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Lucho y Flor

Lucho y Flor son los protagonistas de
esta historia, con su ayuda a lo largo
de esta cartilla usted podra tener la
oportunidad de aprender sobre los
cuidados adecuados para su familiar
y ademas, poner en practica simples
tips para mejorar su calidad de vida.
Lucho y Florecita le dan la bienvenida

a esta nueva experiencia.

“Has de saber para contary
entender para saber”.

Introduccion

El ser cuidador de una persona con céncer implica una
experiencia que muchos han descrito como muy gratificante,
y otros la describen como la mas dificil de sus vidas. Esta
experiencia puede resultan en un reto, por la complejidad de
los cuidados que se le dan a la persona enferma, pero al mismo
tiempo es una experiencia Unica que le permitira reflexionar
acerca del sentido de la vida, valorar lo prioritario, hacer una
labor que es fundamental para mantener la calidad devida de la
persona que cuida y trascender usted como ser humano.

Por esa razon, esta cartilla ha sido disefiada para apoyarlo/a
en el cuidado de su familiar, en especial en los aspectos
practicos del cuidado, en la blsqueda de apoyoy finalmente
para ayudarlo a encontrar su bienestar emocional, fisico y
espiritual, durante el desempefio de su rol de cuidador.



;Quién me puede ayudar en mi
labor como cuidador?
A quién llamar primero?

Nombre:
Teléfono:

:Quién me puede prestar servicio de transporte?
Nombre:
Teléfono:

:Quién me puede acompanar?
Nombre:
Teléfono:

Lider Espiritual
Nombre:
Teléfono:

Médico de Cuidados Paliativos
Nombre:
Teléfono:

Enfermera de Cuidados Paliativos
Nombre:
Teléfono:

Psicologo
Nombre:
Teléfono:

Nutricionista
Nombre:
Teléfono:




1. Definicion de cuidados paliativos

El cuidado paliativo es un tipo de atencion que ayuda a
vivir mejor a su familiar y al resto de la familia a través de
la prevencién y el alivio del sufrimiento y de los sintomas
que produce la enfermedad y el tratamiento; con el apoyo
de los profesionales de la salud y la familia; en los aspectos
fisico, social, espiritual y psicologico; durante el proceso de
la enfermedad y el duelo.

2. ;Por qué su familiar esta en
cuidados paliativos?

Su familiar esta en cuidados paliativos porque tiene un
diagnostico de cancer en etapa avanzada y esta recibiendo
un tratamiento que no tiene la intencion de curarlo, sino de
mejorar su calidad de vida y controlar sus sintomas.

Elcuidado paliativo ofrece terapiasen salud como unaforma
de complementar el tratamiento que estd recibiendo su
familiar e incluso puede convertirse en el abordaje principal
para el manejo de la enfermedad, debido a la relevancia
que tiene para el control de sintomas v satisfaccion de las
necesidades que presenta su familiar en esta etapa de vida.

3. Definicion de cuidador familiar

Eslapersonaquetiene bajo suresponsabilidad acompafiary
cuidar a su familiar, en la realizacion de aquellas actividades
que contribuyen al mantenimiento de las necesidades
basicas del diario vivir, la satisfaccion de sus necesidades o
al acompafiamiento en el proceso del final de la vida. Este
cuidador puede ser un miembro de la familia o una persona
con la cual el paciente tenga una relacién cercana.

Un cuidador familiar brinda ayuda en actividades como el
bafio, la alimentacidon, administracion de medicamentos,
citas médicas, por lo cual es necesario que los cuidadores
familiares continlen adquiriendo nuevos conocimientos
y estrategias para brindar un mejor cuidado, recordando
siempre que primero necesita cuidarse bien a si mismo.

“Recuerda que necesito paciencia
para atravesar esta situacion, aprecio
mucho todo lo que haces por mi”.
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Flor

Lucho
os 2003
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La historia de
Lucho

Lucho desde hace un tiempo no se ha sentido
nada bien, pues esta sufriendo de una
enfermedad que ha venido avanzando cada
dia mads, ha tenido dolores, no puede comer ni
dormir bien y necesita medicamentos y algunas

ayudas extras para poder sentirse mejor.

Lucho ha cambiado, y ya no puede hacer todo por
si mismo, ahora Flor es su compafifa perfecta,
pues ella y otras personas que lo quieren
muchisimo, han estado acompafiandolo para
llenarlo de mucha energia, alegria y ayudarlo a

que tenga dias mejores.
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El cuidado de su
familiar

4. Aspectos practicos para el cuidado
de su familiar

a. ;Como puede cuidar del bienestar fisico
de su familiar?

Usted puede brindar cuidados para la satisfaccién de las
necesidades basicas que se explican a continuacién.

« Cuidados para realizar la higiene corporal de
su familiar

Para la higiene corporal de su familiar, tenga en cuenta:

« Respete la decision de su familiar sobre asearse o no.
No lo obligue si no quiere.

« Permitaquesufamiliarsealoméasindependiente posible.

« Esté atento a cumplir con las peticiones de su familiar,
tales como el afeitado, corte o limado de ufias, corte de
cabello, maquillaje, protesis dentales, entre otros.

« Solicite ayuda a otro familiar para realizar el bafio en
caso de necesitarlo.

« Aseglrese de secar muy bien la piel de su familiar,
especialmente entre dedosy pliegues de la piel.

« Enelbafioutilice las agarraderas o unasilla plastica, para
evitar caidas.

. Participe de las actividades de bafio de su familiar en el
hospital, para que aprenda como hacerlas en casa.

Recuerde limar las
ufias en forma recta

Busque ayuda si...

Su familiar presenta una caida u otra lesién relacionada con
la higiene o lesiones en la piel como hongos y alergias.

Recuerde: si su familiar tiene algin dispositivo como
catéter subcuténeo, sondas o drenajes, clbralos con un
plastico para evitar que se mojen.

13



o Cuidados para realizar la limpieza de la boca « Sino es posible lavar la boca con cepillo, utilice una

de su familiar gasa humedecida y enrollada en un palito de paleta
para hacerlo. También puede usar enjuagues bucales de
bicarbonato mezclado con agua (a un litro de agua se
le agrega una cucharada de bicarbonato, se puede usar
hasta por 24 horas).

Para evitar lesiones e infecciones en la boca que puedan
afectar la comunicaciény alimentacion de su familiar, tenga
en cuenta:

- Hidrate los labios de su familiar, puede usar manteca
de cacao u otro protector labial.

« Sisufamiliartiene sensacién de boca seca, puede comer
alimentos frios o frutas congeladas para mejorar esta
sensacion.

:EVITAR!

« Evite que su familiar coma alimentos muy secos o duros
(tostadas, galletas secas) para evitar lesiones en la
cavidad oral.

« No usar vaselina, aceites o derivados del petréleo para
hidratar los labios.

Busque ayuda si...

{Que puede hacer como cuidador? . Evidencia sangrado abundante y constante de la encia.

« Loidealeshacerlalimpieza delaboca minimo tresveces

ai s M ; « Sufamiliar presenta lesiones en la bocay en los dientes,
por dia, incluyendo protesis dentales, encias y lengua.

muy dolorosas que no le permitan comer.

« El cepillo de dientes debe ser de cerdas suaves para
evitar fisuras o lesiones en la encia.
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« Cuidados para la satisfaccion de la necesidad
de movimiento o reposo de su familiar

Tenga en cuenta que para la persona en cuidados paliativos
se hace necesario alternar la actividad y el descanso varias
veces durante el dia.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Anime a su familiar a participar en su propia movilizacién,
esto evitara sobreesfuerzos y le dard mayor independencia.

« Siserequiere realizar esfuerzos fisicos para trasladar a su
familiar, hacerlo con ayuda de otro cuidador. Observe
al cuidador de laimagen.

Recuerde siempre mantener
la espalda recta y las rodillas
semiflexionadas.

« Para evitar dafios en la piel (como llagas, heridas o

ampollas), ponga almohadas o cojines en tobillos,
talones, codos, rodillas o cadera, tal y como aparece en
la imagen.

Para una mejor movilizacion en la cama, ayldese con
una sabana debajo de la espalda de su familiar.

17
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Los cuidados de la piel

Si observa zonas enrojecidas en la piel, voltee a su
familiar con mas frecuencia.

Apliquele a su familiar crema para el cuerpo sin aroma, al
menos dos veces al dia.

Recuerde que los cambios de posicion de su familiar en
cama deben realizarse cada 2 horas. Si se puede sentar,
siéntelo. Si su familiar no quiere, no lo obligue.

Evite arrastrar a su familiar sobre la cama y mantenga
libre de arrugas las sébanas o de bultos el colchon.

« Procure que su familiar use ropa de algodon y evite la
humedad en esta o en los tendidos de la cama.

« Considere el uso de un colchén anti-lesiones, para
disminuir el riesgo de lesiones en la piel. Recuerde que
esto noreemplazalos cambiosde posicién cada 2 horas.

« Tenga en cuenta que las lesiones se presentan en las
prominencias éseas, es decir, donde mas sobresalen los
huesos.

19

() Recuerde observar

Lateralde  Costillas Cagera Rodilla Toﬁlo
la cabeza

constantemente
estos sitios de la

piel, pues es donde
mas se presentan

heridas.
Cabeza  Espalda o Cagra Ta&eg
Codos
. Dedos
: Rodill
Lateral de iy Mamas Genitales odillas
la cabeza ) (mujeres)

Busque ayuda si...

« Evidencia que alguna parte del cuerpo de su familiar esta
enrojeciday esta no mejora cuando lo cambia de posicion.

« Sufamiliar presenta cualquier tipo de herida en la piel.

+ Vealguna herida con signos de infeccion (salida de pus, mal
olor, enrojecimiento o la piel alrededor esta caliente ).
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Cuidados con la alimentacion e hidratacion de
su familiar

La alimentacion saludable para su familiar es aquella que
se ajusta a sus deseos. En cuidados paliativos el tipo, la
cantidad, el sabor, la temperatura, la textura, el olor y la
presentacién adecuada es la que desee su familiar.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Distribuya las comidas de 5 a 6 porciones pequefias al dia.

« Sirvalacomida en platos pequefios, para que su familiar
no tenga la impresion de que es mucha cantidad.

« Recomiende a su familiar masticar la comida, despacio
y pausadamente.

Proporcione un ambiente tranquilo a su familiar, al
momento de comer, evite distracciones que le puedan
quitar el apetito.

Si su familiar tiene problemas al tragar, ofrezca alimentos
suaves como cremas, purés o gelatinas. Siempre siéntelo
lo mas que pueda a la hora de darle la comida.

Si su familiar se alimenta por una gastrostomia (sonda
al estdbmago), revise la sonda y su posicion. Tenga en
cuenta pasar la alimentacién despacio y en la cantidad
indicada. Recuerde los cuidados con la sonda para que
no se obstruya.

|dentifique la hora del dia en el que su familiar siente
mayor deseo de comer, para dar una comida mas
completa en ese momento.

{EVITAR!

Alimentos muy calientes, secos o con sabores muy
fuertes.

No acueste completamente a su familiar después de las
comidas. Espere por lo menos media hora.

Después de administrar las comidas. Acompafie siempre
a sufamiliar antes, durantey después de la alimentacion.
Si presenta vomito, manténgalo sentadoy con la cabeza
de lado para que no se vaya a ahogar.

21
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b. La planeacion y la gestion del cuidado de
su familiar

Planear le permitira identificar las necesidades del paciente,
anticiparse a la aparicién de sintomas y situaciones de
emergencia, involucrar de una mejor manera a la familia,
gestionar los recursos economicos y el apoyo social
disponibley evitar la sobrecarga como cuidador.

7 tips para las actividades en casa:
1. Sea flexible y paciente.

2. Fomente la participacion de su familiar en actividades
de la vida diaria.

3.Recuérdele a su familiar que puede hacer cosas por si
mismo, hasta donde su condicion de salud se lo permita.

4. Permitale tomar decisiones.

5. Proporcione instrucciones simples a su familiary a los
demas miembros de la familia.

6. Establezca una rutina familiar de actividades.

7. Escuche con atencién los sentimientos y sensaciones
de su familiar.

23

c. Identificar y manejar los sintomas de su
familiar en cuidados paliativos.

« Eldolor

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en la
mayoria de pacientes que estan en cuidados paliativos, por
una enfermedad como el cancer. Por lo cual, es necesario
para el manejo de este, la administracion de medicamentos
denominados opioides y la valoracion del grado de dolor
del paciente.

Medicamentos para el control del dolor

Algunos medicamentos que sufamiliar puede estartomando

Metadona
Buprenorfina

Morfina Tramadol
Oxicodona Fentanilo
El dolor puede ser un sintoma frecuente en su familiar;

tenga en cuenta que administrar de manera adecuada los
medicamentos le ayudara controlarlo.
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Importante: los medicamentos antes mencionados
son potentesy van a ayudar a aliviar el dolor intenso que
puede estar sintiendo su familiar; sin embargo, recuerde
que segln las dosis, posiblemente su familiar podra
desarrollar algunos efectos secundarios.

Somnolencia - Mareos - Vomitos
Estrenimiento - Boca seca

Su familiar puede presentar dolor, el cual puede empeorar
porfactoresemocionales, espirituales, sociales,econémicos
y familiares.

Recuerde: no tenga miedo de darle los medicamentos
para el dolor a su familiar, estos usados de la forma correcta,
se convertiran en sus aliados para mejorar su calidad de vida.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Preglntele al personal de enfermeria la manera correcta
de administrar los medicamentos formulados para el
dolor a su familiar.

« Administre los medicamentos puntualmente, mantenga
un horario fijo para evitar que el dolor aparezca o
empeore. Si es necesario utilice alarmas.

Importante: No suspenda los medicamentos de su
familiar, aunque no tenga dolor, El Unico que puede
suspenderlos es el médico tratante.

Los medicamentos para controlar el dolor no le causaran
adiccion a su familiar. Uselos sin temor, siguiendo las
indicaciones de la formula médica.

:Como entender la dosis de rescate?
Dosis de rescate

Es la dosis de medicamento adicional que se le da a su
familiar para disminuir el dolor, DIFERENTE de las horas
establecidas por el médico.

En el siguiente esquema usted podra entender de manera
rapida la dosis de rescate para administrarle a su familiar.

Dosis adicional que se leda a su familiar por fuera del horario
habitual, es decir, por fuera de las dosis diarias.

Solo se administra cuando su familiar contintia con dolor, alin
después de proporcionarle la dosis de medicamentos diaria.

25
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Nota: recuerde que la dosis de rescate varia de acuerdo a
cada paciente, esta es prescrita por su médico tratante.

Las dosis de rescate seran administradas SOLO en caso
de que su familiar continde con dolor DESPUES de
administrarle la dosis diaria normal.

Importante: Anote las dosis de rescate administradas
durante el dia.

Ejemplo: todos los dias y sin falta Flor le da a Lucho sus
medicamentos para el dolor, siempre en el mismo horarioy
aunque él no tenga dolor, ella sabe que por ningdn motivo
debe suspenderlos.

Hoy, la dosis diaria de 4mg de morfina que Flor le administro
a las 8:00 de la mafiana funciono y le disminuyd el dolor.
Pero, después de ayudarlo a ducharse, Lucho empezé a
sentir mucho dolor y apenas son las 9:00 de la mafiana.
La préxima dosis del medicamento es a las 12:00 del dia,
porque es cada 4 horas.

:Qué puedo

hacer?

Flor recuerda que Lucho tiene las dosis de rescate que su
médico tratante le prescribio, la cual es la mitad de la dosis
habitual, es decir (2mg) por tal razon Flor le administra a
Lucho una dosis y la anota en su tabla de dosis de rescate,
después de un rato por fin Lucho se siente mejor.

Nota: Recuerde que este es solo un ejemplo, la dosis de
rescate depende de cada paciente y de su médico tratante.

Busque ayuda si...

A pesar de los medicamentos, el dolor continla o empeora.
Recuerde que el dolor es una urgencia.

« Notaquelosmedicamentosestan produciendo sintomas
como retencion de orina, dificultad para respirar.

« Observa que su familiar cambia su comportamiento
desde la aplicacién del medicamento para el dolor
y permanece mucho tiempo dormido, no responde
cuando le hablan, no se mueve o apenas logra
comunicarse.

« Tiene problemas administrativos con su EPS que puedan
afectar la continuidad del tratamiento para su familiar.

27
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Administracion de los l\ Dosisderescate /I

medicamentos a su familiar Fecha | Nombre | Dosis Horario
« Las siguientes tablas son ejemplos, recuerde que las 10 abril Morfina 2mg | 9:00dela mafiana
dosis para su familiar dependen de la prescripcion del
médico tratante. 10 abril Morfina 2mg 2:00 de la tarde
« Alfinal de la cartilla encontrara estas tablas desprendibles
para que !a.s pueda diligenciar con la prescripcié'n'médica $  citas médicas 5
de su familiary pueda colocarlas en un espacio visible.
. Fecha Hora Lugar Especialista
{i} Medicamentos para el hogar {I} E P
Florentino
. Forma de ¢Para qué . .| 3:00de | Institutode Ariza - Médico
ACTULLG Dosis administrarla sirve? Horarlo 30 de abril la tarde | Cancerologia de cuidados
paliativos
Morfina Inyectada Para el dolor 12:00 PM .| 1:00de | Hospital La Fermina Daza -
Cada 8 +00 PM 5 de abril Ié tarde Esperanza Nutricionista
horas 8:00 PM P
omg 9:00
Bisacodilo |c5da 24 Oral Estrefiimiento | dela
[~ mafiana Notas para su cuidado y el de su familiar
8mg
Ondansetrén Inyectada Para las 8:00 AM
Csda 12 Y nauseas 4:00 PM
oras
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El estrenimiento o la diarrea

Los cambios en la alimentacion y la disminuciéon de la
movilidad, trae como resultado el cambio en la frecuencia
y hora en la que su familiar va al bafio, ademés, en las
caracteristicas de heces fecales de éste. Estar pendiente de
estos cambios, permite identificar molestias como la diarrea
o0 estrefiimiento.

:Qué puede hacer como cuidador?

Incentive la actividad fisica en la medida que su familiar
pueda.

Suministreliquidossegtnlarecomendaciondel personal
de salud.

En la zona alrededor del ano, utilice cremas protectoras
a base de oOxido de zinc. No use talcos o polvos, ni
paiitos humedos que contengan alcohol, ya que
pueden irritar la piel.

Utilice pafnales desechables de ser requerido y vigile
constantemente si es necesario cambiarlos.

Tenga presente el numero de veces que su familiar va
al baiio, el color, olor y el aspecto de las heces. La meta
es, en lo posible, continuar con los mismos habitos de
defecacion de antes de estar en cuidados paliativos.

En caso de estrefiimiento: ;Qué puede hacer
como cuidador?

Haga masajes circulares en el abdomen en sentido
de las manecillas del reloj como muestra la figura, use
preferiblemente un aceite esencial como el aceite de
naranja o de coco si no esta contraindicado.

Incluya en la dieta alimentos ricos en fibra como la
lechuga, zanahoria, espinaca, mango, pina, papaya,
uvas pasas, ciruelas, lentejas o avena.
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Dé a su familiar la medicacién ordenada por el médico
para evitar el estrefiimiento. No la suspenda sin orden
médica.

Alimentos que evitan
el estrefiimiento

En caso de diarrea: ;Qué puede hacer como
cuidador?

Identifique los alimentos que le producen diarrea y una
vez lo logre, evite incluirlo en su dieta.

Afiadaaladietaalimentoscomo arrozblanco, platanos,
guineos, manzanas, papas, pasta, agua de arroz y
evite los lacteos y las comidas picantes.

Dé a su familiar la medicacion ordenada por el médico
para evitar la diarrea. No la suspenda sin orden médica.

Alimentos que
disminuyen la diarrea

Busque ayuda si...

No hay defecacion durante 3 0 més dias.

En las heces hay presencia de sangre o hay mas de 3
defecaciones al dia.

La defecacion genera dolor o molestia.

Hay diarrea con fiebre. En este caso vigile a su familiar de
forma cercana.

Sufamiliar presentasignos de deshidratacion como boca
seca, sed en exceso, disminucion de la cantidad de
orinauorina amarilla oscura, calambres musculares
o dolor de cabeza.
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« Dificultad para respirar y uso de oxigeno

La dificultad para respirar es una sensacion de ahogo,
incapacidad de respirar y falta de aire que puede ser leve o
grave. Este sintoma puede generar mucha angustia tanto en
su familiar como en usted.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Movilice a su familiar de forma lenta y sin prisa.

- Permita que, durante las actividades, su familiar tenga
pausas para respirar e incluso sentarse.

- lIdentifique actividades que son prioritarias para su
familiar durante el dia.

« Aseglrese de que el espacio de su familiar esta libre de
esencias y olores fuertes.

« Permita que su familiar se vista con ropa ancha y suelta,
sobre todo en el cuello y pecho.

Puede abrir ventanas para favorecer el flujo de aire.

Dirija las respiraciones de su familiar, enséfiele a respirar
pausada y de forma profunda. Inhalando por la nariz 'y
exhalando por la boca lentamente.

Intente administrar los medicamentos inhaladores
prescritos por el médico, al menos 15 minutos antes de
las actividades que requieren mayor uso de energia.

Administre los medicamentos que tenga ordenados
segln las dosis, asi como el oxigeno de acuerdo con el
flujo indicado.

Verifique que no haya obstruccion en las fosas nasales,
boca o garganta que le impida a su familiar respirar.

Recuerde: Siesta acostado, siéntelo lo més que pueda.

Busque ayuda si...

Su familiar presenta dificultad para respirar y esta no
mejora con el descanso o los medicamentos.

Su familiar presenta coloracion azul alrededor de los
labios, las manos o los pies.
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« Las nauseasy el vomito

Su familiar puede experimentar las nauseas como una
sensacion de debilidad en el estémago o una sensacién
molesta en la parte de atras de la garganta. Esta sensacion
puede iracompafiada o no de la expulsion de contenido del
estomago.

:Qué puede hacer como cuidador?

- Mantenga las ventanas abiertas o un flujo de aire
continuo; asi como la habitacién limpia.

« Mantenga un balde limpio en la habitacién en caso de
que se presente el vémito.

« Aleje a su familiar de olores fuertes, sobre todo los
producidos por comidas y perfumes.

« Anime a su familiar a que haga ejercicios de respiracién
pausaday profunda.

« Distraiga a su familiar con mdusica, conversaciones,
videos, television, juegos de mesa.

« Ofrezca pequefios sorbos de bebidas muy frias, asi como
cubos de hielo, jugo muy frio o paletas de agua.

« Ofrezca mentas o caramelos sin azlcar.

« Si las nauseas y el vémito han disminuido, puede dar
comidaoliquidosenpequefiascantidadeseiravanzando
con comida blanda y luego sélida.

« Administre los medicamentos para la nausea y el vomito
de acuerdo con los horarios. Trate de darlos en los
momentos en los que la persona sienta menos deseos
de vomitar.

« Sisufamiliarlleva vomitando mucho tiempo, esté atento
a los signos de deshidratacion como lengua seca, falta
de saliva, ojos hundidos o disminucion de la orina.
En este caso debe acudir a urgencias.

« Ayude con la limpieza de la boca de su familiar después
de que haya vomitado.

Recuerde: si su familiar vomita, aseglrese de que esté
sentado o acostado de lado, ayldese de almohadas si es
necesario. Esto con el fin de evitar que su familiar pueda
ahogarse.

iEvitar!

Dar a su familiar alimentos condimentados, picantes, con
mucha sal, comidas grasosas o muy acidas.
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e Lafatiga

Uno de los principales sintomas que presenta una persona
enferma es la fatiga. En el caso de su familiar, puede que
este sintoma se llegue a presentar con mayor frecuencia.
Generalmente este sintoma se intensifica con el progreso
de la enfermedad.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Programe las actividades de la vida diaria de su familiar de
acuerdo con la energiay preferencias que este tenga.

« Reciba las visitas de su familiar para el momento del dia
en que este se sienta mas enérgico.

« Motive a su familiar a realizar algin tipo de actividad
fisica, con unaintensidad leve o moderada. Por ejemplo,
ejercicios pasivos mientras esta acostado o sentado.

« Lleve la comida a la cama de su familiar si no tiene

energias para ir a la mesa. Ofrezca pequefias porciones
de comida en lugar de grandes platos.

« Paralainflamacion que se puede presentaren las piernas

por estar acostado, eleve las piernas de su familiar, esto
le permitird también descansar de la cama.

e Cuidado con las heridas
Lo basico que debe saber sobre las heridas

Podria ser que su familiar debido a la enfermedad,
procedimientosquirdrgicos (traqueostomias, gastrostomias,
ostomias, catéter subcutaneo) u otros motivos, pueda
desarrollar algiin tipo de herida que requiere un manejo
especial.

Por eso es muy importante que usted tenga en cuenta estos
consejos béasicos para el cuidado de las heridas.
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Debe tener en cuenta

Las heridas siempre deben manipularse con guantes o
en su defecto con las manos limpias y secas (lavar con
jabon por minimo un minuto y enjuagar).

Mantenga el vendaje de la herida limpio y seco.

Si la herida comienza a sangrar, aplique presién
moderada con un pafio frio y oscuro hasta que cese el
sangrado.

Recuerde observar muy bien la apariencia de las heridas
que tiene su familiar, tanto en tamafo, forma, olor o
salida de liquido, esto le ayudara a detectar de manera
temprana cualquier cambio importante.

Hacer un registro fotografico de la herida, para el dia de
la consulta informar al médico.

iEvitar!

Evite aplicar alcohol y jabdén sobre la herida, porque
estos productos pueden causar lesiones en la piel.

No aplique remedios caseros (café, telarafias, pulpas u
otro remedio) en la herida.

iSignos de alarmal!

Usted debe consultar si su familiar presenta: N\ I '/

-y -
Fiebre. — —

Enrojecimiento alrededor de la herida.

Calor o ardor alrededor de la herida (la piel se siente
caliente cuando se toca).

Salida de liquido purulento (pus) con mal olor.

Recuerde: siempre llevar a su familiar a las curaciones
programadas por su médico tratante.

Términos para tener en cuenta

Ulceras en la piel: lesién en la piel que tiene una
cicatrizacion lenta causada por una presiéon prolongada
en una parte determinada del cuerpo.

Gastrostomia: es una abertura en el abdomen que
consiste en la colocacion de un tubo o sonda en el
estobmagoy se usa paraadministraralimentos apersonas
con dificultad para tragar.

Opioides: son medicamentos naturales extraidos del
opio y otros sinteticos (creados de manera artificial),
estos actlan sobre el sistema nervioso aliviando el dolor.



42

La historia de
Lucho

A pesar de que para Lucho ha sido muy dificil
poder controlar el dolor y otros sintomas, gracias
a la ayuda de Florecita, su familia y todo el
personal de salud, por fin ha podido sentirse un

pOCO mejor.

iGracias por cuidar de Lucho!

“Solo el amor construye,
solo el amor nos salva”,

5. Aspectos practicos para el
cuidado del cuidador y de su familiar

a. ;Como puede mejorar su bienestar
social?

 Redes de apoyo

Contar con apoyo para el cuidado de su familiar puede
garantizar que usted no se desgaste y pueda brindar un
mejor cuidado.

:Qué puede hacer como cuidador?
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Solicite a cada integrante de su familia aquello en lo
que usted considere que pueda ayudar. Siempre
pida el apoyo lo mas concreto y claro posible, para
ello es importante saber pedir la ayuda: en el lugar
apropiado, en el momento apropiado, tener claro
en qué requiere ayuda y generar compromiso con la
otra persona.

Motive a familiares, amigos o allegados siempre. Por
ejemplo, procure dar las gracias y sefiale la importancia
del apoyo que dan.

Usted como cuidador puede hacer parte de grupos de
apoyo que son ofrecidos por las instituciones de salud,
organizaciones sin animo de lucro o universidades. El
compartir experiencias con otros cuidadores puede
ayudarle a mejorar su rol como cuidador.

Tips para la comunicacion

Recuerde que su familiar puede estar de mal humor por la
situacion que esta atravesando, recuerde estos simples tips
para mejorar la comunicacion.

Mantenga contacto visual.

Expliquele siempre a su familiar la acciones que va hacer
(si lo va mover, cambiar, bafiar o alimentar).

Haga preguntas cortasy concretas, a las cuales su familiar
pueda responder SI/NO.

Haga una pregunta a la vez.

Hable despacio.

45
Busque ayuda si...

Hay carencia de personas que apoyen.

Su familiar se aisla de las relaciones sociales o rechaza
compartiry recibir ayuda de otras personas.

Si sus familiares aislan al paciente o mienten al hablarle
de la realidad que esta viviendo.

Siusted como cuidadorno quieresalirde casaacompartir
tiempo con su familia 0 amigos.

Usted no esta solo

Visite: paliativoscolombia.org para aprender
mas sobre cuidados paliativos

Escriba a direjecutiva@paliativoscolombia.org

%
% Llame a Asociacidon Cuidados Paliativos de
Colombia.

Teléfonos: 57-2-5589617- 318 8032940
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« Lacomunicacion con su familiary con el

equipo de salud

:Qué puede hacer como cuidador?

Escriba siempre en un papel cuando surjan dudas vy
preocupaciones de tal manera que, cuando asista a
las citas con el equipo de salud, no se le pase por alto
ninguna inquietud.

Mencione al equipo de salud todas las dudas que tenga
frente a la enfermedad de su familiar, su evolucién y su
prondstico, manteniendo siempre unabuenadisposicion
para escuchary expresar ideas.

Si hay alguna inconformidad con el personal de salud o
su familiar, expréselo lo antes posible con tono de voz
adecuado y con las mejores palabras.

Siempre es necesario que usted se ponga en os zapatos
de su familiar para lograr entender su manera de actuar.

Favorezca una comunicacion clara, sencilla, honesta,
sin rodeos con su familiar y los demas miembros de la
familia.

En cuidados paliativos, es importante abordar temas
sobre el pasado, el presente y el futuro.

Aunque su familiar esté enfermo, si él se encuentra en
buenas condiciones mentales, serd él quien tome las
decisiones sobre su salud.

Promueva la privacidad de su familiar. Siempre consulte
con él acerca de qué tanto autoriza que los demas sepan
de su enfermedad.

Procure escuchar siempre las necesidades y deseos de
su familiar, actividades que quiera realizar o personas
con las que desee hablar.

Busque ayuda si...

Hay problemas de comunicacion entre cuidadores,
entre su familiary usted, o con el personal de salud.

Si usted como cuidador siente culpa por saliry disfrutar
con sus amigos y seres queridos.

Discute constantemente con su familiar o el resto de la
familia.

“Gracias por el gsfuerzo que haces
para que mis dias sean mejores”’.
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« Elsoporte financiero para el cuidado de su
familiar

Las familias sufren afectaciones econdomicas al asumir
los gastos del cuidado en casa, debido a que, en algunas
situaciones el cuidador debe abandonar el trabajo o
cambiarlo.

:Qué puede hacer como cuidador?

En lo posible no abandone su trabajo. Hable con su
empleador sobre la opcion de una licencia no remunerada
o la posibilidad de cambiar el horario de trabajo. Estime un
presupuesto mensual de ingresos y gastos de su familiar e
involucre a toda la familia en los aportes.

« Busque informacion acerca de ayudas econdmicas o de
insumos que ofrezca el grupo de personal voluntario,
trabajo social de la institucion de salud, fundaciones o
centro religioso al que asiste.

Piense en la posibilidad, si la requiere, de contratar
para algunos momentos una persona que apoye
las actividades de cuidado y que esta sea pagada
conjuntamente por los miembros de la familia.

Identifique a las personas que le pueden apoyar con
dinero. No tenga miedo de expresar que necesita
este tipo de ayuda.

Busque ayuda si...

Los gastos son mayores a los ingresos y esto pone en
riesgo la estabilidad econémica de la familia.

Si su EPS no le suministra los elementos necesarios
para el cuidado basico de su familiar en casa (pafiales,
suplementos nutricionales, medicamentos).

iEvite!

Gastar mas dinero del que sus facilidades econémicas le
permitan.

Evite endeudarse sino es estrictamente necesario.
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Cuidado del cuidador 5 cosas que debes saber sobre el

b. ;Como puede cuidar su bienestar ’

psicologico? cancer

El afrontamiento de la enfermedad de su 1. Eltérmino «cancer» es genérico y se refiere a un amplio
familiar grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier

parte del cuerpo.
Su familiar tiene una enfermedad incurable, muchos le

diran que no hay nada que hacer. Sin embargo, frente a ello
hay mucho que se puede realizar y esta experiencia puede
transformarse en una de las mas significativas de su vida.

2. Comienzacuandolascélulascrecendescontroladamente
sobrepasando a las células normales, dificultando que el
cuerpo funcione de la manera que deberia.

3. El cancer puede darse como consecuencia de muchos
Manejo de enfermedad Psicologico factorestanto hereditarios, genéticoscomodelambiente.

’ . o ? ’ .
:Pronéstico? ¢Temores 4. El proceso de cancer de cada persona es diferente.
¢Preocupaciones?
5. Los tratamientos mas comunes del cancer incluyen

Pérdida y duelo Fisico

 omcd cirugia, quimioterapia, radioterapia, y los cuidados
cT°m° iaa : paliativos, su tratamiento dependera de lo que sea mas
{Tratamiento? adecuado para su familiary su tipo de céncer.

Social

¢Cultura?
¢Familia?

o o &

(Remision?

Fin de la vida

{Consulta paliativa?

Practico
¢A casa?

:Qué puede hacer como cuidador?

Espiritual

icre'e“das‘-' « La muerte hace parte del ciclo de la vida, en cuidados

¢Practicas? paliativos es un tema del que es bueno hablar. Proponga
el tema directa y abiertamente. Si su familiar no desea
hablar del tema no lo obligue, busque otro momento.

¢Hospicio?

« Para hablar de la muerte es necesario hablar de la vida,
es importante en este caso exaltar los logros, valores,
cualidades y el legado de su familiar.



52

Mantenga el contacto con una persona en la que pueda
apoyarsey contarle sus sentimientos, temores, angustias,
preocupacionesy alegrias.

Trate de aceptar el rumbo de las cosas, usted no puede
tener el control sobre todas las situaciones que se
presentan en la vida. Aceptar esto le hara las cosas mas
llevaderas.

Permita que su familiar resuelva asuntos pendientes,
despedidas, problemas afectivos y familiares.

Si hay actitudes de ira en su familiar o en los demas
cuidadores, no se debe responder con agresividad,
puede ser normal en este proceso. Ofrezca comprension,
apoyo y perdon cada que sea necesario.

Reconozca todo lo que hace por su familiar y lo mucho
quehaaprendidodeél. Seaagradecido con usted mismo.

“:Recuerde que esta haciendo un
trabajo asombroso!”.

Busque ayuda si...

Se siente con malestar emocional permanentemente y
esto lo hace tomar decisiones inadecuadas.

Constantemente tiene comportamientos compulsivos,
siente impaciencia, ansiedad o culpa.

Siente que la Unica salida es lastimarse o lastimar a su
familiar.

Nota que su familiar puede realizar actividades por si
mismo, pero se niega a realizarlas.

Su familiar en repetidas ocasiones ha presentado
acciones que lo hacen sentir mal e inclusive ha llegado a
faltarle al respeto.

Continuamente presenta dolor de cabeza, sensacion
de ahogo, nauseas, irritabilidad, debilidad, ansiedad,
dolor, tension muscular, caida del cabello, insomnio,
temblores, cansancio elevado u otros sintomas que no
tenfa antes de cuidar a su familiar.

“Disculpame por mis malas palabras
y a veces malos tratos, me siento en
una situacion muy dificil ahora”.
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Tomese un minuto para
la reflexion

Evite frustrarse por no tener los conocimientos
suficientes acerca de la enfermedad de su
familiar.

Siempre pregunte y aclarare lo que no sabe.

Haga altos en el camino y reflexione acerca de
las situaciones dificiles y cdmo puede hacer para
afrontarlas.

Recuerde que el miedo es una sensacién comun
en estas situaciones y que llorar esta bien.

Evite conductas pasivas: guardar silencio frente
a inconformidades, sentir frustracion o aislarse.

No deje de lado el buen humor, busque
alternativas para reirse (escuche comediantes,
asista a presentaciones de humor, lea chistes).

Realice un cronograma de actividades donde
organice su tiempo de tal manera que logre
realizar los cuidados de su familiar, obtener
tiempo para sus obligaciones laborales, sus
propiasnecesidadesy tiempo paradistracciones.
Asigne prioridades.
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« Las emociones dificiles en su rol de cuidador

Hay muchos sentimientos que aparecen con el
afrontamiento de la enfermedad (rabia, tristeza, culpa,
cansancio). Lo malo no es sentirlos, de hecho, es normal;
sin embargo, es necesario aprender a manejarlos.

Busque ayuda si...

« Hay sentimientos de huir y abandonar el papel de
cuidador.

« Hay insatisfaccion frente a los cuidados que le brinda a
su familiar.

« Hay antecedentes de mal manejo del estrés desde antes
de ser cuidador o toma medicamentos sin formula
médica debido a esto.

« Fuma o consume alcohol mas de lo habitual.

“No te culpes, has hecho tu mejor esfuerzo”.
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Tips para controlar la ansiedad

Respire profundo, sostenga el aire durante 10 segundosy
expulselo lentamente porla boca. Repita esta respiracion
lenta varias veces cada que se sienta ansioso, enojado o
angustiado.

Hable con alguien sobre un tema diferente (distraiga las
sensaciones negativas).

Anote en una hoja de papel situaciones, frases de animo,
fotografias que lo hagan sentirse tranquilo y feliz y |éalas
cada vez que experimente sentimientos negativos.

Recuerde que cuando deje de alimentar su miedo vy
sensaciones negativas estas iran disminuyendo hasta
desaparecer jno esta solo!

Los sentimientos de pérdida y duelo en mi
rol de cuidador
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Ninguna pérdida es facil y en cuidados paliativos se viven
varias, por ejemplo, la salud, autonomia, vida social, y roles.
En medio de esta situacion hay ganancias de momentos
significativos, recuerdos memorables y conocimiento de si
mismo, lo cual es una oportunidad de crecimiento personal
para todos.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Plantee objetivos solo a corto plazo y en el dia a dia en
relacion con su familiar.

« Consulte acerca de la disponibilidad del equipo de
cuidado paliativo antes, durante y después de la muerte
de su familiar.

« Indague sobre las preferencias o deseos de su familiar
para el momento preciso de la muerte y el funeral. Por
ejemplo, personas que quiere que estén presentes, lugar,
vestimenta, comida, rituales religiosos, entre otros.

“El momento del final de la vida es
propicio para compartir, perdonar,
recordar, agradecer y amar”.

Busque ayuda si...

« Siente que ha perdido las ganas de vivir.

« No acepta la muerte de su familiar como una opcién.
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c. ;Como puede mejorar su bienestar
espiritual?

Aspectos espirituales desde su rol como cuidador

Usted como cuidador puede buscar ayuda que le permita
sobrellevar situaciones de dificultad, una de estas es
aferrarse a Dios 0 a una fuerza superior. Esimportante revisar
la relacién que tiene con usted mismo 'y con los demas, por
medio de reflexiones de tipo espiritual que le permitiran
dar significado a la experiencia por la que estd pasando y
afrontar de la mejor manera la realidad del final de la vida
de su familiar.

:Qué puede hacer como cuidador?

Acuda a la iglesia o centro religioso al cual pertenece y si
es posible, que sea en familia.

Continle con sus habitos de oracidon o meditaciéon
individual o en familia. No los abandone.

Apdyese con su lider religioso o espiritual; hable con él
acerca de sus sentimientos.

Si lo considera pertinente, solicite algin rito de
preparacion para la muerte de su familiar.

Si usted o su familiar sienten dudas, culpa, rabia,
incredulidad, incertidumbre, resignacion, aceptacién
o paz; reafirme que estas y otras emociones son
sentimientos comunes en este punto.

Busque ayuda si...

Siente enojo con su Dios 0 ser supremo.

Siente que perdid la conexion con situaciones
importantes de la vida, con la familia, con su entorno,
con Dios 0 su ser supremo.

“Ahora toma tiempo para ti,
voy a estar bien”’.
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d. ;Como puede cuidar su bienestar fisico?
Su descanso y sueino

Existen diversas alteraciones fisicas que puede presentar a
consecuencia de su rol como cuidador, una de ellas puede
ser la modificacion de los horarios de descanso, debido que
el cuidado de su familiar debe darse continuamente.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Establezca habitos de suefio tales como un horario para

dormir, enlo posible con las lucesy aparatos electrénicos

apagados.

« Coma méaximo dos horas antes de dormir (no se acueste

lleno).

Evite consumir café, té o energizantes en la noche.
Orine antes de ir a dormir.

No vea programas de television que le causen estrés.
No haga siestas de mas de media hora durante el dia.

No realice actividad fisica por lo menos dos horas antes
de dormir.

Procure que la habitacion sea solo para dormir.

Si su familiar necesita de su cuidado en la noche,
programe turnos de relevo con sus demas familiares.

Busque ayuda si...

Continuamente se siente cansado/a al despertarse.

Se despierta en repetidas ocasiones en la noche y no
logra conciliar facil el suefio o sufre de insomnio.

¢ Recqerda que tu descanso
tambien es una prioridad, de
ello depende mi bienestar”.
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La historia de
Lucho

Ahora mi vida es mejor gracias a todos los
cuidados y la paciencia que me has ofrecido.
Gracias por lo momentos buenos y los dificiles,
por los errores que me has perdonado, por todo
lo que me has dado, por lo que esta por venir, y

por siempre estar a mi lado.
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« Sus cuidados con la alimentacion

El éxito del buen cuidado de su familiar es iniciar por el
cuidado propio. Un elemento fundamental es el cuidado
con su alimentacion.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Consuma alimentos de 5 a 6 veces al dia en porciones
pequenas.

« Hidratese frecuentemente con agua y jugos naturales
bajos en azlcar o sin azlcar. Evite gaseosas o jugos con
sabores artificiales.

« Disminuya la ingesta de carnes frias (salchicha, jamén,
tocinetas, mortadelas, chorizo) y comidas rapidas.

« Coma preferiblemente carnes blancas como pescado o
pollo, donde la preparacién sea cocinada, sazonada o
asada. Evite freirla.
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Incluya en su dieta verduras y frutas. Si no desea comer
carne, incluya las legumbres (lentejas, frijoles, garbanzos,
arvejas).

Trate de crear un horario para su alimentacion.

Busque ayuda si...
Siente que come mas a causa de la ansiedad o estrés.

Ha dejado de comer por falta de tiempo por cuidar a su
familiar.

Nota aumento o disminucion de peso sin modificacion
de su dieta.

« Sus actividades de distraccion

Es de suma importancia que usted se plantee que, si bien
debe cuidar de su familiar, también debe cuidar su salud
fisica, emocional y espiritual; para que tenga la mejor
disposicion en cada accién que haga.

:Qué puede hacer como cuidador?

« Planifique siempre momentos para distraerse 'y
descansar.

« Comparta momentos de diversiény entretenimiento con
Sus amigos.

« Tomese por lo menos una hora al dia para interactuar
y hablar con otras personas de temas distintos a la
enfermedad de su familiar.
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De vez en cuando prepare o compre su comida favorita'y
compartala con su familiar.

Realice actividades que le guste hacer y dediquele el
tiempo que pueda (libros, musica, sopa de letras, etc.).

Saque tiempo para hacer ejercicio. Elija uno que disfrute
(danza, aerdbicos, gimnasio, caminatas grupales).

Comparta actividades con su familiar como juegos de
mesa, peliculas, series, o programas de television.

No olvide realizarse revisiones médicas periodicas.

Busque ayuda si...

Cree que ninguna persona va a hacer los cuidados de su
familiar como usted los hace.

Siente culpa o remordimiento cada vez que deja a su
familiar solo 0 a cargo de otra persona.

No encuentra tiempo para realizar planes de distraccién.

Siente dolor o molestia al realizar algin movimiento o
ejercicio.
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La historia de
Lucho

Gracias por estar conmigo hasta este
punto Flor, aprecio mucho toda tu ayuda

y tu carino en este camino.

“Al final lo que importa no son los anos
de vida sino la vida de los anos”

- Abraham Lincoln
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enfermeria interesados en promover el bienestar
y el conocimiento de los cuidadores de personas
con cancer en cuidados paliativos.

Contiene orientaciones para ayudarle a usted a
enfrentar los desafios de la vida cotidiana con
esta nueva experiencia de ser cuidador. Igual-
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necesidades de su familiar al final de la vida.
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