con esos enfermos?e 3No existe una alternativa a las medicinas
curativa y preventiva para atenderlos? Si, si existe. Si existe la alternativa que
proporciona los cuidados y las atenciones que precisan quienes sufren una
enfermedad incurable.

Existe una tercera via que pretende mejorar la calidad de vida del enfermo,
que mantenga la mayor autonomia posible, que se adapte emocionalmente
a su situacion y, cuando se acerque el final, que tenga una muerte Ucida,
consciente y digna.

Esa tercera via, la alternativa a las dos medicinas tfradicionales, es la medicina
paliativa.

Las herramientas de la medicina paliativa para mejorar la calidad de vida del
enfermo no son otras que realizar un control de sinfomas riguroso vy sistemdatico,
mantener un seguimiento regular y profesional, tener un trato humano vy
cercano y facilitar la comunicacién con el paciente. Esas son nuestras
herramientas.

Esas son nuestras herramientas. Como también lo son el apoyo, la orientacion y
el enfrenamiento a la familia; evitar todo tipo de medidas agresivas e
innecesarias; no pretender alargar ni acortar la vida; escuchar sus opiniones y
tenerlas en cuenta; ser flexibles, implicarse y querer ayudar.

Seria ridiculo pensar que si no hay posibilidad de curacion, no se puede hacer
nada. Seria ridiculo vy, sin embargo, no son pocos los profesionales que de una
forma mds o menos consciente asi lo creen. 3Acaso no hemos oido nunca
decirun “ya no hay nada que hacer"?e

No se puede curar al enfermo. Eso es cierto, pero precisamente por eso, a
partir de ahora se va a enfrentar a una de las situaciones mds dificiles de su
vida; se enfrentard a un cuerpo que se deteriora progresivamente, a nuevos
sinftomas, a un futuro incierto y desconocido y al dolor de la pérdida.

No se le puede curar. Eso es cierto, pero precisamente por eso, es ahora
cuando mas nos va a necesitar, cuando mas apoyo profesional y humano
precisard.

Y justo ahora, cuando mds les necesita, muchos profesionales se alejan del
enfermo. Y lo hacen porque no saben coémo comportarse ante él, como
actuar, qué decir ni qué medidas ftomar; no porque no haya nada que hacer.
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LAS DIFICULTADES DE LOS PROFESIONALES

Parece sencillo. En primer lugar se intenta evitar la aparicién de la enfermedad
adoptando medidas preventivas, higiénicas y médicas. Sila persona enferma,
se aplican todas las medidas necesarias para intentar curarla. Cuando esto no
es posible, se le ayuda a tener calidad de vida el fiempo que le resta.

Parece sencillo, pero es ahi, en el tercer supuesto, donde a algunos
profesionales les surgen las dificultades. Empezaremos diciendo que existen
estupendos médicos, paliativistas y no paliativistas, capaces de acompanar a
estos enfermos con una profesionalidad y humanidad dignas de aplauso.

Pero, también es verdad que son ellos, los médicos, mucho mds que el
personal de enfermeria, quienes en general encuentran mayor dificultad para
tratar a estos enfermos.

Esto tiene fdacil explicacion: la formacién. Durante el tiempo que duran, los
estudios de enfermeria estdn enfocados a proporcionar cuidados. Por tanto,
este profesional no encuentra ninguna contradiccion entre la formacion que
ha recibido y los cuidados que precisa el enfermo terminal.

Muy distinto es el caso de un médico. El médico ha aprendido a aplicar
medidas preventivas para evitar las enfermedades y a manejar farmacos y
técnicas para curarlas cuando ya han aparecido.

El médico ha aprendido incluso a aceptar, actuar y tratar enfermedades que
no tienen cura. Pero son enfermedades que con fratamiento, le permiten al
enfermo seguir viviendo. Es el caso de patologias tan frecuentes como la
diabetes, alergias, artritis o hipertension arterial, entre otras muchas.

El problema surge cuando a la imposibilidad de curar se anade el cardcter
progresivo de una enfermedad vy el prondstico limitado de vida. Es ahi, cuando
un buen numero de profesionales de la medicina se sienten impotentes para
afrontarla.

Consideran, erroneamente, que al no poder sanar al enfermo, al no poder
frenar el deterioro irreversible, al no poder evitar su muerte, su actuacion es
innecesaria e insuficiente, que a ojos del enfermo y su familia ha fracasado.

Esta apreciacion equivocada de su frabajo y de lo que se espera de él, le lleva
a abandonar al enfermo o a actuar como si no se tratase de una situacion
irreversible y someter al pobre paciente a tratamientos innecesarios, inltiles o
agresivos que deterioran alun mds su maltrecha salud y su calidad de vida.

Esta situacion es mds frecuente en el dmbito hospitalario que en Atencion
Primaria. Los médicos en el medio comunitario suelen actuar mds acordes con
el estado real del enfermo vy, por tanto, de forma mds adecuada y acertada.
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La formacion y especializacion de los profesionales del hospital, aun mds
educados y entrenados para salvar vidas que sus companeros de primaria, es
una de las principales causas.

Los protocolos y la dindmica del hospital, que incluyen pruebas rutinarias a
cualquier paciente desde el momento de su ingreso, representan el ofro
motivo fundamental. La mera existencia de los resultados de las pruebas, por
muy bdsicas que sean, les lleva casi inevitablemente a actuar.

Es facil de comprender que un enfermo en situaciéon terminal pueda tener, por
poner un ejemplo, una neumonia que terminard provocando su muerte
porque el cuerpo estd tan débil que, con o sin tfratamiento, es incapaz de
superarla.

Sin embargo, el especialista hospitalario, con esa placa en las manos, con los
datos de la andlitica, actia como lo habria hecho con un enfermo que tiene
todas las posibilidades del mundo de recuperarse de, en este caso, la
neumonia.

El resultado es que, con mds frecuencia de la deseada, vemos a pacientes
muriéndose en los hospitales, mientras estdn recibiendo tratamientos inutiles,
costosos y en muchos casos agresivos, que tratan de evitar lo inevitable.

Nosoftros, los profesionales de medicina, médicos y enfermeros, hemos de ser
conscientes de que en estos casos los infentos curativos resultan infructuosos y
las medidas que se toman agresivas e inutiles y que sélo consiguen empeorar
la situacion del enfermo y su calidad de vida.

LOS PRINCIPIOS DE LA MEDICINA PALIATIVA

Primer principio: los cuidados paliativos se ocupan de procurarle al enfermo las
atenciones y los cuidados que precise, adoptando todas las medidas
necesarias para proporcionarle el mayor bienestar posible, PERO EVITANDO
TODAS AQUELLAS (sondas, analiticas, pruebas diagnosticas...) QUE NO SEAN
ESTRICTAMENTE IMPRESCINDIBLES.

Segundo principio: en cuidados paliativos se considera que NO SOLO EL
ENFERMO, SINO TAMBIEN SU FAMILIA NECESITA APOYO. Es impensable intentar
conseguir el mayor bienestar posible para el paciente si a su vez no se apoya y
se ayuda a la familia fisica y emocionalmente mds cercana.

No olvidemos que son ellos, sus familiares mds cercanos, quienes le
proporcionan el principal soporte emocional y afectivo. Son ellos, sus familiares
mAs cercanos, quienes pasan mdas horas con él a lo largo del dia, quienes
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viven sus momentos mds criticos, quienes comparten con él las noches de
insomnio, quienes le ven sufrir y esperanzarse.

Son ellos, sus familiares mds cercanos, sobre todo cuando los cuidados tienen
lugar en el dmbito domiciliario, los encargados de proporcionarle los cuidados
que precisa, de darle la medicaciéon, de seguir las pautas que indican los
profesionales, de supervisar los fratamientos o de realizar curas.

Tercer principio: SE DEBE CONTEMPLAR AL ENFERMO EN TODA SU INTEGRIDAD.
El paciente, nuestro paciente, no es un cdncer de colon. No es un pdncreas. El
paciente no es sus sinfomas fisicos. No es ni tan siquiera un enfermo.

Nuestro paciente es una persona que estd enferma y precisa de nuestra
ayuda para salir adelante. Una persona con sus problemas y necesidades,
pero también con sus recursos. Recursos que hemos de tener en cuenta y
saber utilizar. Su familia, su enforno, sus capacidades y mecanismos de
defensa, su pasado; todo ello conforma la integridad bio-psico-social del
enfermo.

Cuarto principio: EL CONTROL DE SINTOMAS HA DE SER SISTEMATICO Y
RIGUROSO. Ningun paciente en situacion terminal se encontrard bien si tiene
dolor, sufre nduseas, no puede dormir por las noches, siente que le falta el aire
0 no consigue hacer de cuerpo durante dias.

Por tanto, cualquier actuacion en cuidados paliativos parte de un estricto
control de los problemas fisicos. Quien piense que el trabajo de un profesional
de cuidados paliativos consiste en sentarse junto al enfermo, darle la mano y
hablarle, estd muy equivocado.

Quinto principio: el manejo profesional de los sinfomas es un eje fundamental
en los cuidados, pero con ser bdsico, con ser muy importante, no es suficiente.
Ningun paciente en situacion terminal se encontfrard bien, aunque los
profesionales que le atienden realicen un éptimo control de sinfomas si:

Si no se siente querido y aceptado en su nueva situacion o se toman las
decisiones a sus espaldas.

Si percibe que es un estorbo para su familia o que los profesionales que le
atienden no sienten el minimo aprecio o la minima consideraciéon por él.

Nunca debemos olvidar que el enfermo, la persona que estd enferma sigue
siendo la misma de siempre, la que era antes de la enfermedad.

Sexto principio: un control riguroso de sintomas fisicos, sentirse querido,
aceptado y tenido en cuenta son premisas fundamentales para que un
enfermo terminal encuentre el bienestar que busca, pero esto con ser
fundamental, tampoco es suficiente.

‘!
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NingUn paciente en situacion terminal se encontrard realmente bien si siente o
presiente que se le miente, que el resto de personas implicadas es participe de
una informacion que a él se le niega, si entre él y el resto del mundo se levanta
un muro de ocultamiento y desinformacion, si sus esfuerzos por querer saber
qué estd pasando realmente chocan con evasivas, mentiras evidentes o
medias verdades.

Hablaremos de ello mds adelante, pero que quede como anticipo: un
enfermo fiene todo el derecho del mundo a querer saber o a querer no saber
y nosotros, los profesionales y los familiares cercanos, no podemos ni debemos
hurtarle ese derecho.

Pocas situaciones son mds dramdticas, y quienes tienen experiencia con estos
pacientes sabrdn perfectamente de lo que estamos hablando, que aquellas
en las que adlrededor de un paciente se establece un pacto de silencio, que
termina por aislarle del resto sintiéndose enganado y apartado.

Ningun enfermo, ningun paciente en situacién terminal, se encontrard
realmente bien si le falta alguna de estas premisas. Una mesa sélo estard firme
y estable si se sustenta sobre sus cuatro patas; sobre una o dos, se derrumbaria;
sobre fres, se balancearia continuamente.

Nuestra mesa, la de los cuidados paliativos tiene seis patas. Cada una de esas
patas es necesaria pero a la vez insuficiente. Sdlo si tiene las seis: BUEN
CONTROL DE SINTOMAS, EVITAR MEDIDAS AGRESIVAS E INNECESARIAS,
ATENDERLE EN SU INTEGRIDAD, AMOR, COMUNICACION Y APOYO A SU
FAMILIA, sélo entonces se encontrard firme y estable.

QUE OBJETIVOS NOS PLANTEAMOS CON ESTOS PACIENTES

Exactamente igual que hariamos en el manejo de cualquier otro enfermo,
cuando nuestro paciente sufre una enfermedad terminal hemos de establecer
los objetivos que pretendemos conseguir con nuestra actuacion.

No es posible salvar la vida del enfermo, por tanto, nuestra intervencion no
puede ir encaminada a alargarle la vida a costa de lo que sea. Como
explicamos anteriormente, los cuidados paliativos pretenden que el enfermo
tenga la mejor calidad de vida posible. Ese seria el objetivo general. Pero, a él
se llega a través de ofros mdas concretos y especificos.

Primer objetivo: AYUDARLE A ACEPTAR. Sdlo si conoce y comprende su
situacion podrd un dia llegar a aceptarla y vivila con cierta normalidad.
Ningun viento es favorable para quien no sabe hacia donde se dirige.
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NingUn enfermo se encontrard bien si espera una mejora que no se producird,
si no es capaz de aceptar sus limitaciones, si lucha contra lo imposible. Y ése,
ayudarle a aceptar, serd uno de nuestros principales objetivos.

Un ejemplo concreto de aceptacion lo podriamos encontrar en el manejo de
aqguellos sintfomas fisicos para los que no existe un tratamiento eficaz, como
sucede con los llamados sintomas sistémicos, es decir, aquellos que afectan a
todo el organismo como la astenia, la caguexia o la anorexia.

Un enfermo con uno de estos sinfomas se sentird frustrado y realizard un
esfuerzo inUtil y agotador si pretende recuperar el peso perdido o volver a
tener la fuerza de antano. No podemos prometerle mejorias milagrosas ni
soluciones imposibles porque no las hay.

Nuestro deber es ayudarle a comprender que aungue no hay solucidon para
ese trastorno, si es posible aprender a vivir con él. Explicarle que no disponemos
de un tratamiento eficaz, por lo que tendrd sin duda una limitacion, pero una
limitacion con la que se puede vivir.

Explicarle cédmo compensar esa limitacion, cdmo hacer las actividades de otra
manera, qué ayudas técnicas pudieran existir y buscar juntos posibles
alternativas y soluciones.

El impacto que provoca cualquier limitacion siempre serd mayor si nos
centramos en fodo lo que YA NO podemos hacer a consecuencia de ella, en
lugar de pensar en aquello que TODAVIA Si puede hacerse.

Para que un enfermo llegue a aceptar sus limitaciones y su situacion es preciso
mantenerle informado sobre sus sinfomas, sobre la poca o mucha importancia
de cada uno de ellos, sobre la evolucion esperada vy las posibilidades reales de
tratamiento.

Segundo objetivo: CONTROL ADECUADO DE SINTOMAS SIN RECURRIR A
MEDIDAS DESPROPORCIONADAS, AGRESIVAS O QUE ALTEREN SU NIVEL DE
CONCIENCIA. Afortunadamente, disponemos de tratamientos eficaces y
proporcionados para muchos de sus frastornos.

Para lograr el confrol de sintomas o6ptimo, se realizard un seguimiento
programado del enfermo, se le instruird a él y a sus cuidadores en el manejo
de la medicacion, se explicardn los efectos secundarios y la forma de
prevenirlos y se fomentard la mdxima autonomia posible del propio enfermo.

Tercer objetivo: MITIGAR EL MIEDO Y LA INSEGURIDAD QUE LE PROVOCA LA
ENFERMEDAD. A este objetivo sdlo se llega a través de los dos primeros, es
decir, controlando adecuadamente sus sintomas y ayuddndole a comprender
y aceptar los que no responden a los fratamientos.
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Para mitigar su miedo, tendrd que habernos oido decirle que no se va a
encontrar solo, que le vamos a visitar con regularidad y que no dejaremos de
hacerlo aunque se encuentre mejor y sus sinfomas estén bien controlados.

Tendrd que habernos oido mostrar nuestra disposicidén a escuchar sus dudas,
temores o sospechas, a compartir con él todo lo que desee conocer sobre su
enfermedad o respetar su deseo si prefiere no hablar sobre ello.

Tendrd que habernos oido decirle que comprendemos perfectamente que le
preocupe su futuro. Que comprendemos y compartimos su preocupacion. De
esa comprensidn nace nuestro compromiso de apoyo y no abandono: vayan
como vayan las cosas en el futuro, estaremos junto a él, ayuddndole.

Cuarto objetivo: CONSEGUIR QUE SU FAMILIA LE CUIDE MEJOR. Recordemos
que la unidad a fratar, ademds del enfermo es su familia, para que ésta pueda
cuidarle con mayor seguridad y profesionalidad, para que sepa cémo
comunicarse con él o como apoyarle en los distintos estados animicos.

Si el cuidador se siente mds seguro con su trabajo porque tiene a quien recurrir
cuando surge una duda o un problema, sabe comunicarse y enfrentarse mejor
al enfermo, tiene su propia vida aparte de los cuidados y sabe que seguird
habiendo visitas y cudndo serd la proxima, inevitablemente, el propio enfermo
se verd beneficiado y se sentird mdas seguro y mejor cuidado.

El resto de objetivos van llegando por si solos. Una buena actuacion
profesional consigue reducir de forma espectacular el nUmero de visitas a los
servicios de urgencias.

Una buena actuacion profesional consigue disminuir los ingresos hospitalarios,
tanto los provocados por sinfomas fisicos mal controlados como aquellos otros
en los que la familia, agotada, claudica y manda al enfermo a un hospital.

Del mismo modo, una buena actuacion profesional facilita que los pacientes
que asi lo deseen puedan fallecer en su domicilio, rodeados de los suyos, en su
ambiente de siempre, sin aparatos innecesarios ni personal desconocido, pero
con un buen control de la situacion.

Al principio de este apartado deciamos que el objetivo general, el principal,
era conseguir el mayor bienestar posible para el enfermo. Quizd debiéramos
formularlo de ofra manera. Quizd debiéramos decir que nuestro objetivo
principal, el que unos cuidados paliativos bien hechos deberian plantearse y
conseguir, es que el enfermo viva.

Que viva, que no esté muriéndose el tiempo que le quede de vida, que sea
capaz de ilusionarse con las cosas cotidianas, que ria y llore, que sufra y
disfrute, con limitaciones y capacidades, como cualquiera de nosotros, que
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también hemos de morir algun dia, pero que no vivimos el cada dia como si
estuviéramos muriendo.

A QUIEN Y CUANDO SE APLICAN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

3A quién? sCudndo? Parece fdcil, bastaria con aplicar la definicion de
cuidados paliativos: programas de atencion total, activa y contfinuada de los
pacientes y familiares que se enfrentfan a una enfermedad incurable en
estado avanzado y que no responde a un fratamiento curativo.

Si, parece facil y, sin embargo, en la prdctica no siempre resulta tan sencillo.
Trataremos de explicar por qué.

La primera cuestién era qué. ;QUE PACIENTES SE BENEFICIARIAN? Los cuidados
paliativos, como cualquier ofra rama de la medicina, estdn muy determinados
pOr sus comienzos, sus primeros pasos y su historia. Y en sus origenes, estos
cuidados se dispensaban a pacientes con cdncer.

Los lazos con la oncologia han sido tan estrechos que en Espana la Asociaciéon
Espanola Contra el Cancer ha llegado a coordinar, mediante convenios con
las autoridades sanitarias, mds de una veintena de programas de cuidados
paliafivos.

Teniendo en cuenta estas raices y estos nexos, se puede comprender
faciimente que mucha gente, y no pocos profesionales, estén convencidos de
que nuestros equipos tratan Unicamente enfermos de cdncer en sus etapas
finales.

No es asi. Los cuidados paliativos atienden a pacientes en situacion final e
ireversible, cualquiera que sea la enfermedad que la ha originado:
demencias, insuficiencias cardiacas, renales o respiratorias, cirrosis hepdticas,
ELAs o esclerosis muUltiples son algunos ejemplos de patologias susceptibles de
beneficiarse de estos cuidados.

En la practica, la mayor parte de los enfermos de estos equipos hoy en diq,
aunque esto estd cambiando de forma lenta y progresiva, aln siguen siendo
pacientes oncoldgicos, en un porcentaje que varia, segun equipos, entre un 60
y un 80% del total.

Pero hay mds motivos que explican esa mayoria de enfermos oncoldgicos. El
principal es la propia naturaleza del cdncer. Estas enfermedades tienen una
evolucion que permite determinar con bastante exactitud cudndo la situaciéon
es irreversible y los tfratamientos ineficaces.

‘!
B




Enfermeriay el paciente terminal

En el caso de las enfermedades no oncoldgicas, resulta mds complicado
establecer el limite y determinar cudndo el enfermo ha entrado finalmente en
una situacion irreversible.

Para solventar este escollo, los distintos especialistas fratan de establecer los
denominados criterios de terminalidad, que no son ofra cosa que una serie de
pardmetros que permiten objetivar, “medir” el grado de deterioro irreversible
de un paciente que sufre una determinada enfermedad.

La segunda cuestién era cudndo. s CUANDO DEBERIA EMPEZAR UN EQUIPO DE
CUIDADOS PALIATIVOS A LLEVAR A UN DETERMINADO PACIENTE? La respuesta
en la teoria es mds sencilla que en la practica. En la teoria: en el momento en
el que se considera que la situacion del enfermo es irreversible.

En el caso de las enfermedades oncoldgicas, cuando tras haber recibido
distintos ciclos de quimio o radioterapia, los oncélogos comprueban que la
enfermedad sigue progresando. Los fratamientos oncoldgicos activos, por
tanto, pierden su sentido, se suspenden y se remite al enfermo a un equipo de
paliativos.

Este es, por regla general, el supuesto mds sencillo y el que en la prdctica
mejor funciona. Sin embargo, incluso en el caso del paciente con cdncer, esto
no siempre es asi, y cuando se frata de enfermedades no oncoldgicas la
complejidad es aun mayor.

El principal escollo radica en los propios profesionales que atfienden al
enfermo, ya que son ellos quienes deben valorar cudndo le derivan a un
servicio de cuidados paliativos. Y como sucede en cualquier otra rama laboral,
no todos los profesionales son iguales.

Afortunadamente, muchos de estos profesionales son conscientes de los
beneficios que los cuidados paliativos le pueden reportar a su paciente, saben
reconocer cudando el enfermo ya no se beneficia de los tratamientos activos y
tienen la capacidad de “desprenderse”, al menos parcialmente, de lo que
ellos llaman SU paciente.

Por desgracia, hay profesionales que por distintos motivos no consideran que
los cuidados paliativos aporten algo a su paciente que ellos mismos no
puedan. Ofros companeros no encuentran el momento de refirar los
tratamientos activos y continUan haciéndolo indefinidamente.

Cualquier profesional que haya trabajado en cuidados paliativos sabe
perfectamente hasta qué punto un enfermo de estas caracteristicas se
beneficia de su trabagjo. Sabe perfectamente el control de sinfomas que se
alcanza, la tranquilidad que aporta al enfermo y a la familia.
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Cualquier profesional que haya conocido los cuidados paliativos, consciente
de todo esto, no puede evitar sentir cierto grado de frustracion si se le remite
un enfermo ya agonizante, un enfermo que podria haberse beneficiado
mucho antes de su actuacién y que ya nunca tendrd la oportunidad de
hacerlo.

No puede evitar sentir frustracion cuando comprueba que un companero le
remite al paciente porque la situacion se le ha ido de las manos, fiene algin
sinfoma que es incapaz de controlar o la familia se lo exige. Es decir, lo hace
porgue él tiene un problema, no porque lo tenga el paciente.

Un paciente no tiene que estar en agonia ni tener un dolor insoportable para
beneficiarse de los cuidados paliativos. Desde el momento en el que se
determina que su organismo no responde a los intentos curativos deberia ya
ser remitido a un equipo de paliativos.

La evolucidn en los tratamientos y conocimientos médicos obligan a una
revision permanente de los antiguos conceptos. La propia definicién de
enfermedad terminal, que histéricamente incluia el precepto de una
esperanza de vida previsible no superior a los seis meses, ha quedado
obsoleta.

Lo mismo sucede con los tfratamientos que reciben los enfermos. Cada dia es
mas frecuente que enfermos sin posibilidad real de curacién sigan sometidos a
quimioterapia o radioterapia con fines paliativos para mejorar sinfomas y
calidad de vida.

Este tipo de fratamientos no es en absoluto incompatible con los cuidados
paliativos, sino una herramienta mads que se complementa perfectamente con
el resto de medidas.

UN POCO DE HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los primeros pasos de esta disciplina habria que buscarlos en los movimientos
hospice. Aunque el término “hospice” se asocia con justicia al Reino Unido, Ia
primera vez que se utiliza esa palabra para referirse a los centros de acogida a
personas moribundas fue en Francia, mds concretamente en Lyon a mediados
del siglo XIX.

Hubo que esperar hasta finales de ese mismo siglo XIX para que se fundara en
Dublin el conocido hospice de Nuestra Senora y hasta principios del XX,
concretamente al ano 1905, para se creara el St Joseph en Londres.

Estos tres centros son reconocidos universalmente como los verdaderos
precursores del movimiento hospice, aungque en realidad Unicamente eran
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centros caritativos, no clinicos, donde se acogia a ciudadanos pobres vy
desamparados que se encontraban extremmadamente enfermos.

Para hacerse una idea de lo joven que resulta esta disciplina de la medicing,
baste recordar que no fue hasta el ano 1967 cuando se cred el primer centro
hospice que empezd a trabajar realmente con una filosofia distinta.

Se trataba del St Christopher’s Hospice, que a la larga se convertiria en el
precursor moderno de todo un movimiento que permanece vigente en
muchos paises y que en otros como Espana, derivaria en lo que hemos dado
en llamar cuidados paliativos.

El St Christopher supuso una auténtica revolucion en la forma de actuar con los
enfermos moribundos. Equipos interdisciplinares, formados por distintos
profesionales entre los que se establece una relacién horizontal, proporcionan
a sus pacientes una atencion integral basada en el respeto como seres
humanos.

Atencién integral basada en el principio de que sus problemas son mucho mds
que sus sinfomas fisicos, que tienen grandes necesidades bdsicas que sdlo se
podrdn satisfacer mediante una relacion abierta y sincera e incorporando a la
familia como parte de la unidad a tratar.

El impacto de este primer eslabdn, de esta manera de entender los cuidados a
los enfermos moribundos, fue tal que empezaron a surgir nuevos hospices en el
Reino Unido y en Estados Unidos. Entonces ya empezd a utilizarse el término
“Movimiento Hospice".

Esta expansion imparable llevéd a la creacion no sélo de centros hospitalarios
sino de cuidados domiciliarios, centros de dia, equipos de soporte o unidades
de ingreso, con lo cual se demostraba que este nuevo y revolucionario
concepto era mucho mds que un simple edificio hospitalario.

Se frataba de una nueva filosofia de atencion a estos enfermos, una filosofia
que se podia desarrollar en dmbitos completamente distintos, lo que permitia
mayor flexibilidad y capacidad de adaptacion a las necesidades, y deseos de
cada enfermo.

La persona que propicioé este fendmeno era una enfermera, CICELY SAUNDERS.
Saunders se habia enamorado de un enfermo, David Tasma, que padecia un
cdncer inoperable. Mientras durd la enfermedad, frabajaron juntos en la forma
de ayudar a ofros enfermos que se encontraran en situaciones similares
atendiendo ofras necesidades ademds las meramente fisicas.

Cuando fallecio David, C. Saunders tenia decidido dedicarse al cuidado vy
atencion de estos pacientes. Fue entonces cuando un doctor de su hospital le
indicdé que si su intencidn era ayudar a los enfermos, deberia estudiar
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medicina, porque eran ellos, los médicos y no los enfermeros, quienes
abandonaban a estos enfermos moribundos.

Tras estudiar medicina y frabajar e investigar durante siete anos sobre el
cuidado de los enfermos terminales fundd el St. Christopher’s Hospice.

En Espana, la creacion de estos equipos tardd aln un par de anos en iniciarse,
siendo precisamente la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de
Valdecilla, dirigida por el doctor Sanz Ortiz, la pionera en todo el pais.

Le siguieron en anos sucesivos la unidad de cuidados paliativos del Hospital de
Santa Creu, en Vic, la del Sabinal en las Palmas de Gran Canaria, la
implantacién posterior de equipos en Cataluna, en el Gregorio Marandén, las
unidades moviles de atencion domiciliaria de la Asociacién Espanola Contra el
Cdncer, la creacion de los equipos de soporte de atencidén domiciliaria, etc.
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Capitulo II: ENTRE EL HOSPITAL Y EL DOMICILIO

INTRODUCCION

Desde que se produce el diagndstico hasta la muerte del enfermo trascurre un
periodo de tiempo que suele oscilar enfre un par de meses y un par de anos.
Durante este periodo de tiempo el enfermo y su familia alternardn la estancia
hospitalaria con la domiciliaria.

Las visitas y estancias hospitalarias en cualquiera de sus formas: ingresos,
consultas, fratamientos en planta o en hospital de dia, pruebas diagndsticas o
visitas a urgencias son, por regla general, mds frecuentes en la primera etapa
de la enfermedad, cuando audn existen esperanzas de curacion, se somete al
enfermo a operaciones, estudios, analiticas, pruebas y a los primeros
tratamientos, agresivos o no, que se habrdn de prolongar por un tiempo.

Superada esa primera etapa, los fratamientos iniciados suelen prolongarse
durante meses. Lo mdas habitual, si no existe algun tipo de impedimento, es que
durante el tiempo que dura esta fase, el enfermo permanezca en su casa y
pase por el centro hospitalario para las citas concertadas en consultas
externas, recibir los tratamientos periddicos o tratar alguna complicacion.

Si, por desgracia para el paciente, la enfermedad progresa pese a los
esfuerzos terapéuticos para controlarla, los especialistas del centro hospitalario
remiten al enfermo a su Equipo de Atencidn Primaria y a un equipo
especializado en cuidados paliativos para que de forma conjunta vy
coordinada se encarguen de su seguimiento futuro en el dmbito comunitario,
es decir, en su hogar.

A partir de este momento, en condiciones normales, contando con el apoyo
familiar e institucional necesario, lo normal seria que el enfermo permaneciera
en su casa, acompanado de su familia y recibiendo visitas regulares del
equipo encargado de su seguimiento.
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En este periodo de tiempo el hospital quedaria relegado a un segundo plano,
pero en ningun caso excluido. La enfermedad inevitablemente ird avanzando
de forma inexorable, lo que provocard un deterioro progresivo del estado del
enfermo y la aparicion de nuevos sinftomas.

La mayor parte de las posibles complicaciones se pueden manejar vy
solucionar en el domicilio del enfermo como minimo con la misma eficacia
que en el hospital. Pero esto no significa que no se presenten situaciones en las
cuales se requiera una técnica hospitalaria, un ingreso programado o una
visita a un servicio de urgencias.

Cuando la muerte se aproxima, desde que el enfermo entra en situacion de
Ultimos dias hasta que se produce su fallecimiento, lo ideal seria que el
enfermo permaneciera en su hogar si ese fuera su deseo.

En muchos casos esto es asi, principalmente si su familia cuenta con el apoyo
de un equipo de cuidados padliativos que les ayude en el confrol de la
situacion, manejo de sintomas y toma de decisiones.

Sin embargo, en ofros tantos casos, el enfermo es remitido en ese momento al
hospital de referencia por decision de la familia, de su médico de cabecera o
de los servicios de urgencias comunitarios.

Como puede verse, el domicilio y el hospital son dos alternativas para el
frafamiento de estos enfermos que no se excluyen mutuamente, sino que
conviven.

En esta convivencia mutua tendrd mayor protfagonismo uno u ofro
dependiendo de factores como la fase en la que se encuentre la
enfermedad, los fratamientos que reciba, los deseos del paciente, el apoyo y
la seguridad que perciba y las decisiones de familiares y profesionales.

Para nosotros, el lugar ideal para el enfermo desde el momento en el que se
determina la irreversibilidad del proceso hasta su fallecimiento, es el domicilio.
Alli, en su entorno familiar, resulta mds sencillo conseguir el bienestar del
paciente y de su familia. Trataremos de explicar por qué.

EL ENFERMO EN SU DOMICILIO

Si un enfermo recibe en su domicilio un apoyo profesional al menos
equiparable al del hospital las ventajas que aporta el primero sobre el segundo
son obvias.

El domicilio es su entorno natural. Sus familiares convivirdn con él, no serdn una
simple visita. Ellos se encargardn de proporcionarle los cuidados y atenciones
que precise.
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Pero no serd solo la familia; serdn los objetos, las pequenas cosas que ha ido
guardando durante su vida, los recuerdos que brotan de cada habitacion, las
emociones que despiertan los cuadros colgados de las paredes, los colores, los
olores, fodo eso conforma su entorno.

El ritmo de cada dia es el de la casa. Se despertard a su hora, no cuando le
hagan la cama o le tomen la temperatura. Comerd a sus horas, no cuando
lleguen las bandejas de la cocina a los horarios del hospital. Y las comidas, las
comidas serdn las de siempre a las que estd acostumbrado.

En el domicilio siempre tendrd la oportunidad de mantenerse mds activo
dentro de sus posibilidades. Siempre tendrd alguna actividad o algun trabaijillo
que hacer. Siempre podrd retomar sus aficiones, sus hobbies.

Siempre le resultard mds sencillo salir a dar una vuelta, darse el paseo por el
sitio habitual, ver a algun amigo en el bar de la esquina, sentarse en el banco
de la acera al lado de casa. Es decir, tendrd mayor libertad, mds actividad y
autonomia.

Con los suyos se sentird mas relajado y tendrd mayor intimidad. En el domicilio,
serdn ellos quienes le cuiden, quienes le aseen; y no tendrd necesidad de
compartir habitacién con otro enfermo, socializar con sus visitas, ver sus
programas de television.

Normalmente, quien permanece en su casa ve cumplido su deseo ya que la
mayoria de los enfermos prefieren permanecer en su casa. En algunos
estudios, hasta el 90% de los consultados optaban por esa alternativa.

Pero, no solo los enfermos, tambien los familiares se beneficion de esta
alternativa. A veces, y esto es plenamente comprensible, el hospital puede
significar un alivio temporal para un cuidador agotado, pero incluso en estos
casos, si la situacion se prolonga, el hospital puede resultar mds agotador que
el propio domicilio.

Resulta agotador porque también alli hay que visitarle. Aunque sean menos
horas, el tiempo se hace mds denso y los espacios quedan reducidos a la
habitacion, los pasillos o una visita a la cafeteria. En su casa, en cambio, se
pueden mover con total libertad y tener sus espacios de descanso e intimidad.

En el domicilio los cuidadores realizan los cuidados con plena autonomia. Ellos
son los responsables de la medicacion y los cuidados y no tienen que llamar a
una enfermera si necesita algo ni que pedir una gasa o un vaso de agua ni
que tocar el timbre si se ensucia la cama.

En el domicilio la familia participa activamente en los cuidados, y eso tiene
una importancia enorme. En el futuro, cuando haya fallecido, el cuidador que
se ocupod de él, que le lavd y le curd, que le acompand vy le proporciond
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bienestar, tendrd muchas mds posibilidades de elaborar un duelo no
patolégico, que aquél que no pudo o no quiso hacerlo.

La familia que ha convivido con él, en su domiciio, acompandndole y
cuiddndole, serd un testigo privilegiado de su deterioro progresivo, de sus
vivencias y limitaciones, de la Ultima etapa de su vida a fin de cuentas, y
podrd asumir y comprender su final con mayor facilidad.

La atencién en el domicilio es hasta siete veces menos costosa que en un
centro hospitalario. No es EL motivo, pero es UN motivo mds, una ventaja mds
de la casa sobre el hospital.

Cuando la opciéon del domicilio no es factible

El domicilio es la mejor alternativa, pero no siempre es una opcion vdlida. Para
que sea posible cuidar a un enfermo en el dmbito domiciliario es preciso que
se cumplan ciertos requisitos.

La primera condiciéon: EL ENFERMO TIENE QUE QUERER, y esto no siempre es asi.
Y no lo es por diversos motivos. Algunas personas prefieren estar ingresadas en
centros hospitalarios porque se sienten mds seguras alli.

El hecho de estar rodeados por profesionales sanitarios, de tener cerca la
tecnologia médica mds avanzada y cualquier medicacion o fratamiento que
precisen les ofrece una seguridad que no sienten en su domicilio.

Esta es una de las principales razones que mueve a un enfermo hacia el
hospital, pero no es la Unica. Malas relaciones familiares, conflictos entre sus
miembros, percibir que se es una molestia, no sentirse querido o tener que
desplazarse al domicilio de otfro familiar para ser cuidado alli son otras causas
frecuentes.

Los profesionales siempre hemos de tener en cuenta los deseos del enfermo,
hasta el punto de que si él quiere ser ingresado y esta opcidén es posible,
debemos facilitar los trdmites y organizar el ingreso.

Sin embargo, también es nuestro deber explicarle que en este momento en el
hospital no puede hacerse nada que no podamos hacer en el domicilio, pero
que siempre tendremos el recurso hospitalario si se presentara cualquier
eventualidad que lo aconsejara.

Hemos de explicarle en qué consiste nuestro apoyo, como es nuestro sistema
de visitas, método de trabajo, etc. Una buena alternativa seria probar en su
domicilio con el apoyo de nuestro equipo por un tiempo vy, posteriormente,
una vez experimentada esa opcidn, que se decante por una u ofra opcion.

La segunda condiciéon para realizar los cuidados en el dmbito domiciliario es
QUE LA FAMILIA ESTE DISPUESTA A ASUMIR la responsabilidad y la carga que
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supone. Y esto no siempre es asi. Las dindmicas familiares, la calidad de las
relaciones entre los distinfos miembros, las circunstancias personales son
distintas en cada caso y en ocasiones estas coyunturas hacen imposible o
desaconsejable la atencidn en el domicilio.

Nosotros hemos de respetar sin juzgar estas circunstancias porque pertenecen
al dmbito privado y no nos incumben en absoluto. En cualquier caso, siempre
se puede convocar una reunion familiar fuera del domicilio, ofrecer
alternativas y permitirles expresar sus razones.

En no pocas ocasiones, estas reuniones actian como catarsis y les ayudan a
replantearse la situaciéon. Cuando no es el caso, nuestra funcién serd buscar la
mejor alternativa posible al domicilio.

En ofras ocasiones, EL ENFERMO QUIERE PERMANECER EN SU CASA Y A LA
FAMILIA TAMBIEN LE GUSTARIA, PERO NO ES POSIBLE porque ninguno de sus
miemlbros puede hacerlo.

Por diversos motivos, esta situacion cada dia es mds frecuente: las familias son
mds pequenas y tienen menos miembros, la mujer estd integrada en el mundo
laboral o se vive en localidades distantes. En esos casos, conciliar los cuidados
con el resto de obligaciones resulta muy complicado.

No siempre hay solucion para estas situaciones y cuando la hay no suele ser
sencilla. En cualquier caso, si los afectados realmente desean cuidar al
enfermo, en muchas ocasiones suele ser factible enconfrar la forma de
hacerlo. Querer es poder.

Nuevamente, es aconsejable sentarse con la familia y analizar conjuntamente
posibles alternativas que permitieran cumplir el deseo de unos y otfros de que el
enfermo permanezca en su casa.

Algunas alternativas a valorar serian informarse sobre las posibles ayudas
econdmicas o de personal de las instituciones, organizarse entre los distintos
miembros que estén dispuestos a colaborar o contratar a un cuidador para las
horas que no queden cubiertas por la familia.

En ofros casos, es EL DOMICILIO EL QUE NO REUNE LOS REQUISITOS EXIGIBLES. En
principio, seria preciso que el hogar del enfermo tuviera unas condiciones
minimas de habitabilidad como luz eléctrica, agua corriente, higiene bdsica o
disponibilidad de teléfono.

Decimos que “en principio seria preciso” porque en la prdctica estos
condicionantes son menos importantes de lo que pudieran parecer. En primer
lugar porque si se trata de su domicilio de siempre, el enfermo ya estd
adaptado a esas condiciones, que son las suyas, en las que siempre ha vivido
y que, por tanto, no le resultan en absoluto extranas.
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En segundo lugar, porque este aspecto con ser importante, no tiene ni de lejos
la trascendencia de otros como la calidad y carino de los cuidados.

Hemos conocido domicilios con condiciones deplorables en las que los
enfermos se sentian mdas a gusto que en otros infinitamente mejores. El calor
del carino, la cercania, las ganas de ayudar y de hacerlo bien pueden hacer
olvidar cualquier carencia fisica del domicilio.

La poca habitabilidad de una casa se puede suplir, la falta de calidez con el
enfermo no.

La tercera y Ultima condicién para que un enfermo permanezca en su casa y
sea cuidado y atendido alli no concierne al propio paciente ni a su familia ni al
espacio fisico en el que viven, nos concierne a nosotros y al sistema de salud.

Ningun enfermo podrd sentirse seguro en su domicilio si no cuenta con el
APOYO REGULAR Y SISTEMATICO DE UN EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS que
trabaje conjunta y coordinadamente con su EAP y los servicios de urgencias
extrahospitalarios.

El enfermo debe contar con una asistencia garantizada en su domicilio que
abarque las 24 horas del dia. Si a esto le anadimos la ayuda de su familia y la
coordinaciéon con el hospital mds cercano, podrd disfrutar de una seguridad
equiparable a la que sentiria en el hospital, pero en un ambiente mucho mds
cdlido, familiar y cercano.

Las reglas de oro de la visita domiciliaria

Primera regla de oro de la visita domiciliaria: LAS VISITAS AL DOMICILIO NO
PUEDEN SER A DEMANDA ni esporddicas ni voluntariosas. Las visitas al domicilio
han de ser programadas y periddicas, metddicas y profesionales. Vamos a
explicar qué significa cada una de ellas.

El médico que de buena fe se pone a disposicion de la familia esta
cometiendo un error. Probablemente sin ser consciente de ello, estd dejando
la pelota en el tejado de la familia que, a partir de ese momento, ha de
decidir cudndo es adecuado y cudndo no contactar con él.

Esa no es una postura franquilizadora, se agradece la buena voluntad, pero no
es una actitud profesional. Ese dia, la familia en esa consulta y después, el
paciente en el domicilio tienen que escucharle decir cudl serd su grado de
compromiso y como serd el seguimiento en el futuro.

El enfermo y su familia tienen que escuchar de su equipo médico algo muy
parecido a esto: “A partir de ahora le visitaremos con regularidad. De momento
pensamos hacerlo una vez a la semana. Nuestra idea es venir, si 0s viene bien, los
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martes sobre esta hora. Si mds adelante te vas encontrando mejor, podremos
distanciarlo un poco mas y hacerlo cada dos semanas”

“Se ird viendo. De momento, el martes préoximo estaremos por aqui. Si nos surge
cualquier problema y tuviéramos que cambiar, os llamariamos para deciroslo. Y si
0s pasa a vosotros, llamarnos a este numero de ocho a tres. También podéis
hacerlo si hubiera algin cambio o quisierais consultarnos cualquier duda. Fuera de
ese horario, incluso por la noche, llamar al 061 que ellos os atenderdn™

Le hemos dicho que se le va a visitar con regularidad, de momento semanal,
gue aungue se encuentre bien se le va a visitar; le hemos dicho qué dia de la
semana y la hora aproximada a la que se le vendrd a ver.

Le hemos dicho qué hacer si surge una complicacién dentro y fuera de
nuestro horario de trabajo; en resumen, le hemos explicado que ahora existe
un nuevo hilo conductor, que no hay un vacio, que ahora nosofros somos su
hospital, es decir, su referencia.

Segunda regla de oro: LAS VISITAS HAN DE SER PROFESIONALES. Profesionalidad
no exenta de cercania, cordialidad, implicacién o contacto fisico, pero
profesionalidad. Es lo que el enfermo espera de nosofros. Es lo que necesita de
nosotros. Una visita de un equipo médico no es una visita de un amigo
limitdndose a interesarse por su estado y para hablar de sus cosas.

De una visita de un equipo médico el enfermo espera una actuacion
profesional, en la que se siga un método y una sistemdatica y en la que se
realice un exhaustivo control de sinfomas. Ya profundizaremos mds adelante
en la sistemdatica del confrol de sinftomas.

Por ahora, baste con anadir que en cada visita el acto médico incluye la
medicion de datos como la tension arterial, el pulso y la saturacion de oxigeno
en sangre, ademds del registro objetivado de los sinfomas mds habituales en
estos pacientes.

Logicamente, si el enfermo precisa de alguna cura o cuidado que
habitualmente le realiza su familia, es el momento de hacerlo nosotros,
comprobar la evoluciéon y analizar posibles cambios y evolucion con ellos.

Tercera regla de oro: SE DEBE VISITAR AL PACIENTE TAMBIEN CUANDO ESTA BIEN.
Cuando empezdbamos nuestra andadura en los cuidados paliativos,
formdandonos para este trabajo con companeros de Equipos Soporte de
Atencién Domiciliaria de Madrid, nos llamaba la atencion que muchos de los
enfermos que visitaban se encontraran francamente bien.

Quizd nos habiamos imaginado, que tratdndose de enfermos en situacion
terminal, nos encontrariamos escenas mds dramdticas y lo que estdbamos
viendo en muchos domicilios eran personas con una calidad de vida
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razonable, que salian a la calle si podian y con buen aspecto fisico. Algunos
de ellos, sin sintomas especialmente llamativos.

No era eso lo que nos habiomos imaginado y, claro, terminamos por
preguntarles a nuestros companeros o que tantas veces nos han terminado
por preguntar a nosofros companeros que han estado formdndose con
nosotros: spor qué visitdis a estos enfermos que se encuentran bien?

A nosofros nos contestaron lo mismo que tantas veces hemos contestado
nosotros con la seguridad y el conocimiento que te da la experiencia: “Estos
enfermos se encuentran bien, tienen sus sintomas controlados, se sienten seguros,
apoyados, salen mds a la calle y disfrutan de autonomia precisamente porque
venimos a verlos”.

No se puede dejar de visitar a un enfermo porque en un momento
determinado tenga los sinftomas mejor o peor controlados. No olvidemos que
padece una enfermedad terminal, que sus sinftomas varian con rapidez, que su
estado se estd deteriorando, que lo que encontramos una semana puede
haber cambiado radicalmente a la préoxima.

No se puede dejar de visitar a un enfermo. Sélo haciéndolo asi, con
regularidad, independientemente de que se encuentre mejor o peor, vamos
gandndonos su confianza, apoyando a la familia, ensendndoles a manejar sus
sinftomas, respondiendo sus preguntas y aclarando sus dudas y sus miedos.

Un dia, le encontraremos con algun sinftomma mal controlado o desanimado; un
dia no podrd salir a la calle o sus piernas no le sostendrdn en pie; un dia, estard
encamado, enfrard en agonia y fallecerd. Esos dias fambién tendrd nuestro
apoyo.

Esos dias recibird el tratamiento que precise para estar mejor, pero ahoraq,
ahora que aun puede salir a la calle, que disfruta de una buena calidad de
vida, ahora nuestras visitas son la mejor inversion posible para que esa situacion
se prolongue y para, cuando lleguen esos dias, poder afrontarlos con garantia.

Cuarta regla de oro: Hay que enconfrar LA FRECUENCIA DE VISITAS mads
adecuada en cada momento. Demasiadas visitas pueden resultar tan
negativas como demasiado pocas.

Al principio, hasta confrolar la situaciéon, es importante ir conociendo al
paciente y su familia, evaluando la situacidn general, detectando los
principales problemas y necesidades y buscando los posibles apoyos vy
soluciones.

Al principio, hasta que se consigue controlar la situacién, mejorar los sintomas
descontrolados, educar a la familia y al propio paciente en su autocuidado, la
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frecuencia de las visitas puede ser de dos o tres a la semana. Esta frecuencia
se mantiene, por regla general, unas dos semanas.

Pasado este primer periodo, cuando la situacidn empieza a estar controlada y
el enfermo y su familia entrenados e informados, se establece una frecuencia
de visitas que, mientras no haya cambios que aconsejen volver a cambiarla,
normalmente es de una ala semana.

En algunos casos, se les visita cada dos semanas, alterndndose con los
companeros de su EAP, de forma que los enfermos siguen teniendo una visita
semanal de un profesional.

En algunos casos excepcionales de enfermos que se mantienen muy estables,
si cuenta con un buen apoyo de su equipo de Atencidn Primaria, la visita del
equipo de paliativos puede llegar a ser una vez al mes.

Quinta regla de oro: LAS VISITAS CONJUNTAS, UN PROFESIONAL MEDICO Y UN
PROFESIONAL DE ENFERMERIA. En casos aislados, en situaciones concretas,
puede acudir al domicilio uno de los dos por separado, pero en general, las
visitas domiciliarias siempre se deben hacer de forma conjunta.

Un médico ha recibido una formacion que le permite diagnosticar, tratar
sinfomatologia, emplear fdrmacos, etc. Un profesional de enfermeria es, entre
otras cosas, un profesional de los cuidados, que es precisamente |la filosofia
que ha de aplicarse con un enfermo terminal: CUIDAR cuando no se puede
CURAR. Dos profesiones de la rama sanitaria que se complementan, de tal
forma que su suma es mucho mds que la suma de cada una de ellas por
separado.

Las ventajas del trabajo en equipo son evidentes en lo que se refiere a la
capacidad de resolucion de problemas en la misma visita en el domicilio sin
necesidad de demoras, de ya avisaré a la enfermera para que venga a ver
esa herida, de no se preocupe que cuando llegue al Centro le digo al doctor
gue pase por aqui que le ponga un fratamiento para la infeccion.

Los dos estan alli y abordan las distintas situaciones en ese momento. Pero no
es solo eso. La visita conjunta les permite optimizar el tiempo, encargdndose
cada uno de actividades distintas; y facilita el apoyo a la familia,
informdndola, educdndola, entrendndola o franquilizdndola, mientras el
companero atiende al paciente.

La visita conjunta les ayuda a afrontar y superar situaciones dificiles, a tomar
decisiones comprometidas, a comunicarse con el enfermo y la familia y a
apoyarse mutuamente en momentos animicamente complicados.

Respecto al nUmero de profesionales en el domicilio, deberiamos evitar un
exceso de personas invadiendo las casas de los enfermos. Dos es lo ideal. Con
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frecuencia, a estos dos se suma un residente o un estudiante de enfermeria.
Esto es bueno para todos. Estos companeros enriquecen y traen aire fresco.
También a los enfermos les suele agradar.

Sin embargo, no seria aconsejable que siempre fueran tfres personas. Para los
enfermos y familiares, a veces resulta complicado encontrar enfre tanta gente
la infimidad necesaria o el momento oportuno, para abordar temas personales
o asuntos delicados. Mds de tres personas, en ningun caso seria adecuado.

Sexta regla de oro: EL DOMICILIO ES EL CASTILLO DEL ENFERMO, su vida, su
realidad, su entorno y su refugio. RESPETEMOSLO. En el domicilio nosotros somos
unos invitados; actuemos como tfales.

Cada uno de nosotros tiene situaciones econdmicas diferentes y distinta
cultura y educacién. Cada uno de nosoftros tiene sus preferencias, sus gustos
personales y sus propios pardmetros de limpieza o de higiene personal. Esta
bien asi, pero no olvidemos que son los nuestros y que no tienen por qué ser los
de nuestros pacientes.

Sobran criticas, solapadas o encubiertas, sobre cualquiera de estos aspectos.
Sobran gestos de desaprobacion. Sobran bromas con el companero a
espaldas de la familia.

Sustituydmoslo por actuar con naturalidad, aceptar la diferencia, comprender
sus estadndares y mostrar interés por sus cosas. Asi, sGlo asi, conseguiremos
ganarnos su confianza y su aceptacion incondicional.

EL ENFERMO EN EL HOSPITAL
(Es el hospital el lugar idoneo para estos pacientes?

La mayoria de los pacientes prefieren permanecer en su casa durante el
tiempo que dure la enfermedad y morir en ella si es posible. Ningun estudio, de
los muchos que se han realizado sobre el tema se aparta de este resultado. No
hay duda, deseamos morir al calor de nuestro hogar.

Como hemos visto en el apartado anterior, atender y tratar a un enfermo
terminal en su domicilio no sélo es aconsejable, sino que, en la mayoria de los
casos, resulta factible, relativamente sencillo y econdmico.

Entre un 70 y un 80% de los pacientes atendidos por equipos de paliativos
fallecen en su domicilio, pero si nos referimos a la poblaciéon general, los datos
son bien distintfos. Hoy en dia, cerca del 0% de los fallecimientos tienen lugar
en un hospital o en una institucion.
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Son muchas las razones que conducen a esto. A veces es el propio enfermo
quien busca en el hospital una tabla de salvacion. A veces es su familia, que
tiene miedo a verle en el domicilio, que no se siente segura ni preparada para
afrontarlo o no puede hacerlo por motivos personales o laborales.

A veces son los profesionales sanitarios extrahospitalarios, que prefieren
ingresarle a atenderle hasta el final en su domicilio. Cualguiera que sean los
motivos, el hecho irrefutable es que la mayoria de los enfermos, muchos de
ellos contra lo que habria sido su deseo Ultimo, fallecen en un hospital.

Los grandes hospitales de agudos son, con seguridad, una de las principales
conquistas de nuestra sociedad. Con sus tecnologias pioneras, complejas vy
caras, con sus profesionales superespecializados, en estos centros se pueden
realizar todo tipo de pruebas diagndsticas o de laboratorio y todo tipo de
intervenciones quirlrgicas.

Se salvan vidas, se revierten procesos, se solucionan problemas... pero, en un
hospital de agudos, ni las infraestructuras ni sus protocolos ni sus profesionales
estdn preparados para tratar adecuadamente a un enfermo con una
enfermedad incurable.

No es el lugar adecuado. Estos hospitales no estdn pensados ni preparados
para ello, pero el hecho es que los fallecimientos se producen alli. Algo habria
que hacer para mejorar la atencion a estos enfermos. Algo se podria cambiar
en los propios profesionales, en las infraestructuras, en los protocolos o en las
formas de actuar.

Algunos de estos aspectos negativos no se pueden evitar. No se puede evitar,
por ejemplo, el desarraigo que supone estar fuera del domicilio, del entorno
familiar, del barrio o de la ciudad, pero ofros si podrian mejorarse. Vamos a
centrarnos en éstos, en los aspectos que si podrian ser modificados

Sin lugar a dudas, se podrian realizar muchos cambios que ayudarian a
mejorar la estancia de enfermos y familias. Sin embargo, y quienes han
trabajado en un hospital sabrdn perfectamente de lo que hablamos, introducir
cambios, por pequenos que puedan parecer, resulta complicado.

No es raro que la iniciativa mds inocente se tropiece con resistencias
inesperadas o con insospechados obstdculos burocrdticos en cualquiera de
las distintas jerarquias de estos centros.

No es raro que una parte de los companeros de planta se muestren reacios a
cambiar una dindmica a la que estdn acostumbrados y que ya saben la
carga de trabajo que supone, por ofra que desconocen, a la que habrian de
acostumbrarse, en algunos casos que aprender, y de la que recelan.

‘!
O




Enfermeriay el paciente terminal

AUNn asi, siendo conscientes de la dificultad de introducir cambios en la
dindmica hospitalaria, vamos a enumerar algunas de las modificaciones que
ayudarian a enfermos terminales y a sus familiares.

El médico especialista: del desconocimiento a la colaboraciéon

El primer gran cambio deberia ser estructural, de filosofia y de formacion.
Cada hospital tendria que contar con una Unidad de Medicina Paliativa.
Algunos centros hospitalarios ya la fienen, pero otros muchos no. Este seria, sin
lugar a dudas, el gran avance estructural.

Pero, paraddjicamente, la existencia de una unidad de este tipo no garantiza
en absoluto que la mayoria de los enfermos terminales ingresados en ese
centro se beneficien de ese servicio. Parece ridiculo, pero es asi. Trataremos de
encontrar una explicacién a esta aparente contradiccion.

El enfermo, antes de encontrarse en situacién terminal, es atendido por uno de
los médicos especialistas del servicio en el que estd ingresado. Si es dado de
alta, el seguimiento posterior en consultas externas lo sigue haciendo el mismo
profesional. Lo mismo sucede si un dia necesita ingresar de nuevo. De tal forma
que el enfermo habla de Ml médico y éste de Ml paciente.

Hasta ahi todo normal. El problema surge cuando un empeoramiento del
enfermo desemboca en una situacion irreversible. En ese momento, su
especialista deberia remitirle a la Unidad de Medicina Paliativa.

En esa unidad del mismo centro hospitalario, SU paciente se beneficiaria de un
confrol estricto de sinftomas y de un apoyo animico a él y a su familia. En esa
unidad se les ayudaria a afrontar la situaciéon y, por supuesto, se evitaria
cualquier medida innecesaria o agresiva. Todo esto lo haria un personal
capacitado y especializado en abordar estas situaciones.

El especialista deberia remitile pero, por distinfos mofivos, no siempre lo hace.
A veces, porque no considera que el enfermo se encuentre tan mal y sigue
actuando convencido de alcanzar una mejoria que nunca llegard.

A veces, porque no considera que los companeros de paliativos puedan
aportarle al enfermo nada que él mismo no pueda hacer o porque,
simplemente, no cree en los cuidados paliativos, desconoce lo que son o tiene
prejuicios contra fGrmacos habituales en estos servicios, como la morfina.

A veces existiradn intereses inconfesados, celos profesionales, cabecera del
paciente, sensacion de pérdida de SU enfermo, incentivos, etc. La realidad es
que, en la practica, muchos enfermos que potencialmente podrian
beneficiarse del servicio no lo hacen.
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Si queremos conseguir un cambio de actitud, hemos de intentar comprender
por qué actuan asi estos profesionales. En realidad, ellos no hacen ofra cosa
que aplicar la dindmica que han aprendido desde su etapa de residentes.

Les ingresan un enfermo aquejado de un determinado problema vy ellos
solicitan las pruebas necesarias para llegar a un diagndstico. Una vez
diagnosticado, utilizan los recursos disponibles para tratar ese problema,
recurriendo si es preciso a otros especialistas.

Mientras estd sometido a fratamiento, al enfermo se le realizan analiticas y
pruebas para objetivar su efectividad. AUn cuando éstas indican que no estd
respondiendo al tratamiento, aparecen otros datos mejorables: un sodio
demasiado bagjo, un potasio por las nubes, un foco de infeccién, una
insuficiencia cardiaca.

El enfermo estd malito, muy malito, pero el sodio si se puede corregir. Siempre
se puede probar un antibidtico mds potente para la infeccidn. El especialista,
incapaz de salir de esa dindmica, centrado en sus pruebas, en sus andaliticas,
en sus datos, es incapaz de ver lo mds obvio, que el enfermo se estd muriendo.

Légicamente, no se va a morir por tener una salud de hierro. Se morird de una
infeccién, con un sodio o un potasio alterados o con una insuficiencia
cardiaca o respiratoria, pero se morird. Se morird porque su cuerpo estd
demasiado débil y exhausto para responder a los tfratamientos.

Su especidlista estd haciendo lo que ha aprendido: intentar salvar la vida del
paciente. No sabe actuar cuando el enfermo no responde a los fratamientos.
No sabe parar. Es incapaz de hacerlo. El resulfado es que sus enfermos
también se mueren, claro estd, pero se mueren peor.

2Qué hacer? Aqui es fundamental una labor de educacion, conocimiento
mutuo y de informacion. Seria conveniente y preciso que los profesionales de
paliativos dentro del hospital desarrollasen una labor educativa e informativa
con sus companeros del centro.

Explicarles en qué consiste su frabajo, cémo se puede contactar con ellos, la
posibilidad de hacer interconsultas para valorar conjuntamente el estado
global del enfermo, la posibilidad o no de beneficiarse de un fratamiento mds
activo y agresivo o de otro mas paliativo.

El conocimiento mutuo, la pérdida de prejuicios, una relacion profesional
estrecha y amistosa o una coordinacion adecuada entre los distintos servicios
son objetivos alcanzables que mejorarian enormemente la atencion del
paciente terminal dentro de los hospitales.
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La dificultad de introducir cambios en el hospital: ;seria posible?

No, en el hospital no es facil infroducir cambios. Detrds de cada decisidon, a
veces, hay demasiados estamentos, demasiados servicios, demasiadas
personas implicadas y siempre resulta complicado conjugar los intereses de
todos ellos.

AUn asi, pensamos que se podran realizar algunos cambios que, muy
probablemente, resultarian positivos para enfermos terminales y familias.
Conscientes de la dificultad, vamos a plantearlos con una pregunta 3Seria
posible...2 Nosotros pensamos que si, que en muchos casos si seria posible.

sSeria posible que estos enfermos tuvieran un personal de planta mds estable
que se ocupara de ellos? sNo podrian hacerlo aquellos que tengan turnos fijos
de manana y tarde o alguna alternativa parecida?

sSeria posible que a estos enfermos no se les aplicaran de forma tan estricta
los protocolos; que cuando ingresen por urgencias no tengan necesariamente
que salir con una analitica completa, una via venosa y placas de térax?

sSeria posible que se valore la conveniencia o no de redlizar determinadas
pruebas diagndsticas, especialmente las mds agresivas o las que, como las
colonoscopias o las gastroscopias, requieran una preparacion penosa para el
enfermo?

sSeria posible que sdlo se les hicieran pruebas cuando de su resultado pudiera
derivarse una actuaciéon de la que se beneficiara realmente el enfermo?

sSeria posible que se valorara el estado general del enfermo y sus expectativas
de vida antes de someterle a un tratamiento antibiético que probablemente
resultard indtil, que incluso en el mejor de los casos, cuando sea eficaz, va a
suponer un parchecito de unos dias mds de vida?

sSeria posible, que antes de actuar con los automatismos aprendidos, nos
pardsemos a valorar realmente la conveniencia o no de cada actuacion
dada la situacion del enfermo?

3Es absolutamente necesario despertar o molestar a un enfermo terminal en
los horarios establecidos para ello, simplemente por tener los datos de sus
constates vitales a la misma hora que la del resto de pacientes? 3Es preciso
hacerlo deprisa y corriendo, en medio de la vordgine de toma de constantes
en la planta?

sNo se podria hacer con calma, en medio de una visita en la que se dispone
de tiempo, y aprovechar ese momento, la excusa que nos proporciona ese
acto médico, para interesarnos por su estado, invitarle a compartir con
nosotros sus dudas, sus temores o sus esperanzase
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sNo seria posible permitir a los ninos pequenos visitarles en la habitacion, pasar
horas con ellos, facilitarles una habitaciéon individual en la que puedan tener
sus objetos personales; objetos llenos de pasado y de recuerdos?

sNo seria posible disponer de un par de habitaciones un poco mdas cdlidas,
menos asépticas, con ofro mobiliario, otro color de paredes, donde no se
restrinja por sistema el nUmero de visitas, en la que se permita estar junto al

padre moribundo a sus cuatro hijos al mismo tiempo?

sSeria imposible que en las visitas médicas entrara un mdaximo de dos, tres
profesionales; que no hablaran entre ellos SOBRE enfermo, sino que se
comunicaran CON el enfermo; que se sentaran junto a él, a su misma altura?

sSeria posible que se tuviera en cuenta su opinidn antes de tomar decisiones, y
que se tomen y se informe en la habitacién, no en un despacho y que a la
manana siguiente aparezca una enfermera para hacerle una analitica o un
celador para llevdrselo a una prueba de las que no habia sido informado?

sSeria posible que no se mandase salir a los familiares cuando llega la visita
médica, que se les informase en presencia del enfermo y no posteriormente en
medio de un pasillo, que se les entrenara en los cuidados, que se les orientara
en la toma de decisiones?

sSeria posible que se diera a los familiares un papel mds activo denfro del
hospital, que se les ofrezca la posibilidad de ser instruidos en el manejo de la
situacion por si consideran la posibilidad de ir al domicilio, que se les informe
del apoyo del equipo de paliativos domiciliario si asi lo decidiesen?

sSeria posible buscar un espacio fisico para fratar con la familia aquellos
aspectos que no pudiesen ser hablados delante del enfermo, donde puedan
expresarse sin sentirse observados, donde puedan llorar o dar rienda suelta a
suUs emociones con absoluta normalidad?e

No, no resulta sencillo infroducir cambios en la dindmica de un hospital, pero
seguro que si se pueden modificar y mejorar algunas dindmicas. En este
apartado nos hemos limitado a sugerir algunas de las muchas posibles. No
tienes por qué estar de acuerdo con todas. Habrd ofras muchas que se te
ocurran a ti. Inténtalo. Recuerda que querer es poder.
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CAPITULO III: ENFERMERIA Y EL ENFERMO TERMINAL

INTRODUCCION

sSomos capaces, aungue sélo sea por un momento, de ponernos en la piel de
una persona que recibe la noficia de que ese malestar que padece de un
tiempo para acd es mds grave de lo esperado, que se trata de una
enfermedad de dificil tratamiento e incierto prondstico?e

sSomos capaces, aunque sélo sea por un momento, de imaginar qué pasard
por la cabeza de esa persona cuando van apareciendo los primeros sinftomas,
cuando los distintos tratamientos activos no dan los resultados esperados vy
empieza a percibir un deterioro generalizado en su cuerpo?

sSomos capaces, aunque solo sea por un momento, de concebir lo que
puede senfir esa persona que, si no se le ha dicho abiertamente, teme, infuye,
sospecha que su final estd proximo, cuando mire a su familia, a sus hijos, a sus
nietos, a esos verdaderos tesoros que conforman su vida y piense que va a
perderlos para siempre?

sSomos capaces, aungue soélo sea por un momento, de hacernos a la idea del
miedo, la angustia, el temor que puede sentir cuando piense en su futuro, en el
proceso de la enfermedad, en la agonia, en la muerte... en el proceso de SU
enfermedad, en SU agonia, en SU muerte?

2Somos capaces, aunque sélo sea por un momento, de figurarnos coOmo vivird
cualquier sinftoma fisico en el contexto de su enfermedad? Un dolor... 3Serd un
dolor mas? Lo vivirdn como un dolor de la misma intensidad provocado por
un simple golpe?

Esas nduseas... 3serdn unas nduseas mdse zlas vivird como si estuvieran
provocadas por una simple gastroenteritis?2 sSomos capaces de entender que
para él cualguier sinftoma fisico, hasta el mds banal, le recordard su
enfermedad, le alertard sobre una temida progresion?
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sPuede haber algun profesional que sea incapaz de comprender que la
situacion de una persona que se enfrenta al final de su vida no es equiparable
a la de ofra que también padece sus dolores y sus vomitos, que sufre su
diabetes y su hipertensidn, que precisa cuidados y atenciones, pero que no se
encuentra ante una etapa final, Unica, desconocida e irreversible?

Si alguno de vosofros sinceramente piensa que en lo esencial ambas
situaciones son similares, sélo le pedimos que, aungue sélo sea por un
momento, frate de imaginarse que es él el enfermo terminal y que esos
sintomas son el recuerdo permanente de que dentro de algun tiempo, quizd
poco, no sabe cudnto, ya no va a estar aqui.

ENFERMERIA ANTE LOS PRINCIPALES PROBLEMAS DEL ENFERMO

Es fundamental que los profesionales que nos encontremos frente a uno de
estos pacientes seamos plenamente conscientes de que los problemas fisicos
de una persona, un ser humano, en esta situacién critica adquieren una
relevancia mayor y tienen un significado distinto al de esos mismos problemas
en cualquier ofro contexto.

Es fundamental que seamos conscientes de que el impacto emocional
afectard tanto al enfermo como a la familia mds cercana y que ese impacto
emocional va a intensificar la vivencia de sus sinfomas fisicos y de los diferentes
estados emocionales que tenga en el franscurso de la enfermedad.

Es fundamental que seamos conscientes de que en la vida del enfermo y de su
familia mds cercana se producirdn cambios radicales. Tan radicales que
podriaomos asegurar que para ellos ha empezado una nueva vida con
expectativas y valores distintos.

Es fundamental que seamos conscientes de que el enfermo seguird siendo la
misma persona de siempre, que se enfrentard a este problema de forma
parecida a como se ha enfrentfado a ofros problemas, a otras situaciones
criticas alo largo de su vida.

Pero también hemos de ser conscientes de que a pesar de sus mecanismos de
afrontamiento, ahora se sentird mds solo e impotente que nunca. Por muy
acompanado que esté se sentird solo porque él y sélo él es el enfermo
terminal. Por muy fuerte que sea se sentird impotente, porque esta vez no
puede hacer nada para cambiar su destino.

Es fundamental que seamos conscientes de que un ser humano en estas
circunstancias sufre. Que es un sufrimiento que surge de lo mds recondito de su
ser, que su dolor es un dolor total, y que ese dolor y ese sufrimiento no se
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calmardn ni se aliviardn Unicamente con fdrmacos, por muy buenos, por muy
de Ultima generacion que sean.

ENFERMERIA ANTE LAS PRINCIPALES NECESIDADES DEL ENFERMO

Y tendremos que conseguir un control optimo de sus sinfomas fisicos, porque
NECESITARA UN BIENESTAR Y UNA INTEGRIDAD corporales que le permitan
mantener el mayor grado de autonomia posible.

Y tendremos que saber escucharle y acompanarle, porque NECESITARA
COMPARTIR SUS TEMORES, sus sospechas, sus esperanzas y sus suenos.

Y tendremos que saber respetar sus silencios cuando no tenga fuerzas ni ganas
para compartir sus femores, sus sospechas, sus esperanzas y sus suenos.

Y tendremos que saber decirle la verdad cuando él nos lo pida, hablarle sin
mentirle, ganarnos su confianza, porque NECESITARA PODER CONFIAR EN LOS
PROFESIONALES que le acompanan.

Y tendremos que hacerle ver que no es una carga para nosotros ni para sus
familiares, que también nosofros le necesitamos a él. Gracias a él, a la
experiencia que nos aporta, podrdn beneficiarse ofros pacientes en el futuro.
No es una carga ni un estorbo sino un enfermo al que apreciamos y estamos
encantados de poder ayudar.

Y tendremos que fratarle con AMOR, cercania, afecto, contacto fisico y
respeto, porque NECESITA SENTIR QUE SE LE QUIERE, notar el roce de una mano
sobre su piel, percibir que sus opiniones y deseos se tienen en cuenta, que no
ha pasado a ser un cero a la izquierda sobre el que todos hablan, opinan y
deciden.

Y tendremos que ser PROFESIONALES, cercanos pero profesionales, afectuosos,
carinosos, respetuosos, pero profesionales, porque NECESITA QUE QUIEN LE
ATIENDE SEPA LO QUE SE TRAE ENTRE MANQOS, que le resuelva los problemas,
alivie sus sinfomas, le comprenda y le ayude.

Y tendremos que saber que todas éstas son necesidades universales. Que un
enfermo coraza, que no se deja penetrar, que se muestra frio y distante, lo
necesita ain mads. Lo necesita aun mds porque con su actitud rechaza lo que
mAs precisa.

Estos enfermos han de ser nuestro reto. Nuestro reto serd ablandar su coraza.
Con respeto, con profesionalidad, pero ablandar su coraza para darles la
cercania, el afecto y el contacto fisico que tanto necesitan.
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NOSOTROS Y EL PACIENTE TERMINAL

Seguro que muy pocos de nosofros hemos oido a nuestros padres hablar de un
médico, un enfermero o un practicante que traté al abuelo y que sea
recordado por los fratamientos que ponia o por las curas que realizaba.

Pero seguro que cualquiera de nosotros ha oido hablar de aquel médico, de
aqguel enfermero o practicante del abuelo que se molestd por él, le entendid
como nadie, le ayudd mucho, era muy buena persona o le trataba con
carino.

Seguro que en la mayoria de los casos es asi, porque eso es lo que al final se
recuerda de una persona, aquello que trasciende al tiempo, el poso que
queda de la relacion con nuestros pacientes, lo que sin querer se nos graba en
la memoria.

Si cualquiera de nuestros pacientes se beneficia de la relacion franca, cordial,
cercana y profesional con su enfermero, el enfermo terminal lo hard adn
mucho mds porque estd viviendo una situacion tan extrema que el minimo
gesto serd percibido con el doble de intensidad.

La relacién con su enfermero es terapéutica en si misma, siempre que sea una
relacion franca, basada en la confianza mutua, la profesionalidad, el contacto
fisico y la cercania.

La primera cuestidon que surge es si cualquier profesional es capaz de frabajar
con estos enfermos. La respuesta es sencilla: si, todo el mundo puede hacerlo,
pero no todo el mundo puede hacerlo igual de bien. Exactamente igual que
ocurre con otras ramas o especialidades de nuestras profesiones.

Afortunadamente, la enorme variedad de dmbitos que abarca la enfermeria,
desde pediatria hasta geriatria, desde urgencias o intensivos hasta paliativos,
desde docencia o investigacion hasta el hospital o el centro de salud, nos
puede permitir buscar el anillo que mejor se gjuste a nuestro dedo.

El profesional que trabaje con enfermos terminales debe reunir una condicidn
casi ineludible: ha de ser capaz de concebir y aceptar, no sélo la muerte
como un proceso natural y una etapa Ultima de la vida, sino de concebir y
aceptar SU PROPIA MUERTE.

Es muy dificil, casi imposible, frabajar con estos enfermos, transmitirles Ia
seguridad que precisan, comunicarse con ellos, estar dispuestos y abiertos a
escuchar sus temores por su final, si el profesional tiene los mismos miedos, si la
simple mencidn de la muerte le provoca inseguridad y rechazo.

Por lo demds, cualquiera de nosotros podria apoyar a una persona en estas
circunstancias. Cada cual con su forma de ser y de trabajar, todas valen si no
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nos sentimos incémodos ante un paciente que se va a morir, si No percibimos
el desenlace como un fracaso que nuestra actuacion.

La importancia de crear un ambiente cercano y familiar en la visita

Si ademds le llevamos un poquito de alegria en su tristeza, de serenidad en su
ansiedad, de confianza en sus miedos, de humor en su seriedad; si ademds le
transmitimos un poquito de esperanza, de alegria, de ilusién y de optimismo,
estaremos siendo unos grandes profesionales de paliativos.

Empecemos por crear en cada visita una atmadsfera agradable y distendida
en la que el enfermo y su familia se sientan cédmodos, escuchados,
comprendidos y aceptados. Un ambiente asi facilita la comunicacién vy la
confianza, ademds de estimular la intuicion y la creatividad.

En un ambiente asi, todos; pacientes, profesionales y familia; todos saldremos
beneficiados. Pero la atmdsfera agradable y distendida no surge de la nada,
hay que crearla. Y para lograrlo, la mejor receta es el buen humor.

Si, el buen humor, un talante alegre, una broma a tiempo, un guino de
complicidad con el paciente. Que nadie piense que la actitud a ftomar con un
enfermo terminal es mostrar tristeza, pena o pesimismo permanentemente. En
absoluto.

Ellos agradecen, y mucho, que alguien les haga reir, que sea capaz de
infroducir un comentario simpdatico o divertido en medio de una conversacion
seria, de hacer un comentario que relaje el ambiente, que rebaje la tensidon y
permita retomar esa conversacion tfrascendente con mayor tranquilidad.

Ellos agradecen, y mucho, que cada visita sea un soplo de aire fresco que
entra en su habitacion. Que en cada visita ademds de controlar sus constantes
y sus sinfomas, se pasen un buen rato y se les inyecte una pequena dosis de
esperanza, alegria y optimismo.

Claro que no siempre serd pertinente, que habrd momentos en los que una
broma estard fuera de lugar. Pero habrd momentos para todo, para escuchar
y para hablar, para preguntar y para responder, para reir y para llorar. En cada
uno de ellos hemos de saber amoldarnos de la forma mds adecuada posible.

En cualquier caso, hemos de evitar visitar al enfermo con un semblante que
casi tenga que consolarnos €l a nosofros, con una cara que parece que
gueramos recordarle lo mal que estd y la pena enorme que nos da.

Nadie, ni el enfermo ni ninguno de nosoftros, quiere dar pena ni ldstima. Todos,
el enfermo y cualquiera de nosotros, necesitamos que nos apoyen, que nos
ayuden, que nos enfiendan y que nos tengan en cuenta, PERO NO QUEREMOS
DAR PENA.
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En toda comunicacion humana coexisten un componente verbal y ofro no
verbal. Estos enfermos tienen muy desarrollado el sentido de deteccion e
interpretacién de nuestros signos no verbales.

Ellos detectan al instante si apartamos la mirada al hablar, si hacemos un gesto
de desaprobacién o desagrado, si mostramos inseguridad, si dudamos; pero,
del mismo modo, también detectan al instante nuestra cercania, nuestra
solidaridad, nuestra seguridad o nuestra empatia.

La importancia de nuestra actitud durante la visita

La forma en que nos comportemos en su presencia, determinard en gran parte
el tipo de relacién que se establezca y el grado de confianza que se consiga.
Pondremos algunos ejemplos.

Cuando visitemos al enfermo, en la habitacién del hospital o en el domicilio
del paciente, hemos de esforzarnos por estar frente a él, sin darle la espalda,
dirigiéndonos a él cuando hablemos e integrdndole en la conversacion.

Hemos de esforzarnos en colocarnos a su lado, lo mds cerca posible de él, a
una distancia que nos permita establecer un contacto fisico siempre que la
situacion lo requiera o lo consideremos conveniente, si se despierta una
emocioén o sirompe llorar.

Hemos de evitar hablar por encima de él y esforzarnos en estar a su misma
altura. Sentarnos si el enfermo estd sentado. Buscar una silla y ponerla junto a
la cama si estd tumbado. Pedirle permiso y sentarnos a su lado, encima del
colchén. O arrodillarnos sobre una alfombra, si es preciso, cualquier alternativa
es vdlida silogramos mantenernos a su altura.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacion
del hospital o en el domicilio del paciente, hemos de evitar que tras la visita un
familiar nos acompane a la salida y aproveche para preguntarnos coémo le
vemos.

Generalmente, estas conversaciones se prolongan unos cuantos minutos.
Mientras tanto, el enfermo que permanece en su cama, escucha sin entender
el rumor de la conversaciéon en la lejania y no hay que ser muy avispado para
imaginarse que sospeche que se estd hablando sobre él.

Si, cuando finalmente regresa el familiar, se despacha con una disculpa poco
creible como que sélo ha estado despidiéndose o que ha aprovechado para
tomar un poco el aire, no hay que ser muy avispado para deducir que esta
actitud no ayuda precisamente a mejorar la confianza del enfermo.

A estos familiares debemos explicarles por qué no es conveniente ese tipo de
charlas y ofrecerles la alternativa de mantener una conversacion telefénica o
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citarse fuera del domicilio si quieren tratar algun tema para el que no
consideren que deba estar el enfermo presente.

En cualquier caso, han de saber que la informacién que nosotros compartimos
con ellos delante del paciente es la que es, que no es ofra, que no hay mads.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacion
del hospital o en el domicilio del paciente, él agradecerd que se le vea como
un ser humano, con sus gustos, sus aficiones, su familia, su pasado y no simple y
llanamente como un enfermo.

Si sabemos que esto es asi, preocupémonos por sus cosas, su antiguo frabajo o
sus nietos; preguntémosle dénde conocidé a su mujer o si le dio muchas
calabazas.

En el domicilio, con sus fotografias en las paredes o las decenas de objetos en
cualquier rincén resulta mas facil adentrarse en su historia preguntando por el
nino de la foto, por ese trofeo o aquella placa conmemorativa, pero en el
hospital no deberiamos descuidar este aspecto de la relacidn aunque falten
este tipo de referencias.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacién
del hospital o en el domicilio del paciente, hemos de ser flexibles, saber ceder
y transigir. La rigidez, la incapacidad para cambiar una idea previa, oir pero no
escuchar suelen ser actitudes provocadas por nuestra propia inseguridad.

Ser flexible significa escuchar su opinidén sobre un determinado tratamiento o
sobre cualquier tema que concierna a nuestra actuacion o relacién con ellos.
Significa ser capaces de valorar las alternativas que ellos nos propongan,
aceptarlas si son vdlidas y, si no lo son, explicar por qué se rechazan.

Ser flexible no es una postura estética. Es tan necesaria que si la mantenemos,
podremos ganarnos su confianza, que nos valoren, ademas de como personas
como profesionales y que se sientan participes activos de los cuidados,
escuchados y valorados.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacion
del hospital o en el domicilio del paciente, hemos de evitar juzgar las
opiniones, las creencias, la forma de vida, la estructura familiar, los estdndares
higiénicos o cualquier ofra circunstancia que forme parte de la realidad del
enfermo y de su entorno familiar.

No se trata Unicamente de ser tolerante, que por supuesto también es
fundamental, se trata de aceptar la realidad de cada uno en el
convencimiento pleno de que una persona desamparada, sufriente, que
padece una enfermedad terminal precisa de una aceptacion total para
abrirse a nosotros.
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No se frata Unicamente de ser tolerante de forma pasiva en la escucha y en la
comprension, que por supuesto también es fundamental, se trata de serlo de
forma activa evitando enarbolar ante ellos nuestras ideas politicas o nuestras
creencias religiosas, que en estos momentos poco importan. Si lo hacemos, lo
Unico que conseguiremos serd condicionarlos.

Recordemos que ellos se encuentran en una situacion de inferioridad y de
dependencia respecto a nosotros. sPodria un enfermo llegar a pedirnos un
deseo suyo con el que sabe que no estamos de acuerdo? gPodria compartir
con nosotfros un asunto para él muy importante si sabe o presiente que le
vamos a juzgar o criticar por ello2 Lo mds seguro es que no lo haga, pero
incluso si lo hiciera, se sentiria incomodo y condicionado por nuestra actitud.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacién
del hospital o en el domicilio del paciente, un buen profesional ha de ser
capaz de tfransmitile al enfermo cercania y carino, hacerle sentirse querido,
escuchado y aceptado.

Un buen profesional sabe que en ocasiones un fuerte abrazo, una mano sobre
el hombro del enfermo, una palmada en su espalda transmite mucho mds que
mil palabras.

Cudntas veces el contacto fisico es nuestra mejor herramienta de
comunicacion. El contacto fisico es parte esencial de ese lenguaje no verbal
tan importante del que hemos hablado en mds ocasiones.

Tocarle la cara, acercarse y no expresar ni el minimo gesto de repugnancia, es
una forma de decirle a un enfermo con su rostro deformado por un proceso
cancerigeno que no nos importa su estado fisico, que nos importa él, la
persona que hay dentro de esa cara deteriorada.

Acercarse, tocar al enfermo que se muestra distante y frio es nuestra manera
de ayudarle a romper esa coraza que le aisla de los demds y que al primero y
al que mds perjudica es al propio enfermo.

Cuando visitemos al enfermo, independientemente que sea en la habitacion
del hospital o en el domicilio del paciente, él siempre se beneficiard de un
profesional positivo que ante una peticion, un obstdculo o un problema se
afane en buscar soluciones, que no conteste con un “esto es imposible” sino
que se plantee un "“vamos a intentarlo”.

El enfermo siempre se beneficiard de un profesional que le anime a cumplir sus
deseos, que le impulse a sonar, que sea valiente, que no permita que se
guede sin volver una vez mdas al pueblo, sin hacer ese vigje que tanto le
hubiera gustado o sin visitar a ese hermano que hace siglos que no ve, y fodo
por No asumir una pequena dosis, asumible, de riesgo.
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Reflexiona un momento sobre los aspectos que se han discutido en este
apartado. Si un dia fueras tU quien estuviera enfermo, si el enfermo fuera una
persona muy cercand y querida, zno desearias que los profesionales que te
atendieran, que le atendieran, ademds de conocer bien su profesion, fueran
Carinosos y cercanos?e

sNo desearias que tuvieran una actitud positiva y alegre; se mostraran flexibles
y tolerantes; entraran en la habitacién con una sonrisa y te hicieran, le hicieran
sonreir, sentirse querido y aceptado?

Estamos seguros de que si, que tU y cualquiera de nosotros desearia que le
atendiera ese profesional. Pues ese profesional, el que actia asi, el que
transmite todo eso al enfermo puedes ser tU. No es imposible ni tan siquiera
dificil, sélo es cuestion de plantedrselo. Hazlo. Plantéatelo.

‘!
N




Enfermeriay el paciente terminal

Capitulo IV: ENFERMERIA Y LA FAMILIA DEL ENFERMO

INTRODUCCION

La labor de estas familias cuidadoras no estd suficientemente reconocida.
Existe la creencia general, injusta e injustificada, de que somos una sociedad
insolidaria con nuestros mayores y nuestros enfermos. Se nos ha repetido esto
fantas veces que hemos terminado por interiorizarlo.

Hemos interiorizado con fotal naturalidad que tenemos a nuestros enfermos
abandonados y olvidados en centros y residencias, cuando no es asi; cuando
nunca antes en la historia de la humanidad tan pocas personas tuvieron que
encargarse de cuidar a tantas ofras durante tanto tiempo.

Nunca antes en la historia de la humanidad una sociedad se enfrentdé a una
situacion como la que nos encontramos en la actualidad en nuestros paises
occidentales: que existe un nUmero elevadisimo y creciente de personas muy
mayores, dependientes y enfermas.

Y en la ofra parte de la balanza, para hacerse cargo de todas esas personas
dependientes, familias con un nimero reducido de miembros y pocos hijos, en
las que ambos sexos trabajan y en las que, en no pocas ocasiones, la situacion
se vuelve aun mds compleja por la existencia de separaciones, divorcios o
segundos matrimonios.

El cuidador de un enfermo inmovilizado, con una demencia o cualquier ofro
tipo de dependencia, tiene que afrontar una situacion que puede prolongarse
durante muchos anos, incluso décadas. Huelga comentar hasta qué punto ese
cuidador necesita apoyo y ayuda.

El cuidador del enfermo terminal, normalmente se enfrenta a una situacion
bastante mas breve en su duracion, pero de un impacto emocional mucho
mayor.

Su papel en el cuidado del enfermo, en su estabilidad animica y emocional y
en su acompanamiento es tan fundamental que no se conciben los cuidados
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paliativos sin un apoyo explicito a la familia, de tal forma que la atencién que
se presta ala familia y al enfermo van unidas de forma indisoluble.

Mantener a las familias informadas a lo largo del proceso, explicarles como
van las cosas y su posible evolucién, responder sus preguntas, aclarar sus
dudas, ayudarles a organizarse y a resolver conflictos, orientarles sobre la forma
de comunicarse y acompanar al enfermo son algunos ejemplos del apoyo que
podemaos proporcionar.

Cuando el paciente estd en su casa, la influencia de los familiares en el
bienestar del enfermo es mayor porque en el entorno domiciliario serdn ellos
los encargados del manejo de la medicacion, de realizar muchas de las curas
que precise, de su higiene y de su movilizacion.

En el domicilio serdn ellos los encargados de adoptar medidas para prevenir
complicaciones futuras o para solucionar situaciones nuevas que se presenten.
Cuando el enfermo estd en su casa, el entrenamiento de la familia con los
farmacos, técnicas o en el manejo del paciente resulta imprescindible.

Por otfra parte, no olvidemos que el familiar cuidador es quien va a pasar mas
fiempo con el enfermo, quien va a ser su principal apoyo y a proporcionar la
mayor parte de los cuidados que precisa.

Y no olvidemos que una gran parte de la responsabilidad de la calidad con la
que lo haga recaerd sobre nosotros. De nosotros, de nuestra capacidad para
motivar y de nuestra habilidad pedagdgica, dependerd que el cuidador sepa
cuidarse mejor, la familia se organice, el enfermo se responsabilice y, en
general, que mejore el entorno y el estado de dnimo en torno al paciente.

Al cuidador hemos de decirle que somos plenamente conscientes de la
dureza vy dificultad de los cuidados, del sacrificio en su vida personal, familiar y
social que seguramente le suponen; pero, al mismo fiempo, hemos de
transmitirle que cuidar también es una oportunidad que le da la vida.

Es una oportunidad porque ayudar a un ser querido que nos nhecesita,
acompanarle cuando se encuentra solo, compartir con él sus vivencias nos
hace sentirnos Utiles, que estamos donde debemos estar, y en la vida no hay
nada mds gratificante que eso.

Al cuidador hemos de decirle que tfiene la oportunidad de vivir momentos de
una intensidad inimaginable, y que un dia, cuando todo haya terminado, le
permitird sentirse pleno y satisfecho de su labor.

Y hemos de decirle que no necesitard justificar ni justificarse ausencias ni
carencias, que se senfird gratificado y se sentird bien. Porque eso es cuidar:
dar y recibir. Se da mucho, pero se recibe mads.
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EL CUIDADOR, SUS PROBLEMAS Y NECESIDADES

Cuando en el seno de una familia una persona enferma de gravedad, la
situaciéon afecta en mayor o menor grado a todo el entorno familiar, no sélo al
enfermo.

Las personas mds cercanas y quienes asuman el papel de cuidadores se verdn
implicadas sobremanera. Su vida cambiard de forma radical, deberdn
reorganizarse, adaptarse a la nueva situacion, tomar decisiones, algunas de
ellas frascendentales, y enfrentarse a todo tipo de problemas.

Tendrdn que asumir un nuevo rol, el de cuidador, para el que nadie les ha
preparado. Tendrdn que compaginar su vida de padres, esposos o hijos, con
los cuidados. A partir de ahora, tendrdn que curarle, atenderle, alimentarle,
velar por su seguridad, llevarle y traerle a los centros médicos, entretenerle o
acompanarle, por citar sélo algunas de las nuevas responsabilidades.

Muchos cuidadores también tendrdn que compaginar los cuidados con su
trabajo. Hacerlo nunca serd facil y no siempre serd posible. Otras actividades
como su vida social o sus relaciones de amigos se ven con frecuencia
seriamente alteradas durante este fiempo.

Estas personas se verdn afectadas animica y emocionalmente por el dolor de
tener a un ser cercano en una situacion tan extrema y por el temor que
infunde |la proximidad de una muerte cercana e inevitable.

La intensidad del impacto animico y emocional dependerd de factores como
la personalidad del propio cuidador, la calidad de los lazos que les unen, el
tipo de parentesco, la edad o la personalidad del enfermo.

Estas personas se planteardn todo tipo de preguntas. Se preguntardn por el
sentido de la enfermedad y de la vidag; se preguntardn porques, por que a é€l, si
era bueno, si era joven, si nunca hizo mal a nadie.

Se preguntardn por la enfermedad, sus sinfomas, su evolucion; se preguntardn
como organizarse, como cuidarle, si serdn capaces de afrontarlo; se
preguntardn por la agonia, la muerte, el mas alla.

Estas personas pueden encontrarse con conflictos familiares, con opiniones
muy distintas en la familia sobre quién o cdmo asume los cuidados, donde se
va a hacer o la forma de hacerlo.

Para que los cuidados lleguen a ser la experiencia gratificante de la que
hablamos anteriormente, estas personas tendrdn que aprender a cuidarse, a
no olvidarse de sus propias necesidades, a superar y aceptar los distintos
sentimientos que irdn surgiendo de su interior: de rechazo, de culpa, de
irrtacion...
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Nosotros, los profesionales que compartimos con ellos la atencién al enfermo,
hemos de ser conscientes de todos estos cambios y problemas a los que se
enfrentan.

Hemos de ser conscientes de que necesitardn INFORMACION sobre la
enfermedad en cada momento; necesitardn SABER SI ESTAN CUIDANDOLE
BIEN y en qué pueden mejorar; necesitardn APRENDER A CONTROLAR
SINTOMAS, a ACTUAR ANTE UNA COMPLICACION, a ADMINISTRAR LA
MEDICACION, a ALIMENTARLE y MANTENER SU HIGIENE.

Pero también necesitardn que alguien valore su tfrabajo y que reconozca la
labor que estdn realizando; necesitardn saber en qué consiste nuestro apoyo,
cudndo pueden contactar con nosotros o dénde han de acudir si surge un
problema inesperado.

ENFERMERIA, FAMILIA Y EDUCACION PARA LA SALUD

Enfermeria es, probablemente, la profesibn mds implicada en la faceta
educadora dentro del dmbito sanitario. Siempre hemos asumido con
naturalidad nuestro papel como educadores para la salud, tantfo a nivel
preventivo como formativo.

Hemos desarrollado ese papel indistinftamente en la comunidad y en |os
centros hospitalarios. Bien, pues con la familia del enfermo terminal fenemos un
campo sembrado para ejercer ese rol en toda su amplitud. 3Cémo hacerlo?
3En qué consiste? s;Qué informacidon compartire Vamos a andlizarlo a
continuacion.

Lo primero que hemos de tener en cuenta, es que al igual que sucedia con la
atencion al enfermo, el apoyo a la familia mds cercana no puede limitarse
nunca a una actuacion puntual ni a un nUmero determinado de reuniones ni a
actuaciones separadas del seguimiento regular del enfermo.

Habrd momentos puntuales en los que haya que reunirse con la familia y
citarse en la consulta, en un lugar externo o hablar por teléfono para tratar
asuntos concretos sin la presencia del enfermo y fuera del contexto de la visita.
Habrd momentos para todo, pero serdn la excepcion, situaciones muy
concretas que se deben reconducir o afrontar, pero situaciones puntuales.

EL APOYO A LA FAMILIA, Y ESA ES LA PRIMERA REGLA DE ORO, SE REALIZA
DENTRO DEL CONTEXTO DE LA VISITA REGULAR AL ENFERMO, de forma
simultdnea y paralela a ésta, en presencia del propio paciente para que
también él aprenda a valorar situaciones, manejar fGrmacos o actuar ante
posibles complicaciones.
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()}




Enfermeriay el paciente terminal

Es ahi, en el contexto de la visita regular al enfermo cuando surgen dudas o
problemas en el control de sinftomas, se detectan situaciones que se deben
clarificar o errores que se han de corregir, se perciben reacciones animicas,
posibles dificultades en la comunicacién y la calidad de la relacion.

Y es ahi, en el contexto de la visita regular al enfermo, sobre el terreno y en el
momento, cuando se abordan estas cuestiones, se buscan soluciones, se
corrigen errores, se comentan las reacciones, es ahi, sobre el terreno, donde se
ejerce la funcion de educadores para la salud.

Las cuatro bases de la educacion para la salud

La educacién para la salud se apoya sobre cuatro soportes fundamentales:
orientacion, apoyo, informacién y enfrenamiento.

Orientacion sobre aspectos tan importantes como la organizacién de los
cuidados, la implicacién del resto de familiares, el autocuidado o los errores
mads frecuentes y la forma de evitarlos.

Apoyo en la toma de decisiones, en su labor de cuidador, en las distintas
etapas adaptativas y estados animicos por los que habrdn de pasar.

Informacién sobre la enfermedad, la evolucidon esperada, las posibles
complicaciones y coémo podrian prevenirlas o tratarlas; informacion sobre la
forma de comunicarse y relacionarse con él, el manejo de la medicacién o el
control de sintomas.

Entrenamiento en aspectos practicos como la forma de movilizarle, realizar la
higiene en la cama, hacer curas o poner y administrar, si fuera necesario, la
medicacién por via subcutdnea.

Logicamente, segun evoluciona la enfermedad algunos de estos cuatro
soportes irdn ganando protagonismo y ofros 1o perderdn. Se irdn superando
etapas, surgirdn nuevos problemas y se precisardn otfros apoyos diferentes.

En un principio, las principales dificultades suelen estar relacionadas con la
forma de organizarse; posteriormente, cuando aparecen los primeros sinfomas,
sobre su manejo y la evolucién de la enfermedad; en las Ultimas etapas, el
enfrenamiento en la via subcutdnea o la informacién sobre la muerte y la
forma de morir.

Teniendo en cuenta que los problemas y necesidades del cuidador son
distintos en cada etapa, vamos a abordar este tema exponiendo el apoyo
que se requiere en cada fase evolutiva de la enfermedad.
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Al comienzo de la enfermedad: orientacion y apoyo

En un principio, la noticia producird en la familia, como en el enfermo, un gran
impacto emocional. Aungue aun se mantiene la esperanza de que las cosas
puedan ir bien, todo el mundo estd muy asustado. En cualquier caso, todos
ellos se enfrentan a una situacidn nueva que va alterar su rutina cotidiana
previa.

A partir del momento del diagndstico, habrdn de asumir responsabilidades
distintas a las habituales, tomar decisiones que a veces no resultardn sencillas y
vivir experiencias animicamente duras y dolorosas.

Pero también tendrdn que coordinarse con los ofros miembros afectados
dentro de la familia, organizar su propia vida integrando la atencion al
enfermo en su actividad cofidiana e ir adquiriendo un mayor o menor grado
de implicacion en los cuidados del enfermo.

Es ahora cuando en el seno de la familia se toman decisiones que
determinardn el devenir de los cuidados en el futuro. Por tanto, la informacion
deberia centrarse en la forma de evitar errores que se acarreardn durante
tfodo el proceso.

Ahora, al comienzo de la enfermedad, es el momento para que cada
miembro de la familia se implique en los cuidados y muestre el grado de
compromiso que estd dispuesto a asumir segun sus posibilidades laborales y
geogrdficas, su nivel de relacion afectiva y de parentesco o su interés personal
en participar.

Dar pasos en la direccion equivocada al principio puede provocar conflictos
de muy dificil solucion entre los distintos implicados. Un cuidador que asume la
responsabilidad y la foma de decisiones sin contar con el resto, aunque sea
con buena intencién, puede estar provocando un incendio dificil de apagar.

Para evitar ese incendio es recomendable reunir en un ambiente cordial y de
colaboracion mutua a las personas implicadas y que todas juntas tomen las
decisiones que les incumban, que cada una de ellas explique hasta qué punto
y como puede implicarse, que se acepte el papel del cuidador principal, etc.

En algunas familias, estas reuniones surgen de forma espontdnea con absoluta
normalidad, mientras que en otras resultan inimaginables. En cualquier caso,
nuestra funcidn no es juzgar las dindmicas familiares sino ayudarles a evitar que
tomen decisiones equivocadas por inexperiencia o por excesivo voluntarismo.

Normalmente, como se empieza se continua. Si una persona asume la
responsabilidad de los cuidados, el resto se adapta y se limita a hacer visitas
de vez en cuando. La costumbre pronto se hace ley. Pero, 3qué pasa si un dia
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el cuidador se siente solo y agotado fisica y animicamente? 3Qué pasa si llega
un momento en el que dice que ya no puede mds?e

Ahora, cuando aun se estd a tiempo, cuando todo es tan incipiente, es el
momento de orientar a el cuidador y aconsejarle que piense en todos los
posibles apoyos con los que pueda contar; amigos y familiares, que hable con
ellos para saber a quiénes les gustaria participar y cémo podrian hacerlo.

También es el momento de recabar toda la informacion posible sobre ayudas
institucionales, ya sean econdmicas o de personal, de hablar con los
trabajadores sociales de centros de salud y ayuntamientos para que les
informen sobre |las distintas posibilidades y la forma de solicitarlas.

Es el momento de recordarle la importancia de cuidarse a si mismo. Recordarle
que aunque le sobren ganas vy fuerzas, el sobreesfuerzo se paga, las ganas y
las fuerzas se terminan perdiendo y él no serd el Unico perjudicado; el que mds
lo sufrird serd el enfermo.

Lo sufrird porque nadie puede dar lo que no tiene. Nadie puede transmitir
alegria si esta triste, ilusidn si se encuentra apagado, fuerza si estd agotado.
Nadie puede hacerlo. Al contrario, un cuidador quemado estard irascible,
cometerd errores de concentracion, perderd fdacimente la paciencia,
contestard mal al enfermo y le hard sentirse un estorbo y una carga.

Por tanto, es el momento de aconsejarle al cuidador que aprenda a cuidarse,
que salga cada dia un rato a la calle, a hacer las compras, tomar un café o
pasear, que aprenda a delegar la responsabilidad y el trabajo en ofras
personas. No serd facil, pero es el momento de ayudarle a comprender que si
es incapaz de hacerlo por él mismo, lo haga por el enfermo.

Ahora, al comienzo de la enfermedad, es el momento de hablar con el
cuidador principal de la familia; de reconocerle el gran mérito que tiene que
se haya hecho cargo de los cuidados, pero fambién de recordarle que no
debe cuidar por obligacion, que no estd obligado a hacerlo.

Nadie lo estd. Debemos recordarle que sélo deberia cuidar si estd convencido,
si va a fratar al enfermo con respeto y carino, si va a cuidarle con alegria, sin
hacerle sentirse una carga o un estorbo. Es el momento de recordarle que
cuidar no es una obligacion, pero si una responsabilidad. Si se hace, debe
hacerse bien.

Ahora es el momento de advertirle que el cuidador suele pasar por estados de
animo muy diferentes, que los cuidados son largos y él no es mds que un ser
humano tratando de ayudar a una persona enferma.

Advertirle que habrd dias en los que deseard que todo termine de una vez, en
los que sentird rencor hacia el enfermo. Esos dias, que los habrd, que no se
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sienta culpable, que sepa que es una reaccidén humana y que todos los
cuidadores, en alguin momento, tienen dias de esos.

Decirle que llore cuando |o necesite, que exprese sus emociones, que las libere
y las encauce de la mejor manera posible; que reconozca sus limites y sus
limitaciones y no se exija mds de lo que pueda dar; que no luche contra lo
imposible, que acepte la realidad de la situacién del enfermo y aprenda a ver

la parte positiva, que la tiene, de esta vivencia.

Ahora, al comienzo de la enfermedad, es el momento de decirle que sabemos
que él también tiene sus necesidades y que nosotros trataremos de ayudarle
en lo posible.

Sabemos que necesita a alguien que aclare sus dudas y responda a sus
preguntas; que necesita que se le apoye, se le oriente, se le informe vy se le
asesore, que se valore su funcidn y se reconozca su frabajo de cuidador.

Hemos de saber comunicarle que somos conscientes de sus necesidades, las
comprendemos y aceptamos y vamos a hacer |o posible para que se sienta
apoyado y acompanado durantfe todo el proceso.

Tras la primera etapa: formando en los cuidados y el acompafiamiento

Las medidas descritas anteriormente son fundamentales en una primera
etapa, cuando todo el mundo se enfrenta a una situacidn nueva vy
desconocida, y muchas de las decisiones que se toman pueden determinar el
posterior desarrollo de todo el proceso.

A partir de ahi, el apoyo al cuidador se desarrolla de forma simultdnea a los
cuidados del enfermo durante las visitas peridodicas. Vamos a ir desarrollando
algunas de las medidas que pueden ayudar al familiar a sentirse mds seguro vy
mas arropado en su funcion.

Una de las principales labores de apoyo al cuidador es la formativa. Formar al
cuidador que no es un profesional de los cuidados, pero si es el responsable de
dispensarlos. Formarle, siendo conscientes que muchas técnicas o aspectos de
los cuidados pueden ser evidentes para nosotros, pero completamente
novedosos para él.

La primera norma en nuestra labor educativa ser conscientes que de nosofros
no sélo aprenderdn aquello que les expliquemos, sino que nos tomardn como
modelo de actuacion, nos observardn mientras le curamos o hablamos con él
y advertirdn nuestra postura y nuestro tono de voz.

Y, sin darse cuenta, terminardn copiando, reproduciendo y actuando de
forma muy similar a como lo hacemos nosotfros. Hemos de ser conscientes de
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ello y, en su presencia, actuar con el cuidado y el mimo que nos gustaria que
pongan ellos una vez que Nos hayamos ido.

Otro aspecto importante es la correccidon de errores. Aqui hemos de ser
exquisitamente cuidadosos. El familiar que se encarga de los cuidados
normalmente estd muy sensible y la mds minima sensacién de critica puede
herirle profundamente.

Corrijédmosle con mucho cuidado, sensibilidad y evitando danarle. Antes de la
correccion conviene haberle reconocido su labor y elogiado las cosas que
hace bien. Recordad que toda critica sin acogimiento es una agresion.

Recordemos que lo fundamental en los cuidados es que se realicen con
paciencia, cercania y amor; que el enfermo no se sienta una cosa a la que
hay que lavar, vestir, curar o mover. Eso es lo fundamental, no lo olvidemos.

Por tanto, no deberiamos ser unos tiquismiquis que corrigen hasta el mds
minimo detalle. No estamos en la escuela. No podemos esperar que el familiar
cuidador cure o cuide como si fuera uno de nosotros. Corrijamos Unicamente
lo importante, lo imprescindible, aguello que le pueda estar ocasionando un
problema al enfermo o al propio cuidador.

Y en las proximas visitas, cuando veamos la mejoria en el cuidado, digdmoselo
y felicitémosle por ello. Se sentird motivado y reforzado y nos lo agradecerda.

Para el cuidador también es muy importante no sélo que se valore su trabajo,
sino que se tengan en cuenta sus opiniones y sus experiencias. No es bueno
qgue impongamos nuestras ideas y soluciones. Escuchémosles. Seamos flexibles.
Tengamos en cuenta sus propuestas. Alabémoselas si son buenas vy
aceptables, aunque conozcamos ofras probablemente mejores. El solo hecho
de ser suyas les confiere un valor incalculable.

Quiza deberiamos terminar por algo tan sencillo como interesarnos por él. Algo
tan sencillo como preguntarle cémo se encuentra. Algo tan sencillo que con
frecuencia nos olvidamos de hacer. Puede hacerse al terminar la visita, fras
haber atendido al enfermo, respondido sus preguntas y resuelto sus dudas.

Es entfonces, quizds mientras nos acompana hasta la puerta, cuando podemos
preguntarle por él, como va, cémo lo lleva, qué le estd resultando duro. Pero
no nos limitemos a preguntar, escuchemos su respuesta, porque puede haber
estados de dnimo o situaciones que no habiamos detectado. Y después de
haberle escuchado, reiterémosle una vez mds nuestro compromiso de apoyo.

La familia, como el enfermo, tiene necesidad de informacién. Es nuestra
responsabilidad que esté permanentemente informada de los cambios que se
produzcan en cada momento, de su poca o mucha importancia, de su poca
o mucha gravedad, de su significado, de las causas y del posible tratamiento.
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Es nuestra responsabilidad y nuestra labor ofrecer ayuda si surgen dudas, se
presentan complicaciones inesperadas, piden orientaciéon en la toma de
decisiones, no saben cémo actuar o codmo organizarse en un momento
determinado o necesitan hablar con alguien en quien confien.

Es nuestra responsabilidad mostrar nuestra disposicion a mantenerlos
informados, ofreciéndonos de forma inequivoca vy clara, dejarles por escrito
nuestro nUmero de teléfono y el horario en el que nos pueden llamar y
explicdndoles que silo hacen, estaremos encantados de poder ayudarles.

Hablando con ellos sobre la conspiracion de silencio

Una gran parte de las familias tienen problemas a la hora de comunicarse con
el enfermo. No saben como hacerlo. No saben qué decirle, cdmo hablar con
él. Intentan evitar situaciones en las que éste pudiera expresarles sus temores,
sus dudas o hacerles preguntas incomodas.

También en este aspecto necesitardn nuestro apoyo y orientacion. Mds
adelante trataremos el tema de la comunicacion. Ahora nos limitaremos a
analizar la conspiracion de silencio, por su importancia y por afectar
directamente al seno de la familia.

Se ha dado en denominar conspiracion de silencio a una actitud de personas
cercanas al enfermo que, presumiblemente con la intencién de evitarle un
sufrimiento innecesario, deciden ocultarle la gravedad de su situacion.

Y deciden hacerlo contra viento y marea, sin fener en cuenta los deseos del
propio afectado, sin escucharle ni permitirle exteriorizar sus temores, sus dudas
y sus preguntas. Se limitan a bloquear la informacién, muchas veces de forma
burda, escuddndose tras una supuesta infeccidon de la que pronto se mejorard.

En este caso el enfermo necesita ayuda, pero el familiar cercano tambiéen.
Normalmente es adecuado concertar una reunion fuera del domicilio, sin la
presencia del paciente, con las personas mds directamente afectadas:

En esa reunidon hemos de explicarles que entendemos su postura y su deseo de
proteger al enfermo. Sabemos que sus infenciones son buenas, pero también
sabemos, por experiencia con este tipo de pacientes, que las consecuencias
suelen ser nefastas.

En esta reunion hemos de explicarles el dolor que hemos vivido en las familias
en las que el enfermo vy la familia se ocultan la verdad y hacen como si no
pasara nada, cuando en realidad estd pasando y mucho; hacer como que no
se sufre, cuando en readlidad se estd sufriendo y mucho, cada uno por
separado, sin permitirse compartir sus pensamientos, sus miedos y sus
emociones.
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En esta reunion hemos de pedirles que intenten ponerse en su lugar, que
intenten imaginar por un momento que son ellos quienes fienen un problema
grave, gno necesitarian a alguien con quien compartilo, con quien hablarlo?
sNo necesitarian una persona de confianza que les escuchara, les
comprendiera y les apoyara? 3No necesitarian ellos también una persona en
quien pudieran apoyarse y con quien pudieran llorar?

En esta reunidn hemos de pedirles que intenten imaginar cémo se sentirian
ellos si sospecharan o supieran que algo va mal y que quienes les rodean les
estuvieran mintiendo y ocultdndoles informacion sobre su problema; cémo se
sentirian si presintiesen que todo el mundo comparte el secreto mientras que a
ellos se les mantiene enganados y al margen de todo.

En esta reunidn hemos de explicarles que el enfermo sabe mucho mds de su
problema de lo que ellos se imaginan. Aungue nadie se lo haya dicho, él ve los
0jos enrojecidos de quienes le rodean, nota que se comportan de manera
distinta hacia él, percibe los cambios en su cuerpo, la no mejoria y las fuerzas
que le van abandonando.

En esta reunidn hemos de explicarles que ellos estdn asustados, pero que él lo
estd aun mds; que ellos pueden compartir su dolor entre si, pero él se
encuentra solo y no tiene con quién hacerlo.

En esta reunidon hemos de explicarles que pueden ayudarle, que no es tan
dificil hacerlo. Sélo tendradn que escucharle, dejarle hablar y decirle que
entienden que esté preocupado porque ellos también lo estdn; que hardn lo
posible por ayudarle y que no le van a dejar solo.

En esta reunion hemos de explicarles que hablen con él y que le dejen hablar
sin llevarle la conftraria, sin negarle la evidencia; que le escuchen y lo hagan
con tfodo su cuerpo y su ama, intentando ponerse en su lugar,
comprendiendo sus temores y sus emociones y compartiéndolas con él.

En esta reunidn hemos de explicarles que aunque no les resulte facil al
principio, merece la pena intentarlo. Merece la pena que ellos que tanto han
compartido a lo largo de su vida, que tantos momentos han vivido juntos,
compartan también éste, quizd el mds dificil al que él se ha enfrentado jomads

Y decirles que si son capaces de hacerlo, silo infentan, podrdn vivir juntos este
momento duro vy dificil, y podrdn reir, llorar, planear y recordar, lo que seq, lo
que quieran, lo que necesiten, pero hacerlo juntos.

Entrenando al cuidador en técnicas y habilidades

No podemos limitarnos a darle Unicamente un apoyo animico. Por supuesto
gue se debe hacer y que es imprescindible hacerlo, pero también es preciso
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dar pautas y formar y entrenar en los cuidados a la persona encargada de
proporciondrselos.

Y recordemos, antes de nada, que como sucedia con los comportamientos,
en lo que se refiere a las técnicas también aprenderd mds de lo que le
expliguemos o le entrenemos, que nos va a observar vy, sin darse cuenta, a
imitar. Hagdmoslo como queremos que lo haga él.

Cualquier pauta, cualquier informacion sobre la forma de dosificar la
medicacién y de actuar ante un problema concreto, debemos de transmitirlo
de forma clara y concisa, sin utilizar palabras ni términos raros, técnicos o que
ellos no puedan entender.

Al terminar la explicacion, hemos de asegurarnos de que lo ha entendido
correctamente. Una buena forma de hacerlo es pedirle que nos lo cuente él vy,
por supuesto, que nos pregunte todas las dudas que pueda tener.

La explicacion es absolutamente necesaria pero, a la vez, insuficiente.
Cualquier informacién debemos, ademds, dejdrsela por escrito. Nos iremos de
la habitacion o del domicilio y surgirdn las dudas. Si tiene la pauta escrita con
claridad, esas dudas se pueden resolver faciimente.

Si no es el caso, probablemente, no sea capaz de resolver la situacion por si
mismo. Dejar por escrito los tratamientos, informaciones importantes y pautas a
seguir es la Unica forma de asegurarnos de que se va a actuar de la forma
correcta.

Oftfro aspecto fundamental, principalmente cuando se frata de entrenar en
curas, movilizacion o administracion de farmacos inyectables via subcutdneaq,
es el aspecto practico. En estos casos no es suficiente con una explicacion.

Debemos hacerlo delante de él, aclarando los puntos mds importantes, donde
se pueden cometer errores y explicando cémo evitarlos. Una vez que lo ha
visto, debe hacerlo él en nuestra presencia. Sélo asi serd consciente de la
dificultad real de la técnica y de los problemas concretos que le pueden surgir.

Hay otras formas de apoyo al cuidador. La principal es, sin lugar a dudas,
mostrar buena voluntad, tener ganas de ayudar, ponerse en su lugar e
imaginarse lo mucho que con un poco de esfuerzo podemos hacer por él.

Podemos facilitarle las recetas que precise, ahorrdndole tener que ir al Centro
de Salud; dejarle en el domicilio el material de curas, farmacos o inyectables
que tengamos en el amaceén; hablar con otros companeros o informarnos de
los resultados de una analitica son gestiones que para él suponen un gran
esfuerzo y para nosotros una minima molestia.




Enfermeriay el paciente terminal

A modo de resumen, recordar que en la primera etapa es bdsico ayudarle a
organizarse y coordinarse con el resto de implicados y evitar rutinas perniciosas
que se arrastrardn hasta el final.

Md&s adelante, el cuidador se sentird apoyado y acompanado, mds seguro y
mejor si nos interesamos por él, le escuchamos y le tfenemos en cuenta, si le
explicamos cémo comunicarse, cdmo acompanar y actuar con el enfermo, si
le entrenamos en las técnicas que precise aprender y le mostramos nuestro
interés y nuestra disposicién a ayudarle.
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Capitulo V: LA COMUNICACION CON EL PACIENTE

INTRODUCCION

Pocos temas en Cuidados Paliativos despiertan tanto interés y han sido tan
debatidos, fratados y discutidos como el relativo a la comunicacion. Este
inferés no se limita Unicamente a los profesionales que atienden a estos
enfermos sino que se extiende al dmbito del enfermo y de su familia y, en no
pocas ocasiones, suscita debates en reuniones de amigos o conocidos.

Por desgracia, el debate sobre comunicacion, que en si podria resultar
enriguecedor, se plantea como una discusidn sobre la conveniencia o
inconveniencia de decirle al enfermo la verdad sobre su diagndstico o sobre
su prondstico.

Y se plantea de tal forma que, al final, queda reducido a un enfrentamiento
entre dos posturas, dos teorias, en las que cada parte no pretfende escuchar
los argumentos de la ofra sino, Unicamente, argumentar los propios.

El tema “comunicacion” se empobrece si se aborda como si se tratara de un
debate del fipo: “sestds a favor o en contra de...2” siguiendo el mismo
esquema de los que se plantean sobre uno u otfro partido politico, uno u otro
equipo de futbol o una u ofra religion. Planteado asi, estamos tratando este
tema tan importante de la comunicacidbn con su anfitesis:  la
anticomunicacion.

Por supuesto que la comunicacion con el enfermo incluye la conveniencia o
no de dar determinadas noficias; aunque mds que en eso, deberia centrarse
en aspectos como cudndo, como o a quién ddrselas. La comunicacion
deberia abarcar temas como la escucha activa, la empatia, la confianza, la
tolerancia o el respeto.

En esta ocasion, para abordar este tema vamos a ayudarnos de un caso
prdctico hipotético, que nos permita comprender cudles son los principales
aspectos en los que deberia basarse esta comunicacion y por qué para el
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enfermo es tan importante que tengamos en cuenta todos y cada uno de
ellos. Nuestro enfermo, el que utilizaremos en este caso prdctico sobre la
comunicacion, se llama Pedro.

EL CASO DE PEDRO: EL ENFERMO QUE DESCONOCIA SU PRONOSTICO

Cuando confirmd que la masa sospechosa se trataba de un adenocarcinoma
gdastrico, el especialista que le atendia le explicd la enfermedad que padecia y le
propuso un fratamiento prometedor.

Motivado por la esperanza de curacion, Pedro soportd estoicamente la dureza del
tratamiento, sus efectos secundarios y se permitid “no ver" o minimizar la
importancia de algunos sintomas fisicos que iban apareciendo. Cada cierto
tiempo tenia consulta con el especialista que seguia confiando en la eficacia del
tratamiento y tfransmitiéndole la esperanza de curacion.

No habia pasado un ano cuando en una de las visitas el oncdlogo le pididé que
saliese con la enfermera para hacer una andlitica. Cuando volvid le comunicd
gue el fratamiento ya habia hecho su efecto, que las cosas iban bien y que de
momento No era necesario que volviera por el hospital.

Le dijo que en el domicilio le atenderia su Equipo de Atencidn Primaria y un equipo
que iria a visitarle a su casa. Pedro mird a su mujer que se habia quedado dentro
mientras él se hacia la andalitica y le parecié que tenia los ojos enrojecidos y un
gesto preocupado que trataba de disimular. En ese momento no se atrevid a
preguntar las mil y una dudas que le asaltaban.

El primer dia que el equipo de cuidados paliativos fue a visitarle al domicilio, su
esposa estaba esperando en la puerta para advertile que su marido no sabia
nada de su prondstico y para pedir que no se lo dijeran. Pedro les recibié con
cierta desconfianza y recelo. Se presentaron, le explicaron quiénes eran, como
funcionaba el equipo y que en adelante le visitarian con regularidad.

Empezaron a visitarle una vez a la semana, todas las semanas. No habia
transcurrido el primer mes y la desconfianza del principio habia desaparecido por
completo. En cada visita se realizaba un control de sintomas pautado, metddico y
riguroso, con lo que Pedro experimentd una mejoria notable en su estado general.

Ademads, los profesionales del equipo de cuidados paliativos aprovechaban para
hablar con él, alternando temas banales que daban pie a bromear, como sobre
su equipo de futbol favorito, con ofros mds personales como su trabajo, sus hijos,
sus anos de juventud o sus aficiones.

En ningln momento le juzgaban por sus ideas, que podrian o no compartir, por sus
aficiones, que podrian ser comunes o no, o por cualquier comentario que hiciera.
Siempre le mostraban cercania, respeto y aceptacion.
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Del mismo modo, cuando habia que tomar una decision respecto a un
tratamiento, la posibilidad de realizar una prueba diagndstica, o cualquier otra, le
preguntaban a él, tenian en cuenta su opinidn y trataban de buscar con él una
solucion.

En cada visita le recordaban que si queria hablar sobre cualquier aspecto de la
enfermedad, si habia algo que le preocupara o cualquier ofra cosa que quisiera
saber o en la que pudieran ayudarle, estarian encantados de hacerlo. Durante
semanas les decia que no, que estaba todo bien asi.

Un dia, al terminar una visita, se despidieron de él hasta la préoxima semana. Pero
esta vez, en lugar de decir “aqui nos veremos” o algo por el estilo, como hacia
siempre, contestd: “si, nos veremos. Si todavia estoy aqui, nos veremos”.

Al oir esto, el profesional médico y de enfermeria volvieron de la puerta, se
acercaron a él y le preguntaron por qué lo habia dicho. Pedro dudd un momento,
pero les contestd que por nada, que si no habia salido a dar una vuelta por la
calle, alli estaria.

Un par de semanas después le encontraron con un semblante excesivamente
serio. Le preguntaron si le preocupaba algo. Titubed. Finalmente les contestd que
no. Le insistieron: “pareces preocupado”. Y de pronto, entre sollozos, descargd la
angustia, las sospechas y los miedos que llevaba dentro y le estaban atenazando.

Les dijo que temia por su futuro, por dejar sola a su mujer, que notaba como poco
ad POCO sU cuerpo se encontraba peor, sentia la preocupacién de su familia... les
dijo que tenia miedo, mucho miedo, y les pidi® que le ayudaran, que no le
dejaran solo.

Le dejaron desahogarse, exponer sus miedos y sus sospechas, pero también sus
deseos y sus esperanzas, le preguntaron qué queria saber de ellos y le prometieron
que fueran como fueran las cosas, no le iban a abandonar.

Le prometieron que harian cuanto estuviera en su mano para que se encontrara
en todo momento lo mejor posible, que no sufriera dolor ni otros sinftomas, pero
que también, como él, deseaban que las cosas fueran un poquito mejor, que lo
deseaban de corazén.

ANALIZANDO EL CASO DE PEDRO Y LA ACTUACION PROFESIONAL

Hemos considerado que el caso de Pedro puede servirnos como orientacion y
ejemplo para abordar el complejo tema de la comunicacién profesional-
paciente, porque en él podemos encontrar muchos de los distintos aspectos
referidos a la comunicacién que consideramos de gran importancia y que
pueden servirnos de referencia.
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La comunicacion sélo es posible en un ambiente de confianza y respeto

A cualqguiera de nosotros siempre nos resultard mas facil abordar un asunto
gue Nos preocupa Ccon una persona que nos conozca lo suficiente, con la que
nos llevemos bien, que no nos juzgue ni Nos prejuzgue, que nos respete, Nos
acepte y nos quiera tal y como somos.

A un enfermo que sabe o sospecha que fiene algo grave, que duda si
exteriorizar sus temores y su angustia le pasa exactamente igual.

En el caso de Pedro puede parecer anecddtico, aunque en nuestra opinidén
no lo es en absoluto, que los profesionales hayan hecho un esfuerzo por
entablar una relacion relajada, amigable y de respeto con él.

Han hablado de cosas banales y han reido juntos, porque no es adecuado
estar todo el rato recordando lo mal que se encuenira y lo penoso de su
situacion.

También se han tratado temas mds personales y de opinidn, pero no se le ha
juzgado en ningun caso: independientemente de cudles fueran sus ideas
politicas o religiosas, si coinciden con las de los profesionales o no, se le ha
dejado que las exprese con plena libertad y se le han aceptado porque son
las suyas.

Sélo actuando asi, un dia se atreverd a plantear algo que le preocupe sin
temor a ser criticado o juzgado por ello, con la seguridad de que se le va @
escuchary a hacer lo posible por tenerlo en cuenta.

Si no se le ha ridiculizado ni rechazado ninguna idea sin mds, entonces, sélo
entonces podemos esperar que un dia, sin miedo, nos plantee su deseo de ser
0 no incinerado, de tener o no una ceremonia religiosa, de si espera o no que
haya un Dios que le acoja.

La comunicaciéon, que debe ser verbal y no verbal, ha de hacerse con un
talante optimista y alegre, mostrdndole carino, “tocdndole”, es decir,
manteniendo con el enfermo un contacto fisico que le fransmita cercania,
serenidad y calor.

Y debe hacerse, por supuesto, sin mosfrar repugnancia ni desaprobaciéon por
el desorden que pudiera haber en la casa, el aspecto fisico del enfermo,
posibles olores, Ulceras o lo que fuese.

La comunicacién, que debe ser verbal y no verbal, ha de incluir mantener una
postura de no superioridad respecto al enfermo, en sentido figurado y en el
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sentido fisico del término, es decir, si estd sentado, sentarse junto a él, si estd la
cama, pedir una silla y ponerse a su altura, como ya se explicd en su
momento.

La comunicacién debe incluir también la flexibilidad, aceptar que un enfermo
no esté preparado para un fratamiento determinado, que no esté de acuerdo
con un medicamento porque en alguna ocasiéon lo tomd y no le hizo nada o le
sentdé mal.

La comunicacion no es un acto puntual, es un proceso con su ritmo y sus
tiempos

Efectivamente, la comunicacion no puede limitarse a fransmitir una noticia
sobre un diagndstico o sobre un prondstico. La comunicacién es algo mucho
mds rico y mucho mds amplio que todo eso; la comunicacion, en realidad, es
el fundamento en el que se basa la relacion que se establece con el enfermo
y con su familia.

Como esta relacion se extiende durante todo el proceso de la enfermedad, la
comunicacion se ha de mantener abierta durante todo este tiempo y ha de
adaptarse a los cambios y fluctuaciones que se vayan presentando,
cambiando vy fluctuando con ellos.

Decimos en el fitulo de este apartado que no se trata de un hecho puntual,
sino de un proceso que tiene su ritmo y sus tiempos. Este principio podria
servirnos de respuesta a la pregunta que todos nos hacemos sobre como
comunicar una mala noticia a un enfermo.

Nuevamente, basandonos en el caso de Pedro, vamos a ir observando los
pasos y el tempo que, en nuestra opinibon muy acertadamente, ha ido
respetando el equipo que lo visitaba en su domicilio.

En primer lugar, como ya hemos visto anteriormente, el equipo se preocupd
por crear un clima distendido y de confianza en el que el enfermo se sintiese
comodo.

Ademds, se cenfré en el confrol sistemdtico, riguroso y metddico de sus
sinftomas fisicos, de forma que al encontfrarse mejor de sus problemas, Pedro
perdié la desconfianza que tenia en un principio y valord la profesionalidad de
las personas que le atendian.

En segundo lugar, los profesionales no tomaron en ningdn momento la
iniciativa de la comunicacion. Sin embargo, si mostraban en cada visita una
disposicion total a hablar sobre o que él quisiera. Le preguntaban si habia algo
gue le preocupara o si queria decirles cualquier cosa.
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Este aspecto es muy importante porque el profesional no sabe cudndo estd
preparado el enfermo para soportar una nofticia. El profesional ignora si el
enfermo quiere o no quiere saber, cudnto quiere saber ni cudndo desea
saberlo.

Recordemos que un paciente tiene tanto derecho a saber, si es eso lo que
desea, como a no saber, si es lo que él prefiere. Como nosotros no podemos
ser adivinos, dejamos que sea él quien nos lo diga.

Pero no es fdcil. Preguntar sobre la gravedad de su enfermedad o sobre su
futuro no es lo mismo que hacerlo sobre si le queda bien o no la ropa que se
ha puesto. Y ahi viene el siguiente aspecto fundamental de la comunicacion:
no es habitual que el enfermo aborde el tema y haga una pregunta de forma
directa.

En realidad, es mds frecuente que en algun momento, en una de las visitas,
haga una insinuacion. En nuestro caso prdctico, Pedro dejé caer unas
palabras: “si todavia estoy aqui, nos veremos”. Al no hacer una pregunta
directa, el enfermo “tantea” al profesional y le deja abierta la posibilidad de
gue no se dé por enterado.

El equipo que visitaba a Pedro podria haberle contestado algo asi como:
“pues donde vas a estar hombre, anda, hasta la proxima semana’™. No habria
pasado nada, sélo que probablemente la comunicacidon quedaria rota
porgue el paciente habria detectado el miedo de los profesionales y su poca
disposicion a hablar sobre el tema.

En este caso, los profesionales no hicieron eso sino que recogieron el guante
que les habia enviado Pedro. En ese momento él no quiso hablar todavia, pero
habia comprendido que cuando estuviera preparado para hacerlo, como
sucedidé alas pocas semanas, ellos no lo iban a evitar.

Resumiendo, después de crear el clima distendido y de confianza; después de
esperar a que el enfermo tome la iniciativa; el tercer aspecto fundamental de
la comunicacion es no eludir la situacion cuando se presente, no esperar a
que el enfermo pregunte de forma directa y clara.

Hemos de saber reconocer cuando de una forma indirecta o en tono de
broma nos estd transmitiendo su preocupacién, y ahi, en ese momento,
preguntarle qué ha querido decir, si hay algo que quiera preguntar o transmitir,
algo que le preocupe, si fiene miedos o temores.

No olvidemos que para el paciente resulta muy dificil hacer la pregunta; no
olvidemos que para él una respuesta afirmativa supone la confirmacion
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definitiva de todos sus sospechas; no es un adids mds, es su adids. Por tanto, es
normal que le cueste formularla.

Si lo hace, si nos pregunta entre lineas, debemos ayudarle manteniendo una
actitud de escucha activa, mostrando interés, no dando en ningdn momento
la sensacidon de tener prisa, reformulando por él cuando sea necesario,
haciendo preguntas, estimuldndole a seguir y reflejdndole que entendemos
que le cueste expresarse, que entendemos sus temores y dudas, que estamos
convencidos que nosotros en esa situacion nos sentiriamos igual.

Antes de contestar a sus preguntas conviene reformuldrselas: “entonces, si te
he entendido bien, lo que me estds preguntando es...; o lo que quieres saber
es si...”. Al rebotarle su propia pregunta, le damos la posibilidad de refractarse
ante el temor o ante la dimension de la posible respuesta.

Por ofra parte, también evitamos responder alo que nos ha parecido entender
que ha querido decir, cuando en realidad pudiera no ser exactamente eso lo
que él planteaba. Recordemos el problema de la ambigUedad en estas
sifuaciones.

Finalmente, si el enfermo desea saber, hemos de tener en cuenta que
cualqguier informacién ha de ser cierta, es decir, que hemos de decirle la
verdad, aunque no sea toda la verdad; ha de darse de forma dosificada, no
todo de golpe; ha de ser soportable; ha de redefinir la esperanza y ha de
incluir un compromiso de apoyo y de no abandono.

El enfermo necesita sentirse comprendido por el profesional: mostrémosle
comprension; necesita que le garanticemos que no va a ser abandonado:
garanticémoselo; necesita saber que vamos a hacer por €l todo lo posible:
prometdmoselo; necesita sobrevivir agarrdndose a una minima esperanza, a
un atisbo de esperanza de salvacion: no se la robemos.

Y comprendamos que estamos acompanando a una persona que sufre en
extiremo y necesita calor, carino y cercania humana. Ahora mds que nunca lo
necesita. Démoselo.

Y, para terminar, recordemos la conspiracion de silencio de la que se habld al
tratar el apoyo a la familia. Recordemos que hemos de prevenirles contra este
infento de manipulacién, avisar de sus riesgos y de las consecuencias fragicas
que trae consigo.

La comunicacion, el arte que engloba la relacion en su globalidad

Si has leido con atencion, te habrds percatado que a lo largo de este capitulo
hemos estado haciendo un resumen de todo lo que se habia tratado hasta
ahora en el curso.
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Y esto es asi porque la comunicacion es, ni mdas ni menos, que la relacion
profesional-familia-enfermo en su totalidad. Cualquier cosa que hagamos o
digamos, cualquier comportamiento, cualquier gesto y cualquier palabra
forma, conforma, determina e influye en la comunicacion.

Por desgracia, no faltard quien reduzca este tema a la mera transmision de
noticias, a la conveniencia o inconveniencia de decirle la verdad al enfermo.
Pero hacerlo asi, seria tan penoso como limitar el océano a unas gotitas de
agua salada.

La comunicacion éptima se basa en una relacion profesional pero cercana,
en la que prime la confianza mutua, en la que el enfermo se sienta
comprendido, aceptado, querido y escuchado.

Una comunicacion en la que no se le trate como a un enfermo sino como a un
ser humano, que estd enfermo, pero que tiene sus necesidades, sus deseos, sus
pensamientos, sus emociones y que es capaz de decidir y de opinar sobre él y
sobre su futuro.
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