





Prefacio

ste manual informativo estd destinado a ayudar a familiares cer-
canos de pacientes de cuidados paliativos. Describe brevemente
qué le ocurre al cuerpo en la fase final de la vida y cudl es el apoyo
que puede y debe recibir como familiar de un paciente de cuidados
paliativos.

Los cuidados paliativos se dan a un paciente al que no se puede curar de
su enfermedad, y que tarde o temprano morird por ella. La palabra paliativo
viene de paliar (con el significado de aliviar) y su origen es el término en latin
«palliatus», que significa cubrir con una manta. Esto se puede interpretar de
dos maneras. En el caso de una enfermedad incurable, ya no es posible elimi-
nar la causa de la enfermedad, pero si se pueden aliviar los sintomas, como si
se «cubrieran con una manta». Otra asociacién es la idea de una manta con
la que dar calor al paciente. Ambas asociaciones encajan bien con las medidas
que conllevan los cuidados paliativos.

En mi experiencia como médico en cuidados paliativos, sé que aun cuan-
do no se puede curar una enfermedad, tanto el paciente como los familiares
del paciente pueden sobrellevar esta situacion tan dificil de la mejor manera
posible. Los cuidados paliativos crean un «espacio» en el que el paciente puede
vivir con dignidad y aliviado de sus sintomas hasta que llegue el momento de
dejar esta vida.

Upsala, enero de 2017
Johan Sundelof, médico,

jefe de programacién de Betaniastiftelsen




¢Qué ocurre con el cuerpo cuando la vida llega a su fin?

n la mayoria de los casos, la muerte

no llega de forma dramdtica, sino

calmada. Como pariente cercano, es

normal que se pregunte cémo serdn

los ultimos dias de su ser querido.
El conocimiento de que, en la mayoria de los
casos, la muerte llega de forma tranquila puede
ser un consuelo. A veces se cree que cuando una
persona estd en sus tltimos dias, solo se pueden
controlar los sintomas hasta un momento deter-
minado, a partir del cual todo se derrumba. Si
bien es cierto que pueden presentarse sintomas
dificiles de controlar, en la mayoria de los casos,
el personal médico puede minimizar los sinto-
mas para que el paciente no sufra dolores ni se
vea aquejado por otros sintomas, sino que pueda
terminar su vida en paz.

Cansancio

A medida que llega el momento de partir, el
paciente carece de energfa y parece estar menos
interesado en lo que ocurre a su alrededor. Duer-
me mds y se comunica menos. Pueden aparecer
momentos de confusién de vez en cuando.

Estos son signos tempranos de una muerte

inminente:

* DPerder interés o ser menos consciente de lo
que le rodea al paciente o lo que ocurre,
y ser cada vez menos comunicativo.

* Cansancio que no se puede aliviar
descansando.

* Falta de apetito y sed.

Estos son signos tardios de una muerte

inminente:

* La produccién de orina decrece o desaparece.

* El paciente estd menos tiempo consciente o
pasa a estar directamente inconsciente.

* Respiracién superficial e irregular, a veces con
interrupciones.

e Silbidos al respirar.

* Manos y pies azules y frios.

* Posibles problemas motores y agitacién.



Falta de apetito y sed

En la dltima etapa de la vida, el apetito y la sed
se ven afectados. No es extrafio pensar que el
hambre estd causando el deterioro de la condi-
cién del paciente. En realidad, ocurre lo contra-
rio. El paciente no se muere porque ya no beba
ni coma, sino que deja de comer y beber porque
estd a punto de morir.

Todos los pacientes con una enfermedad in-
curable y progresiva llegardn a una etapa de su
enfermedad en la que el cuerpo no pueda ab-
sorber ni consumir la nutricién que le llega. En
estos casos, si el paciente recibe mds comida,
esto le causard nauseas y vomitos. Igualmente,
si se le proporcionan fluidos, como por gotero,
el paciente habitualmente los acumulard en el
cuerpo, como en los pulmones, lo que puede
causarle dificultades respiratorias.

En otras palabras, proporcionar nutrientes o
fluidos a una persona moribunda no solo no serd
de ayuda, sino que también puede ser perjudici-
al. Este es un proceso que no se puede revertir,
mis alld de la cantidad de fluidos o nutrientes
que se intenten hacer llegar al paciente. En re-
sumen, el paciente paliativo no se deteriora por
no comer ni beber, sino que la condicién de la
enfermedad le causa falta de apetito y de sed,

llevindole finalmente a la muerte. Sin embargo,
si hay algo que se puede hacer para ayudar al
paciente: aliviar su sequedad bucal humedecien-
do la mucosa oral. De hecho, la sequedad bucal
suele ser mds problemdtica para el paciente que
la falta de fluidos. El personal le ensefard encan-
tado cémo ofrecer cuidados bucales.

Produccién de orina y funcién intestinal
Cuando las funciones corporales se deterioran
y dejan de hacer su trabajo, la funcién de los
rifiones y la produccién de orina también se ven
afectadas. La orina se oscurece (pues se concen-
tra) hasta que su produccién cesa completamen-
te. Igualmente, la cantidad de heces va decre-
ciendo y, a menudo, desaparece del todo.

Ansiedad y confusién

La confusién es una condicién habitual en los pa-
cientes paliativos. La causa es la falta de energfa del
paciente, que no logra captar lo que sucede y, por
lo tanto, se confunde. Normalmente, no hay med-
icamentos que puedan aliviar este tipo de confusi-
6n, pero existen otras medidas que pueden ayudar
a calmar al paciente. A modo de ¢jemplo, una luz
nocturna atenuada o un reloj claramente visible en
la pared pueden ayudar. >>




La presencia de otra persona sirve para calmar

Tener a alguien sentado al lado del paciente,
cogiéndole la mano o ddndole un masaje relajan-
te puede calmar al paciente. Una musica suave
también puede ser efectiva y apreciada.

Consciencia reducida, pero el oido

y el tacto no desaparecen

El progreso normal cuando una persona estd al
borde de la muerte es que su nivel de conscien-
cia se reduzca hasta perderla definitivamente. Sin
embargo, el oido y el tacto, y a menudo el olfato,
tardan mds en perderse.

Por ello, es recomendable que usted, como pa-
riente cercano, hable directamente con el pacien-
te. Muchas personas enfermas se calman cuando
reciben masajes tictiles, incluso si no estdn cons-
cientes.

Respiracién

Un signo de que un paciente se aproxima a su
final es que su respiracién se vuelve mds débil,
superficial y, a veces, irregular. Puede detener-
se del todo para luego volver a comenzar. Estar
sentado junto al paciente sin saber si volverd a
respirar puede ser dificil para un pariente cerca-
no. Otro signo de que el paciente llega a sus al-
timos momentos es el aleteo o ensanchamiento
nasal, que a veces puede dar la impresién de que
la nariz se ha vuelto mds puntiaguda, estrecha y
blanquecina.

Suministro de oxigeno en los tltimos dias

A medida que la condicién del paciente paliativo
empeora, es normal que los parientes cercanos
se preocupen por la respiracién de su ser que-
rido. También es habitual y natural pensar que
el paciente podria recibir ayuda mediante oxige-
no suministrado, por ejemplo, a través de una
cdnula nasal. Sin embargo, suministrar oxigeno
en estas etapas de la vida no suele ser indispen-
sable porque el paciente no estd consciente y no
percibe la oxigenacién reducida. Si el paciente
estd consciente y tiene problemas para respirar,
normalmente se le pueden dar dosis pequenas
de morfina en vez de oxigeno. En la prictica, no



suele ser un problema que no haya oxigeno sup-
lementario en los cuidados paliativos. Lo que de
verdad importa es cémo se siente el paciente. Si
el paciente ha recibido oxigeno durante mucho
tiempo, no tiene por qué detenerse este proceso,
siempre que le ofrezca una sensacién de seguri-
dad e independientemente de los argumentos a
favor y en contra de suministrar oxigeno. Si el
paciente ya no estd consciente, se debe evaluar
cudles son los posibles efectos del uso de oxigeno
que puede percibir y actuar en consecuencia.

Silbidos al respirar

En algunos casos, los pacientes pueden producir
silbidos cuando respiran. Estos los producen las
secreciones que se mueven hacia arriba y hacia
abajo en la trdquea. A un pariente cercano pue-
den preocuparle los silbidos al respirar. Sin em-
bargo, si el paciente estd inconsciente no deberia
preocuparse por ello. En otras palabras, no tiene
por qué ser necesario eliminar las secreciones o
los silbidos al respirar. Siempre se debe evitar
succionar las secreciones, pues puede irritar la
garganta sin reducir realmente los silbidos. Ele-
var la cabeza y cambiar la posicién del paciente
son medidas no farmacoldgicas que pueden ser
de ayuda.

La piel y el cuerpo

Cuando el fallecimiento de un paciente es inmi-
nente, sus pies y sus manos pueden oscurecerse o
enfriarse debido a problemas circulatorios. Otro
signo es que la piel se vuelva pélida o amari-
llenta, dado que el cuerpo prioriza el suministro
de sangre a los érganos vitales. Las piernas y los
lados de la cintura pueden ponerse de color azul
y con lunares.

Fiebre

Cuando una persona estd cerca del final, es po-
sible que contraiga fiebre y sude, o que su cuer-
po se caliente o se sonrose, a pesar de que sus
pies estdn frios. Si el paciente no siente molestias
por la fiebre, no deberia tomar medicacién para
reducirla. En este caso, también se debe evaluar
cémo reaccionar ante este sintoma segin el mal-
estar del paciente.




Apoyo a los familiares cercanos

odos los familiares cercanos, ya

sean adultos o no, tienen el de-

recho reconocido por ley de reci-

bir informacién, consejos y apoyo.

Usted también tiene el derecho de
que le informen de c6mo apoyar a su ser querido
de la mejor manera.

Un supervisor de gestiéon de ayudas local
evalia y decide las medidas de apoyo a tomar
fuera del hospital u hospicio. El supervisor de
gestién de ayudas también analiza, entre otras
cosas, si se debe ofrecer atencién y ayuda do-
mésticas, un asistente, una vivienda tutelada,
un alojamiento temporal o lugares de acogida
a corto plazo. Ademds, un supervisor de gestién
de ayudas local puede ofrecer informacién sobre
el apoyo disponible en su municipio. Algunos
consejos comarcales también tienen orientado-
res de pacientes que pueden ofrecer informacién
adicional. Las condiciones y términos de asisten-
cia y los niveles de ayuda econémica, asi como
las rutinas de procesamiento, varfan de un mu-
nicipio a otro. Puede ponerse en contacto con el
supervisor de gestién de ayudas contactando por
teléfono con su municipio.

Encontrard mas informacién en

Prestacién para el cuidado de familiares
Para facilitarle acompanar al paciente sin tener
que utilizar sus dias de vacaciones, puede recibir
una prestacién para el cuidado de un familiar
cercano, llamada «nirstiendepenningy.

Las prestaciones para el cuidado de familiares
cercanos las aprueba y paga la Agencia de la Se-
guridad Social Sueca (Forsikringskassan). Para
poder recibir las prestaciones para el cuidado
de familiares se debe enviar el certificado de un
doctor a la Agencia de la Seguridad Social Sueca.
El certificado se emite en nombre del paciente y
se envia a la Agencia de la Seguridad Social Sue-
ca que debe aprobar el pago de la prestacién. Los
parientes cercanos pueden entonces utilizar el
certificado. Para recibir el pago de la prestacidn,
debe indicar si desea recibir el pago para dias
completos o partes del dia. La duracién méxima
del pago a parientes cercanos de un paciente son
100 dias. La prestacién la pueden recibir varios
parientes (uno por vez) y en ocasiones separadas.
Pida al doctor responsable un certificado si estd
interesado (o puede estarlo) en recibir prestacio-
nes por el cuidado de familiares cercanos.

Encontrard mas informacion en



Derecho legal a un contacto de cuidado
permanente

Como pariente cercano de una persona que se
acerca a la fase final de su vida, tiene derecho a
un contacto de cuidado permanente que se re-
sponsabilice de coordinar y planificar el cuidado
del paciente. La planificacion se debe elaborar
de tal manera que facilite que todas las personas
involucradas puedan ofrecer los servicios de cui-
dado, incluso si el contacto de cuidado perma-
nente no estd disponible. De ser necesario, el en-
cargado de cada una de las unidades en las que
el paciente tiene un contacto es responsable de
nombrar a un contacto de cuidado permanente.
El contacto de cuidado permanente no tiene por
qué ser un doctor. Si desea tener un contacto
de cuidado permanente, simplemente comuni-
quese con un miembro del personal, como una
enfermera o un doctor.

Ayuda y asistencia

Muchos parientes cercanos se dan cuenta de que
la mejor ayuda que pueden recibir son solucio-
nes concretas a problemas especificos. Esto pu-
ede incluir una variedad de ayudas que faciliten
la higiene personal, vestirse y desvestirse, las co-
midas, el transporte del paciente, los problemas
de incontinencia o la prevencién y tratamiento
de dlceras de dectbito. Los terapeutas ocupaci-
onales, los fisioterapeutas y el personal de en-
fermeria le pueden ayudar a evaluar y probar
diversos tipos de ayuda que le faciliten la vida. El
coste de estas ayudas varfa segtin los municipios.

Encontrard mas informacién sobre la educacién
y el apoyo para familiares cercanos en
www.anhoriga.se




Afrontar sin saber por cudnto tiempo se prolongara

enga en cuenta que deberd tener

la energia necesaria para lidiar

con esta situacién hasta el final.

Nadie puede predecir cémo pro-

gresard una enfermedad. Para
algunos es cosa de dias o semanas, para otros
puede llevar meses. Por ello, puede ser agotador
intentar hacer todo desde el principio. El nivel
de compromiso debe ser razonable y realista.

También es importante asegurarse de que
el personal le informe de lo que necesite. Por
ejemplo, debe poder confiar en que se pongan
en contacto con usted si se producen cambios
y debe volver al hospital répidamente, o que le
aconsejen abiertamente si no creen que debe
dejar al paciente.

Al mismo tiempo, debe considerar que pue-
den surgir situaciones imprevisibles. Como
pariente cercano, nunca puede estar seguro de
acompanar al paciente en el momento exacto de
su muerte. A menudo, el paciente fallece cuan-
do no hay nadie en la habitacién. Por ello, no
estar presente en la habitacién en el momento
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exacto de la muerte del paciente no es un fra-
caso. Si esto ocurre, no se culpe a si mismo. No
tenga miedo de pedir al personal que le permi-
tan quedarse o dormir en la habitacién, o cerca
de la sala. Normalmente, se pueden acomodar
estas solicitudes.

¢Cuanto tiempo de vida le queda a mi pa-
riente cercano? Una pregunta sin respuesta
Una pregunta habitual, pero imposible de res-
ponder, es: «;Cudnto tiempo de vida le queda al
paciente?». El personal debe evitar dar un pla-
zo particular porque existe el riesgo de que el
paciente o su familiar cercano se centren en ese
periodo de tiempo, que puede ficilmente no ser
correcto. La verdad es que nadie lo puede saber.
Es preferible centrarse en que cada dia sea lo
mejor posible segtin las circunstancias.



éPuedo irme de viaje?

Es posible que haya planeado un viaje u otro
evento, y que no se sienta seguro de si puede
o debe viajar y dejar al paciente solo. En estas
circunstancias, es mejor tomar la decisién por
si mismo. No deberia arriesgarse a sentir que ha
viajado porque alguien se lo recomendé y luego
arrepentirse de ello. Si no estd seguro de si debe
viajar, una forma de decidirse es preguntarse qué
habria querido el paciente. O, mejor, discutir-
lo con €l si es posible. A menudo respondera:
«Por supuesto, vete tranquilo». A veces, olvida-
mos la opcién de discutir estas cuestiones con el
paciente mismo. Esto también sirve para aqu-
ellas situaciones en las que nos sentamos con el
paciente en silencio y nos preguntamos qué estd
pensando. ;Por qué no preguntarle? Puede que
la conversacién sea mds satisfactoria de lo que
pensaba.

Al final, lo mds importante es preguntarse
cémo se sentirifa si el paciente falleciera mientras
estaba de viaje. ;Se arrepentiria de ello? En estos
casos, toda decision es irreversible.

Tampoco olvide que cada familiar cercano
puede tomar decisiones diferentes y que no
todos tenemos la misma forma de actuar o pen-
sar. Llegar a un acuerdo con el paciente es una
forma de fundamentar su decisién. De esa ma-
nera, lo que digan o piensen los demds no serd
tan importante.

Cémo evitar el sentimiento de
responsabilidad o culpa

Como pariente cercano, puede ayudar al equipo
médico a que comprenda cémo querria el pa-
ciente que se planificara su cuidado si pudiera
comunicarse. También puede comentar cémo
percibe usted la situacion y si le parece que la
planificacién propuesta o considerada es razo-
nable.

Sin embargo, la decisién de retirar o no uti-
lizar medidas que puedan prolongar la vida del
paciente es siempre responsabilidad del doctor.
Es importante saber que, aunque sus opiniones
son importantes, usted no es responsable de
tomar la decision definitiva en estos asuntos.




Hallar un tipo de esperanza diferente

ncluso cuando no hay cura posible, se puede

hacer mucho para aliviar los sintomas del

paciente y darle la mayor paz posible. Un

aspecto fundamental es identificar qué le

puede aportar esperanza al paciente. Este
tipo de esperanza puede no ser obvia al principio,
pero puede crecer gradualmente incluso en las situ-
aciones mds complicadas.

Recuerde no tardar demasiado para hacer las
cosas que le resultan importantes. Aunque parezca
que siempre haya tiempo, hay que hacer las cosas
cuanto antes, dado que nadie sabe cémo serd el
futuro.

Un paciente o un pariente cercano no deben
sentirse nunca abandonados. Los miembros del
personal estardn a su lado y le dardn el apoyo que
necesite, incluso en la etapa final de la vida.
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