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EXERGO

“Todo hombre abierto sinceramente a la verdad y al bien,
con la luz de la razén y el influjo de la gracia, puede llegar
a descubrir en la ley natural escrita en su corazén el valor
sagrado de la vida humana desde su inicio hasta su
término, y afirmar el derecho de cada ser humano a ver
respetado totalmente este bien primario suyo”

( Evangelium vitae, 2b)
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RESUMEN



Se realizd un estudio de intervencion, con el objetivo de implementar un
programa educativo para elevar los conocimientos y habilidades en los
cuidadores de los enfermos en etapa terminal correspondientes al Policlinico
Gaspar de la provincia Ciego de Avila, en el periodo comprendido entre Mayo
2014 hasta Mayo 2015 y de identificar sus necesidades de aprendizaje .EI
universo estuvo constituido por todos los pacientes en estado terminal 19 y sus
cuidadores pertenecientes a este policlinico, y la muestra por 17 pacientes en
estadio terminal que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusiéon. En el
estudio predominaron los enfermos terminales del sexo masculino, el grupo
etareo mayores de 60 afios y la patologia mas frecuente fueron los tumores
malignos. En los cuidadores predominé el sexo femenino, el grupo etareo de
60 a 70 afos, la mayor parte eran miembros de la familia y los sintoma mas
frecuentes fueron la intranquilidad, las alteraciones del suefio y signos de fatiga
fisica. Se aplicé un programa educativo “Ensefiar a querer” a los cuidadores de
pacientes terminales en los que se elevod el nivel conocimientos y habilidades
sobre el cuidado y manejo de algunos sintomas y segun las necesidades de
aprendizajes identificadas.

Palabras clave: enfermo terminal, cuidador.



Introduccién.

La sociedad contemporanea trata, por todos los medios, de ignorar y esconder la
misma. La prolongacion artificial de la vida biologica se convierte en agonia
interminable para enfermos sin esperanza de curacion. Asi, el dolor, la soledad, la

dependencia o la indignidad pueden ser mas temidos hoy que la misma muerte.

Hace muchos afios atras, la muerte era tipicamente repentina y las principales causas
de muerte eran las infecciones, la violencia y las afecciones de los recién nacidos.
Actualmente la muerte rapida es menos comun, especialmente en las sociedades
occidentales desarrolladas. (1) Ante la muerte, sobre todo la "muerte esperada”, el ser
humano inevitablemente ha experimentado diversos sentimientos, en especial de

desconcierto y miedo. (2)

Y el enfermo muere hoy, en muchos casos -cuando tiene acceso a las instituciones de
salud-, rodeado por una asistencia técnica sofisticada, pero privado de la cercania y
del afecto, como nunca antes. Surge una interrogante: ¢es esta la forma mas humana
de morir que la sociedad puede ofrecer hoy?. (3,5-9) A los avances progresivos en las
conocidas como determinantes sociales de la salud de la poblacién (condiciones de
vida de los grupos, estilos de vida de las personas, ambientes saludables), ocurridos
sobre todo en los paises desarrollados en el Ultimo siglo, se unen los logros
alcanzados por la medicina, los que han contribuido a la conquista de una mayor

supervivencia para el ser humano. (10-12)

Este resultado ha tenido, como consecuencia paraddjica, en un grupo no despreciable
de casos, que la prolongacion artificial de la vida biolégica se convierta en agonia
interminable para enfermos sin esperanza de curacion. Asi, el dolor, la soledad, la
dependencia o la indignidad pueden ser mas temidos hoy que la misma muerte. (3,7-
9,13-14) Uno de los cambios radicales ocurridos en torno a la muerte en el siglo XX,
fue el referido a la informacion. Antafio, el enfermo era de los primeros en saber que
iba a morir. En nuestros dias, por el contrario, al enfermo se le oculta casi siempre la
gravedad de su enfermedad y muchas veces se le miente en relacién al diagndstico de

una enfermedad incurable. (15-18)

Algunos profesionales piensan que "atienden” mejor a sus pacientes y tranquilizan a
sus familiares, haciendo "todo lo posible” por el enfermo, hasta el final.(19-23)Se ha
definido como enfermedad (o condicion) terminal a la que transcurre con las siguientes

caracteristicas (19) Diagnoéstico de enfermedad avanzada, progresiva e incurable Falta



de respuesta al tratamiento especifico Prondstico de vida no mayor de 6 meses
Numerosos sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes Gran impacto emocional
en el paciente, familia y equipo terapéutico. La situacion de enfermedad terminal es
aquella en la que existe un padecimiento avanzado, progresivo, e incurable, con
numerosos sintomas, multifactoriales, intensos y cambiantes, con impacto emocional
en el enfermo, la familia o el entorno afectivo y el equipo de asistencia, con prondstico
de vida limitado por causa de céncer, SIDA, enfermedades cronicas evolutivas
discapacitantes y otras enfermedades y condiciones relacionadas con la edad
avanzada. (19,20) A este panorama, se afade un envejecimiento poblacional
progresivo de las sociedades, (20,21,24,25) incluyendo la nuestra (26-28), por lo que
los servicios de salud se enfrentan, cada vez mas, a un nuevo reto, para el cual no
estan adecuadamente preparados: la asistencia a un nimero creciente de pacientes
con situaciones incurables que los llevan a lo que conocemos como estadio terminal, o
como mas recientemente algunos sugieren que se denomine sindrome terminal de
enfermedad o estado de terminalidad, dada la connotacibn que la primera
denominacién pudiera tener para la actuacién médica. (5,8,29,30) Segun el Anuario
estadistico 2013 Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia (INOR) en Ciudad de
La Habana, en Cuba, mueren anualmente de 14 000 a 16 000 enfermos oncolégicos
necesitados de atencion paliativa, a pesar de los avances en prevencion, diagnéstico
temprano y tratamiento. Por tanto la provision de cuidados especiales a los pacientes
en la fase terminal de su enfermedad adquiere cada dia mayor importancia, en el
mundo y en nuestro pais, dentro de la estructura y funcionamiento del Sistema
Nacional de Salud. (31, 32, 33). El incremento de la esperanza de vida de hasta 75
aflos ha traido consigo la prolongacion de la vida que tiene un precio al aumentar la
incidencia de enfermedades cronicas invalidantes como envejecimiento, cancer,
enfermedades degenerativas del sistema nervioso, arteriosclerosis, osteoporosis e

insuficiencia de 6rganos, entre otros.

A pesar de los grandes avances biotecnoldgicos y terapéuticos actuales existen
muchas enfermedades que no se pueden curar y llevan al enfermo a una situacién
terminal irreversible hacia la muerte, con lo que aumenta la demanda de asistencia

médica de esta poblacion que sufre enfermedades incurables.

Para dar respuesta a las necesidades de atencion de estos pacientes, sobre todo a
partir de los afios 60, se han propuesto diferentes soluciones para el cuidado del
enfermo en estadio terminal, especialmente en los paises desarrollados, en los cuales
se han organizado una gama de servicios que van desde cuidados en el hogar y la

atencion en los “hospicios”, hasta servicios especializados en diversas instituciones



(34-35). Por tanto son necesarios algunos cambios inmediatos en cuanto a la
organizacion y distribucion de recursos en el sistema de salud, en la actitud hacia la
muerte y el proceso de morir, y en la formacién y entrenamiento de la atencién a estos
pacientes por parte de su familiar, elevando asi la cooperacion familiar ante esta
situacion de salud. Otros plantean la incorporacion al curriculo de conocimientos,
habilidades y actitudes de la medicina paliativa. (36). Nuestra Provincia no esta exenta
de esta situacion y constituye una prioridad desde el punto de vista cientifico, la
inadecuada preparacion del familiar o persona cuidadora de los pacientes en estado

terminal acerca de su manejo y cuidado.

Esto incide negativamente en la calidad de vida de estos enfermos e incrementa el
numero de ingresos hospitalarios muchas veces innecesarios de estos pacientes. Esta
problematica ha sido detectada en los distintos controles y supervisiones efectuados
de forma general en las areas de salud de la provincia Ciego de Avila.

Por lo que el problema de nuestra investigacion se localiza en ¢, Como contribuir a la
elevacién de los conocimientos y habilidades del familiar cuidador, respecto al
cuidado y manejo de los enfermos terminales del Consejo Gaspar del Policlinico
Mario P&ez Inchausti de Ciego de Avila? Se identifican insuficiencias en el nivel de
conocimientos y habilidades de los familiares cuidadores de pacientes con enfermedad
terminal en cuanto al cuidado de estos pacientes que repercute en la calidad de vida
de los mismos. También ha constituido una necesidad sentida de aprendizaje

manifestada por los familiares cuidadores de estos pacientes.

Estas dificultades detectadas nos movilizé a la basqueda de soluciones que faciliten
el aprendizaje en los familiares de estos pacientes proporcionandoles herramientas
eficaces a la hora de asistir a estos pacientes, por lo que la investigacién cuenta en su
desarrollo con la propuesta de un programa de intervencion educativa a familiares y
cuidadores acerca del manejo y cuidados a enfermos terminales. En el objeto de
estudio se delimita el nivel de conocimientos acerca del cuidado y manejo del paciente
en estadio terminal. En la busqueda de las posibles causas que originan este

problema se puede plantear las siguientes:

Insuficiente preparacion de los profesionales de la salud acerca de los cuidados
paliativos en enfermos terminales. La prioridad que se le concede a otros programas

de la practica médica como situacién epidemiolégicay PAMI.



Inadecuada atencion médica integral a la familia por parte del médico familiar. El
campo de accion radica en la aplicacion de un programa de intervencion educativa a
familiares y/o cuidadores de enfermos terminales sobre el cuidado y manejo de estos
pacientes. Por tanto la hip6tesis de la investigacion consiste en que si se aplica un
Programa de Intervencién Educativa dirigida a los familiares y/o cuidadores de los
enfermos terminales, sustentado en un modelo de gestidn participativo, planificado,
cohesionado e intencional, basado en acciones a corto y mediano plazo que resuelva
la contradiccién entre el tratamiento metodoldgico consciente y las necesidades
cognitivas y motivacional, entonces se contribuye a elevar la calidad del nivel de vida
de estos pacientes y la de su cuidador.

Objetivos generales

Implementar un programa de intervencion educativa, para elevar el nivel de
conocimientos y habilidades de los cuidadores de pacientes en estado terminal,

en el area de salud de Gaspar.

Obijetivos especificos

1. Identificar los aspectos biopsicosociales de los enfermos y sus cuidadores en

estado terminal.

2. Determinar el nivel de conocimientos y habilidades acerca de algunos elementos

del cuidado y manejo de los enfermos terminales antes de la intervencion.

3. Diseflar y aplicar un programa de intervencion educativa con familiares y/o
cuidadores de los enfermos en estado terminal, segun las necesidades de aprendizaje

identificadas.

4. Evaluar los resultados de la aplicacion del programa de intervencién educativa

“Ensefar a querer”.



MARCO TEORICO.

La gran mayoria de las personas mueren de enfermedades crénicas progresivas, tanto
en paises desarrollados como en paises en vias de desarrollo. Luego de los
espectaculares éxitos de la antibioticoterapia en las décadas de los 40 y 50, la
medicina cambié su enfoque hacia la curacién de las enfermedades a través del
conocimiento profundo de la fisiopatologia y desarrollo farmacologico. El curriculum de
la educacién médica acompafia estos cambios. En la actualidad el 100% de las
personas siguen muriendo, con gran sufrimiento fisico y psicosocial, y en la educacion

y practica médica se abandona el estudio de esta etapa de la vida.

La Organizacion Mundial de la Salud, el Instituto de Medicina de la Academia
Americana de Ciencias, y un sin fin de organizaciones han llamado a la reflexién y a la

accion para cambiar esta situacion.

Las causas multiples de morbilidad y mortalidad en Cuba se han reducido de forma

significativa para muchas enfermedades, y la poblacion ha alcanzado una expectativa



de vida al nacer cercana a los 77 afios de edad, algo similar a los paises desarrollados
del mundo. Esa reduccién tiene un alto impacto humanista, siempre capaz de
perfeccionarse, lo que demuestra la eficacia del caracter preventivo y el monto
asignado de recursos humanos y materiales que proporciona la politica de la
Revolucion Cubana en materia de salud. Sin embargo, la existencia de factores
relacionados con el estilo de vida, como los habitos toxicos, la dieta y la exposicion a
diversos agentes exdgenos, afectan de forma negativa los indices de morbilidad y
mortalidad de las enfermedades crénicas como las neoplasias. Esto ha contribuido a
gue la incidencia de tumores malignos haya aumentado en Cuba, al punto que en
muchas provincias el cancer constituye la primera causa de muerte, por encima de las
enfermedades cardiovasculares y cerebro vasculares. Aumentan en Cuba los casos

de cancer. (37)

En el transcurso de su vida algunos pacientes necesitaran correccion quirtrgica de
una fractura. Otros necesitaran manejo de una afeccion endocrinolégica. Pero el 100%
de los pacientes tarde o temprano van a morir y en el 100% de los casos sus familias
van a pasar por las etapas del duelo. En esta propuesta se centra en la evaluacion y
manejo de los sintomas mas importantes, y la filosofia del acompafiamiento de los

pacientes y las familias.

Los médicos creemos que hacemos mas bien que dafio y esa es la meta de nuestra
profesion; pero no siempre nos damos cuenta que con el mismo esfuerzo podriamos

hacer una labor mejor simplemente cambiando algunos paradigmas.

Cambios continuos en la medicina plantean nuevos y permanentes desafios; los
avances en los métodos diagnésticos y terapéuticos nos enfrentan cada dia a dilemas
tales como hasta dénde avanzar y cuanto seguir con un tratamiento determinado sin
caer en el ensafiamiento y/o la futilidad. Los problemas de la ética médica pueden ser
tedricos o practicos y de una u otra manera nos llevan a razonamientos morales. Estos
razonamientos nos permiten obtener o disefiar reglas y efectuar acciones particulares.
Al decir de Beauchamp y Childress la experiencia moral y la teoria moral estan
dialécticamente relacionadas. Desarrollamos teorias para iluminar la experiencia y

utilizamos luego a ésta como prueba de la teoria.

Los cuidados paliativos ofrecen una alternativa, o mejor dicho, suman una vision mas
amplia a estos problemas. No se inician cuando no hay nada mas para hacer, sino que
son algo mas para hacer. Los cuidados paliativos tratan de ser una respuesta y una
via entre los tratamientos “agresivos” o intensivos y el “prolongar” la vida, ayudan a

tener “una vida digna hasta la muerte”, mas que una “muerte digna”. Esto se logra con



un adecuado manejo del dolor y de todo otro sintoma molesto, como la astenia, la
disnea, las nauseas, etc. Los cuidados paliativos permiten al paciente sentir que
controla la situacion y le alivian la pesadumbre y consolidan ademas las relaciones con
los seres queridos y reaseguran el consuelo para éstos. El imperativo categérico
kantiano enfatiza la necesidad de tratar a las personas como fines y no como
instrumentos, respetandolas y respetando su autonomia y su racionalidad. La “calidad
de vida “definida como la percepcién global de satisfaccion en un determinado nimero
de dimensiones, marca con énfasis particular el bienestar del individuo. El cuidado
paliativo es el de los sintomas de una condicion especifica mas que el de la condicién
en si. La utilizacion de la morfina-6-glucurénido, los anti-inflamatorios no esteroideos,
los antidepresivos (siendo la depresion o la tristeza sintomas habituales en estos
pacientes), asi como el uso de progestagenos y corticoides, logran mejorar la calidad
de vida. Los cuidados paliativos como sefialan los autores no deben ser limitados a los
pacientes con cancer sino extenderse a todas las enfermedades terminales. Algunas
estadisticas muestran que alrededor del 60% de las muertes ocurren durante una
internacién, por lo que los cuidados mencionados son activos y totales en aquellos
enfermos que no responden a los tratamientos curativos y comprenden a la familia e
incluso los médicos y el resto del personal de salud. Es a este personal médico y resto
del equipo a los que cotidianamente se les plantea el dilema de la supresién de

medidas de tratamiento intensivo tales como respiradores, didlisis, etc.,

Los estilos de vida estan determinados por la presencia de factores de riesgo o de
factores protectores para el bienestar, por lo cual deben ser vistos como un proceso
dindmico que no solo se compone de acciones o comportamientos individuales sino

también de acciones de naturaleza social.

Existen una serie de comportamientos saludables o factores protectores de la calidad
de vida que al asumirlos favorablemente ayudan a prevenir desajustes
biopsicosociales y ayudan a mantener el bienestar para poder generar la calidad de
vida, satisfaccion de necesidades y desarrollo humano. Dentro de estos se encuentra
el gozar capacidad de autocuidado, estar satisfecho con la vida y el brindar afecto y

mantener la integracion familiar y social.

Walkers y Reyes han definido los comportamientos que conforman un estilo de vida
promotor de salud y uno de ellos tiene que ver con los comportamientos de
responsabilidad con la salud que a su vez se relaciona con la informacién y educacién

acerca de la salud, el uso racional de los servicios de salud, el conocimiento del



estado personal actual de los factores de riesgo que causan las enfermedades mas
importantes de la época, la autoobservacion personal y el compromiso con el
mantenimiento de una medio ambiente sano. También dentro de estos se encuentran
las habilidades para el manejo del estrés que incluye los comportamientos de
relajacion, meditacién, descanso y conocimiento de las fuentes de estrés (38) Los
pacientes en estado terminal han estado padeciendo enfermedades crénicas no
transmisibles en su gran mayoria. Las enfermedades crénicas no transmisibles son
aguellas que una vez diagnosticadas se padecen durante muchos afios, llevan a la
muerte en un plazo determinado de tiempo, necesitan un control médico periddico y
tratamiento de por vida. En ocasiones su causa es inexacta y el origen multifactorial,
su aparicion y desarrollo es debida a los denominados factores de riesgo,
denominados los agentes causales de estas entidades y sobre los que hay que
trabajar para mejorar la calidad de vida. estas enfermedades ocupan las principales
causas de mortalidad en el pais, el 90 % de las causas de mortalidad general y el 70

% se debe al cancer, enfermedades cardiovasculares y cerebrovasculares. (39)

En el Programa Nacional de Promocion de Salud mediante la educacion sanitaria a la
poblacion y el establecimiento de medidas encaminadas a adoptar un estilo de vida
mas saludable ha promovido necesidades de salud. La promocién de salud utiliza
como una de sus herramientas la educacién para salud que se encarga de facilitar el
aprendizaje a través de experiencias, tanto formales como informales, que contribuyen
al logro de conocimientos, actitudes y practicas sustentadas sobre valores. Por tanto
ayuda al individuo a elegir y tomar decisiones adecuadas para su salud y su bienestar.
Las premisas educativas basicas son las siguientes: la funcionabilidad es decir que
esté relacionado con las situaciones concretas que los miembros de la comunidad
enfrentan y sirve de ayuda para que entiendan mejor sus problemas y se analice la
mejor manera de solucionarlos, los participantes deben estar motivados para intervenir
activamente en las acciones a desarrollar y se utilizan técnicas como dinamicas

grupales, debates etc.

Los canales de comunicacion que mas se utilizan por el médico de familia son la
comunicacion interpersonal o la llamada “cara a cara”, la grupal o intermedia y la
comunicacion masiva. La utilizada en esta investigacion es la comunicacion
interpersonal debido a que es la que posibilita valorar las individualidades de cada
caso en particular, se percibe de mejor forma la efectividad del mensaje, es la mas
directa y ofrece la posibilidad como ninguna otra de retroalimentarse con los criterios
del interlocutor. Para apoyar la promocion de salud se emplean materiales educativos

tales como plegables, carteles que sirven para complementar la informacién que se



quiere transmitir. El dolor es quizds lo mas temido por los pacientes y por sus
familiares y la seméntica del mismo es compleja. El dolor total al decir de Cecily
Saunders se reconoce como aquel que comprende elementos fisicos, psicologicos,
emocionales y espirituales que claman por expresarse siendo todos y cada uno de
ellos mejorados con los cuidados paliativos.

Un atributo del rol del médico es “la neutralidad afectiva”, se espera que el médico sea
objetivo y emocionalmente imparcial, tarea que requiere un dificil equilibrio: ser
comprensivo, compasivo, neutro en el juicio y controlado emocionalmente, pero la
presencia continua del sufriente y de la muerte hacen que esta “neutralidad” sea usada
muchas veces s6lo como mecanismo defensivo, siendo sin embargo mejorable con los
conocimientos aportados por publicaciones del tipo de la presente. En afios recientes
se han establecido equipos de Cuidados Paliativos en un numero creciente de
hospitales en el pais y en todo el mundo, fundamentalmente para responder a las
necesidades de los pacientes oncoldgicos. En Argentina, una de cada seis muertes
obedece a enfermedad neoplasica; estimativamente una de cada tres personas en el
mundo occidental desarrollara cancer en algiin momento de su vida. Los principios de
los cuidados paliativos son aplicables al cuidado de personas que padecen otras
enfermedades progresivas y limitantes de la vida — incluyendo SIDA, enfermedades de
la motoneurona, fibrosis quistica, Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC) y

cualquier otra patologia en etapa avanzada, progresiva y terminal.

Un argumento que justifica la implementacion de los Cuidados Paliativos desde la
perspectiva de la Organizacion Mundial de la Salud es el progresivo aumento de la

poblacion afiosa, con el concomitante incremento de la expectativa de vida.

Un comité de la OMS ha definido los cuidados paliativos como: "el cuidado total y
activo de los pacientes cuyas enfermedades no responden al tratamiento curativo".
que procura alcanzar la calidad maxima la vida mediante el control del sufrimiento
fisico, psicolégico, social y espiritual del paciente y la familia. (40, 41) Sin dudas, esta
definicion abre el espectro de los cuidados paliativos pues no son pocas las

enfermedades que no responden al tratamiento curativo. (42)

El vocablo “paliativo” deriva de la palabra latina pallium: palio, capa, manto. Con los
cuidados paliativos los sintomas son cubiertos con tratamientos cuyo objetivo central
es proveer confort. Sin embargo, los cuidados paliativos de extienden mas alla del
alivio de los sintomas fisicos: buscan integrar las diferentes dimensiones del cuidado:
fisica, psicolégica, social y espiritual, de tal modo de facilitar al paciente no sélo morir

en paz, sino vivir tan activamente como sea posible hasta el momento final. (Kearney



M, 2000) Los tres componentes esenciales de los Cuidados Paliativos, unidos ellos por
el “pegamento” de la comunicacién exitosa son el control de sintomas, apoyo
psicosocial y espiritual y trabajo en equipo, sociedad con paciente y familia. Suele
utilizarse el término “soporte clinico” como alternativo de cuidados paliativos. Esta
expresion originalmente se referia a medidas para combatir los efectos adversos de la
terapéutica antineoplasica, tales como anemia, neutropenia, etc. Hoy su uso es mas
amplio e incluye rehabilitacion y apoyo psicosocial: por ello, el soporte clinico abarca
los mismos componentes que los cuidados paliativos. Sin embargo, para muchos el
cuidado paliativo es sinénimo de cuidados en la fase de enfermedad avanzada e

incurable, mientras que el soporte clinico se extiende y aplica mas ampliamente.
Los cuidados paliativos se extienden, si es necesario, al soporte durante el duelo.

Los cuidados paliativos retnen caracteristicas especificas que los distinguen de otras

modalidades y especialidades: Centrados en el paciente mas que en la enfermedad

Aceptacion de la muerte pero también incremento de la calidad de vida. Paciente,
familia y equipo conformando una sociedad .Centrados en la “sanacion” mas que
en la curacién. Este concepto involucra un proceso por el cual el paciente se
integra psicolégica y espiritualmente, como un todo y le permite un analisis de si
mismo mas completo. En consecuencia se logra mayor alivio. De manera que se
trata de ampliar los objetivos de curacion y alivio sintomético de la medicina
tradicional y de alcanzar un estado opuesto al sufrimiento fisico, psiquico, social y

espiritual.

Los cuidados paliativos no aceleran intencionalmente el proceso de morir, pero
tampoco posponen intencionalmente la muerte. El trabajo en equipo es componente
esencial del Cuidado Paliativo. Como se refiere en la literatura anglosajona, el trabajo
en equipo permite ademas a todos alcanzar mejores resultados (team = Together
Everyone Achieves More). El equipo “base” esta integrado por médico y enfermera, a
quienes se suma el trabajador social y el psicoterapeuta y, en el ideal, otros
integrantes: ministro de fe, fisioterapista, farmacéutico, terapista ocupacional, etc.
Dado que existe superposicion de funciones, es necesaria la coordinacion del equipo,

y el apropiado liderazgo.

La calidad de vida es lo que una persona dice que es, se refiere a la satisfaccion
subjetiva de un individuo con su propia vida, y es influenciada por todos los aspectos
(dominios) de la personalidad: fisico, psicolégico, social y espiritual. Sin embargo, los

indices de calidad de vida tienden a medir s6lo algunos aspectos seleccionados y no



la satisfaccion subjetiva global. En esencia, habra una buena calidad de vida cuando
las aspiraciones de un individuo son alcanzadas por la experiencia actual, mientras
que la calidad de vida sera mala cuando existe gran divergencia entre las aspiraciones
y la experiencia presente

El modo para facilitar una mejor calidad de vida sera, entonces, mejorar las
circunstancias presentes (aliviar el dolor, controlar el insomnio, mejorar el apetito,
reducir la ansiedad) y proponer objetivos alcanzables. Cuando un médico, aun bien
intencionado, afirma a un paciente en etapa terminal: “no se preocupe, ya va a ver
cdmo mejora y se olvida de todo esto...”, es probable que perjudique el proceso de
adaptacion y empeore la calidad de vida de ese paciente, que espera vanamente que
se cumpla un objetivo inalcanzable y cada vez ve advierte mas distancia entre su

aspiracion y la real circunstancia que vivencia.

La ética de los Cuidados Paliativos es la de la medicina general. Los médicos
tenemos la doble responsabilidad de preservar la vida y de aliviar el
sufrimiento. En el final, preservar la vida se vuelve cada vez menos posible y es
entonces cuando el alivio del sufrimiento adquiere gran importancia (Manzini J,
1997).

Los Cuatro Principios éticos fundamentales son (Beauchamps y Childress,
1983):

Respetar la autonomia del paciente

Beneficencia (hacer el bien)

No maleficencia (no dafiar)

Justicia (distribucion y disponibilidad equitativa de los recursos)

Todos ellos son aplicables a los fundamentos de:

Respeto por la vida

Aceptacion de la inevitabilidad de la muerte

Y teniendo en cuenta que:

El potencial beneficio de un tratamiento debe ser balanceado con su potencial
riesgo

Cuando los tratamientos para mantener la vida pesan mas que los beneficios
potenciales, se puedan suspender tales tratamientos y proporcionar consuelo y

confort al muriente



Las necesidades individuales deben estar balanceadas con las de la sociedad

La comunicacion como los tumores puede ser benigna o maligna. También puede ser
invasiva y los efectos de la mala comunicacion con el paciente puede dar metastasis
en la familia. La verdad es uno de los agentes terapéuticos mas poderosos de que
disponemos, pero necesitamos desarrollar un adecuado conocimiento de sus
propiedades farmacoldgicas, de la frecuencia y de las dosis 6ptimas para su uso. Del
mismo modo necesitamos conocer mas acerca de sus metabolitos inmediatos: la

esperanza y la negacion”. (Simpson M, 1979)

Para qué nos sirve estar bien comunicados?;,

Para reducir incertidumbres

Para fortalecer la relacién médico - paciente

Para brindar al paciente y su familia una direccién hacia déonde encaminarse
Una gran parte del mensaje esta expresado en lenguaje no verbal :
Expresion facial en especial y corporal en general

Miradas

Posturas (de pie o sentado, con la cara a la altura del paciente)

Tono de la voz, inflexiones, secuencia, ritmo y cadencias de las palabras.

Tacto

Las personas tienen diferentes habilidades para expresar sus pensamientos o0
sentimientos, en especial los negativos. Para algunos la comunicacién verbal profunda
es virtualmente imposible. Sin embargo se pueden obtener considerables beneficios
utilizando formas no verbales de expresién como la musicoterapia o el arte. Cancer
implica aislamiento y el aislamiento puede golpear mas duro que el tratamiento. De
pronto la persona enferma se encuentra de un lado de una pared, del lado enfermo.
Todo lo demas de su vida, se quedd del otro lado, del lado normal. El sentido del tacto
es un medio importante para reestablecer la sensacion de conexion con otra gente y
con el mundo en general. Tomarle la mano a un paciente, puede ser todo lo que se

necesita para reducir la sensacion de aislamiento. Recordar que si el paciente tiene



lesiones neuroldgicas que afectan su sensibilidad (lesiones medulares) hay que
reconocer ese nivel para el contacto fisico. Es por esto que efectuar masajes,
incluyendo aromaterapia o reflexologia, tiene un lugar definido en los Cuidados

Paliativos, como herramienta terapéutica contra el aislamiento.

La comunicacion es la llave que permite el acceso al mundo del paciente. Una
comunicacion efectiva es la base, no solo del manejo de la ansiedad, de la depresion y
de muchos problemas emocionales, sino también del alivio del dolor y del control de
otros sintomas fisicos. El problema de la comunicacion en el cuidado del paciente con
enfermedad terminal, no consiste en decirle 0 no la verdad de su condicion, sino en
establecer una buena o mala comunicacion con él. (Lichter I, 1987). Cuando el médico
se enfrenta a alguien que esta gravemente enfermo y que va a morir, muy
frecuentemente no sabe qué decir. A veces llega a pensar que es porque nadie le ha
dicho como hacerlo. Parte de este desconocimiento se debe a vivir en una sociedad
negadora de la muerte, en la cual las pérdidas y la muerte misma parecen no formar
parte de la vida. Al no estar preparados para la muerte, las personas (familiares,
amigos y miembros del equipo de salud) levantan una primera barrera de
comunicacion entre ellos y el paciente. La consecuencia natural es el aislamiento del

enfermo.

Para el médico, ademas de sus temores y ansiedades, existe otro tipo de barrera y es
que se siente responsable de la condicion del paciente, lo que hace mas dificil la

comunicacion, especialmente a la hora de dar malas noticias.

Sin llegar a tal extremo, recordemos que el médico debe estar consciente de que ni la
enfermedad, ni la condicion grave y fatal del enfermo son su responsabilidad, como

tampoco su fracaso.

Asistir a un paciente terminal implica en muchas ocasiones, enfrentar situaciones de
incertidumbre frente a las cuales ni el médico ni el paciente tienen la respuesta.
También existen el temor y la dificultad para aceptar la impotencia ante la muerte, el
inmenso dolor al reconocer que no hay nada para ofrecerle al paciente para curarlo, y
que no es posible evitar que se enfrente a un problema sin solucién (Gémez Sancho
M, 2003).Por parte de los pacientes también se presentan multiples barreras que
dificultan la comunicacion: Pensamiento mas emocional que racional en relaciéon con la
enfermedad Olvidos de las instrucciones o consejos Negaciébn como mecanismo de
defensa: la informacion existe pero es reprimida en el subconsciente hasta que el

paciente logre adaptarse a su condicion. Ansiedad Fallas en la capacidad de



comprension Inhibicion por no saber qué ni cdmo preguntar (miedo a ser un “paciente

molesto”

Al dar una mala noticia se cierra abruptamente una brecha existente entre la realidad y
la expectativa, y se cambian las perspectivas del futuro del paciente. El médico debe
ser conciente de los diferentes tipos de reacciones que pueden acompafar la
revelacion de las malas noticias (llanto, enojo, desesperanza) y debe hacer los
preparativos necesarios para dar el soporte emocional adecuado: las herramientas
principales son disponer del tiempo necesario y trabajar en equipo. Pero a veces el
médico se pregunta sobre por qué debe saber el paciente y entonces este profesional
debe conocer que cuando a un paciente se le dice que tiene una enfermedad
incurable, generalmente esta muy triste por algin tiempo pero posteriormente empieza
a adaptarse a la realidad cambiante. Habitualmente el médico justifica su negativa en
cuanto a informar al paciente de su condicion basado en su “experiencia clinica” que le
dice que el paciente puede perder toda esperanza y reaccionar negativamente. El
deseo de proteger al paciente encubre el deseo de protegerse a si mismo. El negar
informacion al paciente impone una de las cargas mas dificiles y duras de soportar

para su psiquis: la incertidumbre.

Cuando al paciente se le priva de saber la verdad, no sélo se le ocultan el diagndstico
y el prondstico; se le oculta también que sus sentimientos son comprendidos, que sera
ayudado y que se hara todo lo posible por mantenerlo confortable. Entonces seria
mejor preguntar: ¢Puede el paciente soportar el hecho de no saber la verdad? Al
paciente engafiado se lo incomunica, se lo aisla y se lo deja emocionalmente solo
(Gémez Sancho M., 2003).

La base fundamental del derecho de todo paciente a conocer su estado de salud,

radica en el principio de autonomia del que deben gozar todos los seres humanos.

Frente a su propia muerte y aun sin una informacion explicita del evento, mas del 75%
de los pacientes terminales desarrollan una conciencia que les indican que tal vez se
estan muriendo, pero aun asi es necesario averiguar qué sabe realmente el paciente y
gué informacién adicional necesita. Los pacientes necesitan informacion acerca de la
enfermedad y de la cercania de la muerte. Esta informacion incluye el soporte

emocional concomitante.

La informacion que se ha de transmitir viene determinada por la capacidad del

enfermo para soportarla. Se trata de un proceso dinamico: en la medida en que el



paciente va adquiriendo confianza y acepta la informacién previa, ésta sera mas

completa. De ahi el concepto de verdad soportable y progresiva.

La informacion debe individualizarse ya que suele ser el propio paciente quien nos da
la clave de cuanto y cuando quiere saber. Se debe respetar el derecho del paciente

gue no desea conocer su diagndstico:
Es necesario aplicar dos principios en forma paralela:
Nunca mentir al paciente

Evitar una sinceridad desaprensiva

La relacion médico paciente se fundamenta en la verdad, se nutre con la honestidad y
se envenena con el engafio. Para la mayoria de la gente, cancer es una palabra
emotiva. Si un paciente pregunta directamente.”; Tengo cancer?”, indagar primero qué
entiende el paciente por la palabra cancer. Si significa una terrible agonia y muerte, es
importante clarificar antes de confirmar el diagnéstico, que no obligatoriamente debe
haber un terrible sufrimiento ya que actualmente se dispone de medicamentos para

controlar eficientemente el dolor u otras molestias que pudieran aparecer.

Lo importante es ser capaz de escuchar el mensaje correcto: la respuesta
adecuada serd evidente. Hablar de manera precisa y escuchar atenta y
cuidadosamente no es facil. Siempre se puede ofrecer al paciente la posibilidad
de escuchar y de hablar sin tener que obligarlo a ello. Es cuestion de
desarrollar la sensibilidad necesaria para escuchar y para hablar.

El compromiso de que no se abandonara al paciente y de que se le brindara
todo el apoyo debe ser el mensaje que ha de quedar y no solamente el
diagnéstico/ prondstico fatal. Debe hacerle saber que respondera a todas sus
preguntas de una manera franca, abierta y honesta y que estara a su lado para
brindarle cuidado, alivio y confort.

Mucho de lo que suceda dependera de lograr:

Un ambiente adecuado: privado, tranquilo y sin apuros.

Respetar el deseo del paciente de conversar: “Disculpeme, pero hoy me siento

muy cansado”



Escuchar cuidadosamente: “A ver si le comprendi bien...” (Repetir sus
palabras)

Personalizar al paciente por lo irrepetible del ser humano.

Dosificar la informacion: verdad soportable y progresiva

Asegurarse que el paciente ha comprendido: informacion clara y precisa.

Ser cuidadoso con el uso de estadisticas: son estudios basados en poblaciones
y no en casos individuales.

Permitir la expresion de los sentimientos: los propios y los del paciente. Ello
estimula el acercamiento.

Mantener la continuidad en la relacion establecida.

La familia también es importante en el manejo de la comunicacion con el
enfermo terminal. No solamente porque cuando él esta en casa, la familia es el
principal agente proveedor de cuidados, sino porque ella vive un proceso
similar y paralelo al del paciente. También tiene muchos temores y ansiedades
acerca de lo que puede pasar, de como y cuando y qué ayuda va a tener
disponible para afrontar las diferentes situaciones.

Para modificar la conspiracién es mejor negociar con la persona que oculta.
Debera ser abordada en términos de por qué oculta informacion y enfatizar cudl
es el costo para ella misma de mantener el secreto. El costo es habitualmente
extraordinariamente alto, porque cuando hay alguna cosa sobre la que no se
puede hablar, entre dos personas, otras conversaciones y toda la comunicacién
gueda inhibida por miedo a que se revele el secreto.

Los beneficios de romper una conspiracién de silencio son, por un lado que los
involucrados puedan hablar y comunicarse entre ellos, y podran descubrir
como y cuanto su relaciébn y su vida se modifican por esa mala noticia,
cualquiera que esta sea. La situacion mas frecuente es que ambas partes lo
sabian, e intentaban protegerse mutuamente.

Modificar una conspiracion de silencio implica entonces tres entrevistas:

Con la persona que “oculta”, para negociar el acceso a la otra persona

Con la persona que no fue informada, para descubrir lo que realmente sabe, lo
que cree y siente y lo que quiere saber

Con las dos personas juntas

Lo que es esperable cuando se rompe una conspiracion de silencio es que

surjan muchas emociones, especialmente enojo, tristeza, conmocion.



No siempre se rompen las conspiraciones de silencio, y cuando se logra que ello
suceda la experiencia es dolorosa para todas las partes involucradas, pero aparece un
sentimiento de alivio al ventilar la realidad que hace que el esfuerzo valga la pena.La
familia necesita informacion sobre el diagnéstico, la extension, la naturaleza, la
gravedad y el pronoéstico de la enfermedad, el por qué de los sintomas, las metas del
manejo paliativo; cobmo hacer frente a sus necesidades emocionales, como manejar la
situacion con los nifios, como atender los asuntos econdémicos y legales aiun no
resueltos y finalmente, cbmo hacer los arreglos funerarios cuando ocurra la muerte de

su ser querido (Ramirez A, 1998).

Los aspectos psicologicos en la adaptacion a la enfermedad avanzada y
terminal

El proceso de adaptacion es una constante en el transcurrir de la vida de las
personas. Estamos sometidos permanentemente a exigencias ambientales que
nos provocan descompensaciones, desequilibrios a todos los niveles
(fisioldgico, psicoldgico y social) frente a los cuales respondemos tratando de
restablecer el equilibrio perdido. Padecer una enfermedad ocasiona, en
cualquier caso, cambios o inseguridades claramente nocivas, que se afiaden al
sufrimiento propio de la enfermedad y a intensidades muy diversas de estrés
psicoldgico. Todo puede ser sentido como amenazador.

La Dra. Elizabet Kiibler Ross, en su clasico estudio publicado en 1969 describe el

proceso de adaptacion de la realidad en cinco fases:

Negacidn-aislamiento:’no puede ser verdad, tiene que haber un error”. Es un periodo
inicial de rechazo Ira: rechazo, desplazamiento y proyeccion contra lo que los rodea

Pacto- negociacion:”si al menos no tuviera dolor”

Depresion: sustitucibn por una gran sensacion de pérdida (reactiva o

preparatoria) Aceptacion: disminucién del interés general y tranquilidad.

Cuando Kuibler Ross habla de depresion la separa entre depresion reactiva y
preparatoria, entendiendo que la primera comporta algin tipo de sufrimiento
psicolégico, mientras que la segunda es necesaria y adecuada para que el proceso

adaptativo pueda evolucionar.

Otro aspecto que tal vez no se ha tenido demasiado en cuenta es la esperanza. Para
Kibler Ross la esperanza es una respuesta esencial que se mantiene a lo largo de

todo el proceso y que segun parece no se contradice con la aceptacion y comprension



de la realidad: “proporcionar esperanza es de gran utilidad para mantener buenos
niveles de confianza con el enfermo y evitar la sensacion de desamparo y abandono”
(Kibler Ross, 1969).

Estas fases son de tipo circular, es decir que el enfermo puede en cualquier momento
reiniciar el proceso segun las circunstancias. Es un modelo no secuencial, ni rigido, ni
uniforme. “Estas fases duraran diferentes periodos de tiempo y se reemplazaran unas
a otras o coexistiran a veces”. Las conductas adaptativas pueden funcionar bien o mal
en determinadas personas, contextos u ocasiones. Esto puede generar reacciones
maladaptativas. Por ejemplo la negacion (uno de los recursos mas generalizados)
puede ser una reaccion de adaptacion y de mala adaptacion. Podemos reconocer tres
componentes normales en el duelo que suelen aparecer en diferentes momentos.
(Murray Parkes C, 1993). El primero de ellos es la angustia; es el tormento que quizas
mayormente identificamos, la intensa angustia que el que esta viviendo el duelo siente
hacia la persona que ha muerto, una angustia y un tormento que se acomparian del
llanto, de la desesperacion y de la busqueda . Estos son componentes normales en
una pérdida ya que el llanto y la busqueda permitiran justamente encontrar a quien se
perdid; pero tiene sentido cuando la pérdida es temporaria. No parece tenerlo en el
proceso de duelo por la muerte de un ser querido. Este llanto y esta busqueda
entonces se transforman en algo ilégico y asi aparece el segundo componente del
duelo que es la tendencia a la inhibicion, a la represion del llanto y de la basqueda ya
que uno sabe realmente que no va a hallar a ese ser querido muerto. El tercer
componente que puede estar presente desde el inicio pero que suele ser mas evidente
en forma tardia es la necesidad de cambiar la identidad, la necesidad de encontrar un
nuevo significado en la propia vida luego de esta experiencia dura que vive el que esta
en duelo. Aparece una sensacion de frustraciébn constante y permanente, y por un
tiempo uno parece no encontrar confianza en uno mismo, no sentirse confiado en el
modo en que uno veia las cosas previo a la muerte del ser querido. Por eso no es
extrafio que las personas en duelo se encierren sobre si mismas, se queden en su
casa y no quieran salir. Estos tres componentes aparecen desde el inicio y suelen
describirse en fase 1, 2 y 3 pero no son rigidas, pueden intercambiarse e interponerse
unas a otras y no es extrafio que una persona uno o dos afios después del
fallecimiento del ser querido estalle en un llanto 0 emita pensamientos que parecen
il6gicos. Mas frecuentemente, sobre todo cuando la muerte es inesperada y cuando la
persona no esta adecuadamente preparada para la situacion de duelo, la primera fase
o0 reaccion inicial que aparece es una ceguera, confusion o paralizacion. Es como si la

noticia que recibe no fuera realmente una verdad para él. También emocionalmente la



persona se paraliza y no siente ninguna emocion, esto es un mecanismo de defensa.
Habitualmente a las pocas horas o a los pocos dias esta reaccion desaparece y
entonces se inicia la segunda fase, la fase de tristeza y de languidez. En esta fase no
solo aparecen los sentimientos de tristeza para con la persona muerta sino también
todos los componentes soméaticos y organicos propios de la ansiedad y del miedo
(palpitaciones, trastornos del suefio, dolores musculares, etc.). Las personas parecen
que estan preocupadas por algo que esta por suceder cuando en realidad ya sucedio,
tienen esas ideas casi obsesivas e incluso la tendencia a culpar a otros de lo que ha
sucedido y con mucha frecuencia se molestan por cosas muy pequefas. Estan
realmente mal consigo mismas. La tercera fase que suele en parte aparecer mezclada
con la de angustia y languidez, es la fase de apatia y de desesperacion que puede
durar demasiado tiempo. Hay una sensacion de vacio interior, de mutilacién y eso es
comprensible ya que refleja de alguna manera aquella imagen interna que nos
construimos de la persona fallecida. De a poco y en la medida que pasa el tiempo
quien vive un proceso de duelo va encontrando un nuevo sentido, un nuevo rol y
entonces aparece la Ultima fase: la fase de reorganizacién. De a poco la persona va
estableciendo nuevos nexos, nuevas amistades, se va relacionando con otras
personas, incluso con personas que recién conoce. Las cosas mejoran de a poco y
encuentra que todavia tiene una capacidad para ser feliz, le da un nuevo sentido a la
propia vida; se esta completando la recuperacion. Esta recuperacion paulatina y
progresiva no tiene un momento que puede reconocerse como final, no puede
precisarse que “aca termind el duelo”. Lo que si sucede es que va apareciendo una
nueva identidad y probablemente pueda hablarse de finalizacion del duelo cuando se

reconoce esa nueva identidad que se ha ido forjando a lo largo del proceso.
El control de sintomas en cuidados paliativos

Sintoma: aquello que subjetivamente el paciente considera una molestia (ej.: dolor,
nausea, disnea) La asistencia del paciente con cancer avanzado y/o terminal se
extiende mas alla del control de la enfermedad (tratamientos oncoldgicos) y del control

de los sintomas: se trata de un “cuidado total” bio-psico-social que incluye:

El cuidado del paciente, facilitando la adaptacion al progresivo deterioro fisico y a la

proximidad del final de su vida — y al duelo anticipatorio por la pérdida de sus vinculos

El cuidado de la familia y los cuidadores, adaptandose a la realidad del ser que va a

morir



Los sintomas es uno de los componentes esenciales e instrumento fundamental del
Cuidado Paliativo y los més importantes son la astenia, anorexia, el dolor, las nduseas,
la constipacion, los sintomas de sedacidn-confusion y la disnea.

La estrategia de base cientifica para lograr un buen control de los sintomas se resume
en la sigla “EMA” (Twycross R, 2003)

Evaluacion y Explicacion
Manejo terapéutico y Monitoreo

Atencioén a los detalles



MATERIAL Y METODO

Este estudio se clasifica como una investigacion de intervencion educativa y
desarrollo tecnoldgico. Se plantea que es una intervencion educativa porque se emitio
un juicio valorativo del estado de salud de la poblacién objeto de estudio, de los
conocimientos y habilidades de la poblacién estudiada asi como de las acciones que
modifican estos aspectos; se efectud una evaluacion inicial y una final a la aplicacién
de la intervencién. Esta investigacion es de desarrollo tecnoldgico porque se ofrecio
como resultado un material educativo que aporta informacion y ayuda a la elevacion
de conocimientos y habilidades acerca del manejo y cuidado en los enfermos

terminales.

Para la seleccion de los métodos utilizados, se tuvo en cuenta la probleméatica descrita

y se consideraron los siguientes métodos teéricos:

La induccion-deduccion: se infieren las ventajas que brinda un programa de
intervencion educativa para el desarrollo del conocimientos y habilidades sobre el
cuidado y manejo en los enfermos terminales por parte de su cuidador domiciliario, lo

que permite elevar la calidad de vida en esta etapa.

El método del transito de lo abstracto a lo concreto: sustenta el autor que la efectiva
inclusiéon tedrica del cuidado de estos enfermos y la consolidacion practica de estos
conocimientos y habilidades a través de un programa de intervencién educativa,

contribuird a elevar la calidad de vida de estos pacientes.

El método de modelacién: en la concrecién del programa que permite una consecucion

l6gica de acciones que transformen la realidad inicial.

La investigacion, de forma general, fue realizada en cuatro etapas, con sus respectivos

objetivos y métodos de ejecucion las cuales se implementaron de la siguiente manera:

Etapa |. Caracterizacion de algunos factores biopsicosociales de los enfermos

terminales y de sus cuidadores.

Etapa Il. Medicién del nivel de conocimientos y habilidades sobre el cuidado y manejo

de enfermos terminales en el hogar. (Diagnéstico educativo)



Etapa Ill. Disefio y ejecucion de un Programa de Intervencion Educativa dirigida a los

cuidadores de los enfermos terminales.

Etapa IV: Evaluacion y validacion de los resultados de la aplicacion del Programa de

Intervencion Educativa.

La realizacion de esta investigacion ocup6 el periodo desde junio del 2014 hasta mayo

2015, y se instrumentd desde el Policlinico de Gaspar.

Para la etapa de la caracterizacion de los enfermos terminales y sus cuidadores se
aplicaron encuestas y una guia de recoleccion de datos que permitié la revision de las
Historias Clinicas Individuales para obtener la confirmacién de los distintos
diagnosticos de la enfermedad que llevé al paciente al estado terminal, asi como la
identificacion de otros elementos de importancia para el estudio. Esto fue realizado en

todos los consultorios correspondientes al area de salud de Gaspar.

Se defini6 como universo a todos los pacientes en estado terminal con diagndstico
confirmado de patologias que llevan a esta etapa (n=17). De ellos 2 cuidadores por
decision voluntaria, salieron del estudio. Por tanto se trabajé con una muestra de 17
cuidadores domiciliarios. Para la realizacion de la segunda etapa en que se realiza el
diagnoéstico educativo, se encuestaron todos los cuidadores, con el objetivo de
identificar los factores biopsicosociales de cada uno y se aplic6 una guia de
observacion durante su atencion a los enfermos que cuidan, para poder medir sus

conocimientos y habilidades en el manejo y cuidado de estos enfermos.

En la tercera etapa se disefi¢ y validé el programa de intervencién educativa por el

método de expertos, todos pertenecientes a la especialidad de MG,

Durante la cuarta etapa se realizé la evaluacion de la estrategia a partir de los

resultados alcanzados con el cumplimiento de las actividades propuestas



Criterios de inclusion:

Diagnostico clinico e histopatolégico de una enfermedad que conlleve al estado

terminal
Residir en el area de Gaspar.

Capacidad psicoldgica para responder a las preguntas de la entrevista y encuestas

aplicadas (sujeto mentalmente apto).

Contar con un colaborador (familiar o amigo allegado) para la entrevista en caso de
dudas sobre algunos de los datos de la investigacibn de considerarse necesario

debido al bajo nivel cultural.

Manifestar por escrito su consentimiento para participar en el estudio, segun los
criterios bioéticos.

Criterios de exclusion:
No estar facultado psicolégicamente para ser entrevistado o encuestado.

Decision voluntaria de no participar en el estudio o de abandonarlo una vez

comenzado el mismo.
Procedimientos para la recogida de informacién

El método para obtener la informacién fue la entrevista estructurada (Anexo 2), que se
inicid con una correcta comunicacion con el cuidador y el enfermo terminal (que se
encontraba apto mentalmente) para lograr su aprobacion y que se aplicé a los
cuidadores. También se utiliz6 una Guia de recoleccion de datos (anexo 3 y 4),
disefiado por el autor y avalado por siete especialistas en MGI con experiencia en el
tema y fue validado en un grupo piloto de 7 cuidadores. Luego, una vez que el
cuidador y los pacientes que tenian plenas facultades mentales, firmaban su
consentimiento informado (anexo 1), se aplicé de forma privada e individual la Guia de
Observacion y la encuesta que permitia determinar los conocimientos y habilidades en

el manejo y cuidado a sus enfermos terminales.



Metodologia empleada para la aplicacion del Programa “Ensefar a querer” El
programa de intervencion educativa fue implementado de forma individual, teniendo en
cuenta que estos individuos ocupan la mayor parte de su tiempo en la atencidén a sus
enfermos. Se implementé la etapa diagndstica en el periodo de julio del 2014 hasta el
mes de agosto 2014, donde se identificaron las principales necesidades sentidas de
los cuidadores (encuestas y guia de observacion) que se aplicaron individualmente,
reveldndose que las principales dificultades se encontraban en: los cuidados
relacionados con los problemas de la nutricion, los relacionados con las alteraciones

del aparato respiratorio, con la integridad cutéanea y con el dolor.

La aplicacion del programa fue de forma directa “cara a cara” en el periodo de mayo
del 2014 hasta mayo 2015, la evaluacién del programa se realiz6 en el mes febrero
2015 y fue sistemética e individual asi como la recogida del nivel de satisfaccion de los
cuidadores y algunos pacientes, mediante técnicas cualitativas como completamiento

de frases y la técnica de lo positivo, lo negativo y lo interesante del programa ( PNI).
Definicion, clasificacion y operacionalizacion de las variables

Operacionalizacién de las Variables.

Variable Tipo Escala Descripcion Indicadores
Edad Cuantitativa 20 - 29 afios Segun afios | Niomeros absolutos vy
Continua cumplidos porcientos
30 - 39 afios
40 - 49 afios
50 - 59 afios
60 - 69 afios.

70 o mas afios

Sexo Cualitativa Femenino Segun género NUmeros absolutos y
nominal _ porcientos
. Masculino
Dicotémica

Escolaridad Cualitativa Primaria sin | Segun los | NUmeros absolutos y
Ordinal terminar estudios porcientos

o terminados en el
Primaria
momento de la




Terminada.

Secundaria

terminada.

Preuniversitario

terminado.

Universitario

investigacion

psiquiatrica.

Enfermedad

Ocupacion Cualitativa Jubilado Segun la que
Nominal _ presentaba
Trabajador
. antes de estar
Dicotdmica
Desocupado en esta etapa.
Estado Civil Cualitativa Unién estable. Cuando la | NUmeros absolutos y
Nominal persona tiene | porcientos
. una pareja
Dicotdmica
estable.
Cuando la
persona no
tienen en ese
Soltero momento
relacion de
pareja
Casado
Antecedentes Cualitativa Si Enfermedad NUmeros absolutos y
patolégicos Nominal Cardiovascular | porcientos.
No
personales .
Dicotomica Enfermedad
neuroldgica.
Enfermedad




endocrino

metabdlica.

Enfermedades

ortopédicas

Enfermedad Enfermedad ACV. | (Arritmia, NUmeros absolutos y
que lo llevo a o marcapaso, porcientos.
Cualitativa Enfermedad
la etapa _ o ICC, IMA)
_ Ordinal Neurolégica.
terminal _
Artrosis
Enfermedad ]
o generalizada,
ortopédica
fractura de
Enfermedad cadera u otras
psiquiatrica De otros
aparatos y
Otras () :
sistema.
No
diagnosticada
No diagnosticada
Sintomas que | Cualitativa Si Intranquilidad NUmeros absolutos y
refiere el | Nominal _ porcientos
] No Ansiedad.
cuidador. .
Dicotémica _
Alteraciones del
suenio.
Fatiga fisica.
Nivel de | Cualitativa Inadecuado -Segun - NUmeros absolutos y
Conocimiento | nominal porcientos  de | porcientos

respuestas




S dicotémica correctas de la
guia de
evaluacion
Adecuado
Desarrollo de | Cualitativa Satisfactoria Segun - NUmeros absolutos y
habilidades nominal porcientos de | porcientos
en el manejo | dicotdmica habilidades
a los ejecutadas de
pacientes forma correcta
segun la guia de
No satisfactoria evaluacion
*%
Efectividad Cualitativa Efectivo Segun los | NOmeros absolutos vy
del programa | Nominal porcientos  de | porcientos.
dicotémica cambios
No efectivo producidos con

respecto a la
aplicacion de la
guia de

observacion

después de
aplicado el
Programa

*kk

* HTA, Cardiopatia isquémica, ICC. , AVE, Enfermedad Parkinson., Demencia

Trastorno

Bipolar,

Sindrome depresivo-Diabetes

Mellitus,

senil,

Hipertiroidismo,

Hipotiroidismo,Hiperlipoproteinemia,Bursitis, Tendinitis,Sacrolumbalgia, Ciatalgia.

** Puntaje para evaluar el nivel de conocimientos. (Antes y después)

Por ciento de respuestas

Calificacion




de la guia de evaluacién

Total de respuestas | Menor o igual 59 % Bajo
incorrectas

Total de respuestas | Mayor o igual a 60% Alto
correctas

**Puntaje para evaluar el desarrollo de habilidades acerca del manejo con estos

enfermos. (Antes y después)

Por ciento de respuestas | Calificacion
de la guia de evaluacion
Total de habilidades | Menor o igual 59 % Bajo
incorrectas
Total de habilidades | Mayor o igual a 60% Alto
correctas

***Efactividad del programa. (después de aplicado el Programa)

Promedio de por cientos de | Calificacion
conocimientos y
habilidades en el manejo
adecuado del paciente.
Efectivo Mayor o igual a 70% Alto
No efectivo Menor o igual 69 % Bajo

En cuanto al nivel de conocimiento y desarrollo de habilidades antes y después, se

evaluaron los siguientes indicadores:




Cuidados
relacionados con la

nutriciéon

Problemas

respiratorios

Relacionado con la

integridad cutanea

Relacionado con el

dolor

Cambios en su
alimentacién: lo que
le apetezca, bien
presentado y en
cantidades y platos

pequenos.

Colocar en posicion
confortable,
sentado o
semisentado,
levantando la
cabecera de la

cama, con

almohadas debajo

Limpieza de las
prétesis dentales

adecuadamente vy
su cuidado.

Creer al enfermo.

del colch6n, o

calzando la

cabecera de la

cama
Ofrecer el alimento | Mantener la boca | La movilidad del | -Aplicar  técnicas
con: temperatura | himeday fresca. paciente y la | como estimulacién
adecuada, poco necesidad de | cutanea: calor, frio,

olorosa, no picante,

textura adecuada

dependiendo  del
estado (normal,
triturada,  liquida,
pastosa) Yy sus
gustos

cambios posturales.

masaje, -
distraccion y

relajacion.

Brindar alimentos
frescos: flan,

Si hemorragia con

Evitar la utilizacion

-Ensenfar y respetar

_ tos la colocacion | de fibras sintéticas, | posturas
natillas, yogurt, en » o
fase muy avanzada del enfermo en | gomas, la formacion | antialgicas.
decubito lateral | de plieguesy
semisentado _
rozamientos de
ropa de vestir y
cama
Lugar y/o posicion | Evitar  ambientes | Técnicas qgue | -No usar placebos.
para alimentar al | nocivos: tabaco, | favorecen el riego




paciente. cambios bruscos de | sanguineo
temperatura,

productos irritantes

de limpieza.

Métodos de procesamiento estadistico y de la informacion.

Se creard una base de datos mediante el programa SPSS Version 21 para introducir
toda la informacion que serd recogida en la planilla confeccionada para este estudio.
La informacion final sera resumida en tablas de frecuencias absolutas y relativas y se
confeccionara un informe final teniendo en cuenta los requisitos exigidos por el

Departamento de Investigaciones de la FCM de Ciego de Avila.

Aspectos éticos A todos los cuidadores de pacientes identificados se les explicara las
caracteristicas de la investigacion y se les solicitara su consentimiento firmado en un
documento para participar en la investigacién, en cumplimiento de los principios

bioéticos establecidos.




ANALISIS Y DISCUSION

Los aspectos biopsicosociales de los enfermos en estado terminal de los consultorios
del médico de las familias correspondientes al area de salud de Gaspar, se comportd

como explicitan las siguientes tablas.

TABLA 1 Distribucion de los pacientes segun la edad y el sexo.

Sexo Masculino Femenino Total

Edad No. % No. % No. %




20 - 29 afios 5.9% 1 5.9%
30 - 39 afios 5.9% 1 5.9%
40 - 49 afios 1 5,9% 1 5.9%
50 - 59 afios 5.9% 1 5.9%
60 - 69 afios. 5.9% 1 5.9% 2 11.8%
70 0 mas afios 29.4% 6 35.2% 11 64.7%
Total 52.9% 8 47% 17 100%

Fuente: Guia de recoleccién datos.

En la tabla se aprecia que el sexo mas afectado en el area de Gaspar se corresponde
con el masculino 52.9 % del total, esto nos lleva a reflexionar sobre las caracteristicas
de este género y sus principales factores de riesgo, asi como el cumplimiento de los
distintos programas de control del cancer en el hombre pues fueron los mas incididos
por patologias que llevan al estado terminal.

También es importante reflexionar sobre la incidencia en nuestro estudio de un adulto
joven del sexo masculino en la etapa terminal, afectado por una Neoplasia de Pulmon,
situacion esta que cred gran sentimiento de frustracion en el equipo de salud que lo

asiste y en el autor.

Con respecto a la edad se coincide con otros estudios realizados por Lopez Mesa y la
World Health Organization Regional Office de Europa, que plantean que las personas
mas viejas tienen las tasas mas elevadas de morbilidad por enfermedades crénicas no
transmisibles (cardiovasculares, neoplasias, neuropsiquiatricas, entre otras) que crean
serias limitaciones en los pacientes y muchas veces los lleva a una etapa terminal.
(43, 44)

TABLA.2 Distribucion de los pacientes segun escolaridad y ocupacion.

Escolaridad No %

Primaria sin terminar 2 11.8%




Primaria Terminada. - -
Secundaria terminada. 11 64.7%
Preuniversitario terminado. | 3 17.6%
Universitario 1 5.8%
Total 17 100%

Fuente: Guia de recoleccién de datos

Respecto al grado de escolaridad en la tabla 2 que predominé la secundaria terminada
y la ocupacion que prevalecio en estos pacientes fue la de trabajador 91.9 %. En este
aspecto no se encontré en la literatura revisada coincidencias ni contraposicion a esto,
pero el autor si considera que la escolaridad tiene una gran influencia en el
aprendizaje de los individuos y en su cultura sanitaria, no obstante en el grupo de
pacientes estudiados ninguno fue iletrado. También la ocupacién es importante porque
permite al enfermo estar socialmente utilizado y vincularse a los distintos grupos o
colectivos con quienes labora, estos van a interactuar antes y después de acontecer el

problema de salud y a incidir muy favorablemente en la etapa terminal.



TABLA .3 Pacientes en etapa terminal, segun estado civil, antecedentes patol6gicos
personales y enfermedad que lo llevé a la etapa terminal.

Fuente: Guia de recolecciéon de datos.



Estado Civil No %
e 64.7%
_ 1
Union estable
Soltero 35,3%
6
Antecedentes patol6gicos personales No %
e 52.9%
_ 9
Enfermedad Cardiovascular.
Enfermedad Neuroldgica. 17.6%
3
Enfermedad ortopédica 41.2%
7
Enfermedad psiquiatrica 23.5%
4
Enfermedad endocrino metabdlica 29.4%
5
Enfermedad renal 29.4%
5
EPOC 17.6%
3
Tumores malignos 29.4%
5
No diagnosticada -
Enfermedad que lo llevé a la etapa terminal No %
Enfermedades Corazén 11.8%
2
Tumores malignos 35.3%
6
Enfermedades cerebrovasculares 17.6%




Influenza y neumonia 5.9%
1

Enfermedad endocrino metabdlica

Enfermedad renal cronica 17.6%
3

Demencia 11.8%
2

En cuanto a los antecedentes patolégicos personales podemos analizar que en
algunos enfermos coexistian varias entidades nosolégicas, elemento esto que

favorece la aparicion de complicaciones en estos.

Estos resultados se corresponden con las principales causas de mortalidad en nuestro
pais y en nuestra provincia al igual que estadisticas en Brasil sefialan al cAncer como
la segunda mayor causa de muerte por enfermedad, dejando atras Unicamente a las
muertes por enfermedades cardiovasculares, siendo mas frecuente a partir de los
treinta afios de edad (45). La mayoria de pacientes oncolégicos diagnosticados se
encuentra en la fase avanzada de la enfermedad y evolucionaran hacia la muerte.
Esto nos lleva a reflexionar sobre los elementos de pesquisa activa y de prevenciéon

que sobre estas enfermedades debe existir.



TABLA .4 Factores biopsicosociales de los cuidadores de enfermos terminales.

Fuente: Encuesta



Edad No %
De 20 a 39 afios 1 5.9%
De 40 a 59 afios 1 5.9%
De 60 a 69 12 70.6%
De mas de 70 afios 3 17.6%
Sexo

Femenino 16 94.1%
Masculino 1 5.9%
Escolaridad

Primaria terminada 3 17.6%
Secundaria terminada 10 58.8%
Preuniversitario terminado 2 11.8%
Universitario 1 5.9%
Parentesco con el enfermo

Es familia 16 94.1%
No es familia 1 5.9%
Ocupacion antes de ser cuidador

No trabajaba 3 17.6%
Si trabaja 14 82.3%
Estado civil en el momento del estudio

Union estable 17 100%
Soltero - -
Antecedentes patologicos personales

Enfermedad ACV. 3 17.6%
Enfermedad Neurolégica. - -
Enfermedad ortopédica 3 17.6%




Enfermedad psiquiatrica - -

Enfermedad endocrino metabdlica 2 11.8%

No refiere 9 52.9%

Sintomas del cuidador

Intranquilidad 15 88.2%
Signos de ansiedad 17 100%
Alteraciones del suefio 17 100%
Signos de fatiga fisica 17 100%

Se puede apreciar que predomina el cuidador mayor de 60 afos, con estudios
terminados de secundaria basica y la mayoria trabajaron antes de ser cuidador,
ninguno en estos momentos trabaja porque su nueva condicion se lo impide. Esto
puede ser gue tenga dentro de una de sus causas que en nuestro contexto los de esta
edad del sexo femenino son jubiladas o ya no se encuentran trabajando y esta es una
de las razones por las que el resto de la familia la designa como cuidador de su
familiar, muchas veces sin preocuparse por enfermedades que padezcan estas sino
por la edad cronoldgica, esto fue referido por la totalidad de las cuidadoras de nuestra
investigacion. Aunque puede observarse que el mayor por ciento trabajo antes de ser
cuidador pero lo abandonaron por razones que solamente cuatro, relacionaron con
tener que cuidar al familiar enfermo; el resto no lo expreso, por temor al “que dirén”,

situacion esta que observamos con mucha frecuencia en las zonas rurales.

Se coincide con otros autores que asi como el paciente oncolégico terminal, la familia
del paciente también pasa por varias transformaciones y por el enfrentamiento de la
muerte. Esa interaccion entre el paciente y su familia es una relacién compleja, donde
el enfermo sufre con las alteraciones de la familia y la familia sufre con las del
enfermo, por lo que el cuidado paliativo puede ser ejecutado en el nivel domiciliario, es

preferido por algunas familias, debido a la mayor proximidad con el ente querido.

En nuestro estudio solo un cuidador era una amistad de la familia que recibia una
ayuda econdémica por parte de la propia familia del enfermo, en otros paises también
existen estas opciones para atender a enfermos en esta etapa. En algunos paises esta
practica puede contar con un equipo especializado, o concentrarse en un cuidador,

que puede ser un pariente o0 amigo y se le denomina cuidador informal. Ese cuidador



la mayoria de veces es escogido por deseo del paciente, por falta de opcidn entre los

familiares o por la falta de un equipo especializado (46).

También se constata en la investigacion que el cuidador deja muchas cosas para estar
con el enfermo, incluso algunos padecen enfermedades crénicas lo que se
incrementard afectado por las desilusiones, sufrimientos y carga de trabajo que le
brinda a sus enfermos. Algunos autores refieren que con el miedo de que algo malo
suceda en su ausencia o por la misma preocupaciéon con la falta de compafia del
paciente, el cuidador tiende al aislamiento social, disminuyendo sus actividades y
rutinas habituales, convirtiéndose en un prisionero de su hogar (47).

Generalmente, el cuidador informal no se siente preparado y no tiene conocimiento
suficiente para desempenfiar esa funcion, lo que incrementa su agotamiento y lo lleva a
dejar de lado sus propias necesidades de salud. Por otro lado, aquellos que se sienten
mas preparados para esa actividad sufren menos (48). Given y Sherwood (2006)
evidenciaron el impacto sobre la salud fisica del cuidador, evalud la relacion entre el
cuidar de un paciente terminal y el riesgo de muerte del cuidador por recrudecimiento
del cuadro de enfermedades ya existentes. (49) No siempre la situacion familiar
permite que mas personas dividan las tareas de cuidador. Datos de la literatura
evidencian que el cuidador acaba desarrollando multiples funciones y, muchas veces,
se convierte en el Unico cuidador . En la dedicacion integral al paciente, el cuidador
tiende a dejar de lado sus propias necesidades fisiolégicas y de salud, exponiéndose a

estilos de vida poco saludables. (50)

Tabla 5. Nivel de conocimientos y habilidades antes de aplicado el programa.

Nivel de Cuidados Problemas Relacionado Relacionado con
conocimientos relacionados | respiratorios con la el dolor

con la integridad

nutricion cutanea

n- 17 % |n-17 % n-17 | % n-17 | %
Adecuado 1 5.9% | - - 6 35.3% - -
Inadecuado 16 941 | 17 100% 11 64.7% 17 100%

%

Fuente: Encuesta




Nivel de Cuidados Problemas Relacionado Relacionado
desarrollo de relacionados respiratorios con la con el dolor
habilidades con la nutricién integridad
cutanea
n- 17 % n- 17 % n-17 | % n- 17 %
Adecuado 3 17.6% | - - 7 41.2% |6 35.3%
Inadecuado 14 82.4% | 17 100% | 10 58.8% |11 64.7%

Fuente: Guia de Observacion.

En la tabla 5 se constatan los resultados antes de aplicado el programa, observando la
correspondencia entre el mayor por ciento y el inadecuado nivel de conocimientos y de
habilidades desarrolladas, solo 1 cuidador respondié correctamente las preguntas
relacionadas con los conocimientos sobre los problemas relacionados con la nutricién
y seis con respecto a los problemas relacionados con la integridad cutanea. Estos que
tenia un adecuado nivel de conocimientos referian que lo aprendian de algunos

medios de comunicacién que tratan programas sobre esto, fundamentalmente la radio.

Con relaciéon a este aspecto el autor considera que también influye el escaso tiempo
que le dedican los profesionales de la salud de la APS a ensefiar a los cuidadores de
los enfermos en etapa terminal a manejarlos y cuidarlos, en muchas ocasiones debido
a que estos no tienen la suficiente preparacion en estos temas y le ceden la prioridad a
otros programas mas controlados, por tanto queda relegada a planos inferiores este

aspecto.

Otro de los elementos que puede incidir en esto que la mayoria de los cuidadores son

personas adultas en su gran mayoria y con poca preparacion.

Coincidiendo con estos planteamientos Hernandez 2001, considera que cuando el
final de la vida esta proxima por una enfermedad terminal, es prioritario dotar al
paciente y a la familia de la mayor calidad de vida posible y que para el buen control
del paciente es fundamental que la familia participe de forma activa en los cuidados,

por tanto se necesita su preparacion (51)




Tabla 6. Nivel de conocimientos y habilidades después de aplicado el programa.

Nivel de Cuidados Problemas Relacionado Relacionado
conocimientos | relacionados respiratorios con la con el dolor
con la nutricién integridad

cutanea
Adecuado 14 82.4% |13 | 76.5% 17 | 100% 16 94.1%
Inadecuado 3 17.6% |4 23.5% - - 1 5.9%
Fuente: Encuesta
Nivel de Cuidados Problemas Relacionado Relacionado
desarrollo de relacionados respiratorios con la con el dolor
habilidades con la nutriciéon integridad

cutanea
Adecuado 16 94.1% |14 | 82.4% 17 100% |17 | 100%
Inadecuado 1 5.9% 3 17.6% - - - -

Fuente: Guia de observacion




En la tabla 6 se puede decir que los cuidadores manifestaron también un nivel de
satisfaccion elevado en el 95.4% correspondiéndose a 16 cuidadores, el que no

expreso su satisfaccion coincidio con el fallecimiento dias atras de su familiar enfermo.

El nivel de conocimientos que mas se elevo fueron los relacionados con los problemas
respiratorios y con el dolor, en los cuales los cuidadores no tenian siquiera nocién de
los elementos mas importantes relacionados con su cuidado y manejo. En los
cuidadores se demostrd gran satisfaccion por el aprendizaje recibido en lo relacionado
con los problemas respiratorios pues es uno de los sintomas méas temidos por ellos y
de lo que més ansiedad ocasiona en el paciente y que con gran frecuencia requiere de

atencion médica.

Sin embargo las habilidades que en la totalidad se desarrollaron fueron las
relacionadas con la integridad cutdnea, pues eran las mas faciles de ejecutar y una de
las que mas se ejercitd pues era muy comoda para su realizacién y los enfermos

cooperaban de mejor forma.

De forma general se puede plantear que la aplicacion del programa educativo resulté
efectiva pues el aprendizaje fue significativo con respecto a lo que anteriormente se

habia explorado.

CONCLUSIONES

Se comprobd una alta proporcién de enfermos terminales del sexo masculino, y el

grupo de edad de 60 afios y mas. Entre las causas de muerte, fueron mucho.

La mayoria de los cuidadores domiciliarios fueron del sexo femenino, en edades por
encima de los 60 afios y mas y los sintomas mas frecuentes en ellos fueron las

alteraciones del suefio, la ansiedad y los signos de fatiga fisica.

Se disefi6 e implemento un programa educativo para elevar conocimientos y
habilidades de los cuidadores de enfermos en etapa terminal pacientes y familiares.
Se constatd que existen dificultades en el manejo y cuidado a los pacientes en etapa
terminal por sus cuidadores, entre otras razones por la falta de informacion ofrecida
por el médico y la enfermera de la familia debido a la priorizacién de otros programas,

a pesar de la alta frecuencia de esta situacién en la practica médica cotidiana.



La implementacién del programa ha permitido desarrollar conocimientos, habilidades,
valores asi como elevar la cohesion y la participacion familiar permitiendo alcanzar una

mayor satisfaccién en pacientes y familiares.

La gran mayoria de familiares y personas allegadas mostraron estar satisfechos con la
aplicacion del programa, lo que indica que este se ha disefiado en una realidad viable,

que puede y debe alcanzarse.

RECOMENDACIONES

1. Generalizar la implementacién del Programa “Ensefiar a querer a cuidadores de
enfermos en etapa terminal, en la atencion primaria de salud al resto de los municipios

de la provincia de Ciego de Avila,

2. Incluir el tema de la atencion al cuidador del enfermo terminal en la formacion de pre
y postgrado de los profesionales de la salud (tiempos electivos, cursos optativos,

capacitacion, cursos de postgrado).
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Anexo 1.

Consentimiento informado.

Acta de consentimiento informado de los familiares y/o cuidadores de los enfermos

terminales.

Yo

He recibido suficiente informacion sobre la investigacién que con el titulo “Programa
Ensefiar a querer para cuidadores de enfermos terminales” se desarrolla en el

municipio de Gaspar.

Estoy de acuerdo en pertenecer al estudio en el cual se me informé que me realizaran
entrevistas a través de una encuesta y una observacién acerca de como manejo al
enfermo terminal que cuido en el hogar. El Dr.

me explicé que se desarrollara con

absoluta discrecién, en mi propio hogar y no afectara mi salud ni el normal

funcionamiento de mi vida.

Firma del voluntario

Firma del Doctor.



Anexo 2.

Encuesta para ser llenada por los cuidadores de los enfermos terminales.

Objetivo: Caracterizar algunos factores biopsicosociales de cuidadores de pacientes
en etapa terminal.

Estimado cuidador:

Estamos realizando una investigacion que aborda el tema relacionado con el manejo y
cuidadote los cuidadores a los enfermos terminales. La presente encuesta esta dirigida
a obtener algunas opiniones sobre aspectos relacionados con usted. Usted ha sido
escogido para cumplir este proposito. Esta encuesta es anénima y le aseguramos que
la informacién aqui recogida sera so6lo de uso para los fines de la investigacion. Le
agradeceriamos mucho su cooperacion en responder esta encuesta, dada la
importancia que tiene su opinién en relacion con el tema que abordamos.

1) Edad: Sexo:



2) Estado civil:
3) Trabaja:  Si

No ¢Por qué?

4) Padece de alguna enfermedad: Si

¢,Cual o cuales ?

5) Tiene algun grado de parentesco:
Si Cual

No (Senalar si es vecino, amigo de la familia u otra relacién)

6) Marque con una cruz (X) cual o cuales de estos sintomas ud esta padeciendo

desde que se encuentra atendiendo al enfermo.
a) Intranquilidad ( no estoy tranquilo nunca, no logro detenerme)
b) Signos de ansiedad (siento un miedo a algo que no sé que es)

c¢) Alteraciones del suefio (no logro dormir bien, me despierto asustada la mayor

parte del tiempo)

d) Signos de fatiga fisica (estoy siempre muy agotada, me duele toda la espalda y

articulaciones, me siento decaida)

Muchas gracias.
Anexo 3
Guia de recoleccion de datos sobre los enfermos en etapa terminal.
Fuente: Historia Clinica Individual.

1. Edad: 1.1) Nivel de Escolaridad:



2. Sexo:

3. Color de la piel:

4. Antecedentes patoldgicos personales:

5. Estado civil: Unién estable:
Soltero:

6. Se encuentra en etapa terminal: Si No

7. Enfermedad que lo llevé a la etapa terminal: (especificar)
Enfermedad cardiovascular:
Enfermedad cerebrovascular:
Enfermedad endocrinometabdlica:
Tumor maligno:
Influenza o neumonia:
Enfermedad renal crénica:
SIDA
Enfermedad ortopédica:
Demencia:

8. Confirmada por qué via:

9. Estado en el que se encuentra actualmente

(breve

descripcion)

10. Signos y sintomas presentes en el enfermo terminal :

Anorexia:



Constipacion:
Micosis orofaringea:

Ulceras de presion:

Anexo 4.

Encuesta para evaluar el nivel de conocimientos antes y después de aplicado el
programa.

Objetivo: Evaluar el nivel de conocimientos acerca del manejo y cuidado del enfermo
terminal por parte de sus cuidadores domiciliarios.

Estimado cuidador:

Estamos realizando una investigacién que aborda el tema relacionado con el manejo y
cuidadote los cuidadores a los enfermos terminales. La presente encuesta esta dirigida
a obtener algunos conocimientos sobre aspectos relacionados con la atencién y
manejo del enfermo que usted asiste. Usted ha sido escogido para cumplir este
proposito. Este formulario es anénimo y le aseguramos que la informacion aqui
recogida sera sélo de uso para los fines de la investigacion. Le agradeceriamos mucho
su cooperacion en responder esta encuesta, dada la importancia que tiene su opinion
en relacion con el tema que abordamos.

) Respecto a los cuidados relacionados con la alimentacion de su paciente
responda con una cruz la respuesta que considera correcta:
1) Los problemas relacionados con la falta de apetito de su enfermo se debe a:
a) Llamar la atencién sobre los demas
b) Lo hace para engafiar y para que le ofrezcan golosinas

c) Dificultades para tragar y efectos de algunos farmacos:

2) Los alimentos que se le deben dar en la fase muy avanzada son:

a) Frijoles y arroz, blandos o batidos en licuadora
b) Puré bien calientes y condimentados
c) Flan, natillas y yogurt



3) Con respecto al lugar y a la posicién de alimentarse:
a) Debe estar solo, tranquilo y sin que nadie haga ruido:
b) Si puede con la familia sino incorporado y acompafiado

c) Acostado boca arriba

4) Con respecto a la defecacion.
a) Debe defecar como minimo cada tres dias
b) Disminuir la ingesta de liquidos y de alimentos

c) En la fase agdnica o muy avanzada se pueden poner enemas

5) En caso de diarrea:
a) Prevenir la deshidratacién y solicitar valoracion médica
b) Administrar liquidos astringentes

c) Cuidar la higiene de la piel

1)) Respecto a los cuidados relacionados con la respiracion de su paciente
responda con una cruz la respuesta que considera correcta:

1) Sobre la falta de aire que puede experimentar su enfermo diga:

a) El miedo y la ansiedad que pueden sentir puede empeorar la falta de aire

b) Se debe dejar solo al enfermo para evitar que se angustie
c) Se debe aplicar aire fresco sobre el rostro, incluso acercando la cama a la
ventana, con ventilador, abanicar

2) Sobre la tos y hemorragias que pudieran producirse:

a) Se debe colocar al enfermo en decubito lateral semisentado
b) Dejar solo para que no sienta afliccién o pena

c) Humidificar el ambiente de la habitacion

Ill- Relacionado con la integridad de la piel y las mucosas responda:

1) Promover la movilidad del paciente de acuerdo a su capacidad

2) Evitar la utilizacion de fibras sintéticas, gomas

3) Fomentar el cambio de ropa, para evitar el contacto prolongado con la
humedad.

4) No es importante vigilar la presencia de micosis, infecciones malolientes en
pliegues).



5) Evitar el frio, proteger la zona para evitar lesiones

IV- Relacionado con el dolor.
Sobre lo que usted piensa acerca del dolor que experimenta su enfermo:

1) Nunca le creo que le duela como lo expresa

2) Se aplican técnicas incruentas del tratamiento del dolor que se pueden utilizar
por si solas o como adyuvantes como la estimulacion cutanea: calor, frio,
masaje, distraccion o relajacion.

3) Escuchar al paciente y hablarle



Anexo 5.

Cuestionario para los especialistas Compafiero(a) especialista en MGI: Se precisa de
su experiencia en la aplicacion de la Intervencién Educativa en el nivel primario de

atencion para que colabore respondiendo a este cuestionario.

Afo de graduado

Esp. Primer grado Esp. Segundo grado
Posee categoria docente: Si No ¢ Cual es su categoria docente?
Instructor Asistente Auxiliar Titular

Afos de experiencia en la docencia en Educacién Superior: 0 — 3 afios
4 — 7 afos + de 7 afios

Master en Ciencias: Si No

Luego de aplicada la Intervencion Educativa propuesta, responda.

1. Fundamentos cientificos generales que sustentan la estrategia de intervencién
educativa propuesta.

2. ¢ Cudles son las insuficiencias de la propuesta?
3. ¢ Cuales son los excesos de la propuesta?
4. ¢ Cuales son las limitaciones de la propuesta?

5. ¢ Considera usted adecuada la estructura del programa para darle salida al objetivo
propuesto?

6. Relacion entre las acciones y los objetivos especificos.

7. Pertinencia del programa educativo para la formacién de conocimientos y
habilidades del cuidador con el enfermo terminal.

8. Ofrece la solucién al problema planteado.

9. Si usted desea expresar alguna recomendacién o incluir otros aspectos a evaluar,
puede hacerlo al finalizar este instrumento.

Gracias.






