PARA CUIDADORES Y FAMILIARES

® E¢ posible cuidar

Gn casa al final
dela o ¢
“vida.,

8 Geren sescam
l'".l:m" pnl“lnll Servicio de Salud de Castilla-La Mancha
I 0L1LEDUD







® E¢ posible cuidar

en casa al final
dela, p¢
O vida
O

GUIA INFORMATIVA para cuidadores y familiares de
personas con enfermedad avanzada en Fase Terminal



Titulo: ;Es posible cuidar en casa al final de la vida?

Autores y coordinadores:

Javier Carrasco Rodriguez: Director de enfermeria

M? [sabel Garcia Rodriguez: Responsable de E. de enfermeria
Esther Aguirre de la Pefia: Responsable de E. de enfermeria
Sagrario Celada Pérez: Responsable de E. de enfermeria

Gerencia de Atencion Primaria de Toledo (Direccion de Enfermeria)

Asesoria Técnica:

Meé Soledad Zuzuarregui Gironés: Directora Gerente
de Atencion Primaria de Toledo

Inmaculada Raja Casillas: Responsable de la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital Virgen de la Salud de Toledo

Edita: Gerencia de Atencion Primaria de Toledo

Financiado con Fondos del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
llustraciones: Alberto Mayoral del Moral

Disefio, maquetacion e impresion: RAIL Comunicacion

Depdsito legal: TO-157-2012



A PESAR DE LOS AVANCES DE LA MEDICINA, resulta
inevitable que algunas enfermedades evolucionen hasta una
fase donde los tratamientos curativos no son posibles, dando
paso a la necesidad de prestar unos cuidados que den mas
calidad.

Aungue no es tarea facil, es posible cuidar en casa a una per-
sona con enfermedad avanzada terminal. No solemos estar
preparados, podemos tener la sensacion de que nos faltan
conocimientos y habilidades siendo posible que, de un modo u
otro, todo esto influya en las personas que presten los cuidados
y que incluso le cambie su vida.

Seran necesarias dosis de paciencia, sensibilidad y hasta for-
taleza emocional para asumir la situacion y compartir aspectos
intimos de la persona con estas enfermedades.

Requiere de conocimientos sobre los cuidados pero también
nos enfrenta a la toma de decisiones, en ocasiones poco gratas
y desconocidas que pueden tener gue ver con aspectos juridi-
C0s, psicologicos, tecnoldgicos o sociales.

i Cuantos de nosotros sabemos de todas estas cuestiones?

Los profesionales de Atencion Primaria y de los equipos de
Cuidados Paliativos nos van a prestar su apoyo y acomparia-
miento en todo este proceso, aungue no debemos olvidar que
habra momentos donde haya que tomar decisiones que
seran solo nuestras.
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&HQuUE son los Cuidados Paliativos?

Son el conjunto de cuidados integrales (sociales, sanitarios, emocionales y
espirituales) que se dan a personas gue padecen una enfermedad incurable.

Van dirigidos tanto a la persona enferma como a su entorno familiar, con
especial atencion a la figura del cuidador principal, que es la persona que
fundamentalmente maneja 1o0s cuidados.

Abarcan desde el momento del diagndstico de enfermedad avanzada en
fase Terminal hasta pasado el fallecimiento de la persona. Si se llevan a cabo
con tiempo permiten controlar los sintomas, dar la maxima calidad de vida
posible y complementar la labor curativa, garantizando el confort del enfer-
mo y su familia y contribuyendo a que la familia se sienta Gtil en el cuidado
de la persona enferma.

Los cuidados paliativos son un derecho de todas las personas.

SHQRUE personas pueden recibir estos cuidados?

Cualguier persona con enfermedad avanzada y progresiva sin posibilidad
de cura, como sucede con algunos tipos de cancer, insuficiencias cardiacas,
respiratorias, hepaticas, renales y enfermedades neuroldgicas como las de-
mencias, Alzheimer o SIDA, entre otros.

No hay edad para este tipo de enfermedades y por tanto, tampoco para
prestar estos cuidados. Los protagonistas y hacia quienes se dirigen son la
persona enferma y su familia.
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&Qué profesionales prestan Cuidados Paliativos®?

Los profesionales sanitarios de su Centro de Salud o Consultorio (médicos,
enfermeros, pediatras, y unidades de apoyo como trabajadores sociales, fi-
sioterapeutas....) seran quienes garanticen que las necesidades de la per-
sona enferma y su familia son atendidas hasta el final de la vida y después.

Ademas estos profesionales, cuentan con el apoyo, en caso necesario, de
unidades especificas del ambito hospitalario, para que, en caso de necesi-
dad de consulta, derivacion o de alguna atencion mas especifica presten
apoyo al paciente, su familia y el equipo sanitario de Atencidon Primaria con
el fin de garantizar unos cuidados integrales
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&ES posible cuidar en casa al final de la vida®?

El mejor lugar para ser cuidado y morir es donde la persona enferma quiera
y el cuidador pueda asumir. A la mayoria de las personas, si pueden elegir,
les gustaria estar en casa, siempre que se les garantice que 10s sintomas
seran controlados.

La familia suele temer no hacerlo bien, entre otras cosas por falta de conoci-
mientos. Los profesionales estaran para apoyar, acompafiar y consensuar el
tipo de cuidados que su familiar enfermo necesita, ayudandole a adaptarlos
a medida que la enfermedad evoluciona.

El cuidador principal es aquella persona gue asume la responsabilidad de la
atencion y cuidados diarios del enfermo, proporcionandole la ayuda necesa-
ria a medida que este va perdiendo sus capacidades y autonomia.

Es deseable que el cuidador principal tenga el apoyo de otras personas,
familiares o no, denominados cuidadores secundarios.
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&HCudnto ‘debe” saber la persona enferma®?

Esta pregunta genera una gran inquietud para la mayoria de familiares de
personas a las que se les ha diagnosticado una enfermedad Terminal.

Los familiares pueden reaccionar de diferentes maneras:

1.

Ocultando la verdad. Esto provoca que la persona enferma no tenga
tiempo para resolver temas pendientes o despedirse.

Cuando todos fingen. La persona enferma suele preferir callar para
evitar dolor emocional al resto, sintiéndose solo y aislado a pesar de
estar rodeado de personas. No puede compartir sus sentimientos.

Cuando todos conocen la verdad y la afrontan. La persona enfer-
ma se siente duefo y protagonista de su vida y del viaje hacia la muerte.
Tendra tiempo para tomar decisiones, aclarar temas pendientes y des-
pedirse. La familia acompafara y vivira con esta persona hasta el final
de su vida.

Cuando la persona sospecha que le ocultan la verdad. Produce
incertidumbre y desconfianza de la persona enferma hacia sus familia-
res y equipo sanitario.

;Qué opcioén es la mejor?

Cualquier persona, tiene derecho a la informacion sobre su estado de salud
0 enfermedad. En situacion terminal, si se explica en un clima de amor y
respeto, el impacto emocional puede ser amortiguado.

Habra casos en los que convenga no dar toda la informacion sobre el proce-
SO, pero nunca porqgue quienes rodeen a la persona enferma no sean capa-
ces de convivir con la realidad de la muerte
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&HCOmMo hacer que la persona cuidada
ce Sienta mas confortable?

El confort 1o podemos proporcionar ademas de atendiendo vy cuidando las
necesidades fisicas de nuestro familiar, prestando apoyo en el ambito de sus
sentimientos y emociones.

Esta guia aungue refleja muchos de los cuidados de la esfera fisica no ex-
cluye las otras. Pretende prestar apoyos a la persona cuidadora con el fin
de reducir el impacto y repercusion emocional que produce no conocer el
manejo especifico de algunos de los cuidados.
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Cuidados del entorno y el medio

Hay que favorecer que la persona camine (mientras su situacion clinica 1o
permita) y se mueva de manera autdnoma con medidas sencillas evitando
los accidentes domésticos, en la medida de lo posible, por ejemplo:

e Prescindir de alfombras en las zonas de paso, ya que son un
elemento favorecedor de tropiezos y caidas; en cambio las del
bafio pueden ser (tiles para evitar caidas durante la higiene.

e Cuando la movilidad del paciente se reduzca, puede ser
util el uso de sillas de ruedas para trasladar a la persona de un
espacio a otro de la casa. Las sillas de ruedas, precisan de un
espacio para su giro, asi como de una amplitud de puertas que
en algunas viviendas no es posible.

e Laadecuada iluminacién reduce el riesgo de tropiezos y se
procurara que la persona pueda compartir los espacios de la
casa gue cuenten con mayor luz natural. Por la noche, para
evitar la desorientacion de la persona, puede ser Util el uso de
luces tenues en la habitacion.

e Sies posible, mejor ducha que bano, ya que las personas con
movilidad reducida suelen tener mas problemas para acceder
a la bafiera. En el caso de que solo exista bafiera en la casa,
existen dispositivos adaptados a la misma que facilitan la tarea
y reducen el riesgo de caidas.

» Sila casa tiene escaleras, en fases avanzadas de la enfermedad
es posible que la movilidad se vea reducida, siendo estas un
obstaculo para la persona. Igual hay que readaptar 10s espacios
cambiando las zonas de descanso a la planta baja de la casa.
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La habitacion

Es posible que, en algin momento, la persona tenga que empezar a pasar
cada vez més tiempo en la habitacion. Para favorecer el confort, se pueden
tener en cuenta alguna de las siguientes medidas:

e Sise puede, se procurara que la habitacion sea amplia y
luminosa. La luz natural permite una mejor percepcion del dia,
tarde o la noche facilitando la orientacion en el tiempo.

¢ Laadecuada ventilacion de la habitacion es clave, conviene
ser exhaustivos, manteniendo las ventanas abiertas unos 15
minutos en diferentes momentos del dia.

e Mantener en lo posible una temperatura constante que
favorezca el bienestar.

e Evitar los ruidos excesivos y favorecer un ambiente tranquilo.

e Laropa de cama, al igual que la ropa personal, es preferible
gue sea de algodon y las mantas 0 edredones con poco peso.

e Para favorecer la autonomia de la persona, es conveniente
situar una mesa accesoria donde colocar sus enseres
personales, situar el periddico o un libro y favorecer que la
comida la realice por si sola.

Control de sintomag

“Entender los sintomas y la enfermedad,
ayuda a atender mejor a la persona”

Los sintomas gue pueden presentar las personas con enfermedades avan-
zadas en fase Terminal son variados y aungue no siempre, en ocasiones
pueden llegar a ser intensos y/o cambiar a lo largo del tiempo por motivos
0 causas diferentes.
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Por tanto, las soluciones pueden ser distintas para tratar un mismo sintoma
y 10 que en unas personas funciona en otras puede no ser tan efectivo.

Es conveniente tener presente que no todos los sintomas pueden eliminar-
se, pero todos pueden aliviarse y este sera uno de 10s objetivos principa-
les del equipo sanitario y la familia en consenso con la persona.

Puede ser de ayuda anotar todo lo relativo al sintoma para comunicarlo a los
profesionales y tratarlo de la manera mas efectiva posible (cuando aparece,
si cede con algo, qué lo mejora 0 empeora....)

A continuacion se detallaran algunos de los sintomas mas frecuentes y las
estrategias para controlarlos:
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Entender y atender al dolor.
Como administrar los medicamentos

El dolor es una experiencia compleja para la persona que lo padece y para
aquellos que con ella conviven. Es originado por la combinacion de multiples
factores fisicos y psicoldgicos v se va a ver influenciado por el cansancio, la
dificultad para dormir, el estrés, 1os miedos, las preocupaciones...

Para controlar el dolor serd preciso aplicar medidas farmacolégicas y no
farmacoldgicas adaptadas a las necesidades concretas de cada persona.

Igualmente, se usara un tratamiento u otro y se aumentaran las dosis en
funcion de la intensidad del dolor que la persona siente.

Muchas personas seran tratadas con medicamentos que tomaran por via
oral, y solo en aquellos casos donde la persona no pueda tragar, el equipo
de profesionales consensuara con la familia y la persona el uso de otras vias
como son la subcutanea.

Para un adecuado control del dolor, los fArmacos serdn administrados con
cierta regularidad y en los intervalos horarios establecidos con objeto de
evitar la reaparicion del mismo.

En ocasiones, es posible la administracion de “dosis de rescate” del
farmaco ya que la tos o algunos movimientos pueden desencadenar
dolor antes de corresponder su dosis habitual del farmaco; en estos
casos, se administra la dosis de rescate y la dosis habitual a su hora
correspondiente.

Cuando los analgésicos no consiguen controlar el dolor habiendo sido usa-
dos hasta su méaxima dosis, puede ser hecesario emplear farmacos opioides
como la morfina, oxicodona, metadona, etc, siempre con el fin de mitigar el
dolor severo.

Estos farmacos en dosis apropiadas no tienen porqué producir riesgos pe-
ligrosos, no son farmacos destinados a tratar las etapas finales
de la vida, sino que son Utiles para tratar muchas enfermedades que oca-
sionan dolores intensos. Estos farmacos cuentan con la ventaja de que se
pueden subir las dosis cuantas veces sea necesario, ya que no tienen efecto
maximo y no suelen producir adiccion.

14
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El cuidado de la boca

Algunas personas, como consecuencia de ciertas enfermedades, pueden
tener la boca seca, pastosa y en ocasiones sucia, lo que le va a provocar
dificultades para ingerir alimentos y liquidos.

Con el fin de reducir dificultades de este tipo sera muy importante mantener
cuidada la boca.

Medidas que pueden ser Utiles:

e Tras las comidas: cepillado dental y enjuagues de la boca
preferiblemente con cepillos suaves.

e Se pueden hacer enjuagues con manzanilla 'y zumo de limoén
mezclados.

e Proteger los labios con cremas o vaselinas.

e Refrescar la boca entre horas por ejemplo chupando piezas de
fruta como la manzana o la pifia; masticar chicle sin azucar;
zumos de fruta fresca con hielo; manzanilla con limon o
simplemente pequefios sorbos de agua periddicamente.
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* Sise tiene protesis 0 dentadura postiza hay que cuidar la
higiene de la misma para evitar que transmita gérmenes.

e Enfases mas avanzadas, cuando no se pueda realizar ni el
cepillado ni el enjuague se utilizard una torunda impregnada
para limpiar y refrescar la boca.

Sintomas gastrointestinales. Control de nauseas
y vomitos, diarrea o estrefnimiento

1. Nauseas y vomitos

Son dos sintomas desagradables que producen dificultades para co-
mer, beber o tomar los medicamentos y pueden estar causadas por
diferentes motivos

El tratamiento dependera del motivo que lo origino.

Entre las recomendaciones Utiles se encuentran:

e Mantener una adecuada ventilacion de la vivienda y en
particular de los espacios donde la persona pase mayor tiempo

e Evitar cocinar cerca de la persona

e Realizar comidas frecuentes en peguenas cantidades,
preferiblemente en posicidn semisentado o sentado,
procurando un tiempo de descanso posterior

e Las comidas calientes transmiten mas olor, por lo que se toleran
mejor los alimentos frios 0 a temperatura ambiente

¢ Cuando hay vomitos se empezara con dieta liquida a dosis
pequenas hasta tolerancia. La reincorporacion a la dieta inicial
sera paulatina La reincorporacion a la dieta inicial seré paulatina.

2. Diarrea

Se considera diarrea cuando la persona realiza mas de tres deposi-
ciones liquidas en el dia.

16
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Se recomienda retirar alimentos como leche y derivados, legum-
bres, azlicares, bebidas alcohdlicas, cereales y verduras

Igualmente hay que procurar la ingesta frecuente de liquidos, agua,
té, bebidas isotonicas o colas

Evitar comidas muy condimentadas, se suelen tolerar bien los ali-
mentos hervidos, a la plancha o triturados.

Estrefimiento

Es la emision poco frecuente de deposiciones haciendo que éstas
sean duras, secasy que producen gran dificultad para su eliminacion.

Es mas frecuente cuanto menos se come y menos liquidos se be-
ben, aungque también esta influido por la falta de ejercicio fisico o
por efecto de algunos medicamentos.

En muchas ocasiones provocan en la persona otros sintomas des-
agradables como, nauseas, gases, dolor abdominal, mal sabor de
boca, pérdida de apetito e incluso confusion de quien lo padece.

Serad recomendable gue la persona haga deposiciones cada dos,tres
dias como maximo, aunque lo preferible es que lo haga diariamente.

Procurar tomar liquidos de manera frecuente y a la hora de comer,
hacerlo despacio y masticando bien los alimentos.

Frecuentemente es necesario el tratamiento farmacologico asocia-
do a estas medidas, para ello los profesionales de Atencion Primaria
le indicaran lo méas recomendable en cada caso.

Anorexia (falta de apetito)

Es frecuente que las personas con enfermedades avanzadas presenten una
pérdida de apetito y como consecuencia de peso. A los familiares y cuidado-
res este es uno de los aspectos que mas les preocupa.

Conviene conocer que forma parte de la evolucion del proceso de enferme-
dad para asi entender mejor a la persona.

17
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Pocas veces tienen apetito y cuando lo tienen, suele durar poco, 10 que pro-
voca desanimo en los cuidadores. A veces, se debe a que las comidas las
perciben con sabores desagradables o porgue tienen mal sabor de boca.

En estos casos, se recomienda ofrecer los alimentos cuando tenga ganas,
invitando vy sin forzar.

Hay gue procurar gue las comidas sean menos abundantes y mas frecuen-
tes. Presentando los platos atractivos y buscando aqguellos alimentos que
mas le gustan y haciendo de la comida un momento agradable y relajante,
sin necesidad de coincidir con el resto de miembros de la familia.

Elaborar alimentos mas nutritivos o proteicos con la finalidad de proporcio-
nar mas calorias y proteinas en menos cantidad de alimento, por ejemplo;
anadiendo nata a las salsas y sopas; leche en polvo a la leche normal, sopas,
guisos 0 salsas; anadir huevo revuelto en l0s guisos 0 cremas.

Ansiedad

La ansiedad es la respuesta del organismo como medio de adaptacion a las
amenazas externas.

Puede estar causada por numerosos motivos:
e La comunicacion de malas noticias.
e La persistencia 0 aparicidn de nuevos sintomas.
e Incluso ser conscientes de la proximidad de la muerte.

* Ladespedida de nuestros seres queridos.

Se vive como una sensacion intensa de malestar generalmente acomparia-
da de pensamientos negativos e intensa preocupacion y que en el cuerpo se
manifiesta de diferentes formas como temblores, sudoracion intensa, sen-
sacion de falta de aire, palpitaciones, molestias de estdmago o intestinales,
alterando de manera importante la vida de la persona que lo padece.

Puede necesitar tratamiento cuando la sensacion es muy intensa o dura
mucho tiempo y sera muy importante un adecuado control de los sintomas.

18
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Otras medidas que pueden ayudar son las técnicas de relajacion, favorecer
la expresion de temores, angustia o ira...Y por qué no, también llorar si
apetece.

Cuando el paciente presenta disnea (falta de aire):

La falta de aire asusta al paciente y a la familia. Es un sintoma comun en
muchas enfermedades. En estos casos se recomienda mantener la calmay
comunicarse con el equipo sanitario.

Entre tanto es conveniente no dejar solo a la persona, ventilar la habita-
cion, darle aire a la cara, quitarle la ropa apretada, mantenerlo en posicion
semisentado.

Es importante saber gue es un sintoma que con medicacion se puede
controlar y las técnicas de relajacion suelen ser medidas efectivas para
disminuir la sensacion de falta de aire.
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Prevenir las tlceras por presion:

Las Ulceras por presion son heridas en la piel que con frecuencia pueden
aparecer cuando se reduce mucho la movilidad de la persona enferma o
estda mucho tiempo sentado o encamado.

Estas heridas pueden empeorar la calidad de vida, producir dolor y malestar.

Algunas de las medidas que contribuyen a la prevencion de estas lesiones son:
1. Hacer la cama evitando arrugas en las sabanas.

2. Mantener la ropa de cama seca (cambiar las sabanas si estan humedas
0 mojadas).

3. Usar ropa de algodon tanto para la cama como para el paciente.
4. Hidratar la piel con cremas o aceites.

5. Realizar cambios posturales frecuentes.

Incontinencia (pérdida de control de la vejiga
y los intestinos)

Cuando los musculos de la zona abdominal pierden tono y fuerza, el organis-
Mo no controla la expulsion de orina o de heces.

Si esto sucede, puede causar verglienza a la persona gue lo padece.

A medida que la enfermedad avanza, la produccion de orina disminuye y el
color suele ser mas oscuro gue lo normal. También puede ser turbia o tener
olor fuerte. Esta es la respuesta normal a la disminucion del consumo de
liquido y de la circulacion en los rifiones.

El objetivo general es mantener a la persona limpia, seca y comoda, y pre-
servar su dignidad.

20
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Para mejorar el bienestar podemos:
Usar pafales para adultos y toallas desechables para la cama.

En algunas situaciones puede ser necesario la colocacion de
una sonda vesical para evitar que la piel de la persona esté
continuamente mojada.

Sueno

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

Para facilitar el suefio pueden ser de ayuda:
Procurar un ambiente adecuado, relajado y comodo.

La habitacion debe estar ventilada y sin ruidos.

Instalar una luz nocturna para prevenir el miedo a la noche y
las caidas.

Realizar el aseo antes del descanso nocturno, ya que actla
como relajante natural.

Hacer un masaje corporal suave con una locion hidratante,
algunas técnicas de relajacion, una infusion relajante como tila
0 valeriana u otras rutinas familiares.

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

Cuando las medidas anteriores dejen de ser efectivas el equipo sanitario
podré planear otros tratamientos que ayuden a conciliar el suefio.
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Cuidarme para poder cuidar.
&HQRUE necesidades puede tener un cuidador?

Cuidar es una experiencia Unica, positiva y satisfactoria ya que contribu-
ye a estrechar relaciones, a descubrir la intima satisfaccion de ser Utiles a
nuestros seres queridos y a descubrir en uno mismo cualidades gue hasta
entonces desconociamos.

Pero es una etapa que implica gran dedicacion de tiempo y energia y exige
adaptarse a una nueva situacion.

Surgiran dudas, la figura del cuidador en estos momentos es muy importan-
te y para contribuir a mantener la salud fisica y animica de este pueden ser
Utiles las siguientes recomendaciones:

22
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Duerma lo suficiente

Es necesario descansar para afrontar mejor las tareas diarias, prevenir el
aumento de tension emocional, la fatiga o la irritabilidad.

Haga ejercicio fisico con regularidad

Caminar aprovechando las salidas fuera de casa, dar un pequefo pa-
seo con la persona enferma si a ésta le es posible, hacer algunos ejerci-
cios de estiramiento, gimnasia, yoga... 0 la bicicleta estatica son algunas
alternativas.

Organice su tiempo

Intente combinar sus obligaciones y sus necesidades con el tiempo de que
dispone.

Hay que hacer participe a otros miembros de la familia de los posibles cam-
bios y decisiones.

Evite el aislamiento. Pida y acepte ayuda

Es recomendable disponer de algun tiempo libre para hacer lo que le gusta,
estar con otras personas y hablar de sus sentimientos.

Pida ayuda a su familia 0 amistades para que le sustituyan durante algun
periodo de tiempo, incluso durante un fin de semana, puede solicitar 10s ser-
vicios de ayuda a domicilio u otro tipo de ayudas de voluntariado asi como
los servicios de personal cualificado.

Descanse

Conviene descansar, distraerse y “tomarse un respiro”: parar durante algu-
nos instantes y respirar profundamente, darse una pequefa satisfaccion o
aprender técnicas de relajacion aprovechando los momentos de descanso
del dia de la persona a la que esta cuidando (por ejemplo, la siesta).
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Ponga limites al cuidado

La sobreproteccion de la persona con enfermedad no produce mas benefi-
cios, le hace méas dependiente pudiendo provocar la pérdida de autonomia
0 reducir sus capacidades. Contribuya a que haga todo lo que sea capaz de
hacer y quiera, evitando dar méas cuidados de 0s necesarios.

Pregunte, pregunte y pregunte

No se quede con ninguna duda. Solicite informacion sobre los cuidados que
debe dar al enfermo. Informese de qué tipo de ayudas pueden facilitarle.

Preste atencion si:

e Nota cambios de humor y/o del estado de animo.
» Se enfada faciimente.
e No se concentra.

¢ Tiene sensacion de soledad o agotamiento.

Consulte con el personal sanitario de su Centro de Salud.
Puede estar exigiéndose demasiado y necesitar alguna ayuda.

Recuerde: cuidese

e Esimprescindible gue encuentre un espacio para usted.
¢ No se sienta culpable ni egoista. Lo necesita.

e Se sentird mejor, se relajara y cuidara mucho mejor al enfermo.
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Cuando el final de la vida se acerca
Atencion a la agonia

Limitacion del esfuerzo terapéutico

Es la retirada 0 no instauracion de medidas como el soporte vital que solo
contribuyen a prolongar en el tiempo una situacion carente de expectativas
razonables de mejoria.

Antes de tomar una decision de este tipo, el equipo sanitario realiza un ana-
lisis de los datos clinicos valorando 10s riesgos y beneficios.

Lo hace en funcion de la indicacion que tiene esta medida y del pronostico
de vida.

Otro elemento importante en la decision de los sanitarios es la opinion de
la persona afectada, cuando pueda expresarla. Si no pudiera, se tendra en
cuenta el documento de Voluntades Anticipadas si se ha realizado.

Si no la ha hecho, sera la opinion de la familia o de su representante la que
se considere.

Testamento vital. Voluntades anticipadas

La finalidad del documento de voluntades anticipadas es que cualquier
persona pueda dejar reflejado por escrito, cuales van a ser sus deseos so-
bre el tipo de cuidados y actuaciones sanitarias que quiere 0 no recibir, en
caso de padecer una enfermedad grave e incurable y llegado el momento,
haya perdido la capacidad para decidir libremente 0 expresar su voluntad.

Las voluntades anticipadas son una ayuda en el proceso de decision sobre
la prestacion de los cuidados sanitarios.
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Se pueden expresar los valores personales y reflejar las explicaciones y adver-
tencias sobre las intervenciones sanitarias que se desean o no recibir, siempre
de acuerdo al ordenamiento juridico vigente y a la correcta préactica clinica.

Permite designar a as personas que gueremaos nos representen en la toma
de decisiones como sedacion, alimentacion, donacion de 6rganos.

Solo se hara uso de este documento cuando la persona haya perdido sus
capacidades no pudiendo expresarse 0 actuar libremente.

Esta sujeto a las modificaciones que la persona estime oportunas y puede
ser revocado en cualguier momento.

El documento nos hace reflexionar sobre los cuidados que deseariamos tener
al final de la vida. Tiene validez legal, y los deseos de la persona en él sefiala-
dos deben ser respetados y cumplidos por los profesionales sanitarios.

Da la oportunidad de poner encima de la mesa la realidad del final de la vida
como un hecho natural e inevitable para todas las personas y poder compar-
tir con los seres queridos los sentimientos y deseos.
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Cuidados en la agonia
La agonia es el estado natural que precede a la muerte.

Se acompafa de un deterioro muy importante del estado general, que se
manifiesta por una gran debilidad muscular, pérdida de la capacidad para
comer, somnolencia profunda y en ocasiones, agitacion.

Amedida gue la muerte se aproxima se deja de orinar, el pulso se enlentece y
la respiracion se hace mas rapida y superficial, con aumento de secreciones.

La persona enferma tiene la sensacion de empeoramiento y conoce su Si-
tuacion aunque no la exprese. Hay que tratarla con el mismo respeto de
siempre, hablar con serenidad, frases cortas y sencillas gue se sienta escu-
chada y querida sin negar la gravedad de la situacion.

La duracion del proceso es variable, de horas o dias.

En este momento, la atencidn va a dirigida fundamentalmente a mantener el
maximo confort fisico, emocional y espiritual.

Hay que proporcionar cuidados esenciales:
Responder a sus deseos.
Tranquilizar sus temores.
Administrar solo los farmacos que sean imprescindibles.
No forzar a la persona a que coma ni beba si no quiere.
Procurar moverlo 1o menos posible.
Higiene razonable.

Mantener un ambiente tranquilo, comodo y agradable, con luz
tenue y sin ruidos.

Los sentidos del tacto y el ofdo se conservan hasta el fin de la vida, la perso-
na enferma puede oir y sentir la mano de quienes le acompafian

Si no se ha decidido aun cual serd el lugar del fallecimiento, éste puede ser
el momento de hacerlo.
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Los profesionales informaran a la familia sobre los sintomas y las situacio-
nes previsibles a las que se van a enfrentar. De esta manera, se consigue
disminuir el estrés que acompafa normalmente a este momento y se evitan
decisiones precipitadas o inadecuadas.

Por otra parte, es aconsejable que los familiares expresen libremente cual-
quier sentimiento, preocupacion, temor o duday planteen, si se desea, aten-
cion espiritual o religiosa.

No siempre, el equipo sanitario estard presente en el momento del falle-
cimiento, por 1o que procuraran facilitarle consejos practicos sobre como
identificarlo, como contactar con la funeraria, traslados y otros tramites que
deben seguirse en ese momento.

Cuidar en casa al final de la vida

Si esta es la decision de la persona enferma y la familia, el Area Sanitaria
de Toledo cuenta con recursos sociosanitarios en los Centros de salud y
Consultorios puestos a su disposicion.

Su médico de familia, enfermero, trabajador social les proporcionaran apoyo,
seguimiento, recursos, asesoramiento e informacion necesaria...

Sera recomendable tener disponible los teléfonos de contacto de su
Consultorio 0 Centro de Salud, de los servicios de urgencias y la disponibili-
dad del servicio 112 para atencion a procesos de Urgencias, Emergencias y
Transporte Sanitario. En el reverso de la tarjeta sanitaria estan disponibles,
asi como en la siguiente tabla.
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Centros de Salud
AREA DE ATENCION PRIMARIA DE TOLEDO

PROVINCIA DE TOLEDO

m CENTRO DE SALUD TELEFONO CITA TELEFONO 2 URGENCIAS

11070110 ANOVER de TAJO 92550 60 75 925555010 9255550 10
11070210 BARGAS (Pedro Fuente) 925358870 925357777
11070310 SANTA M? BENQUERENCIA 925232301 925230319 925230104
11073310 BUENAVISTA 925283527 92528 35 25
11070410 CAMARENA 91817 42 13 91817 47 14 91817 48 52
11070510 CONSUEGRA 92547 5194 92547 51 96 925481312
11070610 CORRAL DE ALMAGUER 925207378 925207377
11070710 ESCALONA (lulia Tudero) 9257804 93 925781181
11070810 ESQUIVIAS 9255203 33 92554 63 46
11070910 FUENSALIDA 925785517 92578 53 68 92578 56 67
11071010 ILLESCAS 92554 05 91 925540573 92554 02 25
11071110 LOS YEBENES 925 34 82 80 925322818 9253203 56
11071310 MENASALBAS 925413121 925413122
11071410 MORA 925341037 92534 19 58 92534 16 85
11071510 NOBLEJAS 925 14 04 00 925141037
11071610 OCANA 925131500 9251308 87
11071710 PALOMAREJOS 9252599 23 925 28 35 25
11071810 POLAN 9253703 14 9253703 95
11071910 PUEBLA de MONTALBAN 9257510 44 9257513 38
11072110 SANTA BARBARA 92522 45 44 925210150 925230104
11072210 SANTA CRUZ de la ZARZA 92512 51 80 92512 53 98
11073410 SESENA 918957036 9189577 62
11072310 SILLERIA 925211053 9252115 65 92528 35 25
11072410 SONSECA 925380155 92538 27 47 92538 13 65
11072510 TEMBLEQUE 925 14 55 60 925145572 92514 52 60
11072610 TORRIOS 92577 1105 92577 13 60 92577 1323
11072710 VALMOJADO 91817 10 30 91817 10 36
11073010 VILLALUENGA de la SAGRA 92553 12 82 925530512 9255308 12
11073110 YEPES 925 15 50 00 92515 44 81
11073210 NAVAHERMOSA 92542 8593 92542 83 29

29



 GUIA

PARA CUIDADORES Y FAMILIARES

Teléfonos de Interés:

Atencion de urgencias y Emergencia: 112
Asociacion espafiola contra el cancer AECC: www.aecc.es,
teléfono: 900100036 y 925226988

Asociacion espafiola de familiares de nifios con cancer AFANION:
Toledo@afanion.org, teléfono: 925252951

Asociacion espafiola de ALZHEIMER: alzheimer_toledo@hotmail.com,
teléfono: 925256360

Cruz Roja Espanola: www.cruzroja.es, teléfono: 902222292.
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