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RESUMEN

Introduccion: la primera causa de muerte en los gerontes son las enfermedades
oncoldgicas, que requieren de calidad en la actuacién del cuidador con enfoque bioético
en el domicilio.

Objetivo: disenar un sistema de acciones con enfoque bioético para cuidadores de
pacientes oncogeriatricos con estado avanzado de la enfermedad e ingreso domiciliario.
Métodos: se realizd un estudio descriptivo, transversal y observacional en el Policlinico
Universitario “Marta Abreu de Estévez” del Municipio Santa Clara desde septiembre de
2018 a junio de 2019. El universo estuvo constituido por los 12 cuidadores primarios de
pacientes oncogeriatricos en fase avanzada de la enfermedad ingresados en el hogar.
Para obtener la informacion se utilizaron el analisis documental y la aplicacién de
encuesta para medir conocimientos en cuidadores relacionados con la atencién con
enfoque bioético, previo consentimiento informado.

Resultados: predomind el sexo femenino entre 50 y 59 afios, y nivel bajo y superior de
escolaridad. Se identificaron necesidades de aprendizaje para la atencién paliativa con
enfoque bioético en el domicilio, lo que permitid el disefio del sistema de acciones para
enfrentar esta etapa de la vida.

Conclusiones: se identificaron insuficiencias de instruccién en los cuidadores sobre
conocimientos bioéticos en la atencion al adulto mayor en estadio avanzado con
enfermedad oncolégica. Fue pertinente el disefio de un sistema de acciones
psicoeducativo a implementar por el equipo de salud que contribuya al desempefo de los
cuidadores con mayor calidad y respete los principios bioéticos durante la vida y la
dignidad humana como el mas sagrado de los derechos.

Palabras clave: cuidados paliativos; principios bioéticos; derechos; atencién domiciliaria
de salud; paciente oncogeriatrico

ABSTRACT

Introduction: the first cause of death in elderly are oncological diseases, which require
quality in the performance of the caregiver with a bioethical approach at home.
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Objective: to desigh a system of actions with a bioethical focus for caregivers of
oncogeriatric patients with advanced stages of the disease and home admission.
Methods: a descriptive, transversal and observational study was carried out at the
"Marta Abreu de Estévez" University Polyclinic in the Municipality of Santa Clara from
September 2018 to June 2019. The universe was made up of the 12 primary caretakers
of oncogeriatric patients in an advanced stage of the disease admitted to the home. In
order to obtain the information, documentary analysis and the application of a survey
were used to measure knowledge in caregivers related to care with a bioethical
approach, prior informed consent.

Results: predominantly female between 50 and 59 years old, and low and high level of
schooling. Learning needs were identified for palliative care with bioethical approach at
home, which allowed the design of the system of actions to face this stage of life.
Conclusions: Insufficient instruction was identified in caregivers about bioethical
knowledge in the care of the elderly in advanced stages with oncological disease. It was
pertinent to design a system of psycho-educational actions to be implemented by the
health team that would contribute to the performance of the caregivers with greater
quality and would respect bioethical principles during life and human dignity as the most
sacred of rights.

Key words: palliative care; bioethical principles; rights; home health care; oncogeriatric
patient

Recibido: 09/03/2020
Aprobado: 01/06/2020

INTRODUCCION

"TU me importas por ser td, importas hasta el Ultimo momento de tu vida y hacemos todo lo que
esté a nuestro alcance, no solo para ayudarte a morir en paz, sino también a vivir hasta el dia en
que mueras."

Cicely Saunders

La atencidn al paciente oncoldgico con la enfermedad en fase avanzada demanda,
inevitablemente, niveles de atenciéon de forma continua que, en muchos casos,
corresponde a una Unica persona, miembro de la familia o no, que asume la
responsabilidad y las funciones del cuidado.

Las enfermedades crénicas como el cancer, a nivel mundial, se han convertido en
un gran problema de salud y ocupan los primeros lugares en la morbilidad y la
mortalidad.!) La Organizacién Mundial para la Salud, desde 2005, establecié un
Programa Nacional del control del cancer en cuatro parametros: prevencion,
diagndstico-tratamiento oportunos, rehabilitaciéon-soporte y, por udltimo y no
menos importante, cuidados paliativos. Se hizo un llamado a desarrollar con mas
impetu la prevencion y los cuidados paliativos.(®

El conocimiento bioético en esta etapa final de la vida se establece en la
implementacion del cuidado paliativo que incluye como humanizar los cuidados en
la edad avanzada, brindar calidad de vida, entender el sufrimiento y la muerte y
salvaguardar siempre la dignidad de la persona humana. La medicina paliativa es
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cambio de mentalidad ante el paciente terminal, es saber que cuando no se
puede curar aun se puede cuidar, es la conciencia de cuando se debe iniciar este
cambio.(4

En los paises desarrollados para 2020 aumentara en un 60% la carga global de
morbilidad; el cancer sera una de las enfermedades que aporte mayor niumero de
casos. La curacion por cancer se logra en cerca del 50% de los pacientes. En
Europa uno de cada cuatro ciudadanos muere por esta causa; en América Latina
y el Caribe las tasas de mortalidad por cancer han estado en aumento durante al
menos 40 afios; sin embargo, en los en desarrollo solo entre un 20 y un 30% la
alcanzan, puesto que los diagndsticos se realizan en estados avanzados de la
enfermedad.®

Cuba no esta exenta de esta problematica porque las personas de 60 afos y mas
ocupan el 20,4% de la poblacidn general al cierre de 2018, con una mortalidad
por cancer, en general, de 19 813 defunciones; las edades de 70 a 79 resultaron
las mas comprometidas. Una de las provincias mas envejecidas de Cuba es Villa
Clara, que tiene al Municipio Santa Clara como su capital. En el area de salud del
Policlinico Universitario “Marta Abreu de Estévez” el cancer constituye la primera
causa de muerte, con mayor predominio en la edad geriatrica, se trazan acciones
de salud en los cuatro niveles de atencion y se implementa el Programa Nacional
de control para el cancer establecido por el pais.(®”

Una de las actividades especificas de la medicina familiar radica en el ingreso
domiciliario, en el que la atencidon de un paciente con cancer implica una serie de
decisiones complejas, con implicaciones bioéticas, por convertirse en un proceso
dindmico que requiere discusién continua, reflexién y cambio.®

Para el manejo y el cuidado de estos enfermos se necesitan conocimientos
bioéticos, cumplir con los principios de respeto a la dignidad humana y trabajar
en todo momento una comunicacidn bidireccional que facilite la toma de
decisiones por el enfermo en las diferentes fases de esta etapa final de la vida.
Esta investigacion tiene el objetivo de disefiar un sistema de acciones con
enfoque bioético para cuidadores de pacientes oncogeriatricos con estado
avanzado de la enfermedad e ingreso domiciliario.

METODOS

Disefno y poblacidén

Se realizd un estudio de tipo descriptivo, observacional y de corte transversal en
el periodo de septiembre de 2018 a junio de 2019 con el objetivo de disefar un
sistema de acciones con enfoque bioético para cuidadores de pacientes
oncogeriatricos con estado avanzado de la enfermedad e ingreso domiciliario, a
punto de partida sus necesidades de aprendizaje, en el area de salud
correspondiente al Policlinico Universitario “Marta Abreu de Estévez” de la Ciudad
de Santa Clara, Provincia de Villa Clara.

El universo de trabajo estuvo conformado por los 12 cuidadores y las familias (o
ambos) que viven con adultos mayores en estado avanzado de su enfermedad; la
muestra coincide con el universo. Para la realizacion de este estudio se tuvieron
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en cuenta el consentimiento informado -porque fue necesario penetrar en su
intimidad- y los siguientes criterios de inclusién y exclusion.

Criterios de inclusion: voluntariedad del cuidador o del familiar (o ambos),
ingreso en el domicilio, y que el cuidador y el familiar no presentaran problemas
psiquiatricos

Criterios de exclusion: ingreso hospitalario o fuera del area.

Métodos de recoleccidon y procesamiento de la informacion

Se aplicaron la entrevista semiestructurada a los cuidadores y familiares (o
ambos) que conforman el universo y que consta de cuatro subtemas: fases del
transito, comunicacion y atencion, manifestaciones y conocimiento sobre los
derechos y un instrumento de observacion directa en el domicilio sobre el
manejo, por parte del cuidador y el familiar (o ambos), del paciente en esta etapa
de la vida, asi como los recursos disponibles.

Se revisaron las historias clinicas individuales de los pacientes, asi como la
historia de salud familiar. Se realizé entrevista en profundidad a los informantes
clave, dirigida al binomio médico y enfermera(o) de la familia que atiende a los
pacientes, a la trabajadora social, al Licenciado en Psicologia y al Especialista en
Geriatria. La variedad de métodos y técnicas permitié la triangulacion de la
informacion y el disefio del sistema de acciones, validados por seis Especialistas
en Medicina General Integral; se elimind el sesgo que pudiera aparecer por la
presencia de otros encuestadores.

Para el analisis estadistico de los datos se cred una base de datos primaria
utilizando el programa Excel, que fue analizada con el paquete estadistico SPSS
21. Se utilizaron técnicas acordes al disefio de un estudio descriptivo, las que
consisten en analisis porcentuales, comparaciones de proporciones, medidas de
tendencia central y dispersién.

Dentro de las variables se abordaron la edad, el sexo, la escolaridad, la
ocupacion, la clasificacion de la familia, el nivel de conocimientos en cuanto a los
derechos, las fases y las emociones, asi como la observacién del entorno familiar
en cuanto a condiciones socioecondmicas.

Consideraciones éticas

Se tuvieron en cuenta los reglamentos éticos para la investigacion en humanos,
por lo que se solicitd el consentimiento informado a los cuidadores y familiares (o a
ambos) para participar en la investigacidon, para lo que se les explicé
correctamente qué, para qué y por qué se hacia el estudio. Se les hizo saber que
eran libres de abandonar la investigacidon en cualquier momento. Al divulgar los
resultados de la investigacidn se garantizd no revelar sus datos personales y
mantener la confidencialidad de la informacion, que solo fue usada con fines de la
investigacion.

RESULTADOS

En la Tabla 1 se hace evidente que el grupo etareo de cuidadores que predomina
es el de 50 a 54 afos, que representd el mayor por ciento (dos masculinos -los
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unicos en el estudio- y tres femeninas). Dos adultas mayores cuidan a sus

esposos.

Tabla 1. Distribucidén segun la edad y el sexo de cuidadores de pacientes en estado

terminal

Sexo
Ainos cumplidos Femenino Masculino Total

No. % No. % No. %
40 - 44 2 16,67 0 0,00 2 16,67
45 - 49 1 8,33 0 0,00 1 8,33
50 - 54 3 25,00 2 16,67 5 41,67
55 - 59 2 16,67 0 0,00 2 16,67
60 - 64 1 8,33 0 0,00 1 8,33
65 y mas 1 8,33 0 0,00 1 8,33
Total 10 83,33 2 16,67 12 100

Predominan el sexo femenino y los niveles de educacién primaria y universitaria
(25% respectivamente); los dos masculinos tienen nivel de técnico medio

(16,67%) -Tabla 2-.

Tabla 2. Distribucion segun la escolaridad y el sexo de los cuidadores de pacientes en

estado terminal

Sexo
Nivel escolar Femenino

No. %
Primaria 3 25,0
Secundaria 1 8,33
Pre-Universitario 2 16,67
Técnico medio 1 8,33
Universitario 3 25,0

Masculino
No. %

0 0,00

0 0,00

0 0,00

2 16,67
0 0,00

Prevalecen, de forma significativa, las familias extensas, con mas de seis
miembros (58,33%), en las que todo recae en la cuidadora o el cuidador; es mas
afectado el sexo femenino. Para las autoras son considerados muy importantes el
rol y la composicién de las familias porque son la célula fundamental de la

sociedad.

El mayor conocimiento de los cuidadores sobre las fases que transita el enfermo
es sobre la depresiéon (83,33%) y la negacion (50%) -Tabla 3-.

Tabla 3. Conocimientos sobre las fases que transita el enfermo en estado terminal

Fases del estado terminal No. %

Negacion 6 50,00
Ira 3 25,00
Negociacion 3 25,00
Depresion 10 83,33
Aceptacion 2 16,67
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La mayoria de los cuidadores (50%) poseen conocimientos sobre cdmo proceder
con sus pacientes. Llama la atencién que el equipo del médico y la enfermera, por
separado, brinda pocos conocimientos al cuidador y al paciente (16,67%); cuando
van en equipo es altamente significativo su accionar.

En cuanto al conocimiento del proceso de comunicacién los por cientos
significativos se corresponden con la comunicacién frecuente sobre aspectos
como las preocupaciones, los sentimientos de amor de la familia, el rechazo a la
enfermedad y los sentimientos esperanzadores en mas de un 50%; igual por
ciento tienen las dificultades en la comunicacién como las necesidades, la
preocupacion en el diagndstico de su enfermedad, los deseos de morir por el
sufrimiento y que se han convertido en una carga para la familia (Tabla 4).

Tabla 4. Conocimientos sobre el proceso de comunicacién con el enfermo en fase

terminal

Algunos elementos de comunicacion Frecuente Poco frecuente Nunca
No. % No. % No. %

Facilita la expresion
Temores 5 41,67 5 41,67 2 16,67
Preocupaciones 7 58,33 4 33,33 1 8,33
Necesidades 3 25,00 6 50,00 3 25,00
Acompafamiento por seres queridos 6 50,00 3 25,00 3 25,00
Hermanos de la iglesia para orar 2 16,67 5 41,67 5 41,67
Sentimiento de amor de su familia 8 66,67 2 16,67 2 16,67
Deseos de morir por el sufrimiento 4 33,33 7 58,33 1 8,33
Es una carga para la familia 4 33,33 7 58,33 1 8,33
Expresion ante el diagnostico
Rechazo de la enfermedad 8 66,67 0 0,00 0 0,00
Envidia a personas sanas 3 25,00 0 0,00 0 0,00
Tranquilo, en paz consigo mismo(a) 4 33,33 1 8,33 0 0,00
Rechaza visitas, irritable 4 33,33 2 16,67 1 8,33
Facilita la informacion
Sobre su enfermedad 5 41,67 6 50,00 1 8,33
Aspectos positivos, esperanzadores 7 58,33 3 25,00 0 0,00
Facilita la observacion
Lenguaje extra verbal sobre el verbal 4 33,33 1 8,33 2 16,67
Lenguaje verbal sobre el extra verbal 3 25,00 2 16,67 0 0,00

En la Tabla 5 los resultados mas significativos se corresponden con el dolor
(100%). Mas del 50% del conocimiento de forma frecuente resultaron ser el
rechazo al tratamiento, el rechazo a la alimentacidn, la tristeza, el temor, la
angustia y el decaimiento y de forma poco frecuente la somnolencia, la
irritabilidad, el estrés y la ansiedad; estos resultados coinciden con los de otras
investigaciones.
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Tabla 5. Conocimientos sobre las molestias o los sintomas del enfermo en fase terminal
Yy sSu accionar

Molestias o sintomas Bueno Regular Mal
No. % No. % No. %

Dolor 12 100 0 0,00 0 0,00
Irritabilidad 4 33,33 6 50,00 2 16,67
Ansiedad 6 50,00 6 50,00 0 0,00
Tristeza 8 66,67 4 33,33 0 0,00
Angustia 7 58,33 2 16,67 3 25,00
Temor 10 83,33 2 16,67 0 0,00
Decaimiento 8 66,67 2 16,67 2 16,67
Somnolencia 4 33,33 5 41,67 3 25,00
Rechazo a la alimentacion 10 83,33 0 0,00 2 16,67
Rechazo al tratamiento 8 66,67 0 0,00 4 33,33

En cuanto a los derechos que se requieren en la atencién al enfermo se
encuentran, en la categoria de bueno, que esta a gusto por la atencion. En
relacion a la visita del equipo de salud se constatdé que es frecuente, con una
comunicacién asertiva y le dan recomendaciones. Sobre el cuidador su respuesta
es certera y el 100% arrojé6 que desean que el enfermo esté en paz y
tranquilidad. Llama la atencién que el 50%, con categoria de regular, mencionan
gue si se encuentran acompafnados y que en el 66,67%, con categoria de mal, no
se precisa con el enfermo el tratamiento final de su cuerpo en la llegada de la
muerte (Tabla 6).

Tabla 6. Nivel de conocimientos sobre algunos de los derechos que se requieren en la
atencién al enfermo en estado terminal

Bueno Regular Mal
Algunos derechos No. % No. % No.%
Enfermo
Tomar decisiones en su cuidado 5 41,67 4 33,33 3 25,00
Esta a gusto por la atencidén 9 75,00 3 2500 0 0,00
Tratamiento su cuerpo al fallecer 0 0,00 4 33,33 8 66,67
Se encuentra acompafiado 6 50,00 6 50,00 0 0,00
Equipo de salud
Visita periédicamente 8 66,67 4 33,33 0 0,00
Comunicacién asertiva 7 58,33 5 41,67 0 0,00
Dan recomendaciones 8 66,67 4 33,33 0 0,00
El cuidador
Das respuestas sinceras 7 58,33 3 25,00 2 16,67
Que sea en paz y tranquilidad 12 100 0 0,00 0 0,00

En la Tabla 7 se observa, con respecto al cuidador, que un 41,67% se manifiestan
activo y con la comunicacidon persuasiva, el resto se encuentra irritable, triste e
inexpresivo. En cuanto a los pacientes del estudio se abordd un estado de animo
inexpresivo e irritable en igual por ciento (33,33); solo el 16,67% establecen una
comunicacién activa.
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Tabla 7. Percepcion del estado de animo del cuidador y el enfermo en fase terminal

Estado de animo No. %
Cuidador

Se encuentra inexpresivo, pasivo y sin animo 1 8,33
Activo y colaborador con comunicacién persuasiva 5 41,67
Irritable, con comunicacion agresiva y exterioriza mucha ansiedad 4 33,33
Se encuentra triste, desalifiado, con llanto facil 2 16,67
Enfermo en estado terminal

Se encuentra inexpresivo, pasivo y sin animo 4 33,33
Activo y colaborador con comunicacién persuasiva 2 16,67
Irritable, con comunicacion agresiva y exterioriza mucha ansiedad 4 33,33
Se encuentra triste, desalifiado, con llanto facil 2 16,67

DISCUSION

En la relacion a las variables sociodemograficas se identificaron resultados
similares en el estudio de Martinez, Lorenzo y Llantd:® el mayor por ciento de
cuidadores resultaron femeninas, al igual que en la investigaciéon de Carrefio y
Chaparro;(*® no fue asi en el rango de edades porque el que mas predominé fue
el de 53 a 78 anos en los cuidadores de los adultos mayores. El desempeno de un
adulto mayor como cuidador principal puede llegar a la sobrecarga porque exige
una entrega para la que sus capacidades diarias e instrumentadas pueden estar
afectadas. (1112

La atencidén a adultos dependientes posee amplias repercusiones para la salud y
el bienestar de quien asume el rol.t** Resultados determinados por factores
culturales le han asignado a la mujer el papel de cuidar como algo propio de su
sexo, caracteristica que contribuye a la “invisibilidad” del rol del cuidador.(}**>
Los cuidadores con menor nivel de estudios son mas proclives a considerar que
no necesitan ayuda o que al menos no se encuentran tan mal como para solicitar
ayuda profesional,!®) no es asi con los que presentan mayor estudio.*%

Segun los cuidadores es significativo el vinculo laboral, que representa un
66,67%; en el estudio no se encontraron cuidadores desocupados, resultado
similar al que constaté Martinez Debs.(®) En el estudio de Rojas se menciona que
este periodo se conoce en la literatura como “generacién sandwich”. Las
cuidadoras quedan en el medio entre el cuidado de los hijos, el hogar, los padres
ya ancianos, etcétera, lo que les limita el tiempo de atenciéon a sus propias
actividades y a sus propios proyectos;(14) sin embargo, en investigaciones
internacionales como la de Tripodoro se establece que las cuidadoras son amas
de casas.”

Tomar la familia como unidad de anélisis requiere de una postura ética que la
conciba como sujeto-objeto de investigacién y no como objeto de investigacion
solamente.!”) Se ha probado que los profesionales de la salud que mas cerca
estan y mejor conocen a la familia son el Especialista en Medicina General
Integral y la Licenciada(o) o técnica(o) en Enfermeria, lo que les da evidentes
ventajas para manejar determinadas situaciones con mas éxito que otros con
mucha tecnologia, pero sin esta cercania emocional.!®
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La confianza basica que la familia tiene en su médico, cuando este la ha reforzado
con su dedicacion es, a veces, mas terapéutica educativa que la mejor de las
técnicas. Si ademas se tiene en cuenta que, en ocasiones, en comunidades
especificas, es la Unica persona a la que puede acudir la familia en busca de
ayuda y en quien Unicamente confia, entonces este acierto se hace aun mas
valedero.

Los individuos resilientes son los que, al estar en una situacidon de adversidad, es
decir, al estar expuestos a un conglomerado de factores de riesgo, tienen la
capacidad de utilizar los factores protectores para sobreponerse pese a los
prondsticos desfavorables.(!®)

Se le concede gran importancia a la comunicacion como herramienta porque se
puede profundizar en los principios bioéticos referentes a la confiabilidad de la
informacion emitida (secreto profesional): intimidad de la vida familiar y el
respeto al derecho de la privacidad entre los integrantes de la familia y a la
dignidad humana al facilitar que el paciente tome sus decisiones y sea
protagonista activo de este proceso. Algunos autores plantean que el desempeno
de un adulto mayor como cuidador principal exige una entrega para la que sus
capacidades fisicas y psicolégicas evidencian limitaciones o deterioro, lo que
aumenta el riesgo de experimentar sobrecarga.!'? En el estudio de Cafiete
Villafranca, Guilhem Dirce y Brito Pérez se vivencian estados ansioso-depresivos,
asi como la aparicion de emociones negativas tales como la ira, el estrés, la
culpa, la angustia, la frustracién y la tristeza.(?

En realidad ni el sufrimiento, ni la culpa, ni la muerte pueden privar a la vida de
su verdadero sentido.®*® Este autor las separa en cuanto al sufrimiento del
hombre enfermo en dolor fisico, sufrimiento como carencia de bienestar y de
sentido y sufrimiento y sentido plenos.

No se puede negar que en el dolor fisico existe algun tipo de sufrimiento; sin
embargo este, aunque es parte de él, no lo agota.

El sufrimiento deja de serlo, en cierta forma, cuando alcanza un sentido, se
minimiza, se atempera. Lo contrario lleva a la desesperacidn, que se podria
enmarcar en el verdadero sin sentido y, por ende, también en la antitesis de lo
natural. El no conocimiento de las fases que transita el enfermo por el cuidador
pueden provocar desorganizaciéon familiar e, incluso, violencia verbal hacia el
enfermo, lo que dafiaria el respeto a la dignidad humana y la toma de decisiones.
El trabajo en equipo es mas enriquecedor, es polémico, dinamico, sistémico,
integral y de mayor comunicacion, asi como capacitacion. Se ponen en practica
los principios bioéticos de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia. El
escenario del ingreso domiciliario contempla el consentimiento informado en los
diferentes procedimientos (el enfermo toma de decisiones) y el respeto a la
dignidad humana al tratar al enfermo en su medio como persona valiosa que es,
rodeado de sus seres queridos. Existen estudios que abordan repercusiones
sociales del cuidador como la reduccién de actividades laborales, culturales y
recreativas debido a la escasa disponibilidad del tiempo y las insuficientes redes
de apoyo (otros familiares, amigos, vecinos).?%

Es muy importante que los cuidadores implementen los principios de hacer bien
(beneficencia) y el respeto a la autonomia con cuidados adecuados a los
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pacientes y no causarles dafios involuntarios (no maleficencia) ni provocar
complicaciones fisicas y psicoldgicas. En cuanto a la religién es un apoyo social a
los que son acogidos a su fe, lo que se generaliza a otros cuidadores, asi como al
personal de asistencia médica.®?) En este proceso se debe demostrar que su vida
vale, que sus necesidades son reconocidas y atendidas, que no constituye una
carga y que se respetan sus derechos, en cualquier etapa que se encuentre. El
cuidador, al identificar y al accionar adecuadamente ante lo que siente su
paciente en estadio terminal, le facilitarda implementar herramientas
comunicativas que ayudaran a una atencion de calidad, a elevar su existencia y a
dignificar el ser que aun es, pues su vida no estd acabada y merece todo el
respeto y el amor como derechos. Cafiete Villafranca y colaboradores®® plantean
qgue los profesionales deben poseer conocimientos bioéticos y cultivar una cultura
del sentido del sufrimiento en sus enfermos y en ellos mismos, aspecto que
abordaron Camejo y colaboradores en su estudio referente al estrés que
desarrollan los cuidadores frente a la atencidén de su familiar, la que requiere gran
apoyo profesional.?

Las visitas a las viviendas de los pacientes contribuyeron a ampliar los
conocimientos sobre aspectos bioéticos, las actividades planificadas en el
consultorio y la comunidad y el reconocimiento de los derechos humanos
fundamentales, dentro de ellos los derechos de los pacientes, que ya no se
limitan a recibir y a obedecer, sino que pueden ejercer su derecho a entender, a
preguntar, a disentir, a exigir y, finalmente, a demandar.

Las relaciones interpersonales entre los profesionales de la salud y sus pacientes
presuponen gran empatia, didlogo, intercambio y concertacién, Unicas
alternativas para lograr una atencién médica de excelencia.(*¥) Se reconocen
durante la observacién el cumplimiento de algunas de las premisas del ingreso
domiciliario, las que son significativamente buenas: las condiciones de la vivienda
y su limpieza del hogar. En cuanto a las condiciones socioecondmicas de los
pacientes en estado terminal se observa que son significativamente buenas en su
mayoria y que hay un alto por ciento de equipos electrodomésticos en los
hogares.

Las condiciones en el domicilio se clasifican como fortalezas para un cuidado
digno y que favorecerd la calidad de vida de los enfermos, la que alargara la
presencia de complicaciones por causas higiénico sanitarias y lograra que el
paciente pueda afrontar la realidad en paz y disminuir su sufrimiento. Es grato a
la conciencia del cuidador entregar lo mejor de si y con condiciones a su familiar
enfermo.

Por un lado en estos cuidadores, frente a una situacion amenazadora, irrumpe
una reaccion emocional que va a depender de como tal situacidon es percibida e
interpretada por cada individuo y, en este sentido, la reaccion emocional es el
resultado de evaluar cognitivamente el significado de lo que en ese momento
pone en peligro su seguridad.®?) Por otro lado se reconoce que el mejor predictor
de la depresién esta relacionado con la evaluacion del cuidador en torno al nivel
de deterioro de la persona cuidada, asi como la sobrecarga de la persona
encargada de estas funciones.(®®
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En el estudio de Camejo, Coro y Reyes se determind que el estrés aparece
declarado en todos los casos, que la ansiedad y la depresion alcanzan indices
elevados, que el miedo, el nerviosismo, la ira y la irritabilidad se describen dentro
de las manifestaciones emocionales mas representadas y que intervienen en el
bienestar fisico y emocional del cuidador y generan niveles de estrés.(?? Se
reconoce que el mejor predictor de la depresion se encuentra relacionado con la
evaluaciéon del cuidador en torno al nivel de deterioro de la persona cuidada, la
que repercute en su sobrecarga y en el estado de animo de su familiar
enfermo.(!?

Otros autores refieren que el cuerpo responde de una manera estereotipada, con
cambios bioquimicos idénticos, cuando es esencialmente llamado a afrontar
cualquier tipo de demanda excesiva sobre la maquinaria humana.(?42%

En su investigacion Pérez Gonzalez E. establece que los comportamientos
observados en familiares cuidadores fueron:(®)

- Falta de informacion sobre el proceso de enfermedad, diagndstico,
evolucién, descompensacion, posibles complicaciones, actuacion ante el
paciente y recursos sanitarios de que disponen

- Angustia y tension ante la enfermedad, hechos que van a repercutir sobre
el hogar y la familia, sobre su trabajo y la vida social

- Sensaciéon de pérdida de control e importancia ante las conductas del
enfermo en cada momento

- Falta de soluciones a las propias necesidades psicoldgicas del cuidado

- Dificultades econdmicas o materiales, por ejemplo: vivienda.

En este estudio se pudo apreciar la ambivalencia afectiva de los cuidadores, que
lo manifiestan en estados emocionales reactivos. Esto genera afectaciones en las
diferentes esferas de su vida, mediadas por posibles reestructuraciones en el
nucleo familiar o la presencia de conflictos personales y familiares. Se considera
importante tener en cuenta en el equipo de salud y de atencidon multidisciplinaria
las crisis que presentan cada familia pues, al apoyarlos, se sentiran fortalecidos y
daran lo mejor de si. El fruto de la ayuda al cuidador serad un paciente tranquilo,
cooperador y con sentido para vivir hasta el final de su muerte.

Para darle salida al objetivo se disefid un sistema de acciones dirigido al cuidador
en la atencién del enfermo terminal desde el domicilio, que se ajustd a las
necesidades de aprendizaje en estas tematicas y que estan validadas por criterios
de especialistas de la Atencidon Primaria de Salud para que se implementaran por
los equipos de salud de cada Consultorio Médico de la Familia (CMF) que
presenten esta problematica, acompanados por el equipo multidisciplinario. Se
emplearon las diferentes modalidades de intervencién familiar: consejeria,
orientacion familiar, dinamica familiar y grupo comunitario de orientacion familiar.

Tema: Sistema de acciones con enfoque bioético para cuidadores de pacientes
oncogeriatricos con estado avanzado de la enfermedad e ingreso domiciliario.
Tipo de actividad: intervencion familiar

Caracter: comunitario
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Titulo: Elementos basicos con enfoque bioético para la atencién al adulto mayor
ingresado en el hogar en fase avanzadas de enfermedad oncoldgica por sus
cuidadores.

Objetivo general:

Disefiar un sistema de acciones a los cuidadores sobre la atencién en fase
terminal al adulto mayor ingresado en el hogar, con enfoque bioético, para
fortalecer el respeto a la dignidad humana del enfermo.

Cuenta con 17 actividades docentes de intervencién familiar y tiene dos semanas
de duracioén.

Actividad 1. Tipo de intervencion: consejeria. Introduccion hacia los elementos
basicos de los derechos del adulto mayor en estado terminal y deberes del
cuidador. El familiar solicita informacién.

Actividad 2. Tipo de intervencién: grupo Comunitario de Orientacién familiar:
dos horas. Deberes y derechos. Trabajo de grupos. Asisten seres queridos,
familiares del enfermo, amistades, vecinos, asi como el cuidador. Se imparte en
el CMF.

Actividad 3. Tipo de intervencién: orientacién familiar. Charla educativa sobre la
dignidad humana y el ser persona.

Actividad 4. Tipo de intervencién: grupo Comunitario de Orientacién familiar:
dos horas. La dignidad humana y el ser persona. Trabajo de grupos. Asisten seres
queridos, familiares del enfermo, amistades, vecinos, asi como el cuidador. Se
imparte en el CMF.

Actividad 5. Tipo de intervencidon: consejeria. Comunicacion generalidades vy
habilidades comunicativas. El familiar solicita informacion.

Actividades 6, 7 y 8. Tipo de intervencidén: dindmica familiar. Una hora y 30
minutos. 6- Empatia, barreras de la comunicacién. 7- Relaciones interpersonales.
Persona optimista, con autocontrol y autoestima. 8- Prudencia.

Actividad 9. Tipo de intervencidén: consejeria. Caracteristicas psicosociales en
enfermo en fase terminal. El familiar solicita informacion.

Actividad 10. Tipo de intervencion: orientacion familiar. Charla educativa sobre:
Resiliencia, asertividad y coherencia.

Actividades 11, 12 y 13. Tipo de intervencidon: Grupo Comunitario de
Orientacidon familiar: dos horas. 11- El estrés y el distrés desde el hogar.
Sindrome del cuidador. 12- Resiliencia, asertividad y la coherencia. 13- Principios
bioéticos necesarios en implementar al enfermo en estado terminal y su familia.
Trabajo de grupos. Asisten seres queridos, familiares del enfermo, amistades,
vecinos, asi como el cuidador. Se imparte en el CMF.

Actividad 14. Tipo de intervencion: orientacién familiar. Charla educativa sobre
la aplicacién de los principios bioéticos.

Actividades 15 y 16. Tipo de intervencion: consejeria. La atencién centrada en
el paciente como persona. El familiar solicita informacion.

Actividad 17. Tipo de intervencién: Grupo Comunitario de Orientacién familiar:
dos horas. Dilemas éticos presentes en la atencién al enfermo en estadio
terminal. Trabajo de grupos. Asisten seres queridos, familiares del enfermo,
amistades, vecinos, lideres comunitarios, asi como el cuidador. Se imparte en el
CMF.
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CONCLUSIONES

Se detecté que se necesita de aprendizaje en cuanto a conocimientos bioéticos y
que la comunicacion, al afectarse, puede obstaculizar los principios del
consentimiento informado, la beneficencia, la dignidad humana y, sobre todo, la
autonomia. Se disefid un sistema de acciones con enfoque bioético a cuidadores
de pacientes oncogeriatricos con estado avanzado de la enfermedad e ingreso
domiciliario validado por criterios de expertos como efectivo y pertinentes para su
aplicabilidad en el que se incluyeron las modalidades de intervencidon familiar.
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