LA ANCIANIDAD
Introducción

La enfermedad no es un ser, sino una simple modalidad y no puede ser concebida fuera del sujeto que la padece. La enfermedad es por tanto un adjetivo tomado substantivamente, es decir una abstracción. En realidad no existen más que sujetos enfermos y no enfermedades.

Cuando la Medicina no puede curar, procura siquiera aliviarle y consolarle. Disminuir los sufrimientos, sostener las fuerzas y prolongar la vida, es ya un resultado bien interesante y que merece todos los esfuerzos del médico y del equipo que presta atención al paciente.

Expertos en humanidad

Con frecuencia acusamos la necesidad de mejorar nuestra comunicación con los pacientes y sus familias. La experiencia nos enseña que la comunicación, el diálogo, se da siempre entre personas, lo que exige un esfuerzo a los profesionales de la sanidad, que en la lucha contra la misma, tendemos a dialogar más con la enfermedad que con el enfermo y cuando es de mal pronóstico nos produce bloqueo.

Capacitamos para dialogar con el paciente con enfermedad maligna en sus diferentes fases exige exactitud y precisión en la asistencia pero demanda también capacidad de comprensión y de aliento. Esta supone finura de espíritu, la cual no se improvisa, ni se da por supuesta, es un afinamiento de la capacidad de percepción y una modulación del modo de actuar que tiene en su base el cultivo asiduo de las virtudes intelectuales y éticas.

Si toda situación humana requiere cuidado, la fase terminal, el dolor total, lo exige más que ninguna otra, es una oportunidad única para profundizar en las raíces de lo más humano del hombre.

La multidisciplinariedad es una constante, y cuando converge en un servicio a un paciente concreto, se vuelve interdisciplinariedad.

El Equipo Interdisciplinar Funcional (EIF)
Un buena práctica de Medicina General/Familiar presupone un Equipo Funcional Interdisciplinar donde tengan cabida todos los profesionales de la Sanidad, al servicio del enfermo, y una coordinación efectiva con los recursos específicos hospitalarios y sociales.

El Equipo Interdisciplinar -médico, enfermera/o, auxiliar de enfermería, farmacéutico, psicólogo, trabajador social, familia, agente espiritual, auxiliar administrativo, etc., comprende diferentes esferas profesionales donde cada profesional es responsable de su área de competencias. El trabajo dentro de él está basado en el respeto a los puntos de vista de los demás, utilizando la negociación y discusión como medios de consenso.

El método clínico en la toma de decisiones médicas no cambia cuando la perspectiva de la enfermedad no es curativa. Aplicamos la metodología ante los diferentes problemas que se presenten investigando su causa y buscando el alivio de síntomas tantas veces incapacitantes. Demostrar compasión, competencia profesional, confianza, conciencia y compromiso, caracterizan al profesional de la salud, experto en ciencia y humanidad.

El EIF 
· facilita atención integral
· disponibilidad de comunicación entre niveles asistenciales 
· exige competencia profesional 
· genera seguridad al enfermo y a la familia 
· aceptación del cuidado en el ámbito familiar 
· integra a la familia en el equipo terapéutico 
· promueve la intimidad y autonomía
Principios Generales
Los principios generales que están presentes en el ejercicio de la atención a la gente mayor son los mismos que gobiernan una buena práctica profesional pero que adquieren una especial significación en el contexto de la ancianidad. Nuestro compromiso de apoyo y ayuda se personaliza en el paciente concreto y en su familia.

Ante la vejez, en primer lugar nuestra actitud no puede ser pesimista, porque el horizonte próximo sea la muerte, pues si es siempre ese el horizonte del ser humano, cuando es anunciado por la evolución de la enfermedad, es posible seguir manteniendo una actitud de esperanza en que le seguiremos atendiendo buscando la mejor calidad de vida posible en cuanto el control sintomático.
Estos principios los podríamos enunciar así:

1°. Escuchar al paciente.

Constituye la fuente directa de información acerca de su malestar. Centrarnos en la persona con enfermedad, más que en la enfermedad del paciente. El alivio y control de los síntomas es nuestra personal tarea. La capacidad de escucha activa por parte del Equipo, valorando la comunicación no verbal, reforzamos la seguridad y confort

2°. Desmedicalizar la fase terminal de enfermedad.

Ayudar a vivir al enfermo y a la familia, no centrados en la atención a la enfermedad sino incorporar al enfermo con enfermedad en las actividades de la vida diaria que pueda realizar. Para ello el enfermo tiene que estar informado del pronóstico, pero no como una sentencia irremediable, sino con la esperanza de que el tiempo que le quede de vida, por parte del Equipo haremos todo lo posible para confortarle. Su esperanza es ahora vivir sin dolor en el sentido de dolor total.
Esta etapa de la vida personal, cada uno la vivirá de acuerdo con su mundo de valores y entorno familiar.

3°. Talante optimista de los miembros del Equipo

Al enfermo y a la familia les facilitaremos el soporte necesario para los cuidados y autocuidados. Nos sorprenderemos tantas veces de la influencia que tiene el talante positivo de los miembros del Equipo, de no abandono, de disponibilidad, de que cada día se descubren nuevas terapias, de visitas al domicilio, de llamadas por teléfono para adelantar algún dato relevante de confort, en generar al paciente y a la familia la seguridad de que pueden contar con nosotros.
4°. Diagnosticar siempre antes de poner un tratamiento
La medicina paliativa es una disciplina médica y sigue la metodología de ella: anamnesis, exploración física, pruebas complementarias, elaboración de un diagnóstico; y sólo entonces poner el tratamiento. Un ejercicio profesional negligente, produciría un aumento de sufrimiento en los pacientes. Por ejemplo si ante un cuadro de vómitos y nauseas, prescribimos un antiemético, sin buscar las causas, el problema no se resolvería si estaba causado por una hipercalcemia o por una impactación fecal.

5°. Conocer los fármacos que usamos y conocerlos bien
Es la piedra angular de la medicina paliativa; dar a conocer las interacciones que se presenten así como efectos secundarios que aparezcan.

6°. Usar siempre que sea posible medicaciones con el objetivo de confort
Es decir prescribir fármacos que cubran más de un síntoma. Por ejemplo si el enfermo tiene prurito, pero además dolor, nauseas e insomnio, buscaremos un fármaco que pueda cubrir estos síntomas y así en este caso estaría indicado la hidroxizina que además de tener una acción antipruriginosa tiene también una acción sedante, analgésica , antiemética y favorecedora del sueño.

7°. Pautar tratamientos de la forma más sencilla posible
Preferible cada 12h que cada 4h. Usar también medidas de confort de "baja-tecnología", como mantas eléctricas, bolsas de hielo y todo lo que pueda potenciar su autonomía. Favorecer todo lo que suponga vivir centrado en la vida y no en la enfermedad, para ello "desmedicalizar" en la manera de lo posible esta etapa.

8°. No todo lo que duele, debe ser tratado con analgésicos. Dolor existencial
Estar atentos a síntomas emocionales, cuando el dolor se resiste a tratamientos analgésicos bien pautados. El aburrimiento, la desesperanza, los temores, etc bajan el umbral del dolor (es decir, el dolor se siente y repercute a cotas más bajas). La morfina no alivia el dolor existencial.

9°. Los cuidados paliativos son cuidados intensivos de confort
Requieren la misma atención al detalle que en una UCI, los mismos cuidados en la titulación de dosis, las mismas revaluaciones continuadas. En la terapia paliativa desarrollamos una capacidad infinita para captar el "dolor total", es decir evaluando continuamente los aspectos físicos, psicológicos, sociales y espirituales que puedan causar malestar en estos pacientes.
10°. Mantener un talante optimista para cubrir pequeños objetivos
Hacerles partícipes al enfermo y a la familia. Quizás no podremos controlar todos los síntomas cada día, pero a lo mejor podemos disminuir dos de ellos o su frecuencia de presentación etc.

11°. Erradicar la frase: "No se puede hacer nada más"
Esta frase debe ser erradicada del léxico de la medicina paliativa. Siempre hay algo que podemos hacer, tan sencillo y confortable como visitarle, darle la mano, reevaluar el tratamiento, confortarle con la palabra y con el compromiso profesional de que nos tiene a su disposición. Con la familia ayudarle también a que se plantee ¿qué mas puede querer? el enfermo y por tanto cambiar de mentalidad de hacer por querer.

12°. Aprender de cada paciente
Es un privilegio la atención a los pacientes hasta su muerte. Compartimos su biografía irrepetible, con ella su intimidad y aprendemos de ellos tantas cosas que se convierten en referentes para otros pacientes.

 13°. Evitar la sobreimplicación y la sobreprotección, y el distanciamiento afectivo
Sugerencias para una comunicación adaptativa 
1. Empatizar (me pongo en el lugar del paciente). 
2. Reflejar (doy muestras de que he entendido). 
3. Preguntas abiertas (demuestro interés). 
4. Escuchar (le atiendo y oigo qué quiere saber). 
5. Evitar mentir (respeto: tiene derecho a saber). 
6. Proporcionar esperanza (siempre hay algo que hacer). 
7. Esperar (es difícil hablar de ciertos temas). 
8. Facilitar la expresión de la emoción (es terapéutico).

9. Graduar la información negativa (la emoción reduce capacidad de procesamiento).

10. Prevenir (facilita la adaptación cognitiva).

11. Personalizar (a "mi" me importa como te sientas "tú").

12. En situaciones emocionales: mensajes cortos, lenguaje asequible.

13. Acompañar las "malas noticias" de recursos de soporte, disponibilidad. 
14. Reforzar (reconforta sentirse útil). 
15. Sugerir (la imposición genera reactividad). 
16. Congruencia informativa (sanitarios-paciente-familia). 
17. Describir (los juicios de valor interfieren). 
18. Especificar y priorizar (los problemas no son sencillos). 
19. Comunicación no verbal (coherencia - se muestra lo que se piensa). 
20. Expresar sentimientos (el contacto emocional facilita la comunicación). 

Control de síntomas: medidas de confort
Escalas sintomáticas:
1. Escala de Karnofsky / Escala ECOG/WHO: información del deterioro del estado general

2. Escala de Barthel: valoración funcional

3. Índice de Katz: valoración de la independencia/dependencia en las actividades de la vida diaria

4. Cuestionario de Pfeiffer: valoración de la esfera cognoscitiva

5. Escala de Norton: Valoración del riego de ulceración por presión

6. Escalas del dolor
El objetivo en esta fase de enfermedad es atender a la calidad de vida mediante medidas de confort y control de síntomas. Para ello los profesionales necesitamos:

· dar atención integral

· equipo interdisciplinario para conseguirlo

· disponibilidad de comunicación entre los niveles asistenciales

· implicación de los profesionales de Equipo de Atención Primaria 
· aceptación del cuidado en el ámbito familiar

· generar seguridad al enfermo y a la familia de atención y recursos asistenciales 
· facilitar teléfonos de contacto para cualquier evento en el domicilio 
· integrar a la familia en el equipo terapéutico. 
· Facilitar la intimidad y autonomía.

Las medidas de confort estarían en función de: 
1. Variables personales

2. Relaciones interpersonales. 
3. Factores socioeconómicos
4. Características de la enfermedad 
5. Equipo Asistencial Funcional

Cuidados de confort generales

Alimentación


a su gusto
que entre por los ojos 
que huela bien 
pequeñas cantidades a su demanda

Higiene corporal


diaria

diferenciando las esponjas de: cara, abdomen y genitales, extremidades 
jabón neutro
cremas hidratantes
masajes corporales con colonia a gusto

Reposo




cama a ser posible articulada
sábanas de algodón, 
cambios frecuentes 
colchones en buen estado
sillón adecuado a su estado 
barandillas en la cama

Ambiente habitación 
fuera de la vista material de curas, farmacos .... 
a su gusto: fotos, flores, música   
bien orientada, con luz y ventilación 
bolsa recogida material desechable con cierre

Cambios 



posturales frecuentes
de acuerdo a sus necesidades
preveer el peso de la colcha, mantas etc

Horario visitas


de amigos, familiares: de acuerdo a su estado e interés 
respetar su sueño o descanso

Soporte espiritual 

de acuerdo a sus creencias o deseos
favorecer si lo desea la presencia del asistente espiritual/religioso
propiciar sus costumbres

Control de Síntomas. El dolor

El dolor es una constante mucho antes de llegar a la fase terminal. Dolor que puede ser crónico o agudo. El primero suele padecerse y tolerarse como mal menor por el enfermo que tiene la esperanza de curarse. El dolor crónico cuando lo refieren, lo señalan de una manera a veces poco definida, como malestar, y sin excepción profundamente angustioso y deprimente.

Habitualmente se nos ha capacitado para preguntar si tiene dolor con mentalidad fisiopatológica, la cual es básica en la comprensión de la génesis del dolor. Pero en esta fase de enfermedad, apuntar en la historia clínica por parte del personal médico o de enfermería si tiene o no dolor, no es suficiente. Es preciso "personalizar" la anamnesis del dolor buscando moduladores no sólo bioquímicos, mecánicos etc sino tambien emocionales, familiares, de información, de expectativas etc. lo que se ha venido a llamar dolor total.

Para el control del dolor existe la llamada escalera analgésica. Metódo pedagógico que enseña la graduación analgésica de los fármacos disponibles. Por tanto, no es un indicador gradual del camino a recorrer. Quien señala por qué fármaco hemos de empezar la terapia analgésica es la fisiopatología del dolor y su intensidad en el enfermo concreto.
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Fig 2. Escalera analgésica de la OMS modificada

Evaluacion del dolor: Diagndéstico




Establecer la terapia antiálgica

La efectividad de la prescripción, supone:

1° 
Haber localizado todos los dolores (registrar en gráfica)

2°
Pautar la analgesia farmacológica eficaz, como señala la OMS

3° 
Involucrar al paciente y a la familia en el tratamiento, consensuando los objetivos. Explorando la fase emocional que atraviesan enfermo/familia

4° 
Usar adyuvantes, si es preciso en todos los escalones:

- para aumentar el efecto analgésico: corticosteroides, anticonvulsivantes

- para control de efectos adversos de opioides: antiemeticos, laxantes

- para control de síntomas que aumentan el dolor: insomnio, ansiedad, depresión

5° 
No olvidar pautar medidas no farmacológicas de acuerdo con los gustos del paciente y experiencias previas: masoterapia, musicoterapia, compañía,...

6° 
Adelantarnos a efectos secundarios, informando y explicando cómo tratarlos

7° 
Buscar otros síntomas presentes que contribuyan a tener dolor como el insomnio, temores, falta de apoyo familiar "ya no me besan"...

8° 
No dar nada por supuesto. Enseñar que por ejemplo la morfina retardada no se puede partir, ni machacar. Que la manta electrica no se puede poner encima del parche trasdérmico de fentanilo etc...
9° 
Prescribir mórficos "desdramatizando", escuchando activamente los miedos del paciente, de la familia y allegados. Nunca comenzar su indicación por ejemplo en fin de semana si no podemos evaluar al día siguiente. Dar soporte para "aguantar" los efectos secundarios que se puedan presentar al principio, explicando que es una fase transitoria y nada tiene que ver con "reacciones alérgicas".

10° Considerar según el control del dolor, consultar con la Unidad de Dolor.

Agonía

Los objetivos en esta fase serán:

· Respetar siempre la voluntad razonable del enfermo y sus intereses legítimos 
· Mantener la calidad de vida, por medio de control síntomas y soporte afectivo

· Utilizar la medicación necesaria para aliviar los sufrimientos del moribundo, incluso con riesgo de abreviar sus días, sin pretender su muerte ni como fin ni como medio (acción de doble efecto).
· Asumir la mortalidad como una realidad humana inevitable

· Propiciar una despedida de acuerdo con la dignidad del ser humano

· Ayudar al paciente a estar lo más confortable posible, sin acortar ni prolongar la agonía
· Implicar a la familia en el cuidado, compañía y expresión de sentimientos. 
· Por parte del médico y personal del Equipo, soporte y disponibilidad 
Cuidados Generales

· Limitar las medicaciones a las necesarias. 

· Rechazar "medicalizar" la muerte por medio del encarnizamiento terapéutico

· Control de síntomas:

· informar a la familia que no se está ahogando

· cambios frecuentes del lado de la almohada para refrescar cabeza y cuello 
· ventilar la habitación, 
· refrescarle el rostro...

· humidificar la boca e hidratar los labios

· la fatiga y estado confusional exigen presencia familia y medidas soporte

· situaciones estresantes:

· preveerlas

· adecuar el entorno

· informar a la familia de su posibilidad enseñar pautas claras de actuación

· darles soporte y disponibilidad del Equipo

Preparar a la familia

· Para preparar la familia se requiere:

· Responder a sus preguntas

· Informarle de la aparición de síntomas previsibles: cambio piel, agitación, o somnolencia, espasmos musculares, ruidos respiratorios

· Respetar sus indicaciones: personas presentes, de asistencia espiritual, etc 
· Recordar a la familia que el tacto y el oído están presentes hasta el final 
· Contacto físico hasta el final, hablarle, rezarle... 
· Presencia de personas queridas

· Informarle de todo lo que vayamos a hacer o de las personas que vienen. 
· Facilitar la intimidad familiar, expresión de sentimientos, despedidas 
· Favorecer que puedan preveer entierro, esquela, lista amistades 
· Estar disponibles telefónicamente el Equipo y presencia

Exitus
En el exitus, es decir, el trance de la muerte, se requiere:

· respetar sus ultimas voluntades

· por nuestra parte,

· retirar infusores sc 
· retirar sondas 
· ofrecernos a prepararlo

· preveer el cierre de la boca y ojos 
· certificar la muerte

· despedirnos, reforzando a la familia

ATENDER A LA FAMILIA EN LA TERMINALIDAD
La familia es un elemento clave en la atención del enfermo en fase terminal porque es su red de apoyo más importante no sólo para la satisfacción de sus necesidades físicas sino también las de tipo emocional y espiritual. En los Cuidados Paliativos forma con el paciente una unidad de tratamiento porque lo que afecta a uno influye en el otro y viceversa. Veamos algunas características y necesidades de las familias que nos permitan favorecer su participación en el cuidado de sus seres queridos y su adaptación al período de la enfermedad y al deterioro físico del final de la vida.

La familia ante la enfermedad

La familia, considerada como "un grupo de personas vinculadas entre sí por algún tipo de relación biológica, emocional o legal", funciona como un ecosistema que se desestabiliza con un enfermo terminal. Vive una situación límite que requiere tiempo y apoyo para recomponerse, más aún si el enfermo es uno de los padres, si su trabajo es básico para el sostenimiento familiar y si se encama. La familia experimenta incertidumbres sobre el curso de la enfermedad, sobre su posible incapacidad para cuidarle y manejar los problemas psicológicos del paciente, particularmente la ansiedad y depresión, por lo que informar, adiestrar y enseñarle cómo hacer frente a las exigencias de la enfermedad puede aumentar sus sentimiento de control, restaurar su confianza y propiciar una actitud más activa frente al padecimiento. Requiere un trato muy delicado desde un principio para enfrentarse bien con los numerosos retos que se le presentan en esta nueva situación. 
Retos de las familias en la terminalidad

· Mantener el funcionamiento del hogar con la mayor normalidad posible

· Desarrollar una buena comunicación con el enfermo

· Aceptar los síntomas del paciente, su creciente debilidad y dependencia

· Satisfacer las necesidades físicas y emocionales del paciente

· Redistribuir las funciones del enfermo

· Aceptar apoyos para cuidarle

· Facilitar la actuación del equipo y del voluntariado

· Ayudar al enfermo a dejar las cosas en orden y a despedirse

Objetivos del trabajo con la familia
Cada familia se plantea objetivos distintos ante la enfermedad de un ser querido por lo que es importante preguntarles cómo se sienten, saber qué información poseen, qué desean conocer, si tienen algún plan y si el paciente ha redactado alguna indicación escrita sobre su futuro, sea en forma de testamento vital o directriz anticipada para revisar con ellos las opciones terapéuticas según el pronóstico. Como sanitarios tenemos que acercarnos a las familias con sinceridad y sencillez porque nuestra actuación va a invadir en cierto sentido su intimidad. No dar nunca por supuesto que han comprendido todos los detalles, y preguntarles si existe alguna duda. Es necesario hacer un árbol familiar, si es posible, y recoger sus experiencias previas con el manejo de enfermos, qué problemas tuvieron y cómo fue el resultado foral. Apreciarán mejor nuestra oferta de asistencia si entienden y acogen nuestra ayuda como una cooperación que reconozca y apoye sus potencialidades antes que como una intromisión. Un buen soporte a la familia en la terminalidad deberá cubrir los siguientes aspectos: 

· Satisfacer sus necesidades de información

La familia puede sentirse aislada del personal sanitario si éste no les reserva el tiempo suficiente para escuchar sus preocupaciones, la forma como ésta les afecta la enfermedad de su ser querido, a qué se deben los síntomas molestos, qué pronóstico tiene, cómo puede complicarse, qué se puede hacer, con quién contactar en caso de necesidad, y con quién hablar de los cuidados que precise el enfermo en el transcurso del tiempo.
El apoyo a la familia y amistades empezará desde la revelación del diagnóstico, uno de los momentos de mayor estrés que puede soportar. En un ambiente apropiado y después de conocer lo que ésta intuye y lo que desea saber, se explicará lo que tiene el enfermo en términos sencillos, comprensibles, de modo secuencia) y según sus respuestas emocionales. El ritmo, los límites del contenido y la forma de informar a la familia son siempre distintos a los del paciente, siendo esencial decirles la verdad de forma progresiva, en pequeñas dosis, porque requieren tiempo para ajustarse a las implicaciones de la enfermedad, con calidad para que puedan abordar los problemas. Además se les proporcionará el apoyo psicológico suficiente, no sólo al principio, sino a lo largo de todo el proceso, de una manera planificada y dosificada y que sea sensible a sus preocupaciones, sus dudas y preguntas posteriores a veces reiterativas, porque en su mayoría "no oyen" el diagnóstico la primera vez. No siempre es "lo que se dice", sino "la forma como se dice", lo que cuenta más para su satisfacción. Se evitarán dar falsas seguridades y se aguantará el silencio en actitud empática, dándoles tiempo para asimilar la situación.

La familia tiende a reaccionar ante el diagnóstico de manera semejante al paciente pero diferente en el aspecto individual. Por delicada que haya sido la forma utilizada para dar la noticia, ésta produce casi siempre un fuerte impacto y los distintos miembros del grupo atraviesan las fases de adaptación a la enfermedad -negación-pacto- enfado-depresión- resignación-, con una intensidad y duración variable que se deben respetar. En ocasiones requieren una ayuda especial y consejo, si se quedan detenidos en alguna de estas etapas. La familia, tiene miedo a las consecuencias de la información que deberá arrastrar quizás en solitario. Se mitigarán los impedimentos cuanto más implicado y dispuesto en el proceso vean al médico y comprueben la confianza creciente del enfermo en éste.
· Mejorar su comunicación

La comunicación en la terminalidad es uno de los más poderosos instrumentos de alivio no sólo para el paciente, sino también para su familia. Es el vehículo de transmisión del apoyo social y emocional. Se construye en base a la sinceridad y capacidad para demostrar comprensión por la situación que están pasando el paciente y su familia. Con ella, el equipo puede conocer bien sus necesidades y orientar sus esfuerzos a la satisfacción de esas necesidades. Una buena comunicación sirve para facilitar el afrontamiento familiar de la enfermedad, mejora la aceptación de la ayuda, reducir su ansiedad ante la incertidumbre y detectar a tiempo actitudes disfuncionales como son la sobreprotección y el descuido.
El fomentar una comunicación abierta y sincera de sentimientos entre familiares y el paciente en un ambiente adecuado, genera una mayor capacidad de dar y recibir consuelo y apoyo emocional de los que los comparten, permitiéndoles reconducir sentimientos de rabia o de culpa. Los familiares por lo general, tienden también a ser sobreprotectores con el enfermo, y mientras solicitan para ellos conocer toda la verdad, la niegan de forma paternalista a aquel, pensando que no será capaz de tolerar la noticia, lo que crea la conspiración de silencio, que aumenta la sensación de soledad que tiende a hundir más aún al paciente. No es raro que bloqueen el descubrimiento mutuo que intentaban médico y enfermo. Este proceder indica la existencia de algún tipo de dificultad para enfrentarse con la situación. Es necesario hacerle ver a la familia que el agente primordial del proceso informativo es el enfermo. En ocasiones tratan de evitarse entre sí el conocimiento de las malas noticias, pero es muy difícil para una sola persona ese peso por mucho tiempo, con el resultado de que ésta sufre una mayor tensión física y emocional por asumir toda la carga negativa. 

Una mala comunicación causa en ocasiones más problemas que ningún otro síntoma a excepción del dolor. La familia puede restringir información al paciente para no hablar de temas difíciles, y el enfermo, a su vez, no siempre revela bien la intensidad de sus síntomas para no preocupar a la familia, lo que repercute en una infravaloración de sus molestias y en una menor administración de fármacos, por ejemplo analgésicos. Una buena negociación con el paciente hace que la ayuda que recibe por parte de sus familiares y otras personas como los sanitarios sea más eficaz y que no sea vista como una intromisión en su vida.
La enfermedad terminal desencadena reflexiones existenciales entre los miembros de la familia sobre el sentido y el propósito de la vida y la muerte, la vulnerabilidad, la sensación de vivir de prestado y sobre lo que es verdaderamente importante. Aparecen otras prioridades y metas comunes. Es un tiempo de madurez y reflexión, y los que participan pueden experimentar un cambio positivo en sus relaciones que se mantiene posteriormente y aumenta la cohesión como grupo humano y la capacidad de respuesta ante las situaciones difíciles de la vida.
En la fase terminal las familias requieren mucho apoyo para derribar las barreras de la comunicación que afectan al cuidado del paciente y reducir así su sufrimiento, siendo cada vez más sentida la necesidad entre sus miembros de reparar las relaciones, de poder explicarse y perdonarse. Algunas personas lo hacen directamente y otras a través de formas simbólicas. Poder despedirse, ver al paciente la última vez, poderle dar el último abrazo, agradecerle o manifestarle el último te quiero. Los miembros del equipo desempeñan un papel importante para facilitar la comunicación entre los miembros de la familia con el paciente a través de la escucha activa, de la empatía (ponerse en el lugar del otro) y de la aceptación, esto es, a través del interés que demuestren por lo que dicen sin juzgarles, ayudándoles a expresar sus sentimientos sobre la enfermedad o sus vidas, sin forzarles a resignarse ante una situación si ellos se resisten y por acoger sus respuestas sin reaccionar ante las mismas de una forma que interpreten como un rechazo.

· Ofrecerles seguridad en el cuidado de su enfermo

Las familias desean la mejor atención , saber que están en manos de profesionales con experiencia y conocer cuáles son los recursos existentes para ayudar al enfermo y cómo ayudarse a sí mismas. Las principales preocupaciones de las familias que cuidan a un paciente terminal, son los aspectos psicosociales de la enfermedad (83%) y físicas (17 %), al contrario que para el enfermo a quien parecen preocupar más los síntomas físicos (67,4%), en relación a los psicosociales (32,6%). Por su naturaleza múltiple, el apoyo que se les preste será más adecuado si se da en un contexto de un grupo interdisciplinar, coordinado, preparado, solidario, tolerante y capaz de hacer frente a la difícil y dura tarea de trabajar en circunstancias de alto estrés y de sufrimiento ajeno.

Elementos que dan seguridad a la familia:
· La forma delicada como se trate al enfermo

· Grado de control de los síntomas

· Educación para mejorar el cuidado

· Información sobre la enfermedad y sus complicaciones

· Disponibilidades del personal sanitario

· Poder participar en su asistencia

· Conocer cómo actuar en caso de urgencia

· Poder consultar con otros especialistas

· Conocer diversos recursos de ayuda

· Reconocimiento de su trabajo

Los familiares son muy sensibles a la forma como se trata al enfermo y si éste tiene o no los síntomas bien controlados, si está bien atendido en sus necesidades biológicas, si está bien presentado, si se demuestra disponibilidad, si se acude pronto a las llamadas y si pueden intervenir en su cuidado. Cada síntoma nuevo o que no se controla es vivido por su familia como el principio del fin y como un agravamiento de la enfermedad. El dolor no controlado, por ejemplo, produce impotencia, enfado y mala reacción de los familiares ante el médico que no lo consigue aliviar, mientras que si el enfermo se encuentra bien, si duerme mejor, tienen más seguridad de que podrán continuar su cuidado en casa.
Si bien todo lo que aumenta el bienestar del enfermo repercute en el de su familia. Es importante, sin embargo, no descuidar las necesidades de los otros componentes de la misma y que se procure llevar a pesar del enfermo una vida lo más cercana a la normalidad, sólo modificando lo estrictamente necesario y conservando todo lo que se venía haciendo ya que su conservación y mantenimiento evitará el desgaste, sobre todo del cuidador principal y le facilitará la renovación de su energía para que siga cuidando al paciente.
Es de ayuda intentar establecer con los cuidadores más cercanos una vía de diálogo directa, a la vez que una relación empática con todos los familiares que sea posible para saber qué piensan sobre ciertos tratamientos, lo que éstos significan para ellos, cuál es el aspecto de la situación que más les está costando afrontar en el proceso de la toma de decisiones y si falta por satisfacer alguna de sus necesidades físicas y psicosociales. Un diálogo constructivo facilita el acercamiento y ayuda a reducir su sufrimiento. Cuanto más tiempo se les dedique, mayor será su confianza en el equipo. Cualquier cambio de tratamiento o procedimiento deberá ser igualmente explicado de manera comprensible a los familiares, incluídos los niños y adolescentes, que también requieren conocer que la enfermedad maligna no es hereditaria ni contagiosa y que ellos no han sido culpables para que se produzca. Unas veces se convencen con la reflexión que les haga el equipo, mientras que en otras ocasiones, necesitan la confirmación del oncólogo o de otro especialista.
A la familia le importa especialmente que el equipo que les atiende esté constituido por personas bien entrenadas en la atención de los síntomas molestos del enfermo, que sepan escucharles, que les expliquen bien los aspectos del padecimiento, lo que está sucediendo en el presente y lo que es más probable que acontezca en el futuro; que tengan tiempo y deseo de comunicarse con los familiares que lo necesiten; que sean capaces de ofrecer un compromiso de apoyo y no abandonar al enfermo y a su familia, y que tengan habilidad para transmitirles comprensión, confianza y experiencia. Uno de los factores que les da más tranquilidad es que se les asegure que podrá ingresarse al paciente en el hospital si se requiere mejorar el control de los síntomas, si se produce un deterioro serio de su estado, si la demanda de atención es demasiado elevada para el familiar, si existen pocos parientes en casa y como respiro, para aliviar la sobrecarga de los cuidadores.

· Facilitar su participación en el cuidado

Muchos familiares desean intervenir en la atención de su ser querido para demostrarle afecto, gratitud, etc., por lo que el equipo puede canalizar su buena voluntad a través de las siguientes formas de ayuda:
1.
Participación positiva de la familia en los planes de cuidado del enfermo. 
2.
Establecimiento de un plan de cuidados y un compromiso de asistencia de cara al futuro desde el momento del diagnóstico, si es posible con la colaboración del paciente. 

Para ello, se ofrecerá la oportunidad de participar en el mismo a todos los que le rodean a fin de que puedan así sentir que tienen un cierto control sobre la atención médica, lo que reduce de manera importante el sufrimiento. Se explicará a los familiares cómo actuar ante problemas y síntomas concretos, cómo obtener ayuda de los recursos sociosanitarios y cómo manejar las propias reacciones emocionales..
3.
Identificar al "consejero informal de salud de la familia", con el que cuenta el paciente, para lo cual es necesario preguntar a éste, quién es el familiar que tiene opiniones más claras sobre cuestiones médicas. Por lo general, el/la esposo/a, es el principal interlocutor natural y punto de unión entre el paciente, familia y el personal sanitario. Una vez reconocida esta persona se procurará ganar su confianza de la forma más rápida y respetuosa posible.
4.
Intentar satisfacer sus necesidades con calidad. Los factores más valorados del servicio de atención domiciliaria son la disposición de ayuda, el trato humano y la rapidez de intervención. La aceptación de los diagnósticos y tratamientos influye de forma considerable en la percepción de calidad en los cuidados.

· Enseñarles a cuidar
Los familiares necesitan una información sanitaria básica sobre cómo realizar los cuidados, identificar signos y síntomas de riesgo y conocer las posibles fuentes de ayuda para participar en la elaboración de los objetivos terapéuticos a conseguir. Se sentirán mejor si se les enseña el tipo de cuidados que el paciente necesita, las curas que se le deben hacer, medidas para la administración de fármacos (algunos complejos) y cómo actuar en caso de emergencia. 
En relación con la alimentación es de mucho interés explicarles que es frecuente observar una pérdida normal del apetito en los pacientes moribundos y que ello no contribuye a su sufrimiento. Eliminar restricciones alimentarias de alcohol o de cigarrillos no solo es humano, sino sensato. 

· Proporcionarles apoyos emocionales y físicos

La familia necesita comprensión y simpatía porque debe afrontar una pérdida afectiva más o menos inminente mientras está al mismo tiempo en contacto continuo con el sufrimiento. Debe aprender a manejar los miedos del enfermo y sus propios miedos y sentimientos, a no disimularlos o esconderlos y a demostrar lo que experimenta y compartirlos con el paciente, otras familias y el personal sanitario, lo que reducirá su situación de tensión. El cansancio y la frustración de una preocupación constante y el estrés pueden agotar al cuidador más fuerte, por lo que es necesario promover fórmulas de "respiro", mejorar la gestión del tiempo, ampliar su red informal de apoyos y según el caso, favorecer ingresos temporales. Por este motivo agradecen recibir muestras de apoyo, de reconocimiento a su labor y escuchar que los sentimientos de confusión, ansiedad, tristeza, ira, e incluso culpabilidad que pueden experimentar son perfectamente normales y que cuando hay que tomar decisiones más conflictivas sobre procedimientos delicados como la reanimación, todos los familiares experimentan sentimientos similares. El reconocimiento de la labor que realizan es una fuente de satisfacción y de fortaleza. La escucha activa y el soporte emocional son dos instrumentos básicos de ayuda. 
· Reducir los temores de las familias

Las preocupaciones de la familia pueden deberse a cambios en el estado del paciente, a un mayor malestar o descontento de ellos mismos, o a las dos razones a un tiempo. Si se refieren a un problema, se debe evaluar el nivel de ansiedad del cuidador tanto como el significado mismo del cambio para el enfermo. La situación terminal produce en las familias, especialmente en el domicilio, una sensación de culpabilidad y una serie de miedos y temores a su ineptitud para continuar su asistencia. 
Temores de la familia en la terminalidad: 
· A no saber qué hacer cuando el enfermo se deteriore

· A que sufra y muera con dolor y tras una larga agonía

· A no obtener ayuda profesional cuando se necesite

· A ser responsabilizado por la enfermedad, por no haber cuidado al paciente durante su vida

· A no ser capaz de cuidarle bien en esta etapa

· A herirle o dañarle durante el cuidado

· A encontrarse solo en el momento de la muerte

· A que el enfermo adivine su diagnóstico

· A no saber qué hacer cuando el paciente muera

· A tener que sacar adelante a una familia joven

· A un futuro lleno de soledad

· A problemas financieros

Las familias a menudo necesitan más ayuda para aceptar la inminencia de la muerte que el propio paciente y su depresión, ira y sensación de culpabilidad puede ser más severa y de mayor duración. El tema de la muerte sigue todavía siendo un tabú y se niega a reconocerla como el fin natural de una vida. Es necesario explicarles cómo es más probable que ésta acontezca y que la persona previamente entra en un estado de semivigilia a la que sigue un coma por lo general apacible conforme se acentúan la uremia y otros trastornos. La educación sobre el cuidado del enfermo, las visitas regulares del equipo, el interés que se les demuestre, su experiencia y buen hacer, así como su disponibilidad pueden hacer mucho por tranquilizarles, en especial si se acogen favorablemente sus inquietudes y se trabaja por encontrarles una solución satisfactoria, bien con ayuda del Departamento de Bienestar Social o la participación del voluntariado.

· Facilitarles la toma de decisiones

Los familiares pueden verse en la situación de tomar decisiones médicas muy complejas en cuanto a mantener o retirar las medidas de soporte, particularmente difíciles cuando no se sabe cuáles eran los deseos del paciente o si éstos no estaban del todo claros. Desde una perspectiva ética, es preferible que cualquier decisión que limite el tratamiento parta del propio paciente, más que de la familia o del médico, de ahí la importancia de que el enfermo deje constancia a tiempo de "su voluntad escrita sobre su muerte". Esto implica conocer cuáles son los deseos del enfermo porque en el futuro los familiares pueden verse en la situación de tener que tomar decisiones médicas muy complejas, como retirar o no algunas medidas de soporte vital, que les hagan pensar que deciden sobre sus vidas. 

Se escogerá el momento más oportuno para plantear este tema de las decisiones previas según la situación del enfermo y el grado de entereza que demuestre. Cuando el paciente entra en la fase terminal, las cuestiones hipotéticas sobre las directrices del tratamiento se convierten en una realidad que debe ser afrontada. En la mayoría de ocasiones, estas decisiones de limitar el tratamiento se deben al convencimiento de que su continuación sería inútil. Evaluar y apoyar las creencias de la familia, puede ayudarles a comprender las decisiones que tienen que tomar. 
Es posible que se sientan culpables de la muerte si se niegan a mantener intervenciones activas en pacientes sin esperanza. Mucho de este sufrimiento podría evitarse si se hubiera establecido un plan de cuidados en el momento del diagnóstico y un plan de manejo global, como ya se ha indicado anteriormente. En estos casos es importante ofrecerles información sobre el estado clínico, diagnóstico, pronóstico y opciones terapéuticas. Si se toma la decisión de no reanimar, hay que indicarles que eso significa que se limitarán los procedimientos agresivos y potencialmente dolorosos y que el paciente seguirá con cuidados de enfermería, medicamentos para el dolor y otros síntomas para mantenerle tan confortablemente como sea posible hasta el final.

· Enseñarles a cuidar de sí mismos

Las familias necesitan readaptarse continuamente porque las distintas etapas de la enfermedad requieren, a su vez, diversas formas y niveles de autocuidado y soporte para poder atravesar con integridad esta situación emocional tan difícil. Son numerosas las situaciones, sentimientos, conflictos y sufrimientos que provocan que el diagnóstico y la posterior evolución de la enfermedad en un individuo, se vuelva un proceso muy estresante. El cuidador, para no quemarse, debe aprender a valorar lo que tiene realmente sentido, a ser tolerante consigo mismo, a tomarse un descanso, a saber recargarse emocionalmente, a saber recibir ayuda, a dejar sitio para que otros también intervengan y a emplear su tiempo libre en cosas que le hagan feliz como cultivar la amistad a la vez que buscar cómo armonizar su trabajo y su vida familiar. La atención de estos enfermos es dura en sí misma, y será más difícil de llevar sin el apoyo de los seres queridos.

· Acompañarles en la agonía y en el duelo

Los cuidados que se proporcionan a las familias durante el curso de una enfermedad terminal tienen una influencia profunda sobre el duelo que sigue a la muerte del paciente. Un duelo positivo proviene de un sentimiento de haber dado un cuidado óptimo al enfermo, de haberle ayudado a vivir a plenitud sus últimos días y a ser el protagonista principal. El tiempo final antes de la muerte puede ser particularmente molesto para la familia. Es un tiempo donde no parecen comprender lo que les está pasando, son más sensibles y necesitan más apoyo y seguridad. Al aconsejar a los familiares, es importante subrayar que una persona moribunda tiene una gran necesidad de estar acompañado por sus seres queridos, por lo que el médico debe estimular los contactos e instar a las familias a buscar medios de gratificar las necesidades menores del paciente. A momentos requieren que se les estimule a mostrar su afecto al enfermo y a mantener con ellos el contacto tactil. 

Si se presiente que la muerte del paciente está cercana se procurará aconsejar a la familia para que esté presente en esos momentos. Un estudio mostró que la mayoría de familiares se muestran agradecidos por este detalle. Todos recordamos con rabia y dolor no haber estado en esos momentos finales y no haber sido llamados a tiempo. Por esos motivos se les facilitará que permanezcan a su lado todo el tiempo que deseen. La familia sabe que es un tiempo precioso que tiene que aprovecharlo al máximo. Si se está esperando la muerte, es importante preguntar cómo desean que se les haga llegar la noticia si no están presentes. Es preciso notificarla en el momento en que se produzca, y mejor decir, "le acompaño en el sentimiento" que "lo siento", que a veces suena como una excusa. Se les facilitará que vean al difunto, que se despidan y se procurará reunirse con la familia para explicarles lo que ha pasado, resaltar el buen trabajo que han hecho y manifestarles el pesar, a la vez que indicarles sobre cómo proceder en los trámites con la funeraria y otros temas. Es importante dejar una ventana abierta para la comunicación posterior con la familia, debido a que en esta etapa, suelen ser necesarias, quizás más que nunca, unas manos amigas y un gran apoyo humano hasta poder reiniciar las actividades normales. 

Como decía Miguel de Unamuno,"el mundo no necesita de más luz sino de cordialidad. No nos mata la obscuridad, sino la indiferencia". En la fase final y en el duelo la necesidad de cordialidad que tiene la familia es mayor que nunca, por lo que el afecto y preocupación que se les demuestre son dos de las formas más humanas que existen para contribuir a su autoestima y hacer más llevadera su aflicción.
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