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RESUMEN

Introduccion: el aumento del nimero de personas con cancer impone un reto a los
servicios de salud y propicia que los cuidados paliativos se realicen en el espacio familiar;
sin embargo, los cuidadores informales disponen de insuficiente informacion sobre la
conveniencia de decir o no la verdad o cémo y cuando hacerlo.

Objetivo: caracterizar el enfrentamiento a la muerte por cuidadores informales de
pacientes con cancer en estado terminal.

Métodos: se desarrolld un estudio transversal; 64 cuidadores constituyeron el universo,
53 la muestra, seleccionados por muestreo no probabilistico. Se aplicdé un cuestionario.
Se definieron variables sociodemograficas y caracteristicas del enfrentamiento a la
muerte. Estadisticamente se utilizaron por cientos y la prueba Chi cuadrado de
independencia.

Resultados: el 52,8% tenia de 50 a 59 afos, el 90,6% eran mujeres, el 47,2% desed
conocer la verdad en caso de estar él enfermo, el 67,9% no tuvo consuelo ante el
fallecimiento, el 69,8% aquejo intranquilidad y el 52,8% de tristeza.

Conclusiones: predominaron cuidadores de 50 a 59 anos, femeninos. La mayoria no
quiso decir la verdad al enfermo y desed saberla si estuviera en su lugar. Consideraron
gue la muerte era natural. La intranquilidad y la tristeza fueron comunes.

Palabras clave: enfrentamiento a la muerte, cuidadores informales, cancer

ABSTRACT

Introduction: the increase in the number of people with cancer poses a challenge to
health services and encourages palliative care to take place in the family space;
however, informal caregivers have insufficient information on whether or not to tell the
truth or how and when to do so.

Objective: to characterize the facing to the death by informal caregivers of patients with
cancer in a terminal state.

Methods: a cross-sectional study was developed; 64 caregivers constituted the
universe, 53 the sample, selected by non-probabilistic sampling. A questionnaire was
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applied. Sociodemographic variables and characteristics of coping with death were
defined. Statistically, the Chi-square test of independence and the Chi-square test of
independence were used.

Results: 52.8% were between 50 and 59 years old, 90.6% were women, 47.2% wished
to know the truth if they were ill, 67.9% were not consoled by the death, 69.8% felt
uneasiness and 52.8% sadness.

Conclusions: caregivers between 50 and 59 years old were predominantly female. Most
of them did not want to tell the patient the truth and wished to know it if they were in
the patient's place. They considered that death was natural. Uneasiness and sadness
were common.

Key words: facing to the death, informal caregivers, cancer

INTRODUCCION

La epidemia mundial de cdncer es de enormes proporciones.) El cdncer es la
segunda causa de muerte en el mundo y ocasiona cada afio 10 millones de
defunciones; aproximadamente uno de cada seis fallecimientos se debe a esta
enfermedad.®? Para enfrentar esta problematica en 2017 la Asamblea Mundial
de la Salud aprobé la resolucion WHA70.12 sobre Prevencion y control del cancer
en el contexto de un enfoque integrado, en la que se insta a los estados
miembros y a la Organizacidn Mundial de la Salud (OMS) a acelerar las medidas
para alcanzar las metas detalladas en el Plan de accion mundial para la
prevencion y el control de las enfermedades no transmisibles 2013-2020 y la
Agenda 2030 de las Naciones Unidas para el desarrollo sostenible en relacion con
la reduccidon de la mortalidad prematura por cancer.®

Durante el transcurso del afio 2020 los tipos de neoplasias que causaron un
mayor numero de fallecimientos fueron el cancer pulmonar (1,8 millones de
defunciones), la tumoracién colorrectal (935 000 muertes), el proceso
oncoproliferativo hepatico (830 000 defunciones), la localizacidn gastrica (769
000 defunciones) y la de mama (685 000 defunciones).®® Cerca del 70% de las
muertes por cancer se registro en paises de ingresos bajos y medianos. >

El paciente con cancer es un enfermo plurisintomatico y multicambiante, sobre
todo en la fase terminal. Aunque el cancer no es el Unico tipo de enfermedad con
una fase terminal identificable y predecible, si se utiliza como paradigma de los
cuidados terminales.®

La finalidad de los cuidados paliativos no es curar el cancer, sino aliviar los
sintomas que causa y mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus
familias. Los cuidados paliativos pueden ayudar a las personas a vivir mas
comodamente y son particularmente necesarios en lugares con una alta
proporcion de pacientes en etapas avanzadas de la enfermedad y con pocas
posibilidades de curacion. Las estrategias eficaces de salud publica que abarcan la
atencion fuera de los establecimientos de salud y en el propio hogar son
esenciales para ofrecer servicios de cuidados paliativos y de alivio del dolor que
puedan ayudar a los enfermos y a sus familias;® la necesidad de cuidados
familiares es creciente. Asi sucede en el mundo actual, sobre todo en
Latinoamérica, en la que el referente social sobre el apoyo y la union de la familia
es mayor;(® no obstante, los cuidadores cuentan con pocos conocimientos sobre
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el tema y disponen de insuficiente informacidon acerca de la conveniencia de decir
o no la verdad en lo que al cancer respecta, o cémo y cuando hacerlo.(”)

En Cuba la muerte por tumores malignos ocupd la segunda causa de defuncién
durante el ano 2018, con una tasa de 221,3. Las defunciones por neoplasias,
conjuntamente con la mortalidad por enfermedades del corazén, explican el
47,6% del total de defunciones ese ano. En la Provincia de Villa Clara, durante el
mencionado periodo, ocurrieron 1 760 muertes por tumores malignos.® En lo
que respecta al Municipio de Encrucijada, y de acuerdo con la Oficina Municipal de
Estadisticas, al finalizar ese afo la cifra de nuevos diagndsticos de neoplasia
ascendié a 546 y 65 personas perdieron la vida por esta causa. La mayoria de los
enfermos muere en el hogar, bajo los cuidados de un familiar. Si no se definen
las regularidades de esa atencidn resultara en extremo dificil contribuir a mejorar
la calidad de l|a asistencia prestada por estos parientes y atenuar las
consecuencias asociadas al cuidado. De igual modo, se hace dificil el implemento
de acciones por parte de los equipos basicos de salud. Esta investigacion tiene
como objetivo caracterizar el enfrentamiento a la muerte por cuidadores
informales de pacientes con cancer en estado terminal.

METODOS

Se realizé un estudio descriptivo transversal en el Area de Salud del Municipio de
Calabazar de Sagua, de la Provincia de Villa Clara, durante el afio 2018. El
universo de estudio estuvo conformado por 64 cuidadores informales de pacientes
con sindrome terminal de enfermedad debido a cancer, dato que se obtuvo de la
Oficina de Estadisticas de la institucion.
Basados en un muestreo no probabilistico por conveniencia se realizd la seleccion
de la muestra (53 cuidadores), lo que estuvo regido por los siguientes criterios de
inclusién: consentimiento informado al cuidador informal de ser parte de un
estudio investigativo y estar apto fisica, mental y socialmente para participar en
el procedimiento.
Si las condiciones de la vivienda no eran idoneas para desarrollar el proceso de
investigacion, la solicitud del consentimiento informado y la implementacion del
instrumento diagnodstico se desarrollarian en el Area de Salud o en un Consultorio
del Médico de la familia. Como instrumento diagndstico se aplicd un cuestionario
conformado por preguntas cerradas politdbmicas. Este cuestionario fue piloteado
con anterioridad en cuidadores pertenecientes al Policlinico Docente “Abel
Santamaria” y se aplicé de forma universal e individual.
Para dar cumplimiento a los objetivos de la investigacion se definieron y se
operacionalizaron las variables siguientes:
Variables socio-demograficas:

- Edad: segun el grupo de edades, afos cumplidos a partir de la fecha de

nacimiento (20-39 anos, 40-49 afios, 50-59, 60 anos y mas)

- Sexo: masculino o femenino.

Caracteristicas del enfrentamiento a la muerte:
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- Opinion sobre decir la verdad al enfermo: criterio del cuidador relacionado
con brindar informacion certera y oportuna al enfermo (lo mejor es decirles
la verdad, lo mejor es no decirles la verdad, no sé)

- Opinidn sobre decir la verdad si el cuidador estuviera en la posicién de
enfermo: criterio del cuidador relacionado con que le brinden informacion
certera y oportuna en caso de ser él quien esté enfermo (me gustaria que
me dijesen la verdad, no me gustaria que me dijesen la verdad, no sé)

- Posicion filoséfica ante la muerte: actitud materialista o idealista asociada a
la muerte (la muerte es un proceso natural, innegable e inevitable, la
muerte es el pasaje a un lugar eterno y bendito, no sé)

- Conformidad ante la muerte: sentimiento de consuelo al enfrentar la
muerte (cuando pienso en la muerte me reconforta todo lo que he vivido, la
forma en que he enfrentado la vida, me consuela al afrontar la muerte mi
creencia en una vida después de la misma, nada me consuela ante la
muerte)

- Conocimiento sobre sintomas y signos de muerte: instruccién relacionada
con la evidencia de que el enfermo vive sus momentos finales (conozco
cuando una persona esta a punto de morir, tengo dudas acerca de cémo
puede presentarse la muerte en una persona, eso se aprende en su
momento)

- Conocimiento del cuidador para ayudar a morir: instruccién del cuidador
gue permite apoyar a una persona en el momento de su muerte (conozco
como ayudar a una persona a morir, tengo dudas sobre cdémo ayudar a una
persona a morir, eso se aprende en su momento)

- Conocimiento del cuidador sobre la busqueda de ayuda ante la inmediata
probabilidad de la muerte: instruccidon del cuidador relacionada con donde y
a quién acudir en el momento proximo a la muerte (sé a dénde y a quién
acudir cuando la muerte esté a punto de ocurrir, tengo dudas acerca de
dénde o a quién acudir cuando mi familiar esté por fallecer, eso se aprende
en su momento)

- Conocimiento del cuidador ante el fallecimiento: informacion del cuidador
sobre el modo de actuacién ante el probable deceso del enfermo (sé como
tengo que comportarme al enfrentar el fallecimiento, tengo dudas sobre
qué voy a hacer cuando mi familiar esté muriendo, eso se aprende en su
momento)

- Conocimiento del cuidador sobre la forma de comunicacion relacionada con
la muerte y la enfermedad en el momento actual: informacidon para tratar el
tema de la muerte en el marco de una conversacion cotidiana sobre la base
de la situaciéon que se vivencia (me siento informado para hablar con mi
familiar ahora sobre la situacion que se vive, dudo de estar informado para
hablar con mi familiar sobre la situacion que se vivencia, para qué necesita
saber eso si todos estan al tanto)

- Conocimiento relacionado con el modo de decir a los demas sobre el
fallecimiento: informaciéon asociada a la forma en que se explica a los
demas el deceso (se el modo de decirle a las demas personas que el
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enfermo dejé de existir, tengo dudas acerca de cémo voy a enfrentar a los
demas para informar la muerte, eso se aprende en su momento)

- Conocimiento sobre tramites legales que deben cumplirse ante la muerte:
informacién acerca de qué debe hacerse desde el punto de vista legal para
tramitar la muerte de una persona (estoy enterado de lo que tengo que
hacer ante el fallecimiento de un familiar, se algunas cosas, otras no, eso
se aprende en su momento)

- Expresiones relacionadas con los estados emocionales del cuidador ante la
muerte: manifestaciones comportamentales exteriorizadas por el cuidador
ante la muerte (esta situacibn me da rabia, me enfada, tengo una
intranquilidad que no puedo controlar, tengo una tristeza y una
desmotivacion incontrolables, no comprendo lo que estd pasando, no se
gqué va a ser de mi vida a partir de ahora, estoy tan mal que no quiero
hablar del tema, es muy dificil la situacidn que estoy por enfrentar, pero
debo hacerlo y seguir adelante, no sé).

El procesamiento estadistico de la informacion se realizé con la ayuda del Paquete
Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS), version 21, en el que se
introdujeron todos los datos obtenidos. Se elaboraron tablas de contingencia (a
excepcion de la 4, que fue de frecuencia) y graficos, en los que se utilizaron
valores absolutos (niUmero de casos) y relativos (por cientos).

Desde el punto de vista inferencial fue aplicada la prueba no paramétrica Chi
cuadrado de independencia (X?) para demostrar relacidn entre variables. Esta
prueba se interpretd segun los siguientes valores de p: p<0,05 relacién
significativa entre las variables y p>0,05 no relacién significativa entre las
variables.

Consideraciones éticas: ademas de la solicitud del consentimiento informado se
asegurdé al paciente que la investigacion respetaria los postulados de la
Declaracién de Helsinki, su objetivo esencial es cientifico, sin riesgos predecibles.
La informacién obtenida no se empled para otros fines fuera del marco del
estudio. Los datos primarios se manipularon con discrecion.

RESULTADOS
Los cuidadores con 50 y hasta 59 anos estuvieron mas representados (52,8%),
una menor proporcién la tuvo el grupo de 20 a 39 afios (3,8%). Las mujeres

fueron mas numerosas (90,6%) -Tabla 1-.

Tabla 1. Distribucién de los cuidadores segun la edad y el sexo

Sexo Total

Edad (afios) Masculino Femenino

n % n % n %
20 - 39 2 3,8 0 0,0 2 3,8
40 - 49 2 3,8 8 15,1 10 18,9
50 - 59 1 1,9 27 50,9 28 52,8
> 60 0 0,0 13 24,5 13 24,5
Total 5 94 48 90,6 53 100
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Entre los cuidadores que desearon decir la verdad al enfermo el 83,3% solicitd
qguerer conocer la realidad de su estado en caso de estar afectado por una
enfermedad terminal, el 40,6% de los que respondieron negativamente quisieron,
a su vez, que se les informara la verdad y el 31,3% que no se la expusieran. Los
que no sabian cdmo conducirse ante la situacién vivenciada tampoco supieron
determinar sus pretensiones. El analisis estadistico reveldé una relacion de
significacién entre las variables (Tabla 2).

Tabla 2. Distribucién de los cuidadores segun la opinién de decir la verdad al enfermo y
conocer la veracidad si estuviese en la posicién del paciente en estado terminal

Conocer la veracidad en caso de ser el enfermo

aDIe:erLz:‘n\:irdad Me digan verdad No me la digan No sé Total
n % n % n % n %
Decir verdad 10 83,3 2 16,7 0 0,0 12 100
No decir verdad 13 40,6 10 31,3 9 28,1 32 100
No se 2 22,2 2 22,2 5 55,6 9 100
Total 25 47,2 14 26,4 14 26,4 53 100

Estadigrafo: X?=11,678; p=0,020

Con independencia de la posicion filoséfica ante la muerte en todos los cuidadores
primo no tener consuelo, sobre todo en los que asumieron que era un proceso
natural, innegable e inevitable (75,9%), seguidos por los que dijeron no saber
(60%). Los restantes, incluidos entre estos ultimos (40%), refirieron que cuando
pensaban en la muerte les reconfortaba todo lo vivido y la forma de enfrentar la
vida. Dentro de los idealistas (la muerte es el pasaje a un lugar eterno y bendito)
el 35,7% creyd en una vida después de la muerte. Desde el punto de vista
estadistico la asociacién entre las variables resulté de significacién (Tabla 3).

Tabla 3. Distribucidén de los cuidadores segun la posicidn filoséfica y la conformidad ante

la muerte
. s Conformidad ante la muerte
Posicion . 7 Total
filosofica Reconforta Vida después No consuelo
% n % n % n %

Materialista 7 24,1 0 0,0 22 75,9 29 100
Idealista 1 7,1 5 35,7 8 57,1 14 100
No se 4 40,0 0 0,0 6 60,0 10 100
Total 12 22,6 5 9,4 36 67,9 53 100

Estadigrafo: X*=17,374; p=0,002

Al realizar especificaciones en las diferentes tematicas tener dudas resulté comun
en los sintomas y signos proximos a la muerte (52,8%), lo mismo que
comunicarse sobre la situacion actual en la que estaba inmerso (47,2%) y el
modo de actuacidon del cuidador ante el fallecimiento (35,8%). En este ultimo
topico igual valor porcentual se correspondié a los que dijeron aprender en su
momento, entre los que el 71,7% expresd no saber ayudar a morir y el 43,4%
desconocia el modo de decir a los demas sobre la muerte del enfermo. Resultados
mas favorecedores se obtuvieron en donde y a quién acudir en el momento
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proximo a la muerte (66,0%) y en los tramites legales a realizar ante el deceso
(52,8%) -Tabla 4-.

Tabla 4. Distribucién de los cuidadores segun el nivel de conocimiento ante la muerte

Nivel de conocimientos

Tematicas Conoce Dudas En su momento Total
n % n % n % n %
Sintomas/signos 14 26,4 28 52,8 11 20,8 53 100
Ayuda a morir 2 3,8 13 24,5 38 71,7 53 100
BUsqueda ayuda 35 66,0 16 30,2 2 3,8 53 100
Fallecimiento 15 28,3 19 35,8 19 35,8 53 100
Comunicaciéon actual 13 24,5 25 47,2 15 28,3 53 100
Comunicar muerte 15 28,3 15 28,3 23 43,4 53 100
Tramites legales 28 52,8 19 35,8 6 11,3 53 100

El 69,8% de los cuidadores presentd intranquilidad, seqguidos por los afectados de
tristeza (52,8%); para el 11,3% era muy dificil la situacion que estaba por
enfrentar, pero debia hacerlo y seguir adelante (Figura 1).

30 52,8%

Figura 1. Distribucion de los cuidadores segun las expresiones relacionadas con los
estados emocionales

DISCUSION

La familia y el enfermo constituyen una unidad de tratamiento, por lo que el
cuidador informal ostenta un importante papel, sin su apoyo seria imposible una
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correcta atencién paliativa domiciliaria. Su responsabilidad adquiere relevancia
conforme progresa la enfermedad, no solo por la atencion directa al paciente,
sino por su papel en la reorganizacion, el mantenimiento y la cohesién familiar.(®
Generalmente, las personas que se dedicaron al cuidado fueron las que poseian
cierta experiencia para asumir las demandas del enfermo, practica devenida del
enfrentamiento a situaciones similares o bien vividas por otras personas en los
entornos socializadores. A esto se unié que, producto de la edad, tenian una
menor vida de relacion, sin dejar de considerar que muchos de los cuidadores
eran amas de casa, lo que desde el punto de vista de los demdas miembros de la
familia y de si mismas, les permitid contar con mas tiempo, competencia y
desempeno para ejercer el cuidado.

Relevante fue la representacion del género femenino, el que segun asignacién
social y cultural debe proveer de cuidados a la familia, de ahi que asumieran la
actividad con naturalidad. Aunque en este sentido se han producido cambios
sustanciales, aun los hombres son vistos como proveedores de la manutencion
hogarefia, con un patrén que es caracteristico de sociedades patriarcales.

Las mujeres son las principales encargadas del cuidado de los familiares y las
diferencias de género en la aplicacion de los cuidados son importantes y
constantes. El rol de cuidadoras es aprendido por las mujeres a partir de una
socializacidon que marca desigualdades de género, tanto en las atribuciones que
hace la familia a hijos e hijas, como a la autopercepcién y en las expectativas
sobre los comportamientos sociales apropiados a hombres y mujeres. La
abrumadora presencia femenina en el cuidado de familiares en situacion de
dependencia lleva a la utilizacidén del término en plural, o sea, cuidadoras. (¢

El perfil tipico de los que asumen el papel de cuidador principal es el de una
mujer responsable de las tareas domésticas, que convive con el enfermo y ejerce
actividades de cuidado a la salud familiar. Es un compromiso moral, marcado por
el afecto, con un costo social alto. Mientras que en el género masculino, el
cuidado se da como una opcidén. Lo que resalta la existencia de una diferente
valoracion social respecto al desarrollo de esta tarea y el sesgo de género que
supone. Diferentes estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan casi
dos veces mas sobrecarga que los hombres cuidadores y las cuidadoras mas
jovenes presentan mas sobrecarga que las de mas edad, debido al mayor costo
de oportunidad asociado al cuidado, con la dificultad de compatibilizar empleo,
actividad social y desarrollo profesional.®

Al comparar los resultados investigativos con los de otros autores se concordd
gue la edad media de los dedicados al cuidado fue de 57,7 ahos y que eran
mujeres el 87,1%.1% Para Rizo Vazquez y colaboradores el mayor por ciento de
los participantes se correspondié al grupo etario de 55 a 59 afios (24,53%) vy el
sexo femenino estuvo también mas representado (88,66%).®) Alusiones similares
fueron realizadas por otros autores que en sus trabajos obtuvieron una media de
edad de 58,5 afios, 88% eran mujeres.!?) y una media de edad de 55 afios y un
por ciento de 95 cuidadoras mujeres.(!?

En su mayoria los cuidadores opinaron que no se debia decir la verdad al enfermo
en estado terminal, hecho respaldado por criterios multiples, entre ellos, asumir
una posicién materialista del cese de la existencia, o sea, ver la muerte como un
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fendmeno natural, equivalente a ser una pérdida irreparable. Este hecho también
influyd en que no se tuviera consuelo ante la muerte, incluso para algunos con
posicidon idealista, lo que demostrdé que, a pesar de la existencia de una vida
posterior, primo el deseo de tener al familiar en la dimension existencial actual,
aunque algunos con posicién materialista dijeron que les reconfortaba lo vivido,
planteamiento mas comun entre los que indicaron no se.

Entre los factores que condicionaron no decir la verdad al enfermo en estado
terminal se encontraron la necesidad de proteger al paciente de las repercusiones
de la verdad, las dificultades emocionales para afrontar el proceso, Ila
competencia percibida para hablar de la enfermedad y la muerte, el apoyo en las
creencias religiosas, la opiniéon del familiar sobre la actitud de rechazo del
paciente ante la informacion y la comunicacién con el familiar antes de la
enfermedad.!® Este postulado es semejante a la opiniéon de los autores del
presente trabajo.

Hubo correspondencia entre los que opinaron decir la verdad al enfermo y que se
la dijeran a él si en algln momento estuviese en esa posicidon; no obstante,
algunos cuidadores incluidos en esta condicidon expresaron no querer saber la
verdad, lo que demostré que no estaban muy convencidos con la respuesta
ofrecida. Cerca de la mitad de los que no quisieron decir la verdad al enfermo
desearon que se les informara a ellos, y mas de un cuarto de los cuidadores
manifestaron no saber, lo que también es un factor que hizo pensar en la
existencia de dudas y que la opinién no estaba sustentada con firmeza, algo que
también se puso de manifiesto con los hallazgos obtenidos entre los cuestionados
gue manifestaron no se.

Los déficits fundamentales de conocimientos relacionados con el proceso de
fallecimiento estuvieron dados, sobre todo, por como ayudar a morir al enfermo,
hecho que no solo resulta dificil para la poblacién en general sino también para
los profesionales de la salud. Desde el punto de vista practico se ensefia a como
mantener el bienestar bio-psico-social y a como luchar por la existencia, pero no
se brindan elementos basicos de la forma de enfrentarse a la muerte, ni la de
otros ni la propia, pues se ve cdmo algo que no va a suceder; ante ella la mayoria
de los seres humanos se sienten desvalidos. Lo antedicho justificd el por qué otro
tema con marcadas dificultades fue el modo de actuacién ante el probable deceso
del enfermo, unido a la forma de decirle a los demas que el familiar habia dejado
de existir. Las principales dudas se evidenciaron en los sintomas y signos de la
muerte. Sobre la base de la experiencia previa algunos cuidadores contaron con
cierta informacion, pero esta no bastdé o no fue del todo veridica, lo que atentd
contra el nivel informativo, o se deseaba saber mas para enfrentar mejor la
situacidn que se avecinaba. Los resultados mas favorables se produjeron en
temas afines a la busqueda de ayuda y los tramites legales, lo que también se
respaldd en la experiencia previa, pues generalmente nadie les habia informado
sobre el particular.

En consonancia con estos resultados Rizo Vazquez y colaboradores plantearon
que entre los pacientes en estado terminal se producen problemas en la
comunicacién interna y modificaciones de roles, por lo que la familia tiene que
tratar de encontrar mecanismos de fortaleza para poder colaborar en la
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adaptacion del paciente a la enfermedad. El modelo de atencidn centrada en el
paciente resalta la importancia de la relacion del médico con el paciente y su
familia como herramienta terapéutica y pone de relieve la trascendencia de la
comprension, la atencién a las inquietudes y la necesidad de informacién para
promover el bienestar. Las relaciones interpersonales y de comunicacion son
esenciales para alcanzar esos objetivos y son importantes en situaciones de tanta
carga emocional como es la transicion del paciente a la atencién paliativa y a la
etapa final de su vida. Aunque muchos pacientes tienen grandes necesidades de
informacion, algunos desean menos explicacion sobre su enfermedad, por lo que
es necesaria la atencién individualizada en correspondencia con las caracteristicas
de cada enfermo. Estos estudiosos encontraron que el 64,15% de los cuidadores
informales refirid necesitar instruccion por parte del equipo basico de salud para
la atencidn paliativa del enfermo oncoldgico en estado avanzado.®

Entre los estudios publicados fueron comunes los hallazgos de la escasa
preparacion de los cuidadores para enfrentar la atencidon a los pacientes con
sindrome terminal de enfermedad; otros hacen alusién a la necesidad de
instrucciéon y preparacion de un elevado por ciento de cuidadores para conservar
su calidad de vida y brindar atencién integral al enfermo. %1%

Es necesario profundizar en la importancia de capacitar a los cuidadores y a su
familia en funcidon del enfrentamiento a la muerte para lograr asi que el duelo
traiga aparejado menos consecuencias negativas.(16)

Al profundizar en los estados emocionales de los cuidadores resultaron comun la
intranquilidad y la tristeza. Estar sometido a una vigilia casi constante, con poco
descanso, pobre cambio de actividad y poca o ninguna recreacion, entre otros
factores, provocd un deterioro de la salud psiquica de las personas dedicadas al
cuidado, las que en muchos casos contaron con poco apoyo familiar, salvo el
asociado a la satisfaccién de necesidades econdmicas. La manifestacion de
ansiedad (intranquilidad) surgié como respuesta neuropsicologica del organismo a
la constante agresidn. También el pensar en la situacion actual del enfermo, en la
cercania de la muerte y en su propia existencia generaron tristeza, con marcados
sentimientos de fragilidad y vulnerabilidad. Lo descrito hizo que una menor
proporcion de cuidadores expresara que era muy dificil la situacion que estaba
por enfrentar, pero debia hacerlo y seguir adelante.

La dependencia de la enfermedad oncoldgica en fase avanzada implica para el
cuidador la provision de multiples tareas de cuidado, Vvigilancia y
acompafamiento. Esta asistencia ha de ser diaria, intensa y provoca una elevada
responsabilidad. Muchos cuidadores cuentan con escasa ayuda para realizar estas
tareas, algunas de ellas dificiles de asumir por un solo sujeto. Su condicion
socioecondmica impide disponer de ayuda contratada, lo que trae aparejado
mayor dedicacién y permanente disponibilidad al cuidado. En ocasiones, la
demanda es tal que supera las propias posibilidades del cuidado. Estas suelen ser
las condiciones de la sobrecarga del cuidador, la que se define como un estado
psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presién emocional,
restricciones sociales y demandas econdmicas que surgen al cuidar a la persona
dependiente y que pueden llevar a convertir al cuidador en un paciente mas.®
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La sobrecarga lleva a menos descanso y menos horas de suefio y a la carencia de
actividades recreativas, lo que afecta la salud mental (sin que se obvien los
perjuicios bioldgicos). Investigadores del tema sefialan que los cuidadores de
mayor edad tienden a presentar mayor deterioro en la calidad de vida, a lo que
se afladen las demandas de cuidado, porque la edad aumenta la demanda de
ayuda para algunas actividades de la vida diaria.(®%17)

Muchas féminas antes del cuidado manifiestan que eran fuertes, libres y alegres,
hecho que contrasta con la experiencia de su vida después de estar integradas a
esta labor, pues se sienten menos fuertes, estan cansadas, tristes y con
renunciamiento a su libertad personal. Su pasado se convierte en un modelo ideal
de si mismas. Con el paso del tiempo se sienten con menos fuerzas y mas
cansadas para poder cuidar y pierden la ilusion de la vida, situacion provocada
por la monotonia y el deterioro de la persona que cuidan.(®

La mayoria de los autores estimd que los efectos sobre la salud emocional fueron
mas frecuentes que los problemas fisicos y que los mas comunes resultaron las
manifestaciones relacionadas con la ansiedad y la depresidon, que pudieron
alcanzar una prevalencia superior al 50%. (11121819

Con independencia del estado emocional predominante, lo cierto es que los
trastornos emocionales fueron comunes dentro de los cuidadores, y son resultado
de la interaccién entre los individuos y su entorno, algo crucial en la
interpretacion individual y personal de los estresores potenciales.

Preparar a las personas para enfrentar la muerte es algo necesario, pero a la par,
dificil. Los seres humanos no piensan en morir, estan atados a la existencia, por
tanto, no creen necesario tratar el tema, ni entrenarse para cuando llegue el
momento, sobre la base de que cuando esto ocurra ya seran capaces de
establecer los mecanismos pertinentes.

Las contribuciones y las experiencias de los cuidadores familiares son
fundamentales para mejorar la calidad de los servicios de atencion domiciliaria y
se adaptan a las necesidades, los problemas y las expectativas de los cuidadores.
Los profesionales de la atencidén primaria de salud tienen aqui un papel clave que
desempefiar.(*® Esta funcidn esencial necesita de una adecuada preparacion.

La cultura cubana, precisamente a causa del desarrollo social y cientifico médico
alcanzado, tiene que cambiar sus actitudes ante la muerte la que, sin negar su
caracter traumatico, deberia ser asumida con mas naturalidad porque forma parte
de la vida. Los que aprenden a conocerla y superan la actitud irreflexiva de temor
adquieren un mejor dominio sobre su propia existencia. La muerte es un tabu
social; en general, los cubanos tienden a no hablar de ella, incluso es un
fenomeno frecuente que en la prensa contemporanea se sustituya la mencion
directa de una enfermedad mortal, por el eufemismo “una larga y penosa
enfermedad”, resulta un tema del que no se suele hablar con naturalidad y que,
sin embargo, acompafia a los seres humanos a lo largo de su existencia.??

CONCLUSIONES

El cuidado de pacientes en estado terminal fue comuUnmente realizado por
mujeres entre 50 y 59 afios, amas de casa, las que de acuerdo con lo asignado

Esta revista esta bajo una licencia Creative Commons Atribucién/Reconocimiento-NoComercial 4.0 Internacional — CC BY-NC 4.0 601



Acta Médica del Centro / Vol. 15 No. 4 Octubre-Diciembre 2021

socialmente, asumieron las demandas de atencién del enfermo. La informacion
para realizar esa actividad se sostuvo en la experiencia empirica, hecho que pudo
justificar la opinién preponderante de no decir la verdad al enfermo; sin embargo,
los cuidadores desearon una informacion veridica en caso de estar en la posicidon
del paciente en estado terminal, lo que aparentemente puede resultar
contradictorio, pero que es una manifestacion evidente de cambios incipientes en
la forma de enfrentar el final de la vida. Este hallazgo resultdé comun en los
cuidadores que respondieron que la muerte era un proceso natural, innegable e
inevitable para lo que no se tenia consuelo. Las limitaciones que impuso el
cuidado, sumado a la inminencia de la muerte en la persona allegada, motivaron
la existencia de manifestaciones de ansiedad y depresién como la intranquilidad y
la tristeza. En cuanto al nivel de informacidon acerca del cese de la existencia
prevalecieron los cuidadores con dudas, y se presentaron los mayores déficits de
conocimientos en ayudar a morir y en la forma de comunicar la muerte,
momentos de trascedente implicacién emocional.
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