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INTRODUCCION

En los paises occidentales, el envejecimiento de la poblacibn se incrementa
considerablemente y, segun los ultimos estudios demograficos, se prevé que en el afio 2050
un 30% de la poblacion tendrd mas de 65 afios. Ademas, la incidencia progresivamente
creciente de cancer y enfermedades crénicas invalidantes en nuestra sociedad propicia que el
nimero de enfermos que llegan a una fase terminal se incremente cada ano de forma sensible.
La incidencia progresivamente creciente de cancer y enfermedades cronicas invalidantes en
nuestra sociedad propicia que el namero de enfermos que llegan a la fase terminal se
incremente cada ano de forma sensible.

Estudios de la Organizacién Mundial de la Salud muestran que 4,5 millones de pacientes en
los paises desarrollados y en desarrollo mueren, cada afio, sin recibir tratamiento para el dolor
y sin que hayan sido lo suficientemente considerados otros sintomas prevalentes que causan
sufrimiento.

Segun Ortiz (1996) entre un 15-20% de las camas de un hospital de agudos estan ocupadas
por enfermos en fase final o ancianos. Este colectivo estd ubicado en un lugar que no esta
preparado para cubrir sus necesidades. Los profesionales que en el trabajan no han sido
formados ni entrenados para identificar, clasificar, tratar y evaluar adecuadamente las
necesidades del enfermo y su entorno socio-familiar. La sociedad ni el sistema sanitario actual
facilitan la asistencia domiciliaria de enfermos moribundos por lo cual las familias los llevan
a los hospitales. EI 90% fallecen en instituciones sanitarias.

Una sociedad civilizada no puede descuidar sus obligaciones de justicia y no maledicencia
con los pacientes ancianos y los terminalmente enfermos.

La atencion integral al paciente, desde el momento del diagnostico, y con especial énfasis en
las fases avanzadas y finales, es un componente esencial en el tratamiento del cancer.

Han pasado mas de 10 afios desde el informe de la Organizacion Mundial de la Salud sobre el
dolor en el paciente oncoldgico y los cuidados paliativos. En él se acentuaba la necesidad de
atender de manera prioritaria la calidad de vida, durante todas las fases del tratamiento,
teniendo en cuenta, que los factores que la disminuyen son mdltiples, y presentes desde el

diagnostico.
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Por ello recomendaban la intervencion de manera conjunta y precoz de los tratamientos
oncologicos con “intencidn curativa” y los tratamientos “sintomaticos y de soporte”, haciendo
especial hincapié en el control del dolor, la astenia y el binomio ansiedad/depresion.

El objetivo final es mantener en lo posible la mejor calidad de vida, entendida como la
situacion de bienestar fisico, mental y social. Teniendo en cuenta, que son aspectos
individuales de cada paciente y por tanto extremadamente subjetivos, caracterizados por su
temporalidad y mulltidimensionalidad.

A pesar de esto, en la opinion de Ortiz (1996) en el enfermo ingresado el grado de paliacion
es nulo, por no decir negativo, lo que conduce a una muerte anénima y deseada como
liberacion. Otros pacientes moribundos reparten su tiempo entre el domicilio y los frecuentes
viajes de ida y vuelta a los servicios de urgencia, sin que sus problemas sean resueltos.

El desarrollo de la atencion al paciente oncoldgico en Portugal esta caracterizado, por la
dificultad de interaccionar entre los diferentes servicios intra / extrahospitalarios involucrados,
lo que supone una demora a la hora de su asistencia integral y multidisciplinar.

La integracion y coordinacion de la red asistencial es el punto clave para controlar el proceso
en la enfermedad avanzada. Hablamos de “tratamientos de soporte” a l10s que se integran para
la mejora de los sintomas y el apoyo social a los pacientes y sus cuidadores en cualquiera de
las fases de la enfermedad, siendo aplicados de forma concomitante con las terapias
especificas antineoplésicas. “Cuidados paliativos” las actuaciones que visan controlar los
sintomas y mejorar la calidad de vida de los pacientes y familiares que se enfrentan a
situaciones amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, la
identificacion temprana con evaluacion y tratamiento de problemas fisicos, psicoldgicos,
sociales y espirituales. Por ultimo “cuidados en la etapa final” 10s que tienen lugar cuando la
muerte es inminente. Entendiendo cada una de estas etapas como “un viaje de ida y vuelta”,
ya que los pacientes pueden requerir en funcion de sus diferentes necesidades un tipo u otro
de atencion.

Una profesion avanza por cuestionar lo que hace y tratar de encontrar mejores formas de
actuar. Como enfermera que trabaja en un hospital de agudos en la regién central de Portugal
(una de las mas envejecidas), me preocupa el cuidado que se dispensa a diario a los pacientes
con cancer tratados en mi hospital. Si tenemos en cuenta que, en opinién de algunos autores,
80% de los portugueses moriran en un hospital, esta preocupacion se hace aiin mas relevante.
El presente trabajo pretende profundizar este aspecto, consciente de la importancia que tiene

en la actividad de tratamiento integral del paciente oncologico. Desarrolle el trabajo de
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investigacion “Cuidar en Oncologia” - Las dificultades, estrategias y desafios en la relacion
de los enfermeros con los pacientes oncologicos - el caso particular de un hospital de agudos.
Este trabajo hace hincapié en las experiencias de los enfermeros con los pacientes oncoldgicos
en un contexto hospitalario de pacientes agudos.

Segun McKenna (1994) “El cuidado parece ser el ndcleo central, o la estructura fundamental
subyacente a todo lo que es la enfermeria.” También MacFarlane (1976), citado por
McKenna (1994) afirma que la enfermeria es "esencialmente un sinénimo de cuidado", por lo
que me parece crucial analizar el concepto de cuidar para los enfermeros.
Como objetivo de este estudio - “Analizar las dificultades, estrategias y desafios en la
relacion de los enfermeros con los pacientes oncologicos en un hospital de agudos”

Asi tengo la intencion de consolidar los conocimientos tedricos con su aplicacidn préactica,
con objetivo de enriquecimiento personal y profesional, al profundizar un tema, cuyo interés
para la investigadora han venido de lejos, y que se considera actual y viable.

La obra se divide en dos capitulos, y los asuntos se arreglan de forma secuencial en una forma
descriptiva, a fin de formar un todo coherente donde la precision fue mi preocupacion.

El primer capitulo contiene toda la fundamentacion tedrica, y se basa en una pesquisa
bibliografica extensa, diversa y relevante hacia el objetivo, haciendo hincapié en los aspectos
relacionados con la oncologia que pueden influir en la relacion terapéutica
enfermero/paciente/familia/equipa.

En este enfoque no era mi intencion hacer un estudio exhaustivo del tema, pero sefalar
algunos de los factores mas relevantes sobre el que ya existen algunos estudios pertinentes,
pero en contextos diferentes.

El segundo capitulo presenta y justifica las opciones metodoldgicas aprobadas: describe el
tipo de estudio y sus objetivos, la seleccion y caracterizacion de la poblacion y técnica de
muestreo, las caracteristicas del instrumento de recopilacion de datos y analisis de
informacion.

Al elaborar este trabajo, y como enfermera, no emiti ningn juicio de valor, y hice que los
criterios éticos, en toda circunstancia y desde el inicio, fueran privilegiados.
Por tanto, es asi, una obra reflexiva, que anticipo beneficiosa para los profesionales de la
salud en general, que podra permitir una mejor comprension de esta cuestion y también,

contribuir para el cambio de comportamientos y formas de pensar.
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1- CANCER: UNA PREOCUPACION ATUAL

El hombre en todas las épocas ha invertido, en una o varias enfermedades, su ansiedad por la
fragilidad de la condicion humana, con el cuerpo sujeto a la degradaciéon y la muerte. Son
enfermedades por lo general dificiles de tratar o incurables y que sirven para simbolizar
muchos de los sentimientos negativos de las personas. En el siglo XV fue la lepra, en el siglo
XVI la locura, en el siglo XIX la tuberculosis en el siglo XX el cancer.

La imposibilidad de curar muchos casos, a pesar de los avances médicos, el miedo al dolor, a
la mutilacion... con la muerte como horizonte cercano, ha promovido esta enfermedad como
algo que simboliza, en realidad, lo que de méas asustador existe en la vida. La enfermedad
oncoldgica se ha traducido en una situacion debilitante y, otras fatal, que afecta a un nimero
creciente de personas. Los territorios de la Oncologia son territorios de la experiencia
humana, densa y dolorosa. El sufrimiento a través de ellos y que los inunda gana expresiones
subjetivas y configuraciones objetivas originadas por sorpresa, extrafieza y asombro sobre la
condicion de la humanidad. Por un lado, la sorpresa de la naturaleza conspirativa de los
organos y sobre los disturbios causados en las entrafias del cuerpo. En segundo lugar, la
extrafieza sobre la batalla silenciosa entre la vida y la muerte, en la actividad manifiesta en la
magna realidad corporal. Por ultimo, la perplejidad ante el caracter incierto, imprevisible y a
menudo irreversible, de los efectos sobre el significado de la existencia.

Céancer es igual a desorden. No s6lo un desorden fisiolégico que, ya por si mismo es lo
suficientemente dramatico, pero un trastorno de otros 6rdenes del vivir, sentir y del pensar.
Este es otro tipo de experiencia que la especie humana no esta conforme, ni reconciliado: el
trastorno del sentido de la existencia, individual y colectivamente. Vivir con cancer significa
ser puestos de nuevo en otro nivel de organizacion del tiempo y en otro tipo de resolucién
espacial. El orden de los sentimientos se rige por el instinto del miedo, aunque muy sensible a
las més pequefias manifestaciones de la reserva de la vida en una desesperada lucha por la
preservacion de un tiempo vivido en suspenso. Es en este tiempo suspendido que la orden del
pensar es guiada por la ambivalencia entre la rebelion y la resignacion, entre la aceptacion y la

resistencia, entre la esperanza y la entrega al destino. La nostalgia do que se fue dada la
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realidad de lo que ahora existe, ocupa el pensamiento todo el tiempo, como si la metéstasis de
del cuerpo se extendieran a la conciencia del ser que se hace posible.

Tener cancer es integrarlo en los multiples escenarios de la vida cotidiana que hacen la
sociedad contemporanea. Es tornar-lo legible a la luz de las muchas experiencias que tejen las
historias de vida de los individuos, en funcion de la heterogeneidad de los sistemas
disponibles para hacer frente a sus agentes, sus conocimientos y de sus técnicas, a la luz de las
instituciones, que a nivel local, lo gestionan y legitiman socialmente y también a la luz de los
organos que lo regulan a través de la produccion de politicas globales, sea de caracter
supranacional o de caracter transnacional.

Esto significa que la historia del cAncer no es sélo la historia de una enfermedad o incluso un
fendbmeno epistémico particular. Es también la historia de las ciencias, la historia de las
sociedades, la historia de los procesos de civilizacidn. Todas estas historias se involucran en
la identidad humana y s6lo dentro de esa identidad se puede comprender e interpretar la

densidad material y simbolica que el cancer contiene.

1.1 — Céancer hoy y ayer

Durante mucho tiempo, el cancer se consideraba una enfermedad sin demasiado significado,
apenas marcado por el sello de la gravedad, pero al igual que muchas otras enfermedades.
En el papiro d'Hebers, escrito entre 3730 y 3710 afios antes de Cristo, hay descripciones
detalladas de los tumores. Los Vedas, que son los primeros textos religiosos y poéticos de la
India que datan de hace 1500 afios antes de Cristo, también se refieren a tumores malignos, e
incluso a las medidas terapéuticas. En la continuidad historica, Hipdcrates y Galeno tratan el
tema con una gran cantidad de escritos “... en todos los tumores ocultos lo mejor es no tratar.
Los tratados rapidamente conducen a la muerte ...” Hipdcrates. La idea de metastasis es muy
antigua y tenia profundas consecuencias en las decisiones terapéuticas. Galeno las llamé de
“raices del cancer”.

Segun Le Goff (1985), en la historia cientifica del cAncer empezaron a considerarlo como una
enfermedad general con manifestaciones locales. Por lo tanto una alimentacion adecuada, la
medicina y el sangrado, parecian mas apropiados que la cirugia. Esta idea prevalecio hasta el
siglo XVIII. Enfermedad del cuerpo, después de los tejidos, el cancer se convierte en la
enfermedad de la célula y de los ganglios. Por lo tanto, se desarrolla la nocion de anormalidad

y de mutacion celular. En el inicio del siglo XX, con el advenimiento de la radioterapia, el
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cancer gana una imagen de la enfermedad moderna. El primer tratamiento basado en la
ciencia médica fue utilizado por Huggons, en 1940, basado en los estrogenos para tratar el
cancer de prostata y en 1944 surgen los fundamentos de la quimioterapia.

Desde ese momento hasta hoy el cancer nunca perdio el poder estigmatizante de enfermedad
que mata, y es la segunda causa principal de muerte en casi todos los paises industrializados y
la primera en algunos grupos de edad. En 2006, se estimé que en Europa hay 3.191.600 casos
de cancer diagnosticados (excluyendo el cancer de piel no melanoma) y 1.703.000 muertes
atribuibles a la enfermedad. (Ferlay et al, 2007)

Los tipos mas comunes de cancer fueron el cancer de mama (13,5%), el cancer col6 rectal
(12,9%) y céancer de pulmén (12,1%). Entre las causas de muerte por cancer, la causa mas
frecuente fue el cadncer de pulmodn, seguido del cancer colorrectal y cancer de estdmago.
Tambien hubo un aumento significativo en la incidencia global de cancer.

De acuerdo con Jonsson y Wilking (2007), durante el periodo 1963-1997 hubo un incremento
en el orden del 50% (excluyendo el cancer de piel no-melanoma). Estos datos plantean el
cancer como un importante problema de salud publica en Europa. Ademas, segun Ferlay et al
(2007) y Jonsson y Wilking (2007) con una poblacion cada vez més anciana en Europa, muy
probablemente estas cifras aumentaran en los proximos afios.

Segun el European Cancer Observatory son actualmente preocupantes las desigualdades entre
los Estados miembros en materia de lucha contra el cancer y los cuidados asociados a el,

incluyendo la deteccion y el tratamiento del cancer de mama, de Utero y de pulmon.

El cancer en Portugal

En los Gltimos 20 afos, Portugal presentd una mejoria significativa en los indicadores de
salud materna e infantil y para algunas enfermedades cronicas y degenerativas, cuando
medidos en afios potenciales de vida perdidos. Portugal estd replicando los problemas de
salud de las sociedades urbanizadas e industrializadas, mientras que presenta algunos
problemas que normalmente se asocian con otros niveles de desarrollo social y sanitario.

El envejecimiento de la poblacion, caracterizado por el incremento de la proporcién de
ancianos en la poblacion total, a expensas de la poblacion joven y / o la poblacién en edad
activa ha aumentado en Portugal. Entre 1960 y 2001 el fendmeno del envejecimiento se ha
traducido en una disminucién de alrededor del 36% en la poblacion joven (0-14 afios) y un
aumento de 140% de la poblacién de edad avanzada (65 afios). El indice de envejecimiento,

por primera vez supero los 100 ancianos por cada 100 jovenes en 1999. Este indicador mostré
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un aumento constante durante los dltimos 40 afios, pasando de 27 ancianos por cada 100
jovenes en 1960 a 103 en 2001 (basada en los Censos). El envejecimiento de la poblacion de
adultos mayores se evidencia por el indice de longevidad (nGmero de individuos de 75 0 mas
en la poblacién de ancianos en total) aumenta 34 a 42 personas entre 1960 y 2001.Segun el
INE (2004) Portugal se enfrentard a la reduccion y agravar el envejecimiento de la poblacion.

Con respecto a las condiciones de vida, los estudios anteriores muestran que los hogares con
personas mayores registran sistematicamente peores resultados en comparacion con la
poblacién total, y en especial los hogares sin personas mayores. En consecuencia, son también
uno de los grupos mas desfavorecidos cuando se trata de la pobreza. Los bajos ingresos, cuya
fuente principal proviene de las pensiones, y las condiciones de vivienda y la comodidad
pobres, dan lugar a indices de pobreza muy altos. Los resultados de los estudios realizados
especificamente para las personas de edad revelan que los grupos familiares formados por
personas mayores que Vviven solas registraron los mayores indices de pobreza.
Estos ultimos nameros de envejecimiento de la poblacion son ain mas preocupantes si
tenemos en cuenta que la salud y el bienestar de los ancianos pueden verse afectados
significativamente por los recursos financieros disponibles y que la exclusion social y el
aislamiento pueden provocar el deterioro de la salud mental. También en relacion con el
bienestar de los portugueses, los datos del Eurobarémetro muestran que en 1996 sélo el 4% de
la poblacion se declara bastante satisfecho con la vida que tenian, lo que presagia una vejez
dificil para muchos portugueses (Comissdo Europea, 1996).

El cancer es la segunda causa principal de muerte en Portugal, poco después de las
enfermedades cardiovasculares, y su porcentaje de peso en el total de muertes revela un
aumento constante y progresivo. Sin embargo, segun el Alto Comissariado da Saude, para la
poblacién entre 45 y 74 afos la mortalidad por cancer va a la primera posicién, con mas de
30% de las muertes.

Portugal es uno de los pocos paises donde la mortalidad de los hombres 0 a 64 afos para
todos los tipos de cancer aumentd durante los afios 80. El cancer de pulmén (22,3 por
100.000) y mama (25,0 por 100.000), que tuvieron valores relativamente bajos, presentaran
un marcado crecimiento en los ultimos veinte afios. Segun el estudio EUROCARE-3, la
supervivencia de pacientes con cancer en Portugal en los afios 1990 a 1994 fue inferior a la
media europea.

La preocupacion por las estadisticas de cancer solo empiezan en 1988, cuando el registro de

cancer se convirtié en obligatorio, mediante su publicacién en el Diario da Republica, Portaria
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35/88. Con la creacion de centros para el registro de cancer, la primera en 1988 (ROREN, con
sede en el Centro Regional de Porto, IPOFG), 1989 (RORSUL, Centro Regional de Lisboa,
IPOFG) y 1990 (RORCENTRO, el Centro regional de Coimbra, IPOFG) comienza, asi, a ser
posible recoger las tasas de la incidencia y la mortalidad por cancer de forma mas sistematica
y sostenida. Los unicos intentos de estimar la incidencia nacional se llevaron a cabo por el
proyecto EUCAN (Black et al. 1997; Ferlay et al., 1999, Bray et al., 2002) de la Agéncia
Internacional de Investigacdo sobre o Cancro. (Pinheiro et al, 2002).

Sin embargo, la Direccdo-Geral da Saude publica en 1997 un documento titulado La salud de
los Portugueses. Este informe revela ya una preocupacion por las cuestiones relacionadas con
el cancer como una enfermedad crénica. Cinco afios después, en Marzo de 2002, se publicé
un informe del Director-Geral e Alto-Comissario da Saude, titulado Las avances en la salud
en Portugal: Situacién. En este documento, el cancer también aparece como una preocupacion
en el contexto de las enfermedades cronicas, que merece un destaque por la importancia
creciente que posee en las causas de muerte identificadas:

“El c&ncer es una de las tres primeras causas de muerte en
Portugal. En términos comparativos, se puede afirmar que la
situacion nacional es similar a los EE.UU. y la UE,
incluyéndola entre las principales causas de muerte y registra
un aumento progresivo en su incidencia.

Toda la informacién sobre estadisticas de cancer es, pues, recogidos por los tres centros de
registro oncologico creado para tal efecto y todos los trabajos estadisticos producidos en
Portugal en torno al tema del cancer se han extraido de la informacion proporcionada por los
Centros de Registros de Cancer .

En 2002 se establecié la Red de Referencia Hospitalar en Oncologia, un sistema mediante el
cual se propone regular las relaciones de complementariedad y apoyo técnico entre todos los
hospitales, para garantizar el acceso a todos los pacientes a los servicios que prestan atencién
médica en oncologia, con el apoyo de un sistema de informacion interinstitucional integrado.
Aungue tanto en Europa como en Portugal el cancer es una de las principales preocupaciones
en términos de mortalidad y la morbilidad, los resultados del estudio de Araujo et al (2009)
indican que la proporcién del gasto en salud con el tratamiento del cancer es menor que la
proporcion de la carga de la enfermedad. Este estudio también revelé que el gasto con la
enfermedad cardiovascular es el doble del cancer en una situacion en la que la carga de

morbilidad es similar.
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El Plan Nacional de Prevencion y Control de Enfermedades Oncoldgicas 2007/2010 establece

que:

“Los pacientes con cancer y sus familias necesitan siempre, en las distintas etapas de su
enfermedad, un enfoque integral a sus necesidades en términos de bienestar fisico,
psicologico y social. En este sentido, los diferentes profesionales implicados en el
tratamiento y el seguimiento de los pacientes con cancer tienen que desarrollar formacion
y habilidades para permitir que, no solo el tratamiento de la enfermedad, como el buen
control sintomatico, apoyo psicolégico y técnicas adecuadas para la comunicacion basica
con el paciente y la familia. Con este objetivo, se considera Util el desarrollo y difusion de
directrices para la atencion de suporte y cuidados paliativos para pacientes con cancer.”

A pesar de todos los esfuerzos, las tasas de mortalidad, al contrario de lo que ocurre en la
mayoria de paises europeos - donde la mortalidad por cancer, a pesar del aumento de su
incidencia ha ido disminuyendo desde finales de los afios noventa - la mortalidad por cancer
sigue aumentando en Portugal, lo que nos convierte en el pais de los Quince en una peor

situacion a este respecto.

1.2 - Importancia de las enfermedades oncoldgicas

Desde los tiempos de Hipdcrates, que la poblacion ha reaccionado con temor, angustia y
desesperacion al diagndstico de cancer. Las descripciones sobre la enfermedad y las formas
de tratar son muy antiguas, y se refieren al tiempo en que han surgido los documentos
escritos.

La palabra cancer tiene una connotacion fuerte, simboliza a menudo dolor, sufrimiento y la
muerte. Fue reconocida en la antigiiedad por los observadores competentes que lo llamaran
de «cancer» del latim cancri porque se extendia en muchas direcciones como las patas de un
cangrejo.

En la opinion de Sapeta (2004), pocas enfermedades causan mayores sentimientos de
ansiedad, aprension y el miedo que el cancer, y sus efectos fisioldgicos y psicoldgicos en los
pacientes y las familias producen cambios profundos en sus estilos de vida. De hecho, ademas
de la complejidad de su origen y los altos costos sociales y econdmicos asociados con la
enfermedad, el cAncer desencadena una serie de reacciones emocionales en el paciente, con
repercusiones inmediatas en la familia y la sociedad. (Pais, 2004)

De acuerdo con Dias (2005), en las sociedades contemporéaneas, la representacion de la
palabra céancer sigue teniendo una connotacion especialmente negativa. Para muchos
pacientes el diagnéstico de cancer es generalmente connotado con enfermedad incurable y

asociada a dolor, sufrimiento, la desfiguracion y la muerte inevitable.
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Las leyendas y los mitos que rodean la enfermedad maligna, a menudo centradas en la
incurabilidad, ayudan a aumentar la sensacion de desesperacion y miedo. Sin embargo,
hemos avanzado mucho en la prevencidn, deteccidn precose, tratamiento e investigacion en
esta area y, por supuesto, en la cura!

El progreso de la investigacion, asociados con el desarrollo de técnicas terapéuticas, ha
permitido el aumento de la supervivencia de los pacientes con esta enfermedad,
proporcionando asi una mayor atencion a los aspectos relacionados con la calidad de vida.

La enfermedad oncoldgica tiene un caracter altamente estigmatizado en la sociedad,
especialmente sentida por el paciente y su familia, y se asocia con niveles significativos de
mortalidad, que varia con la condicidn de que se trate y el estadio en que se diagnostica la
enfermedad. Este hecho, a menudo asociado con la incertidumbre del diagnostico,
pronostico y el sufrimiento fisico y psicoldgico, plantean cuestiones importantes en la
calidad de vida de los individuos involucrados.

Por otra parte, entendemos que los pacientes con cancer tienen una forma muy especifica de
reaccionar a la enfermedad. Formas de comportamiento en relacion a la adaptabilidad y la
vision del contexto de la enfermedad y la vida, sobre todo en relacion con el estigma de la
muerte y el dolor que trae el cancer.

El nivel de percepcion de estos pacientes puede ir de un extremo a otro, haciendo que a
veces se sienten sin norte, o un punto de vista de absoluta resignacion, o llegar a la rebelion
y el rechazo durante el proceso de tratamiento.

Se sabe, sin embargo, que cuando la gente se encuentra enferma, sobre todo para una
enfermedad seria, que podria conducir a la muerte. La relacién entre profesionales sanitarios,
miembros de la familia y el paciente se convierte, entonces, en una relacion de encuentro
entre una técnica cientifica y un cuerpo. Son relaciones de confrontacion entre dos campos
de conocimiento y significado. Es la relacion de un individuo potencialmente vulnerable con
otra persona también limitada, profesional de la ayuda y de la curacion.

Debido a la constante asociacion de cancer a la muerte, después de recibir el diagnéstico y
someterse al tratamiento propuesto, comienza también el proceso de duelo anticipado, de la
vida misma y de todo lo que tiene que dejar atras, amigos, familia, los bienes adquiridos y
todo lo demas. Quien se queda, se separa del ser querido, pero permanece en el contexto de
lo ya construido, y es a menudo esta despedida “de la vida”, de esta perdida de todo, que son
encontradas pequefias cosas importantes en la vida y que la enfermedad se convierte en

fuente de resiliencia individual y familiar.
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El cAncer no solo esta determinado por factores biologicos, sino también por un conjunto de
aspectos sociales, culturales y psicoldgicos que afectan al modo de responder a la enfermedad
por el sujeto. Esta enfermedad dejé de ser visto como un fendmeno puramente biolégico y
fisioldgico, sino también psicoldgico y social, y por lo tanto cualquier investigacion realizada
en el campo de los pacientes oncologicos serd siempre biopsicossocial.
De acuerdo con Dias (2005), hay factores o estados emocionales experimentados o
imaginarios que producen eventos bioguimicos, funcionales y/o organicos. El pasado, el
presente y el futuro, la historia de vida del individuo, son factores importantes en el inicio y la
patogénesis de la enfermedad.
El paciente con cancer es asi, complejo, que no tiene so6lo sintomas fisicos, sino también los
sintomas que engloban sensaciones sobre su enfermedad y él mismo. Si la aplicacion de
tratamientos médicos provoca tantas reacciones adversas en los Organos de pacientes con
cancer, es facil imaginar lo que sucede en el mundo psicoldgico de estos pacientes.
Segun Justo (2001), cambios profundos en la calidad de vida se han notificado en relacién
con disminucion de la autoestima y el auto concepto, junto con el aumento de la ansiedad y la
depresion. El problema més serio que hay que hacer frente en estas reacciones es el efecto
multiplicador. Los pacientes afectados emocionalmente por la gravedad de la enfermedad y
los tratamientos médicos, son inevitablemente, menos colaborantes, menos creentes, y cada
vez menos capaces de beneficiarse de la asistencia prestada.
Afortunadamente, tenemos indicios de que la calidad objetiva de la vida puede ser conservada
en los pacientes que estan luchando contra el avance de estas enfermedades.
No se puede hacer un perfil de paciente de cancer porque cada individuo tiene en su historia,
su personalidad. (Dias y Dura, 2002)
El paciente con cancer, en la opinién de Dias y Durd (2002), puede o no puede mostrar
sentimientos como:

- Depresion;

- Sentimiento de culpa;

- Pérdida de energia;

- Agresividad;

- Desesperacion;

- Carencia de afecto;

- Ansiedad;

- Insomnio;
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- Los temores de la muerte, sufrimiento, dolor, aislamiento, pérdida de identidad:;
- Ansiedad;
- Malestar constante;

- Cambios en la imagen corporal y esquema corporal.

Las consecuencias psicoldgicas de las diferentes enfermedades en los seres humanos son un
factor importante que debe considerarse siempre y varia de una a otra patologia, en parte
debido al contenido emocional que cada una sostiene. Esto es especialmente evidente en el
caso del cancer, rodeado ademéas de una fuerte tension social mezclada con el miedo y la
dependencia. Segun Gil et al (2001), existe una tendencia en todo el mundo y un claro interés
en la prevencion de trastornos emocionales (angustia) en enfermos con cancer.
Borysenko y Borysenko cit. por Gil et al (2001), indican que el diagnostico de cancer, o su
sospecha, el ajuste psicosocial a la enfermedad cronica y el miedo al tratamiento, la aparicion
de metastasis y la muerte influencian las respuestas psicoldgicas de los pacientes. En el
principio, las reacciones al estrés generado por el cancer son universales, aunque los factores
como el tipo de tumor, la facilidad o dificultad para encontrarlo, su ubicacion y las
manifestaciones externas pueden influir en la respuesta psicoldgica del paciente y su familia.
Uno de los problemas mas graves que enfrentan los profesionales sanitarios que trabajan con
pacientes de cancer es la multiplicidad de sufrimientos en sus pacientes. Los que se enfrentan
a esta realidad, y que se preocupan por ella, saben que estos pacientes sufren. Segun Justo
(2001), sufren porque:

- Tienen una enfermedad grave, a veces mortal,

- Esta enfermedad los arrastra a limitaciones amplias de su funcionalidad;

- Estas limitaciones se extienden a los territorios de la interaccion familiar, profesional y

social;

- Los tratamientos necesarios inducen efectos secundarios desagradables;

- En algunos casos es imprescindible recurrir a cirugias mutilantes.
También de acuerdo con Justo (2001), se suma a este marco de multiples sufrimientos, el
hecho de que las reacciones de los pacientes son auto debilitantes, puesto que el
funcionamiento psicologico triste o deprimido debilita la funcion inmune que a su vez
conduce al empeoramiento de la enfermedad y posterior descenso en la expectativa de

supervivencia.
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Segun Bonino (2007), a lo largo del ciclo de vida de cada uno, hay momentos en que el
problema de encontrar un sentido para su existencia es particularmente critico. Debido a que
el cancer se configura como un trastorno incomprensible en si mismo, y por lo tanto

amenazador, encontrar un sentido de vida es una tarea dificil, pero esencial.
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2 - CUIDADOS CONTINUOS EN ONCOLOGIA

Los recientes avances en oncologia se basaran principalmente en desarrollos técnicos
relacionados con la planificacion y la administracion de tratamientos, con posibles
repercusiones en las variables evolutivas como la supervivencia, el control tumoral y la
incidencia de efectos tardios en los tejidos normales.

La practica profesional se ha ido centrando de forma progresiva en el estudio de las
enfermedades, en el andlisis de su comportamiento en el seno del cuerpo, e las alteraciones de
las funciones organicas. Segun Ortiz (1996) la preocupacion del profesional por el érgano o
sistema que da nombre a su especialidad parece desplazar a veces el interés en comunicarse
con la persona a quien pertenece el drgano en cuestion. Casi ninguno se interesa por el
paciente que padece la enfermedad y sus consecuencias. A menudo, los aspectos de la
atencion diaria de los pacientes son tratados como una necesidad colateral que se le otorga
una importancia secundaria.

Si se aplica al paciente oncoldgico la incertidumbre con respecto al tratamiento del tumor de
forma explicita, siempre se asegura, de que tanto la enfermedad vuelve a aparecer, como si
no, le daremos en todo momento el mejor tratamiento posible. El término “no abandonar”
implica por tanto, que ademas de la administracion de la terapia antitumoral més eficaz y de
vanguardia, podemos y debemos utilizar nuestro conocimiento y experiencia en el control de
los sintomas, junto con el apoyo psicosocial y la comunicacién ajustada a la necesidad
evolutiva del paciente a lo largo del proceso de enfermedad, trabajando dentro de un equipo
multidisciplinario.

Los cuidados continuos se definen como la atencidn integral al enfermo en toda su realidad,
bioldgica, psicologica, familiar, social, espiritual y profesional. Por lo tanto, deberemos basar
la practica en la atencion total presente en todas las fases de la patologia oncoldgica, desde la
prevencion y el diagnostico, considerando el tratamiento sintoméatico y de soporte, los
cuidados paliativos y la gestion de crisis en el final vida.

De acuerdo con Valentin, Camps, Carulla et al (2004) el objetivo final es mantener la mejor
calidad posible de vida entendida como un estado de bienestar fisico, mental y social. Para
ello, es necesario coordinacion de los distintos niveles de la atencion para lograr el objetivo

comun. La actuacion en Cuidados Continuo puede tener muchos escenarios (hogar, hospital
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para enfermedades agudas, cronicas, etc.) en que el papel de los colectivos de profesionales

es fundamental, adaptando los recursos a las necesidades.

Figura 1 - Etapas de la enfermedad oncoldgica

CIRUGIA + TTOS SISTEMICOS + RADIOTERAPIA
TRATAMIENTOS ONCOLOGICOS

APLICACION DE TERAPIA ANTITUMORAL

CURACION Prolongar
supervivencia AVANZADA
m ’/\‘ H/ﬂHH ---.-—.--_.q-.--\-"-._

CUIDADOS CONTINUOS
TERAPIAS DE APOYO + SOPORTE + PALIACION

Screening
diagnostico

duelo

>

Fonte: Valentin, Camps; Carulla etal, 2004

2.1 — Cuidados de Soporte

Hoy dia, casi la mitad de los pacientes con neoplasias podrian lograr la curacién. Esto es
debido al extraordinario progreso del diagnostico y tratamientos asociados. Sin embargo, este
desarrollo, aun sendo impresionante, no nos puede hacer olvidar el inmenso sufrimiento que,
no los que no logran curarse, pero la totalidad de los paciente oncoldgicos, padecen desde el
momento del diagnostico. Por todo esto, y segun Baron (1996), merece especial atencion el
estudio de la patologia asociada, de los sintomas y sindromes derivados no solo de la propia
entidad nosologica y patocronia, sino los provocados por los tratamientos.

De acuerdo con Morillo y Dominguez (2008) los tratamientos de soporte son los que se
integran en la atencion para la mejora de los sintomas y el apoyo social para pacientes y
cuidadores en cualquier etapa de la patologia, aplicada de forma concomitante con las terapias

especificas contra el cancer.
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Para este concepto moderno de la Oncologia han sido transportados muchos de los objetivos
de los Cuidados Paliativos para fases anteriores de la enfermedad y no sélo la fase de final de
vida del paciente con céancer avanzado. Incluyen la transversalidad de las actuaciones
terapéuticas durante el avance de la enfermedad, garantizando la continuidad de la atencién y
el apoyo especifico multidisciplinario.
Las medidas existentes para apoyar el paciente son importantisimas no solo para la mejoria
del conforto, sino porque hacen aumentar directa o indirectamente la supervivencia de los
pacientes al optimizar la correcta aplicacion de los tratamientos especificos.
Si queremos ofrecer una atencion de calidad, debemos saber cuales son las necesidades
béasicas de los pacientes con cancer. De acuerdo con Valentin, Murillo, Valentin et al (2004)
hay tres principios basicos sobre los cuales subsisten todas las necesidades, que deberian ser
los principios de actuacion:
e Buena atencion profesional - el tratamiento administrado debe ser de calidad
e Atencion centrada en la persona - el tratamiento debe ser organizado de acuerdo con
las necesidades y deseos del paciente y no en la conveniencia del hospital o de
profesionales sanitarios
e Cuidado Holistico - se extiende mas alld de los aspectos fundamentales del
tratamiento, para abordar de manera mas amplia las necesidades y deseos del paciente.
Cuando se analizan cuidadosamente las necesidades observamos que hay diez puntos
importantes:
e Apoyo préctico, que es el conocimiento personal de como la enfermedad afecta a su
vida cotidiana y como superarla.
e Apoyo emocional, administrado de forma sistematica y ordenada
e Somos personas!, necesidad de ser tratado como una persona, N0 como pacientes o
ndmeros
e Participacion en la decision de tratamiento.
e Proximidad del domicilio, que los servicios sean cercanos sin incurrir en una perdida
de calidad en los tratamientos administrados
e Menos tiempo de espera para el diagnostico y tratamiento tanto para pacientes
ambulatorios como hospitalizados
e Seguimiento, centrado y planificado para cada paciente, de la misma manera que los
tratamientos iniciales fueron planeados

e Terapias complementarias, facil acceso a las terapias alternativas
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e Continuidad de la atencion, coordinacion eficaz de niveles asistenciales, profesionales
competente y especializados.
e Servicio de “hosteleria” adecuado, facil acceso a los servicios, sin barreras, con una

entrada facil en los sanitarios, la alimentacion saludable, limpieza adecuada y otros.

Todas las medidas terapéuticas encaminadas a mejorar el estado general, independientes de
los tratamientos especificos antineoplasicos, en el transcurso de la aplicacion de estos,
incluyendo la terapia preventiva o curativa de las toxicidades, secundarismo e iatrogenias,
constituyen lo que se llama tratamiento de soporte. Abarca desde las pautas dietéticas, la
prevencion y tratamiento de las infecciones, las medidas de preanimacion hematoldgicas, la
rehabilitacién en todos sus aspectos hasta el apoyo psicoldgico, social y espiritual o el
conocimiento de las urgencias oncologicas. Por tanto, el tratamiento de soporte en Oncologia
comprende el estudio de los sindromes y sintomas que complican o acompafian al curso
clinico de las enfermedades oncoldgicas, ya sean dependientes del cancer, del paciente o del
tratamiento. Segin Bardn (1996) los objetivos del tratamiento de soporte son: prevenir,
eliminar o paliar aquellas circunstancias que deterioran la calidad de vida, imposibilitan o
disminuyen la correcta aplicacion de los tratamientos especificos antineoplasicos mejorando

las condiciones del paciente.

2 .2 - Cuidados Paliativos

Los avances de la medicina moderna fueron incontables. La ocurrencia de la muerte después
de una breve enfermedad se estdn abordando con éxito y el fenédmeno de la curacion se
impone en el contexto de las enfermedades mas graves, especialmente infecciosas. Todos los
logros cientificos y sociales han impuesto un aumento de la longevidad, dando lugar a otro
fendmeno en el mundo occidental: la aparicion de enfermedades crénicas no transmisibles,
haciendo con que la muerte se produzca con frecuencia al final de una enfermedad con
evolucion cronica. Sin embargo, el hecho de se vivir mas tiempo no significa que si muera
mejor. (Neto, 2006)

Segun Ortiz (1996) numerosos enfermos que entran en un hospital terminan prisioneros de los

engranajes de la medicina curativa intensiva. Hoy no hay enfermos desahuciados. Hay
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enfermos criticos, enfermos irreversibles, enfermeros terminales, pero no enfermos
desahuciados. Las unidades de Cuidados Intensivos han acabado con ellos.

A menudo, en el hospital, los profesionales de la salud tienden a moverse lejos del paciente
con enfermedad maligna cuando todavia esta vivo. Le Shan cit. por Zaidhaft (1990) midié el
tiempo medio transcurrido entre la llamada por los pacientes y la respuesta de la enfermeria y
encontré que pacientes con enfermedades terminales esperan mucho mas tiempo que los
pacientes no tan graves. Este retiro puede ser entendido tanto por cuestiones culturales
(valores y creencias) de dificultades para hacer frente a la muerte como por los limites propios
del paradigma médico.

Segun Clark (2000) cit. por Neto (2006) la muerte paso a ser negada y considerada como una
derrota para muchos profesionales de salud. Ariés (1977) hablaba de la muerte en el siglo XX
como prohibitiva, invertida, vergonzosa, como un fracaso, un error médico. Es como si el
hombre pudiera o quisiera vencer a la muerte. Es un intento de jugar a ser Dios, ser un
aprendiz infantil e ingenuo, su palida imitacién. Podemos citar como ejemplo, los pacientes
en fase avanzada de enfermedades sin cura, “vegetando” en unidades de cuidados intensivos,
sin funcion vital de forma independiente, todas realizadas por aparatos: alimentacion por
tubos, la evacuacion por canulas, estimulacion del latido del corazén, las manos y los brazos
llenos de infusiones, presos a la cama, y finalmente un tubo en la boca para garantizar el ritmo
respiratorio. Parece una imagen cruel de un "Frankenstein™ del siglo XX.

Pero como se muere hoy en los hospitales, si no olvidamos que mas del 50% de las
defunciones (algunos sostienen 80%) ocurren en estas instituciones?

Para ayudar a responder a esta pregunta mucho contribuyo al estudio realizado en Francia
entre 2004 y 2005, de la responsabilidad del médico anestesiologo Edouard Ferrand, acerca de
como ocurre la muerte en los hospitales de Francia, mientras que los Estados Unidos desde
1995 tenian datos alarmantes al respecto.

En este estudio francés, con la participacion de 200 hospitales de 3 3.793 pacientes, la
principal fuente de informacién fue el personal de enfermeria, ya que en 44,2% de las muertes
estaba sélo de la enfermera, el médico pocas veces (20,3%) y en cuanto a sus seres queridos
solo se presentan en el 24,4% de los casos. También en la mitad de los casos es alguien de
equipo de enfermeria que tiene algun tipo de reunion con miembros de la familia después de
la muerte. En 16,1% de las muertes no habia nadie con la persona cuando ella murid.
En 70,1% de los casos, la gente mostrd signos de falta de aire antes del momento de la

muerte, pero solo 44,2% recibieron medicacion apropiada. En relacion con el dolor mostro

Angela Simdes 25



que el 12% de las personas se sintio afectado en el momento de la muerte. Por lo tanto, uno de
los grandes descubrimientos del estudio fue verificar la existencia de defectos en la adopcion
de un enfoque paliativo en los momentos antes de la muerte, aun sabiendo que en el 74,1% de
los casos la muerte se esperaba para breve.

De acuerdo con la evaluacion del personal de enfermeria, s6lo 35,1% de los casos seria un fin
de vida con calidad aceptable en el sentido de querer-lo para si mismos o sus familias. Una de
las conclusiones del estudio es que el personal de enfermeria y personal médico necesitan mas
formacion sobre cuestiones relacionadas con los cuidados paliativos y en final de vida.
(Ferrand, 2008)

De acuerdo con Foucault (2000) la modernidad ha trasladado al hospital el lugar por
excelencia para esperar la muerte. La tecnologia médica (la ciencia y aparatos en general) es
el principal componente del entorno social que supervisa la muerte. Vigilada por la medicina,
la expectativa de la muerte se produce fuera del entorno cotidiano del paciente, lejos de los
simbolos culturales y de afecto con los que vivié toda su vida. El escenario de un hospital,
con las caracteristicas de intensa presencia de la tecnologia y la ciencia medica, la frialdad de
las relaciones sociales - donde las normas son el silencio, no molestar - se ha convertido en el

“ideal” de muerte en la sociedad moderna.

“Entremos en el hospital. Esta institucion es un microcosmos del grande macrocosmos (la
sociedad), es decir, en el se encuentra en dosis concentrada un resumen de lo més noble, bello
y sorprendente que encontramos en la sociedad, asi como lo que de més triste, degradante y
violento que en ella existe. El acepta a todos indiscriminadamente. En el nos encontramos con
la cruda realidad, sin disfraces o mascaras, que desaparecen sin pedir permiso. Es una
realidad de contraste que se nos cuestiona. En el nos encontramos con el santo y el bandido,
el creyente y el ateo, el nifio que respira el lamento primero de llegada, y que se convierte en
un grito de despedida y el viejo que, en el vigor de sus 90 afios, todavia lucha por vivir y de
facto vive... — y que algunos dias después del alta regresa al hospital para agradecer y
distribuir un “regalo” a los que cuidaron de si. En situaciones de emergencia, llega a la sala
de emergencia alguien que hizo todo lo posible para quitar su propia vida, y nosotros,
profesionales de la salud, estamos llamados a hacer todo lo posible para seguir viviendo.
Tantas mujeres jévenes que quieren ser madres, y con los problemas de infertilidad no puede,
por otra parte, otras, siendo fértiles, desperdician su vida y en muchos casos mueren en el
proceso. Es una realidad simplemente paraddjica,.... nadie va al hospital por placer o por
vacaciones, mucho menos para pasear. Es una necesidad de preservacion de la propia vida.”
(Oliveira, 1999)

El concepto de paciente terminal esta histéricamente ligado al siglo XX, debido al cambio en
las trayectorias de las enfermedades, que en otros tiempos fueron fulminantes. Muchas
enfermedades aun no tienen cura, como algunos tipos de cancer, el sida y las enfermedades
degenerativas, pero en muchos casos los pacientes a vivir muchos afios y requieren un

cuidado constante.
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La etiqueta de “enfermo terminal” se utiliza, a menudo, de una manera estereotipada con
pacientes que presentan enfermedades con mal prondstico, incluso algunos que estan en el
proceso de diagndéstico y tratamiento (Kovacs, 1992). El problema con esta etiqueta es la
estigmatizacion del paciente, que se encuentra incorporado a esa situacién en la que se dice,
“no hay nada mas que hacer”, y en que la muerte es inminente. Esto puede causar una serie
de otros problemas, en un efecto de halo.

La posicidn que el paciente en situacion terminal ocupa dentro de la medicina constituye una
especie de angulo o puerta que separa dos vertientes o dimensiones diferentes de la labor
médica “el curar”, como restablecimiento de la normalidad fisiologica del enfermo y “el
cuidar”, como actividad encaminada a dotar al paciente del mayor grado de funcionalidad y
satisfaccion posible, aun a pesar de la persistencia y progresion de la enfermedad.

Se afirma hoy, que con el fin de maximizar la calidad de vida de los pacientes, la
introduccién de los cuidados paliativos se lleve a cabo lo antes posible en el curso de la
enfermedad (Doyle, 2004). Esto permitird una asociacién entre los cuidados curativos y
paliativos, con una inversion de todos los profesionales para promover la comodidad.
Tambien, segundo Davies (2004) todos los pacientes con enfermedades cronicas, que no
responden al tratamiento con intencidn curativa y el prondstico de vida es reconocidamente
limitado, deberian tener acceso a los cuidados paliativos.

La filosofia de los cuidados paliativos se estd desarrollando gradualmente y ahora se
reconoce como un derecho humano, en particular en la Comunidad Europea (EURAG, 2004)
que se basa en un adecuado control de sintomas, una adecuada comunicacion, trabajo en
equipo y el apoyo a la familia.

Aunque existe una legislacion importante, incluso internacional, sobre la aplicacion y el
acceso a los Cuidados Paliativos, hay grandes disparidades en el acceso a estos cuidados,

entre paises o dentro del mismo pais, de region a region.

Principios y objetivos de los Cuidados Paliativos
Desde la antigtiedad, las sociedades ofrecen apoyo y consuelo a sus miembros enfermos y a
los que la muerte se acerca. Por lo general, una profunda reverencia y mistica rodea a la
persona que pasa por ese momento inevitable para todos nosotros.

En la época medieval, el término “hospice” fue utilizado para describir el lugar de
hospitalidad para los peregrinos y viajeros. En Europa, la asociacion entre “hospice” y el

cuidado a los pacientes en agonia surge en 1842, con la obra de Jeanne Garnier en Lyon,
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Francia. En Irlanda, las Hermanas Irlandesas de la Caridad, fundada por Mary Aikenhead,
abrieran hospices en Dublin y Cork en 1870 y luego en el siglo XX, en 1907, en Londres, el
St. Joseph’s Hospice. Inicialmente, estas instituciones atienden a pacientes que sufren de
enfermedades avanzadas y incurables. Sin embargo, los esfuerzos para controlar el dolor y
otros sintomas han ido a ninguna parte debido a la falta de comprension de la naturaleza de
estos sintomas y la falta de medicamentos eficaces. Solo desde mediados del siglo XX, en los
afios 50, surgieron una serie de importantes medicamentos, incluidos los medicamentos
psicotropicos, antidepresivos, anti inflamatorios, entre otros. Desde entonces tenemos una
comprension mas completa de la naturaleza del dolor del cancer y el papel de los opidides en
el control del dolor oncolégico. La disponibilidad de estos nuevos medicamentos ha hecho
posible la atencién y manejo del dolor.

El término paliativo deriva de la palabra latina pallium, que significa “capa”. Esta etimologia
indica la esencia de los cuidados paliativos: alivio, ocultacion, mitigacion o moderacion de
los efectos de la enfermedad incurable o la violencia de ciertos procesos. “Asi que usted
pueda ser envuelto en ternura, mi hermano, como si estuviera ubicado en una capa”

El 24 de Julio de 1967 el St. Christopher’s Hospice es inaugurado. Cicely Saunders queria el
St. Christopher’s Hospice fuera una comunidad viva, un lugar donde personas de todas las
edades vivan juntos y no solo un lugar para donde van las personas que estan gravemente
enfermos. En 1969 Cicely inaugura los equipos de atencion domiciliaria, trabajando
directamente con los médicos de familia, proporcionando a los pacientes o mejor de ambos
mundos: la habilidad especial de los profesionales del St. Christopher”s Hospice y el ambiente
familiar de sus hogares. Los cuidados en el domicilio han crecido enormemente desde
entonces, tanto en St. Christopher’s como a nivel nacional con el apoyo de las Macmillan
Nurses y de la Fundacion Marie Curie.

Cuando abrié el St. Christopher’s Hospice, Cicely Saunders no se dio cuenta de que estaba
comenzando un nuevo movimiento. Rapidamente, otros siguieron su ejemplo. Ahora es
conocida en todo el mundo como la fundadora del Hospice Movement. El St. Christopher’s
Hospice fue el primer hospice a trabajar con éxito en cuatro areas distintas: el cuidado de los
pacientes hospitalizados en sus servicios, el cuidado de los enfermos en el domicilio, la
educacion y la formacién de profesionales de todo el mundo y en investigar las formas de
cuidar de los que mueren.

Cicely Saunders acufié el concepto de "dolor total", una combinacion de elementos de

bienestar fisico, mental, social y espiritual. Frente a la mentalidad utilitaria para eliminar la
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victima por el sufrimiento, Saunders propone que “El sufrimiento solo es intolerable, si a
nadie lo cuida.”

Los Cuidados Paliativos no se refieren solamente a la atencion institucional, pero es
esencialmente una filosofia de cuidados que pueden ser utilizados en diferentes contextos e
instituciones, es decir, en el domicilio de la persona con enfermedad cronica- degenerativa o
en fase terminal, en la institucion de salud donde se encuentra hospitalizado, en el hospice o
en una unidad especifica dentro de la institucion de salud dedicados exclusivamente a este fin.
Es importante sefialar que los cuidados paliativos no deben ser considerados como
esencialmente diferentes de otras formas o &reas de cuidados de salud. Esto haria dificil si no
imposible, incorporarlos en el curso regular de los cuidados de salud. Muchos aspectos
cruciales de los cuidados paliativos se aplican perfectamente a la medicina curativa y, por
otro, el desarrollo de los cuidados paliativos puede influir positivamente en otras formas de
atencidn, poniendo de relieve aspectos que quedaron en el un lugar secundario de la medicina
Ilamada cientifico-tecnoldgica, como las dimensiones humana, espiritual y ética.

El concepto de cuidados paliativos ha evolucionado con el tiempo ya que esta filosofia de los
cuidados se ha desarrollado en muchas regiones del mundo. Los cuidados paliativos se
definieren teniendo por referencia, no un 6rgano, edad, tipo de enfermedad o patologia, sino
mas bien en relacion con las necesidades especiales de la persona enferma y su familia.
Tradicionalmente, los cuidados paliativos se consideraban aplicables solamente cuando la
muerte era inminente. Hoy en dia, se les ofrece en la etapa inicial del curso de una
enfermedad progresiva, avanzada e incurable.

La Organizacion Mundial de la Salud en 1990 ha definido los Cuidados Paliativos como “el
cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo.
El control del dolor y otros sintomas y problemas psicoldgicos, sociales y espirituales son una
prioridad. La meta de los cuidados paliativos es brindar la mejor calidad de vida a los
pacientes y sus familias.” Esta definicion es digna de elogio ya que se centra en el paciente y
hace hincapié en la naturaleza multifactorial de la condiciéon humana y la calidad de vida es
identificada como su objetivo final. Sin embargo, el uso del término “curaciéon” no ayuda, ya
que muchas enfermedades cronicas no se pueden curar, pero pueden ser compatibles con una
vida util de varias décadas.

En 2002, la OMS redefinié el concepto de cuidados paliativos, haciendo hincapié en la
prevencion del sufrimiento. En el nuevo concepto se puede leer que los Cuidados Paliativos

es un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que enfrentan
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problemas relacionados con enfermedades que amenazan la vida, mediante la prevencion y
alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion precoz, la evaluacion y tratamiento
adecuados del dolor y otros problemas de salud fisica, psicosocial y espiritual. De la
definicion de la OMS de Cuidados Paliativos de 2002, se salienta los siguientes principios
fundamentales:

A. Valorizan el alcanzar y mantener un nivel éptimo del dolor y tratamiento de los sintomas.
Para ello sera necessario una evaluacion detallada de cada paciente, teniendo en cuenta sus
antecedentes, examen fisico y las investigaciones en su caso. Los pacientes deben tener
acceso inmediato a todos los medicamentos necesarios, incluyendo una variedad de opiaceos
en distintas gamas de formulaciones.

B. Afirman la vida y entienden la muerte como un proceso normal. Lo que todos tienemos en
comun es la realidad innegable de nuestra muerte. Los Cuidados Paliativos tienen como
objetivo garantizar que los pacientes sean ensenados Yy animados a vivir su vida de una
forma util, productiva y completa, hasta el momento de su muerte.

C. No apresuran, ni postergan la muerte. Intervenciones de cuidados paliativos no deben
serbir para acortar la vida de forma prematura. Asi como las tecnologias disponibles en la
practica médica moderna, no se aplican a extender la vida de uno de forma no natural. Los
médicos no estan obligados a continuar con los tratamientos que se consideran inatiles y con
una carga excesivamente gravosa para los pacientes. Del mismo modo, los pacientes pueden
rechacgar el tratamiento médico. En concreto, se presta atencion al hecho de que la eutanasia y
el suicidio asistido no se incluyen en cualquier definicion de Cuidados Paliativos.
D. Integran aspectos psicologicos y espirituales del cuidado del paciente. Un alto nivel de
cuidado fisico es, sin duda fundamental, pero no lo suficiente en si mismo. La persona
humana no se reduce a una mera entidad biologica.

E. Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea
posible hasta el momento de su muerte. En este sentido, es importante que el paciente
establezca los objetivos y prioridades. El papel de los profesionales de la salud es capacitar y
ayudar a los pacientes a conseguir su objetivo identificado. Es evidente que las prioridades de
los pacientes pueden cambiar dramaticamente con el tiempo. El profesional debe ser
consciente de estos cambios y responder en consecuencia.

F. Ayudan las familias a hacer frente a la enfermedad del paciente y el duelo. En Cuidados
Paliativos la familia es una unidad de atencidn. En este sentido, las dudas e inquietudes de los

miembros de la familia deben ser identificadas y trabajadas. El trabajo en relacion con el
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cuidado del duelo comienza antes del momento de la muerte del paciente.
G. Requieren un trabajo de equipo. Evidentemente, que de lo exposto hasta el momento
ninguna persona o disciplina sola, puede tratar adecuadamente el alcance y la complejidad de
los problemas que surgen durante el periodo de los cuidados paliativos. Para que este equipo
trabaje de manera cohesionada, es muy importante compartir metas y objetivos, asi como
medios rapidos y eficaces de comunicacion.

H. Procuran mejorar la calidad de vida. Es importante reconocer que esto no es simplemente
una medida de bienestar fisico o de la capacidad funcional. Mas bien, es algo que sélo puede
ser establecido por la persona enferma, y es también algo que puede cambiar
significativamente con el tiempo.

I. Se aplican en la etapa inicial de la enfermedad, concomitante con los cambios de la
enfermedad y de las terapias que prolongan la vida. Se reconoce que los cuidados paliativos
tienen mucho que ofrecer a los pacientes y las familias en la fase inicial de la enfermedad, al
menos desde el momento en que llega a una etapa avanzada de la enfermedad y la progresion
no puede ser evitada. Esto requiere que los servicios de Cuidados Paliativos se encuentren
estrechamente integrado con todos los servicios de salud, sea en hospitales o en las
instituciones comunitarias.

Como ya se menciond, la prestacion de los cuidados paliativos se realiza con base en el tipo
de necesidades (alto sufrimiento asociado con la enfermedad) y no sélo en el diagndstico, y en
la actualidad existe un consenso de que los pacientes con cancer en diferentes etapas de la
enfermedad necesitan este tipo de intervencion.

Vimos por la mas reciente definicion de la OMS de cuidados paliativos, que no estan
disefiados exclusivamente para enfermos terminales. Se entiende por enfermo terminal, de
acuerdo con Estandars de Cuidados Paliativos del Servei Catald de la Salut (1995), lo que
tiene enfermedad avanzada, incurable y progresiva, con altas necesidades de salud asociadas
con el sufrimiento y que, en promedio, tiene cerca de 3 a 6 meses de esperanza de vida.
Siempre recuerdaremos a Cicely Saunders, su humanismo profesional para anunciar que “en
el cuidado en el momento final de la vida, queremos que usted sienta que me importa porque
es usted, que me interesa hasta el ultimo momento de su vida y haremos todo lo que estuviere
en nuestro poder para no solo ayudarlo a morir en paz sino para que viva hasta su muerte.”
Cicely Saunders nos ha dejado en 2005. Muri6 pacificamente en el hospice a lo que dedico su

vida. Nos dejo un legado de coraje, valentia y perseverancia. Su causa es hoy la causa de
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muchos, luchando para que todas las personas en el mundo tengan acceso a cuidados

especificos asta el final de sus vidas. Nos ha dejado los Cuidados Paliativos.

2.2.1 — Cuidados Paliativos en Portugal

Portugal es uno de los paises mas antiguos de Europa. Residen en el pais 10,6 millones de
habitantes, con un envejecimiento de la poblacién en expansion. El sistema de salud consiste
en el Sistema Nacional de Saude, con subsistemas de salud publica y también por el servicio
del sector privado, lucrativo o no. EIl sistema publico cuenta con un fuerte componente
hospital, y hay 3,5 camas/1.000 habitantes, de los cuales 2,9 camas/1.000 habitantes estan
disefiados para el tratamiento agudo.

Los cuidados paliativos en Portugal tienen una evolucion reciente en comparacion con otros
paises, con las primeras iniciativas s6lo en los afios 90 del siglo pasado, con el origen de la
primera unidad de cuidados paliativos en 1992 en un hospital de agudos.
Se puede argumentar que la introduccion de los cuidados paliativos en Portugal no se debio a
una iniciativa estructurada del gobierno, pero el interés de algunos profesionales de la salud
interesados en el tratamiento del dolor crénico en pacientes con cancer avanzado y también
por la necesidad de garantizar atencion continua a pacientes en etapas avanzadas de
enfermedades incurables e irreversibles.

En 2004 fue publicado por el Ministério da Saude el Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, que considera los cuidados paliativos como componentes esenciales de la atencion
de salud en general. Indica que se deben desarrollar en los distintos niveles, por equipos
interdisciplinarios. Este fue probablemente la primera y mas importante contribucion del
gobierno portugués para esta area, formando parte del movimiento internacional de los
cuidados paliativos.

En 2006 se creo la Rede Nacional de Cuidados Continuados, estableciendo la colaboracion de
los Ministérios da Saude e da Seguranca Social en la obligacion de brindar atencién sanitaria
a las personas con enfermedades cronicas y discapacitantes y también en enfermedades
incurables en etapas avanzadas y al final de la vida. Esta legislacion de gran importancia esta
todavia en fase de ejecucion.

En 2006 surge la Rede Nacional de Cuidados Continuos Integrados con el fin de proporcionar
asistencia sanitaria a las personas con enfermedades crénicas y discapacitantes y también con

enfermedades incurables en etapas avanzadas y en final de la vida. Su objetivo es facilitar el
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establecimiento de estrategias e intervenciones apropiadas para la formacion de una nueva
area de la atencion que le ayude a dar una respuesta coherente e integrada a las personas que
se encuentran en una situacion de dependencia temporal o prolongada. Esta Red tiene como
objetivo promover un sistema de prestaciones, adaptadas a las necesidades de los ciudadanos
y centrado en el usuario, donde pueden tener acceso a los cuidados necesarios, en el tiempo y
lugar adecuado y con el proveedor més adecuado. Las motivaciones principales que llevaron a
este proyecto fueron los nuevos retos planteados por las nuevas realidades sociales y
epidemioldgicas resultantes, entre otros factores, el aumento de la esperanza de vida y el
consiguiente aumento de las enfermedades crénicas y debilitantes.

También existe en Portugal una gran oferta de formacion avanzada en cuidados paliativos con
la apertura de masteres y cursos de postgrado y el apoyo de algunas instituciones como la
Fundacion Calouste Gulbenkian y de la Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, para
realizar formacion avanzada internacional.

La Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos se fundd en 1995 con el objetivo de
impulsar los cuidados paliativos en los profesionales y entre la poblacion en general.
En 2008, la Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos llevé a cabo un estudio a nivel
nacional para evaluar los conocimientos de los portugueses sobre los cuidados paliativos, con
la revelacion de que so6lo 1/ 3 de los portugueses se refiere a saber, de manera espontanea lo

que son los cuidados paliativos. (Marques et al, 2009)

Figura 2 - Niveles de desarrollo de los Cuidados Paliativos: todos los paises

Fuente: Clark, Wright, Wood et al (2006)
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En el afio 2000 DECO - Asociacion Portuguesa para la Proteccion de los Consumidores, nos
dice, en algunos dosieres, los resultados de la encuesta sobre temas de final de vida hecha a 12
384 personas de cinco paises: Portugal, Espafia, Francia, Bélgica e Italia. En Portugal, 2467
personas fueron entrevistadas: 382 médicos, 293 enfermeras, 794 miembros de familias de
pacientes con cancer y 998 personas representativas de la poblacion portuguesa. (DECO,
2000)

Una de las preguntas, cuyo analisis es muy interesante, fue en qué medida la vida de los
enfermos terminales no se prorrogaria a expensas del sufrimiento. En este caso, los
porcentajes afirmativas de los médicos y enfermeras, pero especialmente este Ultimo, son
bastante altos (se puede ir, respectivamente, al 55,3% y 70,3% en el caso de los antibioticos),
a diferencia de los familiares, que parece no darse cuenta del sufrimiento (en el mismo caso
de los antibidticos, solo el 9,5% de las familias considera el tratamiento de forma
desproporcionada). Se puede especular que esta menor sensibilidad por la familia deriva de la
falta de informacidn recibida por el personal de salud, la ciega aficion a la vida de un ser
querido o el facto de las visitas al paciente acontecerme un par de vecesy, por tanto, no darse
cuenta de lo su situacion real.

En cuanto a la mejora de los cuidados paliativos en lugar de simples cuidados de fin de la
vida, los primeros eran obviamente mas puntuados. A nivel de control del dolor, por ejemplo,
el 71% de los encuestados pensaba que todo se hacia en los cuidados paliativos, mientras que
solo el 44,4% tuvo esta idea cuando se le pregunto6 sobre los cuidados en el final de la vida.
Pero recuerde que, como se muestra en el estudio, la poblacion en general tiende a no darse
cuenta del sufrimiento innecesario en lo que su familia estd en los momentos finales. Cabe
sefialar, ademas, que para la mayoria de las familias, los pacientes no siempre estaban
suficientemente informados sobre las posibilidades de tratamiento, existiendo un déficit de
comunicacion.

Este estudio concluye que se muere mal en Portugal, a menudo con niveles intolerables de
sufrimiento. Utilizando una escala de cero a 100% para evaluar la calidad de la muerte, llegan
a la conclusion de que, en comparacién con los otros tres paises, es en Portugal que se muere
peor, con menos comodidad, menos aceptacion de la muerte y en el lugar que uno menos
quiere, que es el hospital, recibiendo un promedio de 44,9%. EI choque se observa que, en
Portugal, una muerte en los cuidados paliativos recibe un promedio de 47,6% vy, sin esa
atencion, hasta 38,8%. Y si, como dice el estudio, la muerte no sobrevivié al momento de la

visita, el paciente probablemente morira solo.
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Cuidar en Oncologia

Este estudio Ilama la atencion sobre el dramatico problema de la muerte en Portugal, al
afirmar que la red de cuidados paliativos es muy deficiente. Sostiene que todas los anos de 60
mil portugueses necesitan atencién paliativa, pero las unidades sélo asisten 5 mil. Si, ademas
de estos pacientes, incluyemos a sus familias, que también deberian beneficiarse del apoyo de
dicha asistencia, 180 mil personas quedan sin apoyo.

En otro estudio realizado por Capelas (2009) se estima que en Portugal, con base en datos
demograficos del Instituto Nacional de Estadistica para el afio 2007, hay aproximadamente
62.000 pacientes que necesitan cuidados paliativos. Vamos a necesitar 133 equipos de
cuidados paliativos en domicilio, 102 equipos de suporte intra - hospital en cuidados
paliativos, de 28 equipos en los hospitales de agudos (319 camas) y 46 equipos (531 camas)
en los hospitales destinados a enfermos cronicos, con las camas restantes para un total de
1062, a existieren en residencias.

En materia de recursos humanos que necesitaremos, en promedio, 668 médicos, 882
enfermeros en los equipos de atencion domiciliaria y en equipos de soporte hospitalar, y 489
enfermeras por cada dia en las unidades de hospitalizacion.

Los servicios que existen solo cuidan a tres mil pacientes cada afio son mas de sesenta mil los
pacientes que necesitan esa atencion. El resto sufren innecesariamente o mueren dentro de las
paredes de un hospital, mas a menudo completamente solos. Los datos que hemos obtenido
por esta estimacion muestran que en Portugal, estamos muy por debajo de lo deseable, segun

los expertos internacionales en la organizacion de servicios de cuidados paliativos.

Figura 3 - Distribuicion de las Unidades de la Rede Portuguesa de Cuidados Continuados

Fonte: www.rncc.min-saude.pt
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3 -CUIDAR EN ONCOLOGIA

Para poner de relieve algo universal y de todos los tiempos, el cuidar es inherente a las
relaciones humanas, como la relacion madre-hijo. En toda y cualcuer cultura, el Hombre
percibe y experiencia conductas de cuidado, cuida y es cuidado. Solo asi ha sobrevivido al
paso del tiempo, ya que, se hay vida, hay indispensablemente cuidado, porque hay que
“cuidar de la vida para que ella pueda quedarse” (Colliére, 1999). Por tanto, durante miles de
afios se ha estado cuidando como una manera de ayudar a otros, buscando lo necesario para
continuar la vida, en relacién con la vida del grupo.

El hombre simplemente no puede sobrevivir sin cuidado.

El cuidado es parte de la especificidad y la historia de los seres humanos desde los albores de
la humanidad.

Hace millones de afios en la evolucién de los seres humanos se desarrollaran aspectos como el
sentimiento, la capacidad de emocion, la capacidad de se implicar, la capacidad de afectar y
de sentirse afectado (Boff, 2000).

Considerado como la primera arte por Colliere (2003), el cuidar hace parte de un concepto
universal, que ocupa un papel muy real en la vida del individuo, y aparece en el Diccionario
de la lengua Portuguesa, como originario del latin cogitare - «pensar» y definido como
“aplicar la atencion”, “tratar”, “ocuparse”.

El concepto de cuidar no puede reducirse a una Unica y simple definicién, dado el caracter
subjetivo inherente y que determina distintas interpretaciones segin los distintos autores que
subrayaron a la luz de sus creencias y valores. Este concepto es, pues, mas complejo,
caracterizado por la disponibilidad para el otro, la apertura, la confianza y la comprensién,
mostrar el cuidado y la preocupacion con el objetivo de ayudar a promover, mantener y
restaurar su bienestar. Dada la importancia de estos hechos en la practica de enfermeria,

cuidar es, pues, la esencia y el pilar basico de la profesion.
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3.1 - El cuidado en enfermeria: una ciencia y una arte

Nursing is an art; and if it is to be made an art, it requires as exclusive a
devotion, as hard a preparation, as any painter’s or sculptors work; for
what is the having to do with dead canvas or cold marble, compared with
having to do with the living spirit. The temple of God’s spirit? It is one of
the Fine Arts; | had almost said the finest of Fine Arts.

Florence Nightingale, 1868.

La enfermeria es un arte porque siempre viene de un acto Unico y de creacion (Hesbeen,
1997). Como arte, se percibe como algo dindmico que requiere un desarrollo continuo de
ciertas habilidades, asi como el desarrollo de un pensamiento divergente, eminentemente
multidireccional, moldeable y adaptable (Gomes, 1990).

El arte puede ser considerado principalmente un medio para el contacto de humanos a
humanos, en el que los sentimientos se transmiten. Por lo tanto, el cuidar puede ser visto
como una forma de expresion artistica, un arte, en la que, a traves de esta practica, el ser
humano tiene la capacidad de expresar con claridad sus sentimientos vividos con experiencia,
que a su vez, también son experimentados por el receptor de la interaccion del cuidar. El arte
de cuidar, surgi6 entonces, como un medio de comunicacion y expresién de los sentimientos
humanos (Watson, 2002).

Independientemente de la motivacion para cuidar, Roach (1993), citado por Waldow (1995),
sostiene que “los individuos cuidan porque son seres humanos”, con la capacidad de cuidar
profundamente arraigada en la naturaleza humana. Los cuidados, no sélo se transmiten de una
forma cultural, también requieren un aprendizaje, entonces cuidar no es sélo el hacer algo,
pero también una profesion.

A pesar de los cuidados de enfermeria estar vinculada a las funciones de mantenimiento,
continuidad y promocion de la vida, el carcter practico de la atencion adn valora en gran
medida el modelo biomédico.

Para Colliére, (2003) “...cuidar es aprender a tener en cuenta los dos "socios" de la atencién:
o que cuida y lo que es cuidado” y “cuidar es un acto individual que damos a nosotros,
desde que ganamos autonomia, pero es también un acto de reciprocidad que son adoptadas
para proporcionar a toda persona que, temporal o permanentemente necesita ayuda para
satisfacer sus necesidades vitales .

El cuidado empieza en los actos creativos pensados, que van de acuerdo al estilo de cada
persona, es decir, teniendo en cuenta las circunstancias y las necesidades de cada uno, que

esta bajo la responsabilidad a su vez del acto de la enfermera. Por lo que respecta Malglauve
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(1995), todos los procedimientos que organizan el real con determinado fin en vista se
pueden, de hecho, hacer en el pensamiento de la idea antes de ser asi en realidad,
permaneciendo, sin embargo, necesaria esta operacion, ya que en teoria, incluso cientifica, no
da de las cosas un reflejo objetivo en todos los &mbitos.

Citando Nuland (1995) “... la relacion de ayuda es la esencia de los cuidados de enfermeria,
asi como el secreto de personalizarlos. En enfermeria la relacion de ayuda se ve en una
vision holistica y humanista, en la que el ser humano es concebido como un ser de relacion”.
La atencién también implica madurez, en la medida en que, la persona que cuida, necesita
descentrarse de si misma para identificar y tomar conciencia de las necesidades del otro. El
respeto se presenta también como una condicion necesaria en la atencion. “Si el cuidado es un
acto humano intencionalmente, entonces, el respeto por las personas actuardn como el
principio fundamental de todos los intercambios de cuidados.” Gaut, 1986, citado por
McKenna (1994).

La enfermeria es ciencia, y como ciencia se basa en un pensamiento convergente. En vista de
Gomes (1990), “la ciencia corresponde a (...) etapas definidas de la resolucion de problemas y
tienen caracter esencialmente l6gico.” La enfermeria como ciencia diferente del conocimiento
ordinario o del sentido comin, en la medida en que constituye un sistema racional y objetivo
puede basarse en una metodologia cientifica. Las bases cientificas teran traduccion en el
cuidar, ya que integra el conocimiento especifico de las ciencias biofisicas, sociales y del
comportamiento. EI conocimiento cientifico adquirido ayuda a determinar la sensibilidad, que
se desarrolla en contacto con los modelos a seguir, a través de la experiencia, a través del
debate, el intercambio, el choque de opiniones.

Enfermeria como ciencia tiene su propia naturaleza. Radica en la forma adoptada por los
enfermeros en el proceso de interaccion enfermera / persona cuidada y como resolven los
diversos problemas.

Los métodos utilizados por las enfermeras son del dominio cognitivo, afectivo y psicomotriz,
dando lugar a las caracteristicas cientificas y humanisticas desarrolladas por cada una de las

enfermeras. Leininger (1988) se refiere a estos modos, como:

... Cognitivo aprehendidos, humanisticos y cientificos, de ayudar
a un individuo, familia o comunidad para recibir atencién
personalizada, a través de procesos, técnicas y normas de
atencion especifica y culturalmente definidos, para mejorar o
mantener un estado saludable favorable para la vida o para la
muerte.
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Segun Veiga (1994) “...todo estd en la forma de hacer, explicar, solicitar la colaboracion, en
la forma de estar y de comunicar.” EI mismo autor también considera que “ES en el contacto
directo real que hemos demostrado que el otro es gente, que tiene valor, que es significativo
para nosotros, asi que estamos ahi, para él y con él.” La forma como actuamos refleja el arte
del cuidar y las razones que justifican el acto que constituyen la ciencia de los cuidados de
enfermeria.

Watson (2002) propuso una filosofia y ciencia de los cuidados de enfermeria que trata de
conciliar las teorias de enfermeria con su préactica, siendo el proceso de atencion considerado
por ella como méas que un conducto para orientar el desarrollo de todas las actividades de
enfermeria. La autora menciona presupuestos considerados como bésicos de la ciencia para el
cuidar / Cuidado Humano:

* El cuidar / cuidado puede ser desarrollado/ demostrado y realizado de forma interpersonal,
* El cuidar / cuidado se compone de factores "caritativos" que conducen a la satisfaccion de
ciertas necesidades humanas;

* Los cuidados eficaces son las que promueven la salud y el crecimiento individual y familiar;
* El cuidar / cuidado incluye no s6lo aceptar a la persona como lo es hoy sino por lo que
podria ser;

* El entorno del cuidar/cuidado ofrece el potencial de desarrollo de la persona, mientras que
le permite elegir la mejor accion en un periodo determinado de tiempo;

« El cuidar/ cuidado se relaciona mas con la salud que con curar;

* El ejercicio del cuidar es el nicleo de la enfermeria.

Enfermeria como arte y ciencia hace posible aprender a ver y sentir, descubrir nuevas formas
de ver y acceder a significados no inmediatamente visibles. Hesbeen (1997) considera que, a
través del arte, uno puede adaptar el conocimiento establecido en general, de la observacion
de un gran nimero de individuos, a una persona en particular, en su situacion particular.

La enfermeria se caracteriza por Watson (2002) como el arte y la ciencia del cuidado
humano, relacionado con las transacciones humanas en el cuidado personal, profesional,
cientifico, ético y estético. Estas operaciones requieren un conjunto de conocimientos éticos,
ya que implican la comparacion de los valores, normas, intereses o principio, porque son
interactivos y desarrollan las habilidades manuales; personales porque son intencionales, de
relacion, dependiendo de la voluntad de auto-conocimiento, de desinterés, responsabilidad,
compromiso y son empiricas, ya que son viables de teoria y pueden ser descritos y

explicados.
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El cuidado es considerado como el ideal moral de la enfermeria, el conjunto de esfuerzos para
proteger, promover y preservar, ayudar a otros a encontrar sentido en la enfermedad, el
sufrimiento y el dolor, asi como en la existencia (Waldow, 1995).

Aprendemos el cuidado individual con una especie de intuicion psicoldgica. Esto hace que
sea posible realizar lo que necesitamos. Pero la experiencia del cuidado también implica un
enorme conjunto de percepciones externas, en relacion a los hechos y acontecimientos, que
nos llegan a través de medios indirectos, y eso nos ayuda a tener, y desarrollar ciertas
actitudes con nosotros mismos y con los demas.

La empatia no es simpatia. Simpatia implica palabras como compasion e identificacion. “La
empatia es, de alguna manera, la piedra angular de toda la relacion de ayuda” (Lazure, 1994).

Para Cibanal (1991) la empatia es la capacidad de sumergirse en el mundo subjetivo de los
demas y participar en su experiencia, ya que nos permite tanto la comunicacion verbal y no
verbal y el paralenguaje el paciente. Es la habilidad de ponerse en el lugar de otro, y ver el
mundo como él lo ve.

Segun Camargo (2001) la enfermeria tiene que ver con el cuidado de personas en una serie de
situaciones relacionadas con la salud. Este cuidado incluye funciones importantes en la
educacion para la salud y prevencién de enfermedades, asi como la atencidn individual.
Para Bettinelli et al (2003), la comprension del significado del cuidado en el proceso de
atencion incluye no sélo la competencia técnica del profesional, sino la capacidad de percibir
y entender al ser humano, como lo es en su mundo y como se desarrolla su identidad y
construi su propia historia vida.

La filosofia de los cuidados paliativos mejora lo que ya deberia ser inherente en las
enfermeras, el cuidado. Esta atencion se entiende como actuacion en todo tipo de
procedimientos destinados a la comodidad, la seguridad, la mejora de la calidad de vida o
muerte.

Las enfermeras, en particular, porque son profesionales de la salud que estdn 24 horas con los
pacientes, se enfrentan a menudo a situaciones que se sienten mas alld de sus capacidades
profesionales y personales. El paciente con cancer en las etapas finales de la vida lo hace a
menudo, sobre todo si hablamos de los servicios hospitalarios dirigidos a tratar a los pacientes
agudos.

Esto evoca la necesidad de discutir e investigar los aspectos relacionados con la experiencia

del miedo, el dolor, la angustia, el sufrimiento y la muerte con el fin de responder a nuestras
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preguntas, sentimientos y valores humanos, y en preparar, cada vez mas, para hacer frente a la
ansiedad, las reacciones y las necesidades del paciente / familia.

Boff (2002) sostiene que el cuidado es mas que un momento de atencion, de celo y devocion.
Representa una actitud de ocupacion, preocupacién, responsabilidad e implicacion afectiva
con los demas. En este caso, el cuidado de los pacientes sin posibilidad de cura es abrazarlos,
y envuélverlo para conseguir una muerte con dignidad.

Consciente de que el cancer gan6 aquel cuerpo débil, el respeto y el cuidado no pueden
morir, porque el paciente / familia necesita de nuestra ocupacion, preocupacion, celo y
devocion. Y que toda la tecnologia actual, a veces precisa, a veces fria y agresiva no podera
reemplazar la calidez de la atencion dispensada a un paciente moribundo. El cuidado es, para
la enfermeria, el estetoscopio que los médicos traen en el cuello; es nuestra herramienta
bésica, es nuestra lupa, son nuestros farmacos de primera linea; es nuestro kit de
reanimacion... el cuidado es todo lo que el paciente / familia necesitan tener cuando se
acercan de la muerte.

No podemos condenar al paciente a aceptar el martirio del sufrimiento hasta la muerte
mediante la aplicacion de la medicina de alta tecnologia, a pesar de nuestra incapacidad para
hacer frente o aceptar la muerte.

La Enfermeria necesita madurar para saber la hora de permanecer con valentia al lado de los
moribundos, en lugar de sentirse devaluado por no tener la Gltima tecnologia para mantener la
vida de un paciente a toda costa. Debe madurar para, del punto de vista ético, contribuir a la
comodidad, la dignidad en el proceso de la muerte de sus pacientes.

Tenemos que repensar y replantear en nuestros medios profesionales, los valores morales y

éticos que involucran la dignidad humana en su finitud. Necesitamos repensar el cuidado.

3.2 - Laenfermeray el paciente con cancer

’

“It’s the kind of nursing care that made me want to become a nurse’
Cicely Saunders

Antes de entrar en el curso de enfermeria, nuestro conocimiento sobre el cancer es lo que
tiene la poblacion en general, es decir, el cancer es una enfermedad grave, terrible,
precisamente por su caracter silencioso, con implicaciones importantes tanto para el paciente

como para su familia. Durante el curso empezamos a pensar que el cuidado de un paciente

Angela Simdes 41



con cancer seria como el cuidado de un paciente con cualquier otra patologia. Pero nos
engafamos!

Cuando se contacta, en estrecha colaboracidn, con el paciente de cancer nos encontramos con
alguien con un profundo temor a la muerte, ademas de tener que soportar el peso de una
enfermedad grave, los prejuicios, el rechazo, la soledad, los cambios en la imagen corporal y
los efectos secundarios de los tratamientos. La vida de un paciente con cancer es marcada por
la incertidumbre constante y nosotros sufrimos con la condicién de los pacientes con cancer.
Todos estos sentimientos, como la ansiedad, la tristeza, la ira, el miedo a la muerte, entre
otros, estuvieron presentes en nosotros al final de cada jornada de trabajo. Cuando saliamos
del hospital y veiamos el viento que soplaba las hojas de los arboles, los pajaros volando o
simplemente una mariposa, nos sentiamos aliviados de que estas pequefas situaciones
demostraban que estabamos vivos, libres y no unidos a una cama de hospital, luchando contra
una enfermedad que aparece nunca haber saboreado la derrota. Con el tiempo y la experiencia
nos dimos cuenta de que esta actitud es errénea, que el paciente no tiene que ser mirado, pero
que miremos con él, como también puso Cicely Saunders “Watch with me!”

El conflicto se establece no solo por la dificultad en ver al hombre como un todo dindmico e
integrado, sino también, por la necesidad de nos protegernos de la ansiedad que todo el
contexto de trabajo con un paciente plantea, especialmente cuando se establece una relacion
emocional con el. La conciencia de este conflicto es mas o menos reciente en la enfermeria,
ya que, como profesion, surge en el siglo XIX, siguiendo el camino organico / vision
mecanicista de la medicina y s6lo mas tarde - con la introduccién de la antropologia, la
sociologia y la psicologia —un nuevo paradigma se presenta con una vision mas integrada del
hombre bio-psico-socio-espiritual con un enfoque en la persona - persona.

Esta relacion requiere de los enfermeros un compromiso emocional que busca funciones
terapéuticas, que reconoce el hecho de que es un elemento participante de la relacion, pero al
mismo tiempo es consciente de sus sentimientos y emociones que se encuentren en dicha
situacion. Por lo tanto, Travelbee (1979) considera que las enfermeras han de comprometerse
emocionalmente, se aspiran a una relacion con un paciente o0 con otro ser humano.
La enfermera que realmente se preocupa por la calidad de su cuidado da atencion al enfermo,
escucha lo que tiene que decir. Lo importante es saber que estamos presentes. Teniendo en
cuenta Souza (1995), “para cuidar de otra persona, en lugar de simplemente mirar desde
fuera, con despego, como si fuera un raro espécimen, debemos ser capaces de estar con ella

en su mundo, entrar en su mundo”.
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Observamos que algunas enfermeras muestran que cuidar a alguien con cancer es una
experiencia gratificante, ya que permite al cuidador una comprension de sus sentimientos, y
sobre todo por convertirse en un vinculo de apoyo y consuelo. También vemos que saber
escuchar los pacientes es algo importante, para entender su situacién y vivir con la posibilidad
real de la muerte como el paciente plantea. Segin Souza (1995), “El Cuidado incluye un
enfoque compartido con el otro en armonia, fuerza y ayuda para superar los retos y
adaptarse a nuevas situaciones de salud o enfermedad. El cuidado en este sentido es el
mantenimiento y la reparacion de las cuestiones que impregnan el ser humano”.

Muchas enfermeras piensan que el trabajo con pacientes de cancer podria ser una fuente de
angustia y el desgaste, pero es con los pacientes, en Ultima instancia, que descubren algunos
puntos fuertes y cualidades personales que hasta entonces ignoraban. Para Souza (1995), “la
donacion en el proceso de cuidar es una via de doble sentido donde se inserta el intercambio
de energia entre el cuidador y lo que es cuidado, porque a menudo quien es cuidado nos
anima a continuar, incluso cuando nuestras fuerzas parecen agotadas.” Esta motivacion
requiere un proceso interactivo, con la participacion y el dialogo entre las enfermeras,
pacientes y familias, pues la esencia de la expresion humana se encuentra siempre en las
acciones de salud.

Los seres humanos son los Gnicos seres capaces de sentir emociones, imprimir emociones en
las acciones, expresar emociones en sus actitudes y entender las emociones como resultado de
la relacion establecida entre el conocimiento y afecto. Es aqui donde la verdadera dimension
del cuidar en salud se puede encontrar.

En este sentido, vemos cuan necesario es que la relacion enfermera-paciente sea real y como
el respeto y la empatia deben aplicarse en el cuidar. S6lo cuando estas formas de atencion se
hacen realidad es posible obtener beneficios mutuos y esa serd la verdadera motivacion para
seguir trabajando con estos pacientes y familias. Para Paganini (1998), los profesionales de
enfermeria, para sentirse motivados, tienen que ser capaces de identificar las necesidades que
son importantes para el proceso de cuidar.

El cuidado del paciente con cancer implica no sélo el conocimiento de la enfermedad, pero
como hacer frente a los sentimientos de los demas con sus emociones propias ante la
enfermedad con o sin posibilidad de cura.

La enfermera debe estar preparada para apoyar al paciente y su familia en una variedad de

crisis, fisicas, emocionales, sociales, culturales y espirituales. El logro de los objetivos que
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persigue consiste en el apoyo realista que ofrece a los pacientes en tratamiento, con modelos
de atencion y el uso del proceso de enfermeria como base para dicho tratamiento.

Las responsabilidades, los objetivos de la enfermeria oncoldgica son tan diversos y complejos
como las de cualquier especialidad dentro de la enfermeria. Hay un reto especial inherente en
los cuidados de los pacientes con cancer por el simple significado de la palabra que a menudo
se ha asociado con el dolor, el sufrimiento y la muerte. A menudo, esto puede influir en la
opinion o incluso el comportamiento de una persona en la situacién de paciente.
De acuerdo con Carvalho et al (2002) el cuidado de las enfermeras a los pacientes
oncologicos deberia estar vinculado con empatia y respeto, manteniendo lejos el miedo y la
tristeza de la vida cotidiana, es decir, debe ser entendida como una lengua en forma de
acciones, donde pueden interactuar, que buscan una mayor proximidad entre los actores
involucrados.

En este sentido, Gonzaga (1998) sostiene que la preocupacion por el bienestar, identificar y
abordar las necesidades de atencion de la salud del ser humano y una mejor calidad de vida,
junto con las estrategias y las acciones técnico-cientificas y el cuidado fisico, técnico,
afectivo y emocional, forman el cuidar integral. En este proceso, la atencién y el cuidado
relacionados entre si, promoven el humanismo, la salud y la calidad de vida.
Sin embargo, la ansiedad y el miedo que sienten los profesionales pueden ser un obstaculo
para la aplicacién de una atencion de calidad, ya que esos sentimientos nos privan de
establecer una comunicacion de calidad con el paciente.

Trabajar con el paciente con enfermedad maligna requiere un conocimiento especial de los
profesionales que necesitan apoyo psicolégico para afrontar mejor sus ansiedades,
frustraciones y pérdidas en la practica asistencial.

Por otro lado sabemos que hay muchos factores que afectan nuestra capacidad de
comprometernos, en una madurez emocional. Los requisitos previos incluyen el conocimiento
y aceptacion de uno mismo como una entidad independiente y la capacidad concomitante de
percibir a otros como seres humanos unicos. En este sentido vale la pena recordar, que la
cuestion del mejoramiento humano se presenta como antecedentes la trayectoria socio-
historica de la profesion, que a lo largo de los afios ha dado a la persona del enfermero
aspectos que lo devaluan tanto economicos como sociales y los morales y que pueden
contribuir para que el se sienta devaluado como persona, lo que dificulta su percepcién de los
demas. Por tanto, es posible que los ecos de la historia tengan influencia sobre la aplicacién

practica de los principios que guian la perspectiva de la relacion interpersonal.
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De hecho, la zona de expresion es muy reciente y representa un nuevo reto para la enfermeria
que pasa hoy por una fase de transicion marcada por el conflicto entre los viejos preceptos y
los nuevos valores. Los viejos preceptos - representados principalmente por los prejuicios
sobre la implicacion emocional con el paciente - ambos son puntos de referencia como fuente
de oposicion para una nueva generacion que busca un equilibrio entre la forma de ensefiar y la
forma de ayudar al ser humano que permita no desaparecer como persona, en este proceso.
Por otra parte es algo nuevo y preocupante, ya que este cambio afecta a la valorizacién e
interpretacion no sélo de los 6rganos y sistemas, sino también de las relaciones
interpersonales. Se trata de escapar un poco de la accién instrumental y dar paso a un area
expresiva de la asistencia, que es terreno nuevo y desconocido - el terreno de las emociones.
Para Menzies (1970) “ los servicios de enfermeria sufren impacto total, inmediato y
concentrado del estrés que viene de la atencion al paciente.”, ya que el contacto constante
con personas que estan fisicamente enfermas o heridas, la incertidumbre en el
restablecimiento de los enfermos, el cuidado de pacientes con enfermedades incurables, la
confrontacion con la realidad del sufrimiento y de la muerte y la ejecucion de las tareas
repulsivas, desgastantes y que causan miedo son situaciones que generan estrés en el equipo
de enfermeria.

En el estudio realizado por la autora (Menzies, 1970), en un hospital inglés, para estudiar
especificamente la labor de la enfermeria, ella lleg6 a la conclusion de que hay una serie de
mecanismos que los profesionales de enfermeria han ido incorporando a la practica en la que
él llam6 como Técnicas de Defensa contra la Ansiedad: la fragmentacion de la relacion
enfermera / paciente, a través del desarrollo de los trabajos por tarea, la despersonalizacion, la
categorizacion y la negacion de la importancia del individuo alcanzado por la inhibicion del
crecimiento de una relacion completa persona a persona y el distanciamiento y la negacion de
los sentimientos, evitando la implicacion excesiva con el paciente y identificaciones
inquietantes.

Estos mecanismos de defensa que se han incorporado a la organizacion del trabajo de las
enfermeras en toda la historia han tenido como principal objetivo controlar con precision las
emociones, con el fin de reducir la ansiedad y facilitar la asistencia. Pero estos, aunque son
eficaces en algunas situaciones, a menudo fracasan, especialmente en situaciones cuando
enfermedades estigmatizadas, mutiladoras y incurables hacen parte del trabajo diario y
cuando estén expuestos a situaciones que generan conflictos, las pérdidas por muerte,

presiones que requieren el modelo médico tradicional de la responsabilidad para la curacion y
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la longevidad, el contacto constante con los gravemente enfermos y el sufrimiento de las
familias que lleva a la creacion de vinculos.

Asi, el trabajo en el hospital, que en general se caracteriza por el contacto con situaciones
altamente estresantes altamente impregnadas de afectos y emociones, parece ser exagerada -
tanto desde la perspectiva de los pacientes como de los profesionales - en lo que respecta a los
servicios de oncologia. Para los pacientes, las emociones se ven exacerbadas por la
connotacion de enfermedad incurable, especialmente por las formas agresivas de tratamiento
que a menudo conducen a la mutilacion fisica y al afastamiento de los familiares y amigos.
Para los profesionales estan marcadas por el estrés al que estan sometidos durante el cuidado
de los pacientes que los exponen permanentemente a situaciones de dolor, sufrimiento y
muerte.

Cada vez mas, la enfermera siente la necesidad de prepararse para enfrentar el problema del
paciente que sufre de enfermedad crénica y degenerativa o fuera de posibilidades terapéuticas,
ya que pone cara a cara con la frustracion de un trabajo con pocos retornos gratificantes,
donde resulta necesario comprender las construcciones culturales acumuladas que median el
significado atribuido a las emociones en el dia - a - dia de trabajo.

Cuando hablamos de la enfermeria oncoldgica, es necesario que hablemos de un espacio muy
significativo que comprende conocimientos técnicos y cientificos complejos, tanto especificos
como esenciales relacionados con la imprevisibilidad de los efectos secundarios de los
tratamientos. La adquisicion de estos conocimientos requiere tiempo y dedicacion, como se
revela en las acciones de los enfermeros, combinada con una perspectiva humanista de las
rutinas diarias; una combinacidn de técnica y estilo de vida de los que cuidan y los que son
cuidados.

A pesar de los permanentes avances en oncologia que requieren la mejora continua de la
enfermera, seran inutiles si no se reconoce que hay mas do que una enfermedad crénica, con
sus signos clinicos y reacciones adversas al tratamiento. Hay un ser humano con emociones,
valores, creencias, formas de vida individuales, que a menudo determinan la respuesta a la
enfermedad y tratamiento. La familia también necesita el cuidado de enfermeria, porque ellos
también viven con la enfermedad, integrando y colaborando con los cuidados.
Segun esta opinion, Waldow e Meyer (1995) sostienen que los cuidados a los pacientes con
cancer son guiados por el celo, la atencion, la expresion y el respeto al ser humano mas
completo. Esto no es llevar a cabo una tarea o un procedimiento, sino que incluyen en ellos

trabajos diarios las componentes emocionales y morales, aspectos cognitivos, de percepcion,
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el conocimiento y la intuicion. Por lo tanto, las enfermeras, deben ayudar a los pacientes a
romper las barreras que enfrentan, respetar su individualidad y la forma de relacionarse con
el mundo.

Esta manera de entender los cuidados de salud cambia ambientes, armoniza relaciones, hace
que cada ser humano se torne mas sensible a los deméas y aumenta el potencial de la relacién

de ayuda.
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1- METODOLOGIA

Es innegable que la investigacion es esencial para el progreso y el crecimiento de las
disciplinas y el reconocimiento de las profesiones. Segun Fortin (1999) los diferentes
elementos que apoyan el proceso cientifico son la filosofia, la ciencia, el conocimiento, las
operaciones del pensamiento, la teoria, la investigacion y el mundo empirico, que es la
realidad.

Investigacion, teoria y practica estan estrechamente relacionadas. La investigacion depende de
la teoria, ya que es lo que da sentido a los conceptos utilizados en una situacion de
investigacion. La teoria emana de la practica y, una vez validado por la investigacion, retorna
a la practica y la dirige.

En opinion de Hesbeen (2006) la metodologia a menudo se confunde con método, y reducida
al papel del plan de trabajo. Este pensamiento nos lleva a creer que todo se organiza y une
entre si de acuerdo con un esquema pre-establecido, segundo una opcién a priori, lo que no
es cierto.

De acuerdo con el mismo autor, cada trabajo de investigacion tiene su propia metodologia, es
decir, cada pieza de investigacion es en si una metodologia. Es el discurso de los
investigadores sobre en su viaje. Este es el discurso explicativo, lo que le da inteligencia a la
obra realizada y a la eleccion de los métodos.

La metodologia es por tanto, un relato argumentado, sostenido, referenciado y bellamente
escrito, do que los investigadores descubren a medida que caminan con los medios que
obteneran para seguir este camino y profundizarlo. Este descubrimiento, como un sentido que
surge de una situaciéon solo después de haber sido una gran experiencia. Se verifica, se
descubre, tiene sentido. “La metodologia es el discurso que acompafia el camino. Es la
historia de la aventura de los investigadores que parte al descubrimiento de un problema."
(Hesbeen, 2006)

Para Andrade (1994), la metodologia aparece definido como “un conjunto de métodos y
caminos que se recorren en la busqueda del conocimiento.” Segun Quivy y Campenhoudt

(1992), la metodologia es “... para describir los principios fundamentales que deben
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desarrollarse en todos los trabajos de investigacion.” Tras esto, mencionare y especificare los
pasos a seguir en la senda del conocimiento del problema bajo analisis.

En este capitulo, que se inicia, me propongo describir mi viaje, lo que a pasado, lo que he
descubierto durante el mismo, lo que vivi, las nuevas cuestiones que surgen, las dudas que se

han establecido, las convicciones que se han consolidado.

1.1-Disefio de Investigacion

La investigacion en areas como la enfermeria, se basa en modelos cada vez mas innovadores,
y en nuevas orientaciones, en la busqueda de bases cientificas para los modelos de
intervencion.

Los procedimientos metodologicos que decidi aplicar en este trabajo se determinaron por el
tipo de problema en andlisis, las caracteristicas de la poblacién afectada y los objetivos.
A través del analisis de los verbos de accién del objetivo general de este estudio,
encontramos que se incluyen en el Nivel I de conocimiento (de acuerdo con la jerarquia de
clasificacion de los niveles de investigacion de Fortin) - El descubrimiento y la exploracion de
factores. “El primer nivel, el descubrimiento de los factores, es describir, nombrar o
caracterizar un fenémeno, una situacién o actividad a fin de darla a conocer, lo que
corresponde a la investigacion exploratoria descriptiva.” (Fortin, 1999). Segun Fortin (1999

(13

es la que “... la investigacion proporciona informacidén sobre las caracteristicas de las
personas, situaciones, grupos o eventos."

Para Quivy y Campenhoudt (1992) el estudio exploratorio tiene como funcion ampliar la
perspectiva del andlisis y ganar conocimiento del pensamiento de los autores cuya
investigacion y reflexion pueden inspirar a los investigadores, revelando los aspectos del
problema en que no habria pensado de forma isolada, y asi optar por un problema de manera
adecuada.

Por mi blsqueda en la literatura, hay pocos manuscritos sobre el cuidar en oncologia en un
hospital de agudos. Cuando hay poco o ningun conocimiento sobre el fendmeno, el objetivo
de investigacion es responder a la pregunta «qué es», utilizando para ello un disefio
exploratorio descriptivo.

No es mi intencion estudiar o verificar relaciones entre variables, sélo la descripcién y

caracterizacion verdadera del objeto de estudio.
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La practica de los cuidados de Enfermeria no se basa Gnicamente en el pilar cientifico de las
Ciencias Biomédicas, sino que también se basa en el conocimiento de las Ciencias Sociales.
Por lo tanto, la importancia de este estudio para el pensamiento y la practica de la enfermeria
se puede encontrar en el disefio de Lévi-Strauss, citado por Million-Lajoinie (1994): “El
hombre es un ser bioldgico y un ser social, la cultura no es simplemente yuxtapuesta o
superpuesta a la vida... simplemente la utiliza y la convierte para lograr una sintesis de un
nuevo orden.”(Parreira, 2000).

En mi caso, las experiencias de los enfermeros se describen mediante la observacién directa
del comportamiento y simbolos personales presentes en los mensajes hablados en las

entrevistas hechas a la muestra seleccionada.

1.2 - Objetivos del estudio

La enfermeria al ser una profesion consciente de sus valores debe hacer preguntas que
merecen ser investigadas.

Para Fortin (1999), el objetivo de investigacion es una afirmacion declarativa que guia la
investigacidn, de acuerdo al nivel de los conocimientos actuales de los investigadores sobre el
estudio llevado a cabo.

Segun la misma autora, en un proyecto de investigacion, los objetivos establecen de manera
declarativa y con precision lo que el investigador tiene la intencion de hacer, a fin de obtener
respuestas a preguntas de investigacion planteadas, al explicar las variables clave, la
poblacion y el contexto del estudio, e indicar el por qué la investigacion.

En la opinion de Gil (1988) “...la presentacién de los objetivos varia significativamente
dependiendo de la naturaleza del proyecto.”

Asi, de acuerdo con estas directrices, el objetivo general que voy a tentar lograr es el

siguiente:

“Analizar las dificultades, estrategias y desafios en la relacion de los enfermeros con los

pacientes oncologicos en un hospital de agudos”

Los objetivos especificos que he formulado para este estudio son:
e ldentificar las emociones asociadas al diagnostico de cancer y su impacto en la

relacion terapéutica con el paciente.
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Cuidar en Oncologia

Descubrir cuales son las dificultades y desafios en la relacion terapéutica con el

paciente de cancer sentidas por los enfermeros.

e Describir las estrategias utilizadas para mejorar el cuidado a los pacientes con cancer,
relatadas por los enfermeros.

e ldentificar formas de mejorar los cuidados a los pacientes con cancer.

e Percibir lo que significa cuidar en oncologia para los enfermeros

1.3 - Caracterizacion socio-econdmica del local de estudio

Figura 4 — Region Centro de Portugal

La gestion de las organizaciones se desarrolla, en la actualidad, en contextos socio-
econdmicos que se caracterizan por una aceleracién continua del ritmo de cambios y un
creciente nivel de exigencia de los ciudadanos. Por esta razn, es necesario comprender que el
éxito de la gestion depende, ahora, cada vez mas, de la capacidad de las organizaciones para

satisfacer las necesidades de sus usuarios.
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Cuidar en Oncologia

Los hospitales, ellos propios organizaciones, no pueden ser ajenos a estas consideraciones, si
quieren presentar una cultura de modernidad, eficiencia y eficacia. Solo pueden hacerlo con
conocimiento previo y examinar la comunidad que sirve, sus valores y necesidades.

El distrito de Castelo Branco estd formado por 214.853 habitantes, de los cuales 16,6% son
menores de 15 afios y el 21,5% con 65 afios 0 mas. El 4rea del distrito es de 6615 km?® y una
densidad poblacional de 32,5 habitantes por Km?. Se compone de 11 concelhos: Belmonte,
Castelo Branco, Covilhd, Funddo, ldanha-a-Nova, Oleiros, Penamacor, Proenga-a-Nova,
Serta, Vila de Rei, Vila Velha de R6dado y 159 freguesias.

Dista 153 kilometros de Coimbra, 250 km de Lisboa y 260 km de Porto, los 3 centro de

referenciacion oncologica portuguesa.

Figura 5 — Mapa del distrito de Castelo Branco

O distrito possui 3 centros hospitalares: Hospital Amato Lusitano; Hospital Péro da Covilha e
Hospital do Fundao. Presta Cuidados de Satde Primarios em 11 Centros de salde e 138

El distrito de Castelo Branco se caracteriza por baja densidad de poblacion, como ya se
menciono, y un indice de envejecimiento elevado, por lo que nos surge un alto indice de
dependencia y un nimero creciente de enfermedades cronicas y multipatologias. EI municipio
de ldanha-a-Nova, perteneciente al distrito es considerado el distrito mas envejecido de
Portugal.

El distrito cuenta con 3 hospitales: Hospital Amato Lusitano, el Hospital do Fundao y el
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Hospital Pero da Covilhd. Proporciona atencion primaria en 11 centros de salud y en 138
extensiones. En siete de los 11 centros de salud ha Servicio de atencion permanente y el
Centro de Salud de Serta tiene una unidad de hospitalizacion.

Las principales causas de muerte en el distrito son similares a los encontrados en otras partes
del pais, en primer lugar las enfermedades cerebros vasculares, seguidos por los tumores
malignos.

El Hospital Amato Lusitano cuenta con 335 camas, 165 para los servicios de especialidades
médicas y 170 para servicios de especialidades quirdrgicas, unidad de cuidados intensivos y
otros.

En el distrito de Castelo Branco se hara referencia de los pacientes con cancer al hospital de
referencia oncologica en la region central: el Instituto Portugués de Oncologia Francisco
Gentil de Coimbra, pero los hospitales de la region proporcionan apoyo médico y quirdrgico a
estos pacientes.

El Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil, EPE, es una unidad
hospitalaria que integra la red de prestacion de asistencia sanitaria del Servicio Nacional de
Salud y la plataforma de tipo A de la red de referencia en Oncologia, que le asigna la
responsabilidad superior en el diagnostico y tratamiento de las enfermedades oncoldgicas en
la region Centro, con una poblacién estimada de dos millones y medio de habitantes.

En todo el distrito se registré una disminucion de nuevos casos de cancer desde 2007 hasta
2008, pero el Hospital Amato Lusitano es la excepcion a esta logica. De acuerdo a los
Registros Oncoldgicos Regionales, el nimero de casos de cancer triplicé en sélo un afio. En
2008 el sistema digestivo sigue siendo, en general, el mas afectado, pero sélo en analizar los
casos individuales es el cAncer de mama que tiene el mayor nimero de casos.

Los servicios que reciben el mayor namero de pacientes con cancer son: Medicina Interna,
Cirugia General, Digestivo, Urologia y Unidad de Administracion de Citostaticos.

Voy a presentar brevemente el porcentaje de episodios de pacientes con cancer, en 2009, en
los servicios mencionados, con el peso que representa la dinamica de cada servicio (cabe
sefialar que las cifras no son el nimero total de pacientes hospitalizados con cancer, ya que el
numero de errores de codificacion en el diagndstico o en que el diagndstico no es mencionado

fue considerablemente grande).
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Tablal - Datos sobre los episodios de pacientes con cancer codificados en los servicios

seleccionados do Hospital Amato Lusitano

Servicio Numero de episodios Porcentaje de Peso representante en
de enfermedad pacientes con cancer | el total de pacientes
oncoldgica ingresados
Cirugia general 350 18% 36%
Medicina interna 72 5,5% 6,9%
Digestivo 62 13,6% 13%
Urologia 42 9,6% 15%

Han sido realizadas 2616 sesiones de quimioterapia, con 278 pacientes tratados. Fueron
consultados 670 pacientes en 2894 consultas de quimioterapia. 399 en 779 consultas de
cirugia oncologica. 56 en 84 consultas de patologia maligna mamaria. 468 en 689 consultas

de urologia oncoldgica 'y 212 en 683 consultas de dolor.

1.4 - Definicion y caracterizacion de la poblacion del estudio

Fortin (1999) define la poblacion como “el conjunto de todos los sujetos o otros elementos de
un grupo bien definido, que tienen en comln una 0 mas caracteristicas similares y en que se
basa la investigacion”.

Dada esta definicion considere como la poblacién en este estudio los enfermeros, que
desempefian funciones en el Hospital Amato Lusitano ha méas de cuatro afios en los servicios
de Cirugia, Medicina Interna, Aparato Digestivo, Urologia y la Unidad de Administracion de
Citostaticos.

Uno de los aspectos mas considerados por el positivismo es la "teoria de la representatividad
de la muestra " sin embargo, en el constructivismo y en "sus" metodologias cualitativas esta
suposicion no parece tener sentido. Varios autores, como Morse, Patton, Bertaux, entre otros
dicen que si queremos relacionar el pensamiento tedrico y la observacion empirica
necesitaremos una concepcion mas amplia que la representatividad y que las técnicas de

muestreo cuantitativas aplicadas a los estudios cualitativos podran invalidarlos. .
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El nimero de sujetos que depende de lo que buscamos, como los datos seran utilizados, y qué
recursos estan disponibles para realizar el estudio, incluyendo el tiempo. (Patton, 1990).

Al ser un trabajo exploratorio descriptivo, y teniendo en cuenta las limitaciones de tiempo
impuestas, era necesario utilizar una técnica de muestreo que respondiera a mi necesidad de

seleccion de los entrevistados.

1.4.1 - Técnica de muestreo

Segun Fortin (1999) la muestra es un subconjunto de la poblacion: ““... una réplica en
miniatura de la poblacién.” Esta debe ser representativa de la poblacion objetivo, es decir, la
muestra debera tener las caracteristicas de la poblacion.
La estrategia de muestreo de acuerdo con la misma autora, es el procedimiento utilizado para
seleccionar el subconjunto de la poblacion que proporcione informacion relacionada con el
fendmeno en estudio.
El uso de una estrategia de muestreo, los investigadores pueden describir la estrategia que
utilizaran para seleccionar la muestra. En mi caso, sabiendo que la poblacion esta compuesta
por enfermeros, y en la imposibilidad de poder estudiar todos los individuos, debo elegir una
estrategia de muestreo que mejor se adapte el estudio previsto. Asi, como caracteristicas
fundamentales para la seleccion de la muestra, se destacan:

e Ser enfermero;

e En funciones por mas de 4 afos en los servicios de Cirugia, Urologia,

Gastroenterologia, Medicina Interna y Unidad de Administracién de Citostaticos;
e La existencia de consentimiento informado del interesado tras haber sido
completamente dilucidado sobre el fondo de la investigacion;

Segun la clasificacion del Fortin (1999), debemos seleccionar un tipo de muestreo no
probabilistico, accidental, integrada por personas de facil acceso, presente en un lugar
determinado en un momento determinado. Los entrevistados son incluidos en el estudio hasta
que la muestra llegue a lo que queremos.
Tengo la intencion de trabajar con personas que contribuyan con respuestas a mi problema.
Personas con conocimientos validos sobre el tema en estudio. Segun Streubert y Carpenter
(2002) “Los individuos son seleccionados para participar en la investigacion... de acuerdo con

su experiencia, en primera mano... el fenémeno de interés.”
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Lincoln y Guba (1985) y Patton (1990), citado por Streubert y Carpenter (2000), definiran
este tipo de muestreo como muestra intencional, lo que demuestra el compromiso de observar
y entrevistar a las personas que tienen experiencia de la situacion. “La preocupacion de los
investigadores es desarrollar una descripcidn rica y densa... en lugar de utilizar técnicas de
muestreo para apoyar la generalizacion de los datos.” (Streubert y Carpenter, 2003).

Teniendo en cuenta que soy enfermera en la institucion donde se realizara el estudio y
sabiendo de antemano que una muestra previamente definido podria tener dados alterados
debido al conocimiento previo de los entrevistados con la investigadora, los entrevistados
fueran seleccionados de una forma diferente. Asi, los entrevistados han sido elegidos por los
supervisores de enfermeria de cada servicio y no por la investigadora. Intente desarrollar un
tipo de muestreo intencional pero aleatorio ya que los supervisores eran informados de las
caracteristicas fundamentales para la seleccién pero los seleccionados eran de su
responsabilidad.

En este punto, es necesario reflexionar sobre la nocién de representatividad, muy debatido en
la investigacion, “... no debe confundirse representatividad con cientificidad.” (Quivy y
Campenhoutd, 2003).

El nimero de sujetos de estudio serda determinado por el logro de la redundancia de la
informacidn o por la saturacién. Por otra parte, si tenemos en cuenta que utilizare la entrevista
semi-estructurada, “... el investigador no puede,... darse el lujo de entrevistar a mas de una
docena de personas.” (Quivy y Campenhoutd, 2003).

La falta de mencion, a priori, del niGmero de personas que se entrevistaron, no significa que
deseo sacar conclusiones de un pequefio namero de entrevistas 0 que quedarian por aclarar
situaciones que pueden ser contrarias a las conclusiones que deben extraerse. Esto podria
ocurrir si tuviera definido una hipdtesis de trabajo y quisiera probar esta hipétesis. No es lo
que quiero, no tengo ninguna tesis central, en primer lugar, a confirmar.
Para determinar el nimero de entrevistas me guie por el concepto de saturacion tedrica a
partir de los criterios de propdsito tedrico y relevancia.

Los hallazgos son el resultado del material recogido y las perspectivas presentadas por los

propios individuos entrevistados.
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1.4.2 - Caracterizacién de la muestra

Entrevisté a 15 enfermeros que respondieron a todos los requisitos previos establecidos. Los
datos fueron recogidos durante Enero y Febrero de 2010, utilizando la entrevista que fue
posteriormente transcrita textualmente y codificada, comparadas y agrupadas por similitud de
significado, con formacion de categorias sucesivas.

La mayoria de los encuestados eran mujeres (80%). La edad de los encuestados varia entre 28

y 53 afios de edad. La mayor proporcion (66%) tenian entre 31 a 40 afios (Tabla 2).

Tabla 2 - Caracterizacion de los entrevistados

Variavel Categoria n %
20a30 1 | 7%

Edad 31a40 10 | 66%
41 a50 3 | 20%
51 a60 1 | 7%
> 60 0
Masculino 3 20%

Género Feminino 12 | 80%

Incluyese en la caracterizacion de los informantes, las variables tiempo en funciones de
enfermero y el tipo de formacién que tienen en oncologia y cuidados paliativos y con que
frecuencia cuidan de enfermos con cancer. En relacion al tiempo de funciones la mayoria es
enfermero entre 11 a 20 anos (53%). La mayoria considera que posee formacion basica en
oncologia (83%) y béasica en cuidados paliativos (60%). Algunos enfermeros poseen
formaciéon avanzada en oncologia (13%) y 33% en cuidados paliativos. Ninguno tiene
formacidn especializada en ninguna de las areas de conocimiento. 87% de los enfermeros

entrevistados cuida de enfermos oncol6gicos frecuentemente. (Tabla 3)
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Tabla 3 — Caracterizacion profesional del entrevistado

Variavel Categoria n | %
4 —10 anos 4 27
Tiempo de funciones como enfermero 11- 20 anos 8 |53
21-30 anos 2 14
> de 30 aos 1 |6
Basica [J 13 | 87
Formacién en Oncologia Avanzada 2 13
Especializada [ 0 0
Ninguna 0 |0
Basica [ 9 60
Formacion en Cuidados Paliativos Avanzada 5 |33
Especializada [ 0 |0
Ninguna 1 |7
Frecuentemente 13 | 87
Cuidador de enfermos oncologicos A veces 2 13
Nunca 0 0

1.5 - Variables y su operacionalizacion

Una variable se entiende, segun Polit y Hungler (1995), como una caracteristica o atributo de
una persona 0 objeto que asume valores diferentes, en la poblacién en estudio.
También para Fortin (1999), variable se define como “...una caracteristica de las personas,
objetos o situaciones estudiadas en una investigacion, a lo que se puede dar valores
diferentes.” Surgen de un estudio particular y traducen conceptos definidos en términos de
observables.

Se consideran tres tipos de variables: variables independientes, las dependientes y las de
atributo.

1.5.1 - Variable Dependiente
Fortin (1999) la define como la variable “... que esta influida por la variable independiente™.

La variable dependiente es el resultado que se quiere explicar.

Teniendo en cuenta el objetivo formulado, la variable dependiente es la siguiente:
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“Las dificultades, estrategias y desafios en la relacion de los enfermeros con los pacientes

oncologicos en un hospital de agudos”

1.5.2 - Variables Independientes y de Atributo

Para Polit y Hungler (1995) variables independientes son los que “segun la creencia, la causa,
influencian la variable dependiente”.

Para Fortin (1999), la variable atributo aparece como “caracteristica de los sujetos de un
estudio, que se utiliza para describir una muestra.”

En este estudio, voy a describir las variables independientes que coinciden con las variables

atributo:

Caracteristicas socio-demograficas

- Edad

La edad se considera el nimero de afios de una persona, desde el nacimiento hasta la presente
fecha.

Cada edad tiene sus propias caracteristicas que le son inherentes, y que estan acreditados y se
definen mas o menos a lo largo de la vida. La edad es un factor importante en si mismo, capaz
de influir en la manera de actuar y tomar decisiones. Aspectos tales como el desempefio
individual, el progreso y la apertura al cambio, el estancamiento y la resistencia al cambio, la
inercia y la pasividad ante el desarrollo personal, son diferentes a lo largo de las etapas de
vida. También creo que la relacién del personal de enfermeria con pacientes con enfermedad
maligna puede ser modificada de acuerdo con la edad.

- Género

El sexo tiene que ver con las caracteristicas que diferencian a los hombres y mujeres.
Esta dicotomia determina que las respuestas psicofisiologicas a la enfermedad sean diferentes.
Para las hembras puede surgir, por ejemplo, una identidad ligada a la maternidad. Estos
factores pueden influir en las estrategias y las dificultades presentadas por las enfermeras, es

decir, la variable dependiente.

Caracteristicas profesionales

- Formacion
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Era importante aclarar qué tipo de formacion tenian las enfermeras ya que diversos autores
consideran la formacion como una de las estrategias mas eficaces en el cambio de
comportamientos en la salud. También parecia interesante descubrir si la percepcion de las
enfermeras sobre los temas objeto de estudio es modificada por la adquisicién de formacion
especifica.

- Tiempo de servicio

Ser enfermero a por lo menos cuatro afios en el servicio en estudio porque, segun Benner
(1995) s6lo después de algun tiempo en un servicio en particular, la enfermera empieza a
entender y ser consciente de los actos que practica, de acuerdo con los objetivos y planes que
establezca. Unicamente en esta etapa la enfermera es capaz de liberarse de la tension de las

tareas y técnicas para cumplir, para centrarse en cuidados que promueven el bienestar.

Tabla 4 - Variables que integran el estudio empirico

Agrupamento Variavel
Caracterizacién de los entrevistados Edad
Género
Caracterizacion profesional del Tiempo de funciones
entrevistado como enfermero

Formacién en Oncologia
Formacion en Cuidados
Paliativos

Cuidador de enfermos
oncologicos

1.6 — Recogida de informacion

“La naturaleza del problema de investigacion determina el tipo de método de recogida de
datos.” (Fortin, 1999)

“Cuando hay poco conocimiento sobre un fendmeno, como en el estudio exploratorio-
descriptivo (nivel 1), el investigador trata de acumular tanta informacion cuanta sea posible...
son utilizadas a este nivel las observaciones, las entrevistas no estructuradas o semi-
estructurados.”(Fortin, 1999).

Cada investigacion requiere una técnica de recoleccidn de informacion, cuya aplicacion estara

a cargo de los investigadores.
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Fortin (1999) define la recopilacion de datos como “un proceso de observacion, medicion y
asignacion de datos, a fin de recoger informacion sobre ciertas variables junto de los sujetos
que participan en una investigacion".

La metodologia basada en la recopilacion de datos a través de entrevista semi-estructurada me

parecio ser, una de los mas consistentes y productivos para los objetivos del estudio.

1.6.1.- Entrevista: Preparacion y Planificacién

“... la entrevista permite obtener informacién de los participantes en relacién a los hechos,
ideas, comportamientos, preferencias, sentimientos, expectativas y actitudes.” (Fortin, 1999).
Al tratar de acceder al significado de ciertas experiencias acerca de la relacion con el paciente
oncoldgico, la entrevista se presenta como fundamental, porque s6lo tenemos acceso a esas
experiencias, interrogando a las personas. La informacidn sobre lo que se siente y no se dice o
no se hace y el significado de que cada accion tiene para cada un de los participante, sélo se
puede lograr mediante la comunicacion y explicacion verbal del grupo de estudio.
De acuerdo con Rogers (1924), citado por Ghiglione y Mataldn (1992), la entrevista es una
conversacion con un propdsito, es un encuentro interpersonal que se produce en un contexto y
una situacion social particular, que involucra la presencia de un profesional y un laico.
Como iré lidiar con sentimientos y comportamientos personales interiorizados
subjetivamente, formular una guia de entrevista estructurada seria imposible, ya que la
posibilidad de establecer respuestas inmediatas no existe. “La entrevista no estructurada o
semi-estructurada se utiliza principalmente en los estudios exploratorios, cuando el
entrevistador quiere entender el significado dado a un fenomeno...” (Fortin, 1999).
Mi interés en la aplicacién de la entrevista es acceder a las experiencias de las personas, con
el conocimiento no sélo cognitivo, sino también afectivo. Segun Ghiglione y Mataldn (1992)
la entrevista es una herramienta valiosa para la “maduracion de un campo cuyos temas
conocemos, pero que consideramos insuficientemente explicado en uno u otro aspecto.”
Por todo esto, la entrevista semi-estructurada es mi decision, sabiendo desde el principio,
hacer un guion de este tipo sin ciertas normas tornaria el trabajo muy largo y tal vez sin un
interesante final, o incluso sin el final deseado.
Asi, con la realizacion de las entrevistas estableco los siguientes objetivos:

1 - Recopilar datos para caracterizar los atributos socio-demograficas de la muestra

2. Obtener informacion para la caracterizacion de la profesion de enfermeria como
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profesion especifica con vista en la importancia del cuidado al enfermo oncoldgico.
3. Recoger datos sobre las emociones y sentimientos asociados con la relacion terapéutica
con el paciente de cancer sentidas por las enfermeras.
4. Recopilar datos sobre las dificultades y desafios en la relacion terapéutica con el paciente
de cancer.
Para lograr estos objetivos el plan de la entrevista se organiza en siete secciones:
El primer blogue es para legitimar la entrevista y el establecimiento de una relacién abierta
entre entrevistador y entrevistado que es esencial para cualquier entrevista de confianza.

En la segunda seccidon - Caracterizacidon sdécio-demogréfica y laboral del entrevistado - he

querido recopilar informacion sobre edad, genero, tiempo de funciones, formacién en
oncologia y cuidados paliativos y frecuencia con que cuida pacientes con cancer...

El tercer bloque — El impacto del diagnostico de cancer v la relacidn terapéutica, las emociones

asociadas - pensé que era hora de identificar y describir el impacto de la enfermedad maligna
en la relacion que el enfermero establece con el paciente.

En el cuarto bloque - presentar las dificultades y desafios sentidos por los enfermeros en la

relacion con el paciente con cancer- intente descubrir las dificultades y desafios identificado

por los entrevistados como cruciales durante la relacién con el paciente con céancer en el
proceso de la enfermedad.

En el quinto bloque - estrategias para mejorar los cuidados al enfermo oncoldgico - queria

describir cuales son las adaptaciones de los recursos personales, los comportamientos, e
incluso que piensa el entrevistado sobre lo que puede hacerse para mejorar estos cuidados.
En el sexto bloque — cuidar en oncologia — intente que los entrevistados me dicieran por sus
palabras lo que consideran ser los cuidados de enfermeria en oncologia.

En el bloque séptimo — final de la entrevista y gratitud - confirmar los datos proporcionados y

gracias al esfuerzo realizado.

1.6.2 — Ambiente de la Entrevista

Una entrevista no es solo, o simplemente una conversacion casual. Su objetivo es entendido
por los participantes como una parte esencial de un todo - el estudio. Es de esta interaccion que
los resultados nacen, y pueden ser brillantes o careciendo de interés cientifico. Para eso
contribuyen las normas y reglas citadas, pero también el entorno en que se lleva a cabo la
entrevista. Debe ser planeado de antemano como una guia para evitar errores innecesarios o

nuevas entrevistas.
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(13

En primer lugar debemos tener en cuenta el emplazamiento de la entrevista, “... no es
irrelevante que la entrevista tenga lugar en un lugar tranquilo o ruidoso, la oficina o en la
calle...” (Ghiglione y Matalon, 1992). “Es importante elegir un lugar tranquilo, privado y
agradable para la entrevista.” (Fortin, 1999). Las ubicaciones de las entrevistas fueron
seleccionadas por los sujetos, priveligiando siempre la privacidad.

Segln Fortin (1999) también es importante que el entrevistador establezca un dia y hora
acordados entre ellos, ser puntual y confirmar el dia antes. Antes, de la propia entrevista,
debemos aclarar el entrevistado sobre los objetivos del estudio, como se debe responder, sin
influir en el contenido, garantizar el cumplimiento de los aspectos éticos de la investigacion.
Durante la entrevista, sabemos que tenemos que ajustar el nivel de la lengua y la definicion de
las cuestiones a ser entendido. Tenemos que hablar despacio, con un tono de voz agradable,
una lenguaje corporal que motive a la persona entrevistada a continuar, no interrumpir
bruscamente el participante, garantizar que no existen interferencias del propio investigador
(apagar el teléfono).

Clave es establecer una relacion empatica con los participantes que faciliten el curso de la
entrevista. El entrevistador no es un desconocido que le hace preguntas. Segun Quivy y
Campenhoutd (2003) es eficaz explicar el proyecto de investigacion en forma de una pregunta
de partida, por la cual el investigador trata de expresar con la mayor precision posible lo que
necesita saber, aclarar y entender mejor.

“Traducir un proyecto de investigacion en forma de una pregunta de partida serd util si esta
pregunta esta bien formulada. Esto no es necesariamente facil...” (Quivy y Campenhoutd,
2003). Segun estos autores, la cuestién de partida, bien hecha, tiene que obedecer a tres
cualidades: claridad, viabilidad y pertinencia. Formular una pregunta concreta cuyo significado
no se convierte en subjetivo. La pregunta inicial debe tener la intencién de comprender los
fendmenos en lugar de su juicio por razones morales.

“La confusion entre el analisis y juicios de valor es usual y no siempre facil de detectar.”

(Quivy y Campenhoutd, 2003).
1.7 - Procedimientos formales y éticos
Las limitaciones éticas que se relacionan con este trabajo serd una preocupacion constante que

se mantiene desde el principio, ya que se trata de seres humanos.

Varios contactos son necesarios y obligados antes de la recogida de datos.
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El derecho a la autodeterminacion debe ser respetado si la persona entrevistada asi lo
manifiesta. Por la libre determinacidn significa el derecho que se basa en el principio ético del
respeto a los seres humanos, que cada individuo es capaz de decidir por ¢l y “cuidar” de su
destino.

Por confidencialidad se entiende “respetar el derecho de un sujeto para permitir o denegar que
los resultados de la investigacion se difundan™. (Fortin, 1999).

En el desempefio de este trabajo tuve la preocupacidn, en todas las fases de la investigacion,
proteger los derechos y la libertad de lo que la gente cree y respeta. “La proteccion de los
participantes en el estudio es importante, mas alla del paradigma de la investigacion...”
(Streubert y Carpenter, 2002). “La responsabilidad ética debe ir de la mano con la
preocupacion con la investigacion cientifica.” (Erickson cit. por Bardin, 1977).

Como investigadores tenemos que preservar el anonimato y la confidencialidad de los datos, no
hacer juicios de valor y siempre tener claro los objetivos e inspirar confianza en los individuos
implicados. “Ocultar algo a los participantes, esta considerada como una violacion de los
derechos de las personas.” (Streubert y Carpenter, 2002).

El investigador también debe tener cuidado de no poner en peligro a los participantes en el
proceso de recopilacion de datos.

Todas estas preocupaciones éticas han sido escritas en un manuscrito de consentimiento
informado y firmado por todos los que respondieron al principio de la entrevista.

Ademas, dado que todos los entrevistados son empleados del Hospital Amato Lusitano se

solicitd autorizacion para el estudio a la Comision de Etica del hospital.

1.8 - Instrumento y procedimiento de andlisis de la informacién

Segun Gil (1994) no existen normas para los procedimientos que deben seguirse en la
interpretacion de los datos, pero existen “... recomendaciones sobre el cuidado que deben
tener los investigadores para que la interpretacion no ponga en peligro la investigacion”.
Segun Quivy y Campenhoutd (2003) la andlisis de contenido ofrece la posibilidad de procesar
de una forma metddica la informacion y testimonios que tienen un cierto grado de
profundidad y complejidad como es el caso de los informes de las entrevistas poco
estructuradas. “Mejor que cualquier otro método de estudio, la analisis de contenido...
permite, cuando se grava un material rico y penetrante, armoniosamente cumplir los
requisitos de rigor metodoldgico y de la profundidad inventiva, que no siempre son

facilmente conciliables.” (Quivy y Campenhoutd, 2003).
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Trabajaré con situaciones y comportamientos intimos y dificiles de expresar verbalmente, ...
los métodos de anélisis de contenido son adecuados para estudiar lo no dicho, lo implicito.”
(Quivy y Campenhoutd, 2003).

Por otra parte, como seres humanos, podemos facilmente hacer juicios, sin importancia
cuando se comenta entre nosotros, pero con dafio importante para la investigacion si se
transcribe. Este instrumento de analisis “Obligan al investigador a mantener una gran
distancia de las interpretaciones espontineas y, en particular a sus propias.” (Quivy y
Campenhoutd, 2003).

Quiero una técnica de andlisis de datos que me discipline pero no me ponga una camisa de
fuerza en las ideas de partida, que no distorsione los objetivos originales.

Los textos obtenidos se trabajaron por el método de analisis de contenido, con fundamento
teorico: Bardin y Minayo.

Bardin, dijo que el andlisis de contenido es la “paciente tarea de «desocultacion», que
responde a esta actitud de voyeur que el analista no se atreve confesar y justifica su
preocupacion, honesta, de rigor cientifico.” (Bardin, 1977). Se afirma que las caracteristicas
metodologicas de analisis de contenido son la objetividad y sistematizacion. Sugiere reglas
para trabajar correctamente esas caracteristicas, a fin de facilitar la construccion de
“categorias” de fragmentacion de la enunciacion, validando asi, nuestro analisis. Con el
método de las categorias, se puede trabajar un texto en su conjunto, a traves de técnicas de
clasificacion y censo en que se encuentra la frecuencia de los elementos del significado del
mensaje, teniendo en cuenta su presencia o ausencia. Este método tiene por objetivo,
mediante la adopcion de ciertos criterios, establecer un orden cuando se enfrentan a un
aparente desorden.

Minayo (1996), citado por Streubert y Carpenter (2003), sostiene que el analisis de contenido
tiene por objetivo lograr, a través de una vigilancia critica, un nivel mas profundo, el
significado obvio de las expresiones analizadas, superando el sentido comun y el
subjetivismo. Relaciona estructuras semanticas (significativo) con estructuras socioldgicas
(significados) de los enunciados. Articula la superficie de los textos descritos y analizan los
factores que determinan sus caracteristicas: variables psicosociales, el contexto natural y el
proceso de produccion de mensajes.

En resumen los pasos de analisis de contenido tematico son:
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- Ordenar los datos obtenidos a través de la trascripcion de las entrevistas poniéndose en
contacto con el material con profundidad y la comprension del cuidar en oncologia mediante
la caracterizacién proporcionada por los enfermeros ;

- Preparacion de una “red” de unidades de significacion 0 unidades temdticas para cada
categoria de analisis, construida a posteriori.

La trascripcion de las entrevistas me permitié tener una vision general del tema, el ambiente
de las propias entrevistas, las pausas y los silencios, las dudas, la emocion presente en cada
enunciado. Destaco la silencios y pausas con el simbolo “...”; los segmentos de texto que no
interesan al estudio y por eso se retiraran fue atribuido el codigo “(...)” y las palabras
colocadas por el investigador para clarificar algun aspecto fueran colocadas entre “[...]”

La lectura de las entrevistas planteo la necesidad de ordenar las ideas y la informacion en 5
grandes dominios. Desde estos dominios se definieron las categorias. La categoria es la fase
mas problematica de esta técnica, pero también la mas creativa. Segin Raposo, citado por
Amado (1998), consiste en “una palabra clave que indica el significado central de un concepto
que se intenta delimitar y por sinbnimos o indicadores que describen la proximidad o la
constelacion semantica de ese concepto.”

Estas categorias fueron organizadas de forma evidente tifiendo como referencia el marco
tedrico que rige los objetivos de investigacién, dando lugar a la elaboracién de la matriz de
codificacidn global de las entrevistas.

Entonces y gracias a las orientaciones de la técnica de los procedimientos de analisis de datos
traté de reducir las respuestas de los entrevistados, trascripcidn y categorizacion tematica,
entrevista en entrevista; agregacion de las respuestas sinénimas o similares, constituyendo su
frecuencia; clasificacion de unidades de inscripcidn por dimensién y categoria, entrevista en
entrevista; la eleccion de la unidad de registro representativa de las demas y el calculo de las
frecuencias.

Después de esta organizacion y sistematizacion elabore las tablas de resumen, de las que se

hace el andlisis de frecuencias y la interpretacion de datos.
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2 - PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Del andlisis de contenido de las entrevistas llevadas a cabo han surgido 5 dominios, que
examinaremos a su vez:

e “Impacto de la enfermedad oncologico en la relacion terapéutica™;

o  “Las dificultades experimentadas en la relacion con el paciente oncologico”;

o “Estrategias personales en la relacion con el paciente oncologico”,;

e “Los desafios futuros para mejorar la atencion al enfermo oncologico”;

o  “Cuidar en oncologia”.

Mediante el desarrollo de una tabla de codificacion global, he distribuido las areas tematicas,
ya identificadas, por categorias exclusivas unas de las otras.

El primero dominio, “Impacto de la enfermedad oncologico en la relacion terapéutica”
describe el impacto del diagndstico de cancer en la relacion con el paciente. Para este dominio
surgieron 2 categorias: Sentimientos (24:66,8%); Relacion terapéutica (12:33,2%)

El Segundo dominio “Las dificultades experimentadas en la relacion con el paciente
oncologico”, describe las dificultades enfrentadas por los enfermeros entrevistados en la
relacion con el paciente de cancer. Para este dominio surgieron 4 categorias: Comunicacion
(12:33,3%), Muerte (9:25%), Control de los sintomas (8:22,2%), Falta de trabajo en equipo
(7:19,5%).

El tercer dominio “Estrategias personales en la relacion con el paciente oncologico”
describe las estrategias adoptadas por los encuestados en la relacion con el paciente de
oncologico. Para este dominio surgieron 4 categorias: Defensas (12:36,4%), Cuidados
(10:30,4%), Recursos personales (6:18%), Compartir (5: 15,2%).

El cuarto dominio “Los desafios futuros para mejorar la atencion al enfermo oncolégico”
revela lo que las enfermeras esperan que sea el futuro de la atencién en oncologia y desafios
relacionados. Para este dominio surgieron 4 categorias: Unidades especializadas (11, 47,9%),
Formacion (6:26,1%), Organizacion (3:13%), Apoyo familiar (3:13%).

El quinto dominio “Cuidar en oncologia” describe lo que significa para los enfermeros

entrevistados el cuidado de los pacientes oncoldgicos. Para este dominio surgieron 4
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categorias: Relacion terapéutica con el paciente y la familia (13:59,2%), Cuidados especificos

y complejos (6:27,3%), Caracteristicas personales (3:13,5%).

2.1 - Impacto de la enfermedad oncoldgica en la relacion terapéutica

Sentimientos

“No sabia que mas decirle (...). No sabia como
llegar hasta ele... es tan misterioso el pais de las
lagrimas. .

Saint-Exupery

De la lectura de las entrevistas, he encontrado diversas maneras de sentir, donde se reconoce
la individualidad de cada uno, que llamamos las unidades de registro. La reaccién a la
enfermedad es Unica, por lo que cada caso es Unico, presentado cada persona comentarios,
problemas y preocupaciones propias en relacion al diagnostico.

Las actitudes, imagenes y significados sobre el cancer han recibido merecida atencién de los
estudiosos en diversos campos del conocimiento. Algunos de estos estudios concluyen que los
sentimientos y las imagenes relacionadas con el cancer son similares en la poblacion general y
la poblacion de algin modo implicada en el contexto de la enfermedad, como pacientes,
familiares y profesionales sanitarios implicados en el diagnéstico y tratamiento. Bleger
(1978), al investigar el impacto psicolégico del cancer en los profesional llegé a la conclusion
de la enfermedad evocaba imagenes asociadas con la muerte acompafiada de fantasias de
terror, el dolor, la adiccion, el deterioro fisico y mental, a pesar de que los profesional tenian
el conocimiento de los avances y progresos en el &ambito de Oncologia. Esta asociacion entre
el diagnostico de cancer y enfermedad mortal despierta en los entrevistados: “Miedo. (...) El
cancer me pone miedo.” E3'Y “... era un drea que tenia mucho miedo y que no queria nunca trabajar...” Eg

El miedo es, en opinion de Slepoj (1998), una emocion entre las mas arcaicas, causada por la
percepcion de un peligro inminente, pero también puede ser controlado y eliminado,
verificando la posibilidad de superarlo sabiendo cuales son las causas. A menudo puede
ocurrir que se tema de forma tan intensa y frecuente y llegar al punto de impedir una
conduccion normal de la existencia y exija la intervencion terapéutica.

En mi vida diaria verifico que para la gran mayoria de las personas hay un estigma muy
negativo en relacion al cancer, en asociacion con esto, sentimientos de tristeza, de sufrimiento

Yy de injusticia. “Tristeza, ansiedad, impotencia.” E;3
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La angustia se puede definir, en opinion de Slepoj (1998), como “... un estado emocional
similar al miedo, pero, a diferencia de este, que es desencadenada por un momento de peligro
real, puede ser causado por un peligro, producto de fantasia o una amenaza interna.”
Segln Reyes (2006) el pensamiento es anterior a la emocidn y ese pensamiento es lo que nos
hace sentir bien o mal. Esto explica como la gente que vivid y fue testigo de la misma
situacion experimentan emociones muy diferentes, hay quienes pueden sentirse infelices,
algunos afortunados, otros indiferentes ... se entiende como diferentes ideas son expresadas
por los encuestados: “Creo que estos momentos son extraordinariamente ricos, he aprendido mucho de los
pacientes ... “E1; Y “ ... excepto que sufro mas o menos y siento una pérdida de aquellos pacientes que me
siguen a lo largo de los afios y ya tengo algunos ... bastantes, de hecho ...” Es

De acuerdo con el punto de vista de Pais (2004), que afirma que la enfermedad oncoldgica, es
quizé la enfermedad mas temida por los seres humanos “Porque por lo general induce en una
persona una gran carga emocional, relacionada con el sufrimiento, el miedo, la angustia, el
dolor y la muerte.”

En el marco tedrico de apoyo a este trabajo también Melo (1990) hace hincapié en este punto
cuando dice que lidiar con un diagnostico percibido como una amenaza es similar a entrar en
conflicto con cualquier otro tipo de amenaza.

En este contexto, y con base en Marques et al (1991), “... el cancer es una verdad dificil, en la
medida en que, remete médico y paciente para hacer frente a la idea de muerte, que nadie le
gusta tener en cuenta de forma espontanea”, por lo tanto, una negativa a aceptar este
diagndstico, a veces unido a la falta de conocimiento o falta de informacion. Este
desconocimiento de diagnostico es referido por algunos enfermeros y consideran que influyen
en la relacion con el paciente de una forma importante .. Tengo siempre miedo. Miedo de lo que
sabe...” Ey, “A veces me da la sensacion, de que cuando tratamos a estos pacientes, muchos de nosotros
tenemos miedo, y mas aun de las preguntas que los enfermos nos puedan hacer.” E3zYy “El hecho de que el
paciente no conoce el diagnostico termina por influir en la relacion” Eyy

Aungue consideramos que la alianza terapéutica debe ser una condicion obligatoria en la
relacion con el paciente de cancer, de acuerdo con Laranjeira (2007) la practica médica ha
estado descuidando el aspecto relacional. También lo mencion6 Dias (2005) cuando dice que
se destacan, asi, diferentes ideologias profesionales que de alguna manera predestinan las
bases de un proceso de informacion equilibrado entre los extremos de una «verdad oculta» y
una «verdad desnuda».

Ferreira (1996), al identificar las emociones presentes en las enfermeras que trabajan con

pacientes de cancer, muestra que sobre una base diaria, estos profesionales también tienen
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sentimientos gratificantes al ver el paciente recuperarse, ponerse en contacto con él, ayudarle
a entender la enfermedad y guiar-lo. Sin embargo, la autora hace hincapié en los factores
dificiles como vivir con el sufrimiento del paciente, sus numerosas hospitalizaciones, la
impotencia frente a la progresion de la enfermedad, la revuelta por su muerte. El contacto con
la muerte genera sentimientos de impotencia en los enfermeros. Hay sufrimiento que viene de
la implicacidon con el paciente y su familia y de la impotencia frente a la evolucion negativa de
la enfermedad. Las limitaciones y la necesidad de tratar con ellas de alguna manera dan lugar
a sentimientos de impotencia e ineptitud. “... Impotencia... tal vez el primero... no sé... “Ey4
Imbaut-Huart (1985) afirma que el cancer “es aquel mal que no puede mirar de frente”; es el
arquetipo de nuestra impotencia para controlar la enfermedad y la muerte.

Segun un estudio realizado por Kowalski y Souza (2002), desde el comienzo del siglo XX, los
socidlogos y los antrop6logos han contribuido a demostrar que la enfermedad, la salud y la
muerte no son sélo acontecimientos orgéanicos, naturales y objetivos, sino que adquieren
significados relacionados con las caracteristicas de cada sociedad. Asi la enfermedad es una
realidad construida y el paciente es de un personaje social. Segun Helman (1994), el cancer en
nuestra sociedad es una metafora del mal, visto como el portador de los poderes malignos, que
actia en una forma descontrolada y destructiva contra el cuerpo humano y la sociedad. El
autor dice que las metaforas de los problemas de salud, particularmente en relacion con
enfermedades graves como el cancer, trae consigo una serie de asociaciones simbdlicas que
pueden afectar profundamente la manera como las victimas perciben su enfermedad y el
comportamiento de los demas en relacidn a las mismas.

La impotencia frente al paciente, el sentimiento de fracaso, la expectativa de la muerte y falta
de fe en los enfoques terapéuticos disponibles reflejan una especie de paralisis hacia la
situacion y las demandas. Este comportamiento se debe a la angustia de la conciencia de que

el cancer puede causar la muerte, independientemente de los esfuerzos. “En este servicio a

menudo la frustracién con la parte no especifica del cuidado, no tenemos buenas condiciones para

proporcionamos una atencion mas especifica a los pacientes de cancer...” E,

De acuerdo con Machado y Leite (2006) la muerte puede ser entendida como un fracaso,
debido a que siempre se busca la mejora del paciente hacia la salud y nunca en la direccion
opuesta. Si el profesional no logra su objetivo, 0, mas especificamente, si el paciente muere,
la actuacion puede ser vista por él y por otros como un fracaso.

Estos hallazgos se identifican con lo propuesto por Costa y Lima (2005) donde los autores

afirman que los profesionales de la salud, incluyendo enfermeras, tienen sentimientos de
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pérdida, dolor y tristeza al dar significado a la palabra muerte y que este significado es
determinado en vista del contexto socio-cultural en el que se insere, es decir, por todas las
situaciones encontradas en su vida cotidiana, tanto dentro como fuera del &mbito hospitalario,
sobre todo cuando se trata de religion. En este sentido, algunos profesionales de enfermeria
tienden a asociar la muerte al sentido de la trascendencia, con la tendencia a considerarla
como un pasaje y no un fin.

Labate y Cassorla (1999) consideran que el profesional de la salud se enfrenta en sus
situaciones cotidianas con situaciones que movilizan a la parte emocional, a veces de una
manera muy intensa. Esto no solo dificulta su trabajo, como lo confunde sobre los aspectos
técnicos, lo que le causa un considerable grado de sufrimiento personal que puede oponerse a
la separacion entre trabajo y vida personal. Afirman que pueden producirse procesos de
identificacion patoldgica con el sufrimiento del paciente o con su enfermedad, haciendo el
trabajo de los profesionales de la salud “no saludable” desde el punto de vista psicoldgico.
“...por mucho que quiera pongo-me siempre en el otro lado.” Ey5'Y “...sentimientos de miedo... tal vez un poco
de transferencia para mi y mi familia”. Eq

Los profesionales se defienden de su impotencia y debilidad a través de fantasias de
omnipotencia. Y, cuando estas defensas fallan, el “desequilibrio”, a veces visto como algo
vergonzoso, es a menudo atribuido a otros factores. Asi, la situacidon queda enmascarada, el
sufrimiento no se tiene en cuenta y no se toman medidas, a fin de encontrar mecanismos que
proporcionan salud en el trabajo. No obstante, abordar el sufrimiento puede ser constructivo,
siempre que el profesional de enfermeria tenga una alta autoestima y madurez, guiados por su
responsabilidad y ética profesional. Sin embargo, para evitar el sufrimiento es necesario que
los profesionales de la salud busquen maneras de tratar con él, negando su presencia o
acostumbrarse a su existencia.

El cuidado de los pacientes con cancer, a pesar de causar algun sufrimiento, puede producir
un sentimiento de satisfaccién en los profesionales. Un simple toque, un gesto de afecto puede
ayudar al cliente a mejorar, dentro de sus posibilidades, pequefias acciones que pueden llevar
a sonreir, a seguir adelante, y lo mas importante, proporcionar bienestar y mejor calidad en el
tiempo de vida que aun tiene.

En opinion de Furegato (1999) el proceso de cuidar implica relaciones interpersonales que se
origina en el sentimiento de apoyo y confianza. Por lo tanto, el cuidar es servir, es percibir al
otro en pequefios gestos, en curtas palabras, en sus limitaciones, es una palabra de afecto vy,

para lograrlo, necesitamos que los profesionales tengan afinidad y afecto hacia el paciente,
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especialmente en caso de los pacientes con cAncer. “Ademads del afecto que tengo para estos pacientes

(...) respecto” E;

Relacion Terapéutica

“No camines delante de mi - tal vez no te siga. No
camines detras de mi, puedo no saber dirigirte.

Simplemente camina junto a mi, y sé mi amigo”.
Albert Camus

Una caracteristica importante en la relacion con el paciente de cancer es la posibilidad de una
mayor participacion emocional del profesional y el paciente y su familia, ya que por lo
general, el tratamiento es largo, y los ingresos hospitalarios bastante frecuentes. Por lo tanto,
el contacto con la fragilidad humana y las expresiones psicoldgicas de impotencia, miedo,
desesperacion, panico, depresion, agresividad y muchas otras que estdn asociados con el
fendmeno de la enfermedad son experiencias que se viven constantemente en el trabajo diario

(Kato, 1986; Martins, 1991). “.. en este servicio la mayor dificultad es depararme con pacientes que
conozco personalmente desde hace muchos afios, por lo general vienen aqui muy bien al principio, a menudo es

diagnosticado aqui, pero ya que estos pacientes regresan con gran regularidad...” Ej

De acuerdo a Dias (2005) la admision efectiva de un paciente en la cadena de procedimiento
médico, en la categoria de cliente de la institucion, desencadena una dindmica de
representaciones sociales que captura socialmente el paciente a los procesos de
estigmatizacion de la enfermedad, anclados en la l6gica social tipica que etiqueta
implicitamente el paciente a un diagndstico inevitable.

La enfermedad oncoldgica, desde su aparicidn requiere ciertos ajustes, pero el proceso arduo
y continuo de adaptacion no s6lo hace un Illamamiento a los aspectos cognitivos de la persona.
Esta es una accion sobre su propia vida, en el que se entrelazan intelecto y las emociones con
fuerza. Segin Bonino (2007) la alianza terapéutica es por eso tan importante, porque es una
estrecha colaboracidn entre socios, o entre personas que, con forma, competencias y funciones
diferentes, trabajan con el mismo objetivo.

Del mismo modo, Franco (2003) menciona que los profesionales de la salud, especialmente
aquellos en el area hospitalaria, reconocen que hay pacientes con necesidades especiales con
los que establecen una relacidn diferenciada y Unica. “Hemos creado una relacién mas estrecha” Eiq

Segun Bromberg (2000) la enfermera es el profesional que permanece siempre presente al
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lado del paciente, con atencion directa, lo que puede desencadenar una implicacion
emocional. Este se concibe como una forma de comportamiento en que una persona se
mantiene cerca de otro, que es diferente y excepcional. “.. con el paciente oncolégico la relacién es
Mas estrecha, hay una mayor participacion.” Ei3

Popim y Boemer (2005) encontraran que las enfermeras perciben el cancer como un
estrangulador del horizonte de posibilidades en la vida del paciente, reconociendo-lo, como
alguien que requiere una relacion mas estrecha, en la que la convivencia es mas grande, con
cambios mas intensas. Es una relacion que crea vinculos emocionales, en que la muerte
implica una ruptura del vinculo generado, revelando un doloroso proceso por el cual el

profesional pasard. “Con estos pacientes hay mas apoyo. Nos hacen mas susceptibles, en cualquier tipo de

cuidado que yo voy a prestar tengo atencién para hacer las cosas ciertas, para no herir o dafar. Siempre hay

mas sensibilidad”. E,

En opinion de Poles y Bousso (2007) la creacion de lazos entre el cuidador (en este caso la
enfermera) y el paciente, se hace inevitable, debido a su seguimiento a largo tiempo, ya que el
convivio con pacientes que viven con cancer y sus familias en los ingresos permite a las
enfermeras construir una relacion mas estrecha con la familia, compartir buenas y malas

experiencias del dia a dia. “No son pacientes de un ingreso, son pacientes de miiltiples hospitalizaciones,
son pacientes de afios, en que la relacion ya es muy estrecha, porque nos conocen, nuestras experiencias

familiares, los conocemos a ellos, porque hemos establecido una relacion muy grande” Ej

De acuerdo con la literatura, en la proximidad, la atencion se convierte en dimensiones
importantes, por culpa del compartir emociones y sentimientos. El vinculo ocurre a través del
acto de escucha, de didlogo, que permita al paciente a adquirir confianza en quién le cuida. Un
vinculo puede comenzar con el primer enfoque y los primeros contactos. Vinculo es hablar de
la esencia de la vida humana en el sentido de que el hombre se relaciona y conecta con otras

personas, siendo feliz y sufriendo como resultado de estas interrelaciones. ... cuando pensamos
que el sufrimiento ya es grande no somos muy asertivo con el paciente, somos mas pasivos...” Eyy

Los estudios demuestran que la relacion entre el placer y el sufrimiento en el trabajo del
personal de enfermeria en hospitales escuela, muestran que los profesionales aprecian la
necesidad de mostrar afecto y dedicacién al lidiar con el dolor y el sufrimiento de los
pacientes y sus familias, como algo que da sentido a su trabajo, polarizando el placer en el

desempefio de actividades relacionadas con el cuidado. “Estos pacientes son cariiiosos, nos
reconocen como enfermeras, reconocen nuestro trabajo, mientras que otros no lo hacen.” Eg

El miedo y la incertidumbre, a menudo, llevan al profesional a negar los sentimientos y a

distanciarse del paciente como estrategia de auto-proteccién, porque el profesional no quiere
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sufrir. .. son iguales a pesar del diagnéstico, tenemos que tratar con ellos de la misma manera, porque no

podemos tratarlos por separado, mejor o peor.” Eg

Tabla 5 - Impacto de la enfermedad oncoldgico en la relacion terapéutica

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTRO F %
“El hecho de que el paciente no conozca el diagnostico |5 | 13,9%
Sentimentos termina por influir en la relacion” Eq4
“...nos ensenan a vivir nuestras propias vidas. "Eg 3 |81%
“ ... excepto que sufro mads o menos y siento una pérdida de | 1 | 2,9%
aquellos pacientes gue me siguen a lo largo de los afios y ya
tengo algunos ... bastantes, de hecho ...” Es
“Ademdas del afecto que tengo para estos pacientes (...) |1 | 2,9%
respecto”’ E;
“... compasion ... " Eg 1 129%
“Miedo. (...) El cancer me pone miedo.” E; 5 | 13,9%
“Lo que realmente despierta en mi es el llamado estadio del | 3 | 8,1%
espejo. Reflexiono mucho que podria ser una de los mios o
yo a estar en aquel lado.” Eqy
“Tristeza, ansiedad, impotencia.” Ei3 2 | 56%
“En este servicio a menudo la frustracion con la parte no | 1 | 2,9%
especifica del cuidado, no tenemos buenas condiciones para
proporcionamos una atencion mas especifica a los pacientes
de cancer...” E,
“Y luego siempre se asocia con sentimientos de serd que | 2 | 5,6%
puedo, serd que no soy capaz de hacer... "E4
Sub-total 24 | 66,8%
Relacion “Terminamos por estar en el principio, vemos el medioy | 3 | 8,1%
tornamos a ver el final y con esto nosotros creamos una
cierta empatia con los pacientes.” E;
“Nos tornamos mas tolerantes.” Es 3 |8,1%
“... con el paciente oncologico la relacion es mas estrecha, | 2 | 5,6%
hay una mayor participacion.” Ei3
“...ahora al nivel de decir que solo por el hecho de que | 2 | 5,6%
tienen céncer es diferente supongo que no.” E-
“Con estos pacientes hay mds apoyo. Nos hacen mas |1 | 2,9%
susceptibles, en cualquier tipo de cuidado que yo voy a
prestar tengo atencion para hacer las cosas ciertas, para no
herir o dariar. Siempre hay mas sensibilidad”. E,4
“Estos pacientes son carifiosos, nos reconocen como |1 | 2,9%
enfermeras, reconocen nuestro trabajo, mientras que otros
no lo hacen.” Eq
Sub-total 12 | 33,2%
Total 36 | 100%
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2.2 - Las dificultades experimentadas en la relacién con el paciente oncol6gico

Comunicaciéon

“FEl vacio creado por la incapacidad de comunicarse pronto se
llena de veneno, locuras y mentiras.”
Parkinson

La comunicacion establecida por los profesionales de la salud y el paciente no siempre es la
mas correcta. Varios factores contribuyen como barreras a la comunicacion eficaz, pero sin
duda la falta de educacién y formacion en técnicas de comunicacion y la falta de reflexion
sobre las situaciones de interaccion entre el equipo de salud / familia del paciente son las mas
atroces. Muchos de los entrevistados reconocieran que su mayor dificultad, en relacion con el
paciente con cancer es la comunicacion: “Para mi sigue siendo la comunicacion.” Es, “Comunicacion.
El'mas complicado estda ahi” Eg Y “La comunicacion a veces, con el paciente y sus familiares.” Ei4

Aunque a menudo se escuche, sobre todo en los servicios de salud, que las personas no se
comunican entre si, 0 que existe una falta de comunicacion, la comunicacion es omnipresente,
como dice Watzlawick, Beavin y Jackson (1967), no se no se puede comunicar...
comunicacion significa comportamiento 'y necesariamente un compromiso. El
comportamiento no tiene contrario, no existe un no comportamiento, porque el individuo no
puede no comportamientarse.

Es imposible no comunicar y saber que toda la comunicacion tiene consecuencias y impacto
en el otro, es esencial que los profesionales sanitarios sean conscientes de que todos sus

comportamientos tendrdn un impacto en sus pacientes y otros profesionales. “... no sabemos

hasta qué punto el paciente sabe lo que tiene y, a veces es dificil responder a ciertas preguntas sin saber hasta

donde podemos llegar.” E;s5

Segun Buckman (1998) la dificultad de acceso a la informacion, de forma clara y simple, para
que sea facil de percibir, es uno de los problemas mas reportados por los pacientes. Como
consecuencia, Quintana et al (2002) apuntan que, en muchos casos, el médico resiste a
informar a los pacientes acerca de su diagndstico. Puede tomar una forma explicita, en la que
el profesional simplemente no responde a las preguntas de los pacientes, o de forma implicita,
a través del cual el médico hace uso de un hablar técnico y eso significa ocultar, en lugar de
transmitir informacion. Proporcional a la gravedad de la afeccion de los pacientes es la

resistencia en comunicar su estado.
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En opinion de los Dias (2005) el predominio de ideas reducionistas y mecanicistas reforjan la
devaluacion de la comunicacion en los profesionales de la salud, sobre todo en la profesion
médica que dan mayor valor a la parte organica, al objetivo y al tangible. La hiper-valoracion
de los aspectos técnicos de los profesionales sanitarios, con el desarrollo vertiginoso de la
tecnologia, como la aceptacion que el conocimiento medico es la Unica manera de explicar la
salud y la enfermedad, llevo al desprecio de la parte de la comunicacidén en el proceso
terapéutico. “El médico no revela el diagnéstico porque la familia pidié que no dijera nada al paciente y esto
resulta ser muy restrictivo en términos de comunicacion con el paciente.” Eq;

Aungue a menudo es el deseo del equipo de salud, mantener al paciente en la ignorancia de su
estado real, en muchos casos, también es un deseo compartido por la familia, que establece un
acuerdo en el que una persona muere sin saber que muere. Para Quintana et al (2002) mas do
que un habito parece haberse convertido en una regla moral, de tal manera que en muchas
circunstancias, tal resistencia a informar al paciente acerca de su verdadera situacion se
justifica por la manifestacion del paciente al equipo de no querer ser informado de su
diagnostico. Este comportamiento, que comienza con la actitud de no hablar sobre la
enfermedad, méas tarde va a contaminar todos los asuntos y como consecuencia, el paciente
pasa por el aislamiento y una pretension de optimismo.

Ademas, en estas entrevistas, se hizo referencia a la conspiracion en silencio, como una

limitacidn en la relacién con el paciente: “Estd mds relacionada con el diagndstico... la conspiracion de
silencio. A veces somos atrapados por el equipo en que debemos mantener la conspiracion del silencio”. Ejy

Existen pruebas cientificas de que la aplicacion de las habilidades de comunicacion tiene un
impacto positivo, por una parte, en la satisfaccion del paciente, que en si mismo seria razon
suficiente para dar atencion a este aspecto sino que, ademas, tiene un impacto al nivel de los
sintomas y los parametros biologicos.

Comunicar eficazmente en el contexto de la atencidn en salud es a la vez importante y dificil
y un desafio, porque implica el uso y desarrollo de las habilidades esenciales de comunicacion
entre el técnico de salud, pacientes y familiares. La comunicacion empatica acerca de la
condicion clinica es, ademas de una expectativa de la mayoria de los pacientes, una
obligacion ética y moral del equipo de salud.

El modelo de comunicacion no se rige por normas predeterminadas, solo por el principio de
que cada paciente, familiar o otro miembro del equipo de salud, son Unicos y diferentes y

reflejan su diversidad cultural, las experiencias sociales, espirituales y personales.
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El valor de la comunicacion surge cuando vemos que es la clave para el acceso y servir con

dignidad y respeto a la autonomia de todas las dimensiones de la persona enferma.

Muerte

“Puedo resumir todo lo que he aprendido acerca de la
vida en dos palabras: ella termina.”
Robert Frost

En cuanto al patrimonio cultural o los antecedentes personales, cada ser humano lleva en si
una representacion individual de la muerte. A esta son asignadas influencias del convivio
social, medios de comunicacion y diferencias individuales que contribuyen a su mistificacion.
Asi, el significado de la muerte aparecio en todos los discursos de los entrevistados, y aunque
todos han reconocido que es parte de la existencia humana, muchos significados se han
atribuido a ella, y algunas de las declaraciones expresan el sentimiento de negacion.

Segun Kubler-Ross (2008), el miedo a la muerte tiene un componente histérico que no debe
subestimarse. De hecho, a lo largo de la historia, las epidemias han cobrado muchas vidas en
las generaciones pasadas, con una incidencia frecuente en los primeros afios de vida, y pocas
familias no han pasado por la pérdida de uno de sus miembros a una edad temprana. La
muerte fue siempre y a lo largo de las antiguas culturas y los pueblos, desagradable para los
humanos, pero si no miramos atras en el tiempo, probablemente siempre continuara siéndolo
en el futuro.

En nuestro inconsciente es imposible imaginar un fin a nuestra propia vida, y si esto sucede su
resultado se atribuye a la intervencion externa y maliciosa. Este hecho determina que la
muerte se asocia con un acto malvado y aterrador.

El hombre no ha cambiado en su esencia y de acuerdo con Kubler-Ross (2008), la muerte
sigue siendo un acontecimiento terrible y aterrador, que el miedo a la muerte se entiende
como un miedo universal que aun no se puede dominar.

La autora también sefiala que lo que ha cambiado es la forma como tratamos con la muerte y
los procesos inherentes a la senda que conduce a ella, entre los que destaca la manera de tratar
con los pacientes en esta situacion.

De todas las enfermedades que tratan, el cancer es la GUnica que los cirujanos designan
especificamente como “el enemigo” (Nulland, 1995). En este sentido el equipo de salud lucha
contra la muerte y esa lucha es constante ya que el equipo adquiere mas conocimientos y la

tecnologia es mas sofisticada. Pero, cuando se produce la muerte, la sensacion es que la
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medicina fracaso y con el fracaso viene a la impotencia, la depresion, la negacion y evasion

(Santos, 1983). “Es doloroso para mi verlo... morir, verlo terminar su vida aunque este tranquilo. Queria
realmente evitar... TU sabes que los atiendo, pero me gustaria no hacerlo. Me gustaria que todos vieran a

verme...’Es

De acuerdo con Moreira y Lisboa (2006) se entiende que en relacién a la muerte, a pesar de la
coexistencia de las enfermeras en su dia a dia con esta posibilidad, siempre se compartian las
mismas ideas y sentimientos expresados por la gente en general, que pueden ser las mas
variadas, porque el otro es su referencia externa y a través de esta relacion puede ocurrir
identificacién. En los discursos pronunciados, a menudo es dificil vivir con esta etapa de la
vida de los pacientes, “Para mi es muy dificil cuando tengo un paciente en fase terminal...” E7 Y “Yo sé que
por lo general el prondstico es muy malo y me duele hacer frente a... me cuesta hacer frente a la muerte.” Eg
De hecho, la enfermedad y la muerte representan en la opinién de Bonino (2007), el trastorno
por excelencia: traen a primer plano, junto con la salud y la supervivencia fisica, toda una red
de significados de los proyectos y de expectativas en los que la vida misma se habia basado
hasta ahora y se espera a partir de entonces un futuro incierto y agravado por pesadas
limitaciones. Estas son las razones que ayudan a definir que la enfermedad es incomprensible,
absurda, inexplicable e injusta. “Es la mayor dificultad que tengo: es transmitir realmente una cierta
sensacion de paz..." E;

La muerte de estos pacientes puede causar duelo, que se caracteriza por sintomas somaticos y
psiquicos que causan sufrimiento y dolor. Estos sintomas incluyen las expresiones
emocionales como la culpa, ansiedad, depresion, manifestaciones conductuales tales como la
fatiga y el llanto, con actitudes que volcadas hacia dentro y al contexto como sentimiento de
culpa, baja autoestima e impotencia; lentitud de pensamiento y concentracién, pérdida de
apetito , alteraciones del suefio, sintomas somaticos como dolor, nduseas, nudo en la garganta,
palpitaciones y sensacion de estomago vacio, cambios en la ingesta y susceptibilidad a la
enfermedad (Bromberg, 2000). Estos hallazgos son consistentes con los de otros
investigadores que hacen hincapié en los sentimientos de dolor, frustracion, derrota y tristeza,
a través de los cuales pasan los profesionales de la salud al ayudar a los pacientes cerca de la

muerte (Doro et al 2004; Spindola y Macedo, 1994; Kovacs 1996). “... y que él acepte realmente la
situacion, lo que no es ficil... me afecta mucho la muerte de un paciente.” Eyqg

Segun Ferreira (1996) la fe, a menudo, ayuda al paciente, familiares y profesionales, a
caminar por un camino que, aungue no es tan iluminada, sera mas brillante y mas facil de ir,
con este apoyo. Es importante sofiar, comparar la luz al final del tanel con la calidad de vida

posible, con el poder caminar, respirar, suspirar y vivir, vivir siempre en la mejor forma y
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trascendiendo los propios limites existenciales. “... No es un adiés para siempre, pero un adi6s asta
breve... el establecer una relacion duradera, sin fin...” Ei3

Y es en esta diversidad en relacion con la muerte, que se encontran los profesionales de
enfermeria, viviendo en constante desafio, una vez que todos los dias permanecen en
conflicto, luchando por la vida y contra la muerte, tomando sobre si la responsabilidad de
salvar, curar o aliviar, siempre tratando de preservar la vida, ya que la muerte, mas a menudo,
es vista por estos profesionales como un fracaso, y por lo tanto duramente combatida.
(Magallanes, Santos y Caldeira, 1995)

La muerte de un paciente tiene un gran impacto en la identidad personal y profesional de todo
el equipo involucrado en su cuidado, sobre todo para la enfermera. La forma como la
enfermera entiende el concepto de la muerte y codmo relaciona este concepto con su propia
existencia y sus experiencias personales de pérdidas anteriores dentro y fuera del contexto
profesional son aspectos que influirdn en sus acciones ante la muerte.

En la actualidad, Kubler-Ross (2008), sefiala que una de las razones mas importantes por
haber dejado de enfrentar la muerte con calma, y haberse tornado temerosa, es el hecho de
que en muchos aspectos, ese momento se convirtio en solitario, impersonal, mecénico y
deshumanizado, tan lejos como para ser a menudo dificil determinar, del punto de vista
técnico el momento preciso en que se produjo el fallecimiento. El paciente con cancer puede
tener miedo de la muerte, asociando la enfermedad con muerte inminente, convirtiéndose en
muy ansioso y experimentando sufrimiento agudo. Corresponde a la enfermera, el afecto
fisico, el calor, la compasion, oyéndolo, tocandolo suavemente y permaneciendo a su lado. A
menudo, s6lo necesita saber que hay alguien a tu lado, quién lo conoce, que se interese y
pueda entenderlo y, sobre todo, que no le dejara ir solo, para este momento que parece tan
dificil. Sin embargo, en algunos testimonios llega la revelacion de la muerte que tiene lugar en
la soledad. “Para mi me cuesta bastante un enfermo en fase terminal morir solo...” E;

Segun Ortiz (1996) las dificultades de los profesionales sanitarios al enfrentarse con la
perspectiva de la muerte junto con la sensacion de fracaso percibida hacen que
inconscientemente el enfermo sea aislado, separado y abandonado. El nacimiento va
acompafiado de una alegre cohorte de obstetras, ginecélogos, anestesidlogos, pediatras y
psicologos, es penoso que en la muerte la Unica compafiia sea la enfermera del turno o
maquina correspondiente.

Es un hecho inalienable que todos nacemos con una condicion: un dia hay que morir, y esta es

la Unica certeza absoluta de nuestro destino. La muerte vendra a nosotros sin importar los
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factores sociales 0 econdmicos que nos protege, y este es el Unico evento que la mayoria de la
gente teme mas que cualquier otro.

Sin embargo el temer la muerte es un acto en vano, porque es inevitable. Y cuando esto
ocurre, nos da una experiencia inatil y molesta con una sensacion de anticipacion y

impotencia porque sabemos que nunca vamos a poder escapar de sus garras.

Control de sintomas

‘“ .. . . 2
Curar a veces, aliviar a menudo, cuidar siempre

El paciente con cancer a menudo se presenta con multiples sintomas desagradables a veces
intolerables que disminuyan o anulen la calidad de vida. No hay calidad de vida con malestar
fisico, psicoldgico, social o espiritual. Aumentar la comodidad del paciente permitiendo la
adquisicion de una calidad de vida satisfactoria, es uno de los objetivos de la atencion de
soporte y los cuidados paliativos y para conseguirlo mucho ayuda un oportuno y correcto
control de los sintomas, que resulta de la precisién y minuciosidad colocada en nuestra
accion.

La participacion de las enfermeras en investigaciones sobre el dolor cronico y su tratamiento,
con la participacion de médicos e investigadores de otras disciplinas, es altamente
significativo para el desarrollo de conocimientos y estrategias innovadoras para el cuidado del
paciente. Como los profesionales de la salud operan, se comunican entre si y cdmo tratan con
el dolor del paciente son aspectos influenciados por sus definiciones.

Sin embargo, el tratamiento inadecuado del dolor cronico y otros sintomas presentes en
pacientes con cancer llevan a serios problemas, y todos los pacientes deberian tener un control
de su dolor como parte de su atencién (Johansson y Dickson1995). Esta realidad es percibida

por los entrevistados: ... aun no cuidamos del paciente en el tratamiento de su dolor... el paciente todavia
no es suficientemente bien atendido.” Eq;

La dificultad de tratar con el sufrimiento causado por el dolor es un reto para los profesionales
de la salud. Segun la ISNCC (2001) existen barreras a la gestién adecuada del dolor que se
clasifican en tres areas: la falta de conocimiento por los clinicos, los mitos y ideas erroneas de
los pacientes y la politica del sistema de salud y la legislacion inadecuada. El sentimiento de
angustia del profesional ha sido mencionado como importante, durante el acto de atender a un
paciente que se quejaba de dolor insoportable. Por otra parte, un dolor incontrolable esta

causando angustia emocional a quien cuida, porque la sensacién de impotencia surge con el
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sufrimiento, lo que muestra que el profesional tiene dificultades ya que no tiene poder de
decision para prescribir: “A veces tengo pacientes con dolor y puedo administrar lo que quiero, solo puedo
administrar lo que esta pautado y a veces tenemos que mendigar para que receten...”” Eg

Muchas enfermeras no tienen informacion acerca del control del dolor crénico. Esta falta de
preparacion se atribuye a la formacion insuficiente, lo que conduce a la no evaluacion del
dolor de una manera sistematica, a subestimar la frecuencia de aparicion del dolor y a ignorar
los efectos devastadores de dolor para el individuo. A menudo, los profesionales se comportan
como si el dolor forme parte de la enfermedad y el tratamiento, como un sintoma natural.
Algunos de los encuestados mencionaron el control de los sintomas como su principal
dificultad en la relacion terapéutica con el paciente oncoldgico, a menudo asociados con la

falta de formacién o la falta de trabajo en equipo. “Es el control de los sintomas.” E, Y “El

tratamiento del dolor” Es
Esta incertidumbre sobre el tratamiento apropiado de los sintomas aumenta el miedo, la
desesperanza y el aislamiento de pacientes y familiares, pero también de las enfermeras.

“...lleno de dolor, como muchas veces nos encontramos aqui, es para mi de las cosas que me costa mas.” E; Y

“...es tratar con el dolor, sabiendo que intenté todo, pero el paciente continia con dolor me causa un poco de

incomodo.” Eqg

Algunos entrevistados hablan de la sedacion como una manera de controlar los sintomas, lo
que sugiere que esta practica existe en sus servicios, que no la hacen de forma correcta y con
la cual no estan de acuerdo. “... creo que es una manera del paciente estar también... en su serenidad, pero
si el paciente no esta agitado o si el paciente puede estar bien incluso a través de la expresion, a través de una
familia carifiosa o incluso a través de un afecto de las enfermeras... jpor qué sedarlo?”’E;  Deberiamos
hacer hincapié en que la sedacion se debe aplicar s6lo en situaciones de sintomas refractarios,
y no por ignorancia de la terapéutica adecuada para estos sintomas. La sedacion deberd
basarse, siempre que sea posible, en el consentimiento del paciente y el conocimiento de la

familia.

La falta de trabajo en equipo

“De la proxima vez, al ver una formacion de gansos
volando, hembra-te que es una recompensa, un desafio
y un privilegio « hacer parte de un equipo»”

Autor desconocido

El trabajo en equipo permite la division de responsabilidades y toma de decisiones. Eso no
quiere decir que la responsabilidad de cada profesional disminuira en relacion con el paciente,

pero varias personas, pensando en los casos de diferentes puntos de vista, tienen mas
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posibilidades de tener en cuenta todas las consecuencias existentes antes de tomar una
decision. También es mas funcional, un profesional no tiene necesidad de sistematizar todas
las quejas de los pacientes, en referencia a areas de formacion distintas de la suya. El
acompafiamiento en conjunto permite que un profesional apoye el trabajo del otro, o parte de
el, constituyendo una gran oportunidad para el aumento de conocimiento de los profesionales
sobre areas diferentes de la suya, ademas de habilitar el uso compartido de los momentos de
sufrimiento frente a la muerte de pacientes.

Segun Schulze (1997) la actividad del equipo interdisciplinario tiene el reto de proporcionar a
los pacientes una experiencia con otra gama de emociones, como el amor, el alivio, la
serenidad y la alegria. El caracter interdisciplinario de la atencion de la salud, permite la
posibilidad de nuevas alianzas, dificiles, pero que aportan creatividad y avance en el
tratamiento de pacientes oncoldgicos.

Este enfoque, que surgié en los afios 80, se utiliza para reducir los sintomas mediante
modalidades terapéuticas fisioldgicas, emocionales, cognitivas y de atencién social para que
el sea rescatado con la calidad.

En la mayoria de las declaraciones de los informantes es explicitas la dificultad en relacion
con el paciente de cancer, porque no hay un equipo especializado para hacer frente a este
perfil de personas; la falta de profesionales capacitados; porque no existe un equipo
estructurado; y no hay protocolos establecidos. Para que el equipo multidisciplinario tenga
éxito en su trabajo, es necesario que sus profesionales sean igualmente reconocidos, valorados
y trabajen en armonia, reconociendo que el paciente y su familia deben participar en la toma
de decisiones sobre su tratamiento. Las declaraciones de los informantes indican, también,
que la falta de este conjunto de condiciones, los remete a una practica por tareas que termina

por descuidar la atencion humanizada. “... ellos (los médicos) no miran nuestra escala de dolor, nadie ve
nuestra escala de dolor... y luego también la dificultad de ajuste, dudamos si fue administrado, si no fue...

también existe el problema con los colegas de enfermeria...”. Es

El sentimiento de no ser escuchado induce el desencorajemiento. Cuando no son denunciados,
estos disfuncionamientos aumentan la necesidad individual de ser valorado y respetado,
favoreciendo las rivalidades y la incomprension mutua.

El equipo de atencion en oncologia debe necesariamente ser multidisciplinario y debe incluir
médico, enfermera, psicélogo y trabajador social, y pueden incluir a un nutricionista,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, psiquiatra, entre otros. Debido a que no existen, en

algunas entrevistas aparecen términos relacionados con la soledad en los cuidados. Porque
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sienten que no hay un equipo, la enfermera a menudo se encuentra solo en la toma de

decisiones. “... me siento sola.” E,

Para Bonino (2007), la palabra soledad define condiciones muy diferentes, una se refiere a la

sensacion dolorosa de no estar en sintonia con los demas, no tener con quien hablar, compartir

emociones, mostrar la intimidad y pedir ayuda. Es un sentimiento de extrafieza que se puede

tener dentro de las cuatro paredes de su casa entre las personas que nos son familiares.

Tabla 6 — Las dificultades experimentadas en la relacion con el paciente oncol6gico

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTRO F %
Comunicacional | “La comunicacion a veces, con el paciente y sus| 4 11,1%
familiares.” Ey4
“... aunque a menudo hablamos con los pacientes acerca | 3 8,3%
de la situacion es siempre dificil decir o hacer entender
a alguien que estan en una etapa final. "Eqq
“La mayor dificultad es darse cuenta de que no| 3 8,3%
disponen de informacién suficiente. Cuando no hay
informacion ninguna es demasiado complicado. "E,
“Esta mas relacionada con el diagnostico... la| 2 5,6%
conspiracion de silencio. A veces somos atrapados por
el equipo en que debemos mantener la conspiracién del
silencio”. Eqq
Sub-total 12 | 33,3%
Muerte “Yo sé que por lo general el prondstico es muy malo y | 5 13,8%
me duele hacer frente a... me cuesta hacer frente a la
muerte.” Eq
“... que pueda morir en paz, sin sufrimiento.” Eq4 2 5,6%
“Para mi me cuesta bastante un enfermo en fase| 1 2,8%
terminal morir solo...” E»
“.. No es un adios para siempre, pero un adios asta | 1 2,8%
breve ... el establecer una relacion duradera, sin fin ...”
Eis
Sub-total 9 25%
Control de “... aun no cuidamos del paciente en el tratamiento de su | 5 13,8%
sintomas dolor... el paciente todavia no es suficientemente bien
atendido.” Eq,
“... creo que es una manera del paciente estar también... | 2 5,6%
en su serenidad, pero si el paciente no esta agitado o si
el paciente puede estar bien incluso a través de la
expresion, a través de una familia carifiosa o incluso a
través de un afecto de las enfermeras... ipor qué
sedarlo? "E; 1 2,.8%
“Es el control de los sintomas.” E,
Sub-total 8 | 22,2%
Falta de trabajo | “.. el hecho de que no hay un esfuerzo de equipo.” Es 3 8,3%
en equipo “... me siento sola.” E,4 2 5,6%
“... el equipo no esta preparado para esta situacion. "Eyy | 2 5,6%
Sub-total 7 19,5%
Total 36 100%
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2.3 - Estrategias personales en la relacidon con el paciente oncolégico

Defensas

“El secreto de una vida sin miedo es entender lo que puedes
dar y no lo que puedes lograr. En esta forma de pensar hay

i3]

tanto poder que sobrepasa incluso nuestra imaginacion”.
Susan Jeffers

Estudios recientes muestran que el sentimiento de miedo e inseguridad, en muchos casos, es
referido como un vacio en la ensefianza de pregrado, que a menudo no prepara a los
profesionales para la dura rutina de los hospitales, lugar donde se vive constantemente con el
sufrimiento de los demas, haciendo que la enfermera deje de tomar una actitud terapéutica en
estos casos. Es raro encontrar en los hospitales enfermeras capaces de dialogar con la familia
y los moribundos, con una asistencia psicolégica adecuada en los momentos previos a la
muerte. (Trombetti Kestemberg y Soria, 1992, Magallanes, Silva, et al 2007)

El fenémeno de la muerte crea un vacio interaccional que duele, porque mas que el final de un
proceso bioldgico, la muerte es la destruccion de un ser en relacion. Y cuando se trata a diario
con algo que nos recuerda la naturaleza finita del ser, la confrontacion con la inminencia de
no-ser traiciona todo lo que somos de precarios y temporales. Es sobre esta cuestion de la no-
ser que los profesionales de la salud se encuentran constantemente y se enfrentan casi
ininterrumpidamente a un fenémeno tan fundamental en la comprension del ser del hombre.
Se hace evidente que la experiencia de estos profesionales antes la muerte de sus pacientes es
dificil y delicada para llevar a cabo, haciendo una no aceptacion por la conciencia de
profesionales, en que las acciones salen de su inconsciente y se mostran en sus actos. Los
problemas experimentados por los enfermeros en la relacién con los enfermos terminales se
deben, en gran parte, a la dificultad de hacer frente a sus propios temores de la muerte,
surgiendo, a continuacion, las defensas.

Como manera de hacer frente a situaciones consideradas dificiles, las enfermeras
entrevistadas utilizan, a nivel individual, algunas técnicas de defensa citadas por Menzies
(1970), principalmente para reducir la implicacion excesiva con el paciente y la demanda para

conservar su independencia profesional.
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En opinidon de Magalhdes, Silva, Trombetti et al (2007) los profesionales destinados para el
cuidado de los pacientes gravemente enfermos deben estar preparados para enfrentar
situaciones de extremo sufrimiento y de muerte, ya que la muerte refleja una limitacion de la
capacidad de los profesionales. Sin embargo, a pesar de las enfermeras se encontraren a diario
con situaciones de sufrimiento ante el proceso de morir de sus pacientes, nos damos cuenta de
que aun surgen reacciones diversas de estas enfermeras cuando enfrentan esta experiencia,
como el estrés, la ansiedad y la evitacion como mecanismos de defensa durante la asistencia
profesional, demostrado de forma evidente en las entrevistas. “Trato de evitar ir alli, porque luego
estan las preguntas a que no puede mentir, siempre hay un escape.” E1 'Y “Delego y por veces huyo” Ei4
Citando Reyes (2006) “desde la primera infancia aprendemos muchas conductas de escape y
excusa, profundamente arraigadas en nosotros, y muchas veces, cuando nos sentimos mal, lo
que nos ocurre primero son soluciones irracionales, llenas de subjetividad y de errores”.

El comenzar a ejercer sus funciones, los profesionales de la salud y los de oncologia en
particular, se encuentran ante un contexto de elevada toxicidad psicolégica (Martins, 1991).
Para soportaren eso, los profesionales activan defensas que pueden ser incorporados a su
personaje, que esta acosado a darse cuenta de su propia debilidad y la vulnerabilidad. En este
sentido, Labate y Cassorla (1999) sefialan que a menudo las percepciones de las debilidades y
vulnerabilidades se desvian de las expectativas de ser fuerte y omnipotente que los
profesionales de la salud tienen de si mismos. Al darse cuenta de eso, se sienten avergonzados
y erigen barreras a su alrededor aislandose con su fragilidad y dejando de expresar sus
preocupaciones. “..mis emociones las guardo un poco para mi.” Es

Esslinger (2004) sefiala que aunque la muerte es una presencia constante en el hospital todos
los dias, hay una “conspiracion en torno del silencio” que trae importantes consecuencias
como la soledad del paciente en su proceso de muerte, la soledad y el aislamiento del equipo
de salud de la familia ante sus propios temores y ansiedades.

Barros et al, (2003), establece en su articulo que esto demuestra que los profesionales
terminan usando algunas estrategias para minimizar la ansiedad en su vida cotidiana.

Algunos de los encuestados también mencionan la insistencia con otros profesionales de la
salud para abordar los problemas que existen con el paciente, que segun algunos autores es

también una forma de defender o incluso evitar una relacion: “Yo trato de insistir en que el médico
le dé respuestas el paciente.” Eq;

Dos de los entrevistados también hablan de la adquisicion de mas tiempo como una estrategia.

“Tener mds tiempo para estos pacientes... tener mds tiempo.”Ej, ESta falta de tiempo, que es mas
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frecuentemente responsable de la rutina y la mecanizacion de nuestras conductas y aparece a
menudo, en mi opinion, como un escape de la relacion con la persona que cuidan. Menzies
(1970) explica la rutinizacién del trabajo como una defensa contra la ansiedad. De hecho, esta
en cada uno de nosotros la capacidad de utilizar bien el tiempo de que disponga. Y hacer un
buen uso del tiempo es ponerlo a la disposicion de los que lo necesitan, a la disposicion de la
persona que cuidamos, y no olvidar que no hay tiempo para el «actuar técnico» y un tiempo
para el «actuar relacional».

La falta de tiempo que las enfermeras refieren y que surge, segun dicen, de la necesidad de
cumplir con las rutinas, también es sentida por los pacientes, pero esto no debe permitir que
las enfermeras no estean disponibles o se muestren insensibles a las necesidades de las

personas.

Cuidados

“Una persona se convierte en una persona en el
encuentro con los demas y no de otra forma"
Backman

La enfermeria es la ciencia y el arte de cuidar a los seres humanos en sus necesidades
humanas basicas, y la atencion / cuidado debe ser una experiencia vivida a través de una inter-
relacion persona con persona, recordando que tan importante como el cuidado, es estar alerta
a los efectos que el cuidado produce en los pacientes. Tener pensamientos y actitudes que
demuestran atencion como ser considerado, amable, preservar la dignidad del paciente,
expresarse con empatia, ser paciente, estar emocionalmente presente, reconocer la humanidad
del otro, hacer al otro lo que le gustaria que te hicieran a ti mismo, y ser expert en sus
acciones profesionales son algunas de las acciones de cuidado de la enfermera. (Costenaro y
Lacerda, 2002). Las dimensiones de este cuidado apuntan cobertura y participacién. Muchos
de los entrevistados, sefialan la inversion en el cuidado de enfermeria como una estrategia

para mejorar la relacion terapéutica con el paciente oncoldgico. “Mis mayores desafios serdn con

estos aspectos, poder cumplir los deseos y brindar una buena atencion... calidad de vida in serio, y no pretender

que estamos proporcionando cuidados.” Eqg

Incluso en ausencia de medicamentos basicos para aliviar el dolor, los cuidados de enfermeria

tienen por objeto reducir la intensidad del dolor mediante el uso de calor, frio y otras terapias
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complementarias. “Hay toda una actitud no farmacoldgica que podemos tener y yo he tenido el cuidado de

hacer eso y que ya contribuye bastante, a mi juicio, de los resultados que he obtenido, para el alivio del
sufrimiento. El paciente se encuentra en sufrimiento y tu puedes, con cualquier accion, cualquier medida,
farmacologica o no, pero una actitud terapéutica que tu puedas tomar para con estos pacientes y que de alguna

manera alivien el sufrimiento para mi es una ganancia, es mi mayor desafio.” E,

El cuidado es muy importante para el paciente y se hace ain mas relevante cuando se orienta
a personas con enfermedades malignas. Se percibe que las enfermeras que atienden a estas
pacientes tienen el reto de encontrar significados y respuestas a las preguntas en el proceso de
la vida - enfermar, curar, morir - y aplicar medidas destinadas a promover la vida o aliviar el
sufrimiento. .. entonces creo que doy mi mejor, incluso desde el afecto, de la parte de la atencion, aquel
constante tocar de la campana, siempre les doy mi mejor, no les abandono.” E;

Noté la dificultad de algunos de los entrevistados al mezclarse con profesionales de su equipo
0 con otros profesionales de la salud que adoptan actitudes técnicistas, pues perciben, a veces
el sufrimiento del paciente, y que deben respetar su autonomia, que la vida tiene un limite y

en un momento determinado, la muerte desafiando el conocimiento humano y gana: “Tratar de
proveer el mejor cuidado que pueda tener, pero no con tubos y todas esas cosas que sdlo potencian el
sufrimiento.” Eg 'Y “Cambio de actitud terapéutica frente a ellos. Aceptar que existe un fin y no seguir haciendo
cosas futiles que causan sufrimiento.” Eyy

Sabemos que los profesionales de la salud deben desarrollar habilidades y competencias en
cuestiones de gestion, la mejora tecnoldgica, sobre todo cuestiones técnicas para cuidar. Sin
embargo, no debemos olvidar que tanto para la enfermeria, que es el arte y la ciencia del
cuidado humano, como para los deméas profesionales de la salud, ninguna técnica puede
sustituir a la presencia, la caricia, la mirada, la palabra, la escucha, entre otros. Los

entrevistados a menudo se refieren a este aspecto: “La parte de la comunicacion, el estar alli, hablar
con él... incluso con la comunicacion no verbal, para mi termina siendo muy rico, porque hay expresiones y hay

momentos en que hablamos de todo, la esencia de la vida.” E;

Es importante recordar que en el cuidado de incluir acciones tales como el contacto fisico a
traves del tacto, lo que aumenta la seguridad y comodidad; permitir la presencia de miembros
de la familia; colocando al paciente en una posicion comoda, teniendo en cuenta las areas
potenciales para formacion de las Glceras; buscar una temperatura ambiente favorable; utilizar
un lenguaje y tono de voz adecuado; evitar la manipulacion innecesaria; permitir al paciente
expresar sus sentimientos de pérdida y separacion; siempre mantener la analgesia. Estas

acciones implicitas en el cuidar fueron reportados por los encuestados: “.. cada uno de nosotros
que llegue al pie de ellos y les de una sonrisa y una palabra de afecto... hablar con ellos ... y tratar de ayudar lo

mejor que podamos, tratando dar conforto, apoyo, afecto, aunque solo sea una charlita con él ...” Eg; “ Y yo
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creo que la mUsica ambiente también favoreceria bastante a un ambiente tranquilo ... yo trato de bajar un poco

la persiana al final de los cuidados de higiene para descansar, trato de calentar un poco el ambiente ... un poco
méas de relajacion.” E; Y “Darles afecto, mimarlos... aunque muchos ni siquiera lo sientan... un ambiente

tranquilo, acogedor, calido... “Eg

Recursos personales

“La adversidad despierta en nosotros capacidades que,
en circunstancias favorables, habrian quedado
dormidas.”

Horacio

Encontramos pacientes que no tienen cura en todos los departamentos del hospital. Servicios
de agudos donde los profesionales estdn capacitados para hacer frente a enfermedades
repentinas. Las progresivas y avanzadas, son como una espina que se pega en el fundo del
pasillo de la enfermeria. Por lo tanto, la enfermera se enfrenta a nuevas enfermedades
incurables desde el inicio de su profesion.

Para hacer frente a tales situaciones, e incluso superarlos, hay una gran variabilidad en las
estrategias de afrontamiento que se puede utilizar, y pueden manifestarse a nivel intra o inter-
individual. Las estrategias de afrontamiento se entienden entonces como pensamientos y
acciones que se utilizan con la intencion de hacer frente a diferentes situaciones que evocan el
estrés y reducir el nivel de percepcion asociados. También para Fernandes (2006), “Los
dones, talentos, habilidades, aptitudes y capacidades propios de la naturaleza de todo ser
humano no s6lo reproducen, sino también, regeneran la vida, energias y capacidades de
desarrollo y de accion, de cambio y transformacion, de innovacion y de creatividad.”

Segun Henriques (1996), ayudar al paciente a morir nos enfrenta a sentimientos de
inseguridad, ira, impotencia por la situacion, e incluso, alguna agresion interior, sentimientos
de fracaso que la muerte por si misma representa.

Esta situacion puede llevar a que la enfermera invierta en una formacion que permita una
mejor calidad de cuidados. “... adquirir los conocimientos cientificos y continuar.” E,

Como mecanismos individuales de regulacion de las emociones y sentimientos se

mencionaron numerosas aficiones. “Tengo que continuar con una mente sana, tengo que ser sanda yo

también, tengo que sentirme bien conmigo misma y abstraerme un poquito...” Es
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Los participantes del estudio dijeron que se sienten impotentes cuando se enfrentan a
situaciones relacionadas con el cuidado, a veces también lloran, porque la participacion es tan
grande que se sienten ser el momento de compartir este sufrimiento para aliviar su dolor.
“;Qué hago? ... a veces lloro... lloro.” Eqg

Segiin Serra, y Albuquerque (2006) “El grito y el silencio deben ser respetados de forma

empatica y no inhibidos.”

Compartir

“El viaje mas importante que podemos hacer en la vida
es encontrar a gente en el camino.”
Ciceron

En los estudios revisados, las enfermeras reconocen que trabajar en oncologia requiere
mucho, tanto fisica como psicoldgicamente, lo que desgasta fisica y existencialmente.
Admiten la necesidad de ayuda para buscar formas de aliviar este sufrimiento, como terapia,
reuniones, discusiones, y reconocen que debe haber una supervision por parte de los
hospitales.

Es extremadamente importante que los profesionales busquen la manera de mitigar sus
sufrimientos, sobre todo el apoyo psicoldgico a una mejor calidad de vida.

Crear lugares para la escucha en grupo en las instituciones, puede ser una alternativa para que

el sufrimiento de los profesionales sea compartido, conducido y producido. “4 menudo lo que

hacemos, es hablar sobre eso en equipo, tengo colegas con otras experiencias y otra formacion.” Ejg
Reflexionar sobre estas cuestiones no solo es importante para el desarrollo de los recursos que
pueden trabajar en favor de la salud mental de los profesionales, sino que contribuye a
mejorar la atencion prestada a los pacientes y sus familiares, porque no debemos olvidar que
las representaciones y sentimientos acerca de algo, orientan las actitudes, acciones y
relaciones. “Estar todo el equipo, también porque no puedo sola. Solo nadie puede...” Es

Fue citada la busca de ayuda por otro profesional como una estrategia en la relacion con el

paciente con cancer: “..hablo con mis colegas.” Eq
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Tabla 7 — Estrategias personales en la relacion con el paciente oncolégico

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO F %
Defensas “.. Solo hacer mas para huir de los enfermos. "Ej 7 21,4%
“Yo trato de insistir en que el médico le dé respuestas el | 2 6%
paciente.” Ej;
“Tener mas tiempo para estos pacientes... tener mds | 2 6%
tiempo. "Eq;
“...mis emociones las guardo un poco para mi.” Es 1 3%
Sub-total 12 | 36,4%
Cuidados “Hay toda una actitud no farmacologica que podemos | 8 24,4%

tener y yo he tenido el cuidado de hacer eso y que ya
contribuye bastante, a mi juicio, de los resultados que he
obtenido, para el alivio del sufrimiento. El paciente se
encuentra en sufrimiento y tu puedes, con cualquier
accion, cualquier medida, farmacologica o no, pero una
actitud terapéutica que tu puedas tomar para con estos
pacientes y que de alguna manera alivien el sufrimiento
para mi es una ganancia, es mi mayor desafio.” E,

“Trato de adoptar las mejores practicas y siento que se | 2 6%
van uniendo algunos, con la persistencia las personas
entienden que es una buena causa. "Ey

Sub-total 10 | 30,4%
Recursos “... tengo recursos... otros recursos.”’ Eq3 2 6%
personales “cQué hago? ... a veces lloro... lloro.” Eg 2 6%
“...hago cursos.” E; 2 6%
Sub-total 6 18%
Compartir “A menudo lo que hacemos, es hablar sobre eso en | 5 15,2%
equipo, tengo colegas con otras experiencias y otra
formacion.” Eg
Sub-total 5 15,2%
Total 33 | 100%

2.4 - Los desafios futuros para mejorar la atencién al enfermo oncoldgico

Unidades especializadas

“Fundamentalmente lo que nos hace sentir bien en este mundo, no es
dominar, justificar, o juzgar, sino el cuidar y ser cuidados"

Milton Mayerhoff

Segun Ramirez, Addington-Hall y Richards (1998) en general, la mayor parte del tiempo del
altimo afio de vida de las personas se gasta en el hogar, aunque el 90% de ellos pasan algin

tiempo en el hospital y el 55% de las muertes ocurren en este lugar. Las obligaciones y

Angela Simdes 90



beneficios de la atencion a las personas en su ultimo afio de vida son compartidos por los
cuidadores informales (familiares, amigos y vecinos) y formales (profesionales). Alrededor
del 75% de personas reciben atencion domiciliaria por los cuidadores informales, y la mayoria
de ellos son mujeres. Casi la mitad de las personas con cancer reciben atencion de dos 0 mas
familiares, a menudo la mujer y un hijo adulto. Aproximadamente 2 / 3 de estas personas
reciben algun tipo de atencion formal.

Los entrevistados sefialan que es necesario la prestacion de cuidados especializados a estos

pacientes y familias: “...deberia haber un servicio de cuidados paliativos para cuidar de todos los pacientes
oncoldgicos con una equipa especializada en esa drea.” Eg

Segun Ortiz (1996) en la sociedad tecnologica de nuestros dias, cuando el enfermo padece su
altima enfermedad, la medicina paliativa representa la recuperacion de la medicina humanista,
del enfoque integral de la persona, de la amistad profesional- paciente, del trabajo en equipo y
la reentrada del sistema de cuidados en la familia. Es una filosofia mas que un programa o
servicio que prioriza la autonomia y bienestar de la persona en el dia a dia de su enfermedad.
Con la transicion demografica observada en Portugal, una parte significativa de las personas
con cancer tiene una edad avanzada. Esta poblacion (bien como los viejos) a menudo depende
de una o mas personas. La tendencia actual en muchos paises, y también en Portugal, es
sugerir que esa poblacion permanezca en sus casas, bajo el cuidado de su familia. En muchos
programas de cuidados paliativos en el mundo se utiliza la atencion domiciliaria como una
estrategia para brindar cuidados humanizados.

Para los entrevistados los cuidados en oncologia serian prestados preferentemente en atencién
domiciliaria.

Los pacientes y las familias en el domicilio deberian disponer de todos los medicamentos y
materiales para proporcionar atencion de forma gratuita, ademas de teléfono de contacto del

equipo permanente. “Conseguir un servicio de apoyo en el domicilio para el paciente estar en su casa.” Eis

Formacion
“Es el problema de la educacion que sustenta el gran secreto
de la mejora de la humanidad. ”
Immanuel Kant
El aprendizaje es un proceso de cambio en la conducta de un individuo, ya sea por
condicionamiento operante, experiencia, 0 ambas cosas. Las informaciones pueden ser

absorbidas a través de técnicas de ensefianza o incluso simplemente por la adquisicion de
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habitos. El acto o la disposicion a aprender es una caracteristica esencial de la psique humana,
ya que sOlo este tiene caracter intencional, o la intencidon de aprender; dinamica, porque
siempre estd cambiando y en busca de informacion para el aprendizaje; creativo, por buscar
nuevos métodos destinados a mejorar el aprendizaje, por ejemplo, por ensayo y error. El
aprendizaje también puede definirse como el proceso de incautacion por el individuo de los
contenidos de la experiencia humana individual de forma interactiva con su entorno. Esta
interaccion tiene lugar tanto con otros seres humanos, como con el medio ambiente.

La enfermera a menudo trata los sintomas a través de la aplicacién de la prescripcién médica,
pero se suma a eso el contacto humano y apoyo emocional, haciendo con que los sintomas
que no se pueden resolver con farmacos sean mitigados o controlados. (Spindola y Macedo,
1994)

Por lo tanto, la adecuada preparacion de las enfermeras es una estrategia fundamental para
controlar el dolor y los sintomas frecuentes en pacientes con cancer en cuidados paliativos, ya

que las enfermeras son las profesionales que mas a menudo evaltan el dolor. “dprender mucho
mas porque tengo mucho mas que aprender en esta area.” Ej,

En esta discusion es importante destacar el papel de las medidas educativas y de los
conocimientos teoricos en la preparacion de profesionales de la salud en el ambito de la
Enfermeria Oncoldgica. Este tipo de preparacién, que hay que comenzar a nivel de pregrado,
debe ofrecer una vision amplia acerca de la salud y la enfermedad, haciendo hincapié en la
necesidad de un enfoque multidisciplinario de las cuestiones que esta orden. La continuidad
de esta preparacion en el nivel de las instituciones de salud es indispensable para que los
conocimientos se reproduzcan y aumenten. Los cursos, seminarios, conferencias y debates
deberian formar parte de las rutinas de los servicios. “Mds formacién continua para estar siempre al
tanto de nuevas soluciones que puedan surgir." E,

La planificacion de eventos de esta orden debe tener como orientacion basica las
caracteristicas especificas de los servicios afectados y las demandas de los profesionales que a
su vez se dirigen. Los temas tratados, asi como la manera de hacerles frente, sélo tienen
repercursion en los profesionales si son reales y si tienen una relacién estrecha con su
practica, cubriendo todas sus dudas y necesidades. De lo contrario, corren el riesgo de
convertirse en palabras vacias y inutiles, y nada podran contribuir a la atencion prestada.

Para alcanzar los objetivos propuestos en una atencion de cualidad es necesario adquirir
conocimientos, habilidades y cambiar actitudes. Merece la pena reflexionar sobre la actitud de

la sociedad y los profesionales sanitarios ante la propia muerte.
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Este desarrollo debe llevarse a cabo bien a través de medidas educativas y de mejora de los
conocimientos técnicos y teoricos, como por medio de la atencion y consideracion de los
aspectos de las relaciones humanas desarrolladas en el contexto institucional. La forma de
incluir esta preparacion en la rutina es relacionarse estrechamente con la realidad del servicio
de salud en cuestion, pero también se refieren necesariamente a conocimientos y practicas de

otros campos de conocimiento mas alla de las Ciencias Biomédicas.

Organizacién

“Es esa llama, a veces inestable, que permite creer en la madrugada,
en las profundizas de la noche, de la miseria, que permite que el ser
humano, en el peor de las humillaciones, mantenga su cabeza fuera

del agua, porque maniana serd mejor que hoy.”
Couvreur

Normalmente los cuidados oncoldgicos se ofrecen a través de programas insertados en los
hospitales. En los programas vinculados a los hospitales, es evidente el esfuerzo individual de
algunos profesionales, considerados innovadores que perciben la necesidad de proporcionar
atencion de soporte y cuidados paliativos en sus unidades de salud. Mientras que en Portugal
el nimero de programas en cuidados paliativos ha crecido, el nimero de programas inscritos
en los hospitales es todavia pequefio.

Cuando no queden en los hospitales, los programas de atencion paliativa pueden ser
colocados en hogares de ancianos, residencias, hospices, clinicas y en el hogar (home care).
Las iniciativas para implementar y sostener programas de atencion paliativa deben adaptarse a
las necesidades tanto de los usuarios, proveedores, servicios de salud o de la comunidad.
Segun los encuestados, para que esto sea posible es necesaria “Haber una mejor comunicacion
dentro de la red de cuidados de la salud en todo el pais.” E,

El mayor reto consiste en integrar los cuidados paliativos a la atencion curativa. Paliar es una
dimension critica de la atencion sanitaria y todos los profesionales de la salud deben saber
cuando los cuidados paliativos son necesarios. Cuando alguna persona se esta acercando a los
altimos momentos de un estado de salud debilitante, la necesidad de cuidados paliativos
aumenta. En este punto (y después de la muerte), garantizar este tipo de atencién ofrece una
atencion de calidad no importando se es ofrecida en una institucion de salud o residencia de la

persona. Algunos de los entrevistados lo mencionan, situdndolo como un desafio: “.. con

organizacion. Unir a la gente que sabe o tiene mds vocacion para este tipo de atencion.” Eyy
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Se entiende que este debate es esencial para la definicion de politicas, programas y servicios
en cuidados paliativos. Es evidente que el periodo anterior a la muerte de un ser humano con
una enfermedad crénica avanzada, progresiva e incurable es quizas uno de los periodos mas
importantes de su vida. No s6lo por su caracter de inevitabilidad, pero principalmente por los
trastornos psicoldgicos, financieros, emocionales y fisico que comprometen a los individuos,
sus familias y cuidadores. La manera como la gente muere ha cambiado durante los Ultimos
cincuenta anos. Se pasé a “medicalizar” o “institucionalizar” la muerte. Este es el final del
proceso iniciado cuando la ciencia se ha comprometido a luchar contra la muerte. Como
resultado, la muerte significa la derrota, la vergliienza y el fracaso, todo lo que el sistema
moderno de salud debe esconder bajo sus instituciones.

Para muchos de nosotros, se convierte en atractivo optar por un area en que la
multidisciplinariedad es clave. Ser parte de un grupo. Tomar decisiones juntos en que el
paciente y su familia estan invitados a participar. “Haber verdadero equipo. El trabajo en equipo. “E;
Segiin Hennezel (2001) el trabajo en equipo es “una cultura comin, un hébito, una especie de
costumbre...”, donde es esencial hablar, discutir juntos de forma ética; y segundo Malherbe,

citado por Hennezel (2001) es “Una forma de vivir en armonia juntos en la misma casa. “

Apoyo familiar

“Deshaciendo la familia se rompe toda la sociedad. La familia
es anterior y superior a la sociedad. Sin persona no hay
familia. Pero sin familia una persona se rompe, no madura o se
estructura mal. Sin familia no hay sociedad. Sin sociedad no
hay Estado. El propio futuro y la supervivencia del Estado
dependen de la familia.”

Aquilino Polaino-Lorente

Sin el apoyo de familiares y amigos (cuidadores informales), seria dificil para muchas
personas quedaren en casa. Por lo general, los miembros de la familia asumen los cuidados,
sin embargo los amigos y vecinos también pueden asumir roles de cuidadores. La tarea de
cuidar esta bajo la responsabilidad casi exclusiva de la familia, ya que la organizacion de la
comunidad también se muestra muy débil. Los cuidadores informales necesitan informacion y
orientacion sobre la enfermedad del individuo y cdémo cuidar de él, asi como ayuda

psicoldgica y social. “Y tambiém teriamos que apoyar a la familia, obviamente... porque la familia sufre

i

tanto o mas que ellos...” Es
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El cancer, como cualquier otra enfermedad perturba emocionalmente a la persona y la familia.
La enfermera debe ser sensible a estas necesidades no atendidas, que debe incluir en el plan
de cuidados de enfermeria, con el objetivo de promover el bienestar tanto para el paciente
como para la familia. Para ello también debemos mirar hacia las necesidades no dichas,
expresadas a menudo por miradas, gestos y palabras cortas, es decir, uno debe “ver lo
invisible, el arte de percibir la totalidad y no solo parte de ella” (Sa, 2001) .

En este contexto, estoy de acuerdo con Grande (1998) cuando dice: “Cuidar de los que sufren,
ayudar a los pacientes y familias a enfrentar el sufrimiento y evaluar las respuestas a la
terapéutica, son funciones Unicas de la actividad de enfermeria en la asistencia a la
enfermedad”.

En oncologia, el apoyo social es aun mas relevante, ya que la continua presencia de
enfermedades asociadas con la muerte y el sufrimiento, y las reacciones a la misma, podra
abarcar desde la lucha activa hasta la negacion el diagnostico. Esto se traduce en la persona
como ser social.

El impacto de la enfermedad puede tener consecuencias catastroficas al nivel del rol de la
familia, a nivel laboral, a nivel de estabilidad econdémica y, en ultima instancia, al nivel de la
integracion con sus redes de apoyo. Por otra parte, sus propias redes de apoyo, incluida la
familia se ven afectados por la enfermedad, que también podra afectar el funcionamiento del
soporte social para el paciente.

También debemos tener en cuenta las situaciones y los problemas de la persona / paciente y la
familia misma, que variara de acuerdo con el proceso o evolucion de la enfermedad y las
estructuras de adaptacion también variaran.

Sélo con una colaboracion inter-institucional es posible desarrollar una solucion en red,
necesaria muchas veces frente a situaciones problematicas que experimenta el paciente y la
familia que los acompafian.

La situacion de la familia de un paciente en la fase final de la vida es siempre caracterizada
por un gran impacto emocional debido a la presencia de maltiples temores. La muerte siempre
esta siempre presente de forma mas o menos explicita, asi como el miedo por el sufrimiento
de su ser querido, la incertidumbre sobre el acceso a la asistencia sanitaria, las dudas sobre su
capacidad para cuidar a los enfermos. El paciente y la familia en conjunto, son siempre la
unidad de nuestro cuidado y el impacto de la enfermedad terminal en el entorno familiar se
refleja automaticamente en la calidad de vida de los pacientes. La tranquilidad de la familia

pasa directamente sensacion de bienestar al paciente. “...necesitan de apoyo y orientacion
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principalmente para que las familias perciban que lo que estan haciendo es lo mejor, que no sientan miedo y

que acontezca lo que acontecer nosotros estaremos alla (...)” Ei,
Los servicios hospitalarios deben contar con infraestructuras fisicas que permitan a las
familias a quedarse con los enfermos si lo desean, mediante la provision de comodos sofas y

sillones de descanso, salon de usos multiples y cocina para la familia.

Tabla 8 — Los desafios futuros para mejorar la atencion al enfermo oncoldgico

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO F %
Unidades “Conseguir un servicio de apoyo en el domicilio para el | 6 26,1%
especializadas | paciente estar en su casa.” Eis
“...deberia haber un servicio de cuidados paliativos para | 5 21,8%
cuidar de todos los pacientes oncoldgicos con una equipa
especializada en esa area.” Eg
Sub-total 11 | 47,9%
Formacion “Mas formacion continua para estar siempre al tanto de | 6 26,1%
nuevas soluciones que puedan surgir." E,
Sub-total 6 | 26,1%
Organizacion | “Haber una mejor comunicacion dentro de la red de | 2 8,7%
cuidados de la salud en todo el pais.” E;
“Haber verdadero equipo. El trabajo en equipo. “E; 1 4,3%
Sub-total 3 13%
Apoyo “Y también tendriamos que apoyar a la familia, | 3 13%
familiar obviamente... porque la familia sufre tanto o mas que
ellos...” Es
Sub-total 3 13%
Total 23 | 100%

2.5 - Cuidar en oncologia

Relacion terapéutica con el paciente y su familia

“Si tienes empatia lo tendras todo/”
Fernando Carvalho

La enfermera debe estar preparada para apoyar al paciente y su familia por una variedad de
crisis, fisicas, emocionales, sociales, culturales y espirituales. El logro de los objetivos que
persigue consiste en ofrecer un apoyo realista a pacientes sometidos a tratamientos, el uso de

modelos de atencidn y el proceso de enfermeria como base para dicho tratamiento. “El cuidado

es ver al paciente en su global, aliviar el dolor total, responder a cualquier necesidad que el paciente pueda

sentir...” E,4

Angela Simdes 96



La humanizacion en la practica enfermera tiene como esencia la comunicacion enfermero-
paciente- familia, porque es a través de ella que establece la relacion entre los seres humanos,
siendo los medios de informacion a pacientes y familiares y el recurso terapéutico de la
enfermeria. La humanizacion propone cambios en el lugar de trabajo, la familia y en el
interior del ser humano, llegando, a lo colectivo. Actuar con humanidad y cuidar de los
enfermos contribuye para que las barreras profesionales sean méas indulgentes.

En la atencion a los pacientes con el cancer, el proceso de humanizacion en el cuidar
cotidiano, parece asentarse de forma mucho mas evidente. Esta posibilidad puede surgir ya
sea por la enfermedad, el sufrimiento y el tratamiento, derivados de la misma, como por el
tiempo que el paciente estd bajo la atencidn del equipo. “...estar con el paciente en toda su
esencia, es estar con el paciente con todo nuestro ser.” Ej,

Durante el proceso terapéutico, la enfermeria es la profesion que tiene la posibilidad de mas
tiempo de contacto con los pacientes. Sus acciones no se limitan a procedimientos de
naturaleza puramente técnica. En dicho procedimiento, debe aliarse y ser objeto las diversas
caracteristicas relacionadas con el ser humano, con lo que se privilegia los aspectos socio-
psico-espiritual. “.. es realmente estar con el paciente, la empatia, pero sobre todo escuchar, transmitir
confort, prestar atencién..." E;

Segun Zancheta (1993) vale la pena mencionar que la familia del paciente con cancer merece
un apoyo especial por parte de las enfermeras, ya que son ellos que dan el apoyo para hacer
frente a diversas crisis de la vida, los trastornos emocionales, conflictos, demandas, bien
como afirmar, proteger y definir las normas de comportamiento, valores y creencias.

La familia, en especial los que pertenecen a un paciente con cancer puede tener sentimientos
de miedo, culpa, depresion e ira, y la enfermera también a ella debe dirigir su atencién. Los
profesionales deben ser conscientes, comprender y reconocer estas vivencias, actuando de

acuerdo a sus necesidades que pueden ser, entre otros, de esperanza, informacién y apoyo.
“...todo el amor, todo el esfuerzo, toda la buena relacién de empatia con él y con la familia, porque creo que
todos merecen y todos lo necesitan”. E;

En este sentido, la enfermera debe preocuparse con la calidad de vida de los pacientes, sin
escatimar esfuerzos para reducir su sufrimiento, pero también de sus familias.
El cuidado es vital para todos los pacientes, independientemente de su estado clinico, pero esa
conexion emocional enfermera - paciente - familia es mas frecuente en los pacientes sin
condiciones de un buen resultado terapéutico, que a menudo sucede en la especialidad de

oncologia. “Proporcionar el mejor cuidado para él y su familia. Que tenga una buena calidad de vida y que

tenga un buen fin de vida y nunca ignorar la familia. “Ey;
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Cuidados especificos y complejos

Si no sabemos cuidar y cuidarnos, seremos apenas uno mas, de
un lado, de otro lado, pero sin lado ninguno.
Autor desconocido

Oliveira (2002) considera que los profesionales que tratan con pacientes gravemente
enfermos, al comprender que estan tratando con seres humanos como ellos, parecen
experimentar una experiencia de sufrimiento extremo. Es dificil hacer frente a adultos que
usan pafiales, inmdviles, conectados a aparatos, que lloran, a veces inconscientes, y otras
situaciones embarazosas. El profesional se encuentra frente a la precariedad de la existencia
humana. Al acercarse al paciente que esta muriendo, este le recuerda que él también es
mortal. “... lo que me despierta es que exige cada vez mas, exige mucho de nosotros...” Ei;

La enfermera es quien suele estar cerca en los momentos dificiles, es quien el paciente y su
familia buscan cuando tienen que pedir aclaraciones, o atencion inmediata. Asi que este
profesional tiene que lidiar con el sufrimiento, la ansiedad y los temores que puedan surgir en
deferentes situaciones en que participaron el cuidar (Machado y Leite, 2006).

Para el cuidado de pacientes con cancer es necesario: conocer, saber lo que el otro necesita y
como podemos ayudarle a traves de este proceso (Alvarez y Marcelino, 1997).

La prestacion de estos cuidados, puedan considerarse de hecho, requiere de la enfermera no
s6lo el conocimiento de la enfermedad en si, sino también la capacidad de lidiar con los
sentimientos de los demas y con sus propias emociones ante el paciente con o sin la
posibilidad de curacion. Debemos mirar las necesidades no diitas, ver lo invisible,
comprender lo que esta oculto detras de las palabras, comprender los procesos de muerte y del
morir para ser capaz de ayudar a los pacientes en su finitud, ya que el conocimiento
insuficiente de estos aspectos puede conducir a un distanciamiento del paciente como una
forma de proteccidon, porque no saben enfrentar esta situacion y el incumplimiento de la
prestacion de atencion singular y completa asi lo desean tan deseada por la enfermeria. “Es una
&rea muy especifica y compleja con un nivel mucho mas profundo de formacion.” Ei3

Las responsabilidades y los objetivos de la enfermeria oncoldgica son tan diversos y
complejos como las de cualquier especialidad dentro de la enfermeria. Hay un reto especial
inherente al cuidado de los pacientes de cancer por el simple significado de la palabra que a
menudo ha asociado con el dolor, el sufrimiento y la muerte. A menudo, esto puede influir la

opinion o incluso el comportamiento de una persona en la situacion del paciente. “Hay

especificidades en la oncologia...” E,4
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El conocimiento y experiencia, también son estrategias ampliamente utilizados por la
enfermeria para el logro de una atencion de calidad. El conocimiento que se origina en la
practica cotidiana relacionado con el soporte teérico sefiala la necesidad de la resolucion de
las limitaciones, proporcionando atencion, mejor fundamentada. La basqueda del aprendizaje,
del autoconocimiento y de la interaccion con el equipo multidisciplinario, son factores que
podran contribuir de manera sustantiva en el proceso.

La ansiedad, miedos, inseguridades, incertidumbres, impotencia y el peso de la tarea a
realizar, producen desconforto en el personal de enfermeria y en las personas cuidadas. Por lo
tanto, la importancia y necesidad de los profesionales, de mejorar sus conocimientos y
habilidades para poder, de manera segura y eficiente, cuidar de los pacientes con cancer y sus
familias. (Arruda y Marcelino 1997)

El conocimiento es la base y el apoyo a la enfermera que cuida, porque al técnico y teorico, se
alian la cientificidad del hacer profisional creando cuidado. La satisfaccién en el trabajo se
puede lograr a través de la seguridad arraigada y cimentada en el conocimiento. Asi los
profesionales se sienten mas seguros en sus acciones, al ser capaces de identificar

correctamente los problemas de los pacientes bajo su cuidado. “La parte humana unida a la parte

técnica, ese profesionalismo seria lo ideal.” Es

Caracteristicas personales

“«Cuidar de» es siempre una obra de creacion que tiene lugar solo
en la serenidad, en la lucidez, en el constante cuestionamiento...
solo se «cuida de» cuando realmente se disfruta de ser enfermera,
cuando te amas a ti mismo, cuando te gusta el Otro...”

Valeriana

Teniendo en cuenta el conocimiento de si mismo que uno debe tener, el profesional sanitario
debe conocer sus fortalezas y debilidades, y saber que no son infalibles. Debe, todos los dias,
tratar de construir su propia identidad sobre el “fondo” de su “misién” de cuidador, que es
cuidar de la vida de los seres humanos. Y esta “mision” se completa en la satisfaccion del
desempefio profesional, y la incesante busqueda de dignidad y el valor de la vida.

Vale insistir en que no se debe subestimar o incluso ignorar las dimensiones éticas, culturales,
histéricas y religiosas involucrados en el tema. Hoy en oncologia, la preocupacion ya no es

solo la curacion, sino mas bien con la calidad de vida de los pacientes.
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Un de los importantes retos es aprender a ver como se realiza la
asistencia basada en la atencion, no solo técnica, sino también justificada en
los principios de humanizacion.

Estd claro que la enfermera se preocupa por el cuidado de una persona
en una variedad de momentos asociados con la salud. La inversion en la humanizacion
proporciona una atencion de calidad a los pacientes y familias, con una
mejor manera de hacer frente a los sentimientos de los demas y sus propias
emociones.

Personalmente, creo que para trabajar en oncologia es necesaria una real motivacion de
mejorar la calidad de vida de los pacientes, 1o que nos define y nos compromete en nuestra
relacion con nosotros y nuestra relacion con el mundo. “Te tiene que gustar por encima de todo.” Ei3
Es cierto la oncologia es atractiva pero es importante averiguar por qué. Esta demanda es
crucial, es una reflexién sobre el camino de cada uno de nosotros. Segin Couvreur (2001)
“Para algunos, el momento esta escogido para buscar para hoy, en los atores del pasado,
lecciones de vida, porque solo depende de nosotros la adquisicion de esa mirada tan llena de

humor y alegria de vivir, que nos permitiera abordar el futuro positivamente... “

Tabla 9 —Cuidar en Oncologia

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO F %
Relacién “.. es realmente estar con el paciente, la empatia, pero | 71 31,9%
terapéutica sobre todo escuchar, transmitir confort, prestar
con el paciente atencion..." E;
y su familia “Que el paciente pase esta etapa con la mejor calidad de | 4 | 18,2%%
vida posible, sin dolor, cdmodo, a ser posible con sus
seres queridos. "Es
“El cuidado es ver al paciente en su global, aliviar el | 2 9,1%
dolor total, responder a cualquier necesidad que el
paciente pueda sentir...” E,4
Sub-total 13 | 59,2%
Cuidados “Es una drea muy especifica y compleja con un nivel | 5 22,8%
especificosy | mucho mas profundo de formacion.” Eis
complejos “Es una drea muy especifica y compleja con un nivel | 1 4,5%
mucho mds profundo de formacion.” Ei3
Sub-total 6 | 27,3%
Caracteristicas | “La madurez, la conciencia ética ... "Es 1 4.5%
personales “Te tiene que gustar por encima de todo.” Ei3 1 4.5%
“La parte humana unida a la parte técnica, ese | 1 4,5%
profesionalismo seria lo ideal.”” Es
Sub-total 3 | 13,5%
Total 22 | 100%
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3— CONCLUSIONES

En este capitulo tratare de presentar las principales conclusiones de mi trabajo, teniendo en
cuenta el objetivo de este estudio: “analizar las dificultades, estrategias y desafios en la
relacion de los enfermeros con los pacientes oncologicos en un hospital de agudos”, tal
como fueran entendidas y expresadas por los entrevistados.

Desde el principio tuve la idea de las dificultades que este trabajo supondria, no sélo debido a
la complejidad del problema, sino también por la falta de investigacion en este campo.

Como ya he dicho, este estudio conté con una muestra de enfermeros, en un total de 15
encuestados. También hay que sefialar (dada la naturaleza de esta investigacion - personal y
no institucional) que toda la ayuda que recibi fue estrictamente voluntaria.
Las caracteristicas de la muestra (tamafio y la naturaleza) me impiden generalizar los datos.
Creo, sin embargo, que la representatividad de la muestra no invalida la importancia de los
resultados dado el caracter exploratorio y pionero de este estudio.

Un estudio de esta naturaleza, permite reflexionar sobre el desafio constante que
experimentan las enfermeras, que estan presentes en las veinticuatro horas del dia,
gestionando los cuidados y compartiendo con los pacientes las angustias, derivadas
principalmente de las limitaciones impuestas por la enfermedad y tratamiento.

Se observa, de los datos obtenidos, los sentimientos y emociones asociadas con el paciente
con cancer y como ellos, o la patologia influencian la relacion terapéutica establecida.
La comunicacion es referida como la principal dificultad en la relacion con el paciente de
cancer, principalmente influenciada por el conocimiento o no del diagndstico por parte del
paciente. Es a través de la comunicacion que las enfermeras puedan ejercer su profesion con
competencia. Pero, para ello, es necesario contar con conocimientos técnicos y cientificos
sobre la forma de actuar, sin olvidar que el paciente esta en una situacion fragil, abierto a
sugerencias, pero también susceptible a la desconfianza.

También se destaca la dificultad en el control de los sintomas asociados con un trabajo en
equipo pobre, en el que la enfermera es consciente de que el paciente no estd lo
suficientemente bien atendidos en sus necesidades, pero a menudo refieren la adopcion de

estrategias de defensa en relacion con el tema. Otras veces se refugia en el cuidado
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independiente de enfermeria, si bien es esencial, no puede resolver todos los problemas
presentados por el paciente y su familia, lo que genera sentimientos de frustracion y temor en
relacion a estos pacientes en una espiral sin fin.

La muerte esta muy presente en el discurso de los entrevistados como algo que no aceptan o
con lo cual no reaccionan de la mejor forma. Esta asociacion del término oncologia a la
muerte no es nueva en la sociedad actual, y tal vez las condiciones en que nuestros pacientes
mueren aumenten el malestar de las enfermeras en esta fase de la vida.

Entender lo que esta detras de las palabras implica emociones. Todo el cuidado se rige por la
emocion, asi, una de las caracteristicas de la enfermeria es hacer frente a estas emociones, las
inherentes a quien cuida y a quien es cuidado, como las que surgen como consecuencia de la
atencion. El sufrimiento y la debilidad compasiva en el cuidar de enfermeria reflejan una
caracteristica importante de las relaciones interpersonales que se manifiesta en contacto con el
paciente.

La emocion impregna la vida de los seres humanos en todas las situaciones y se expresa en
todo el proceso de cuidar. Segun Watson (2002) el cuidado en su sentido mas amplio es una
forma de expresion, de relacion con otros seres y con el mundo, es una manera de vivir
plenamente.

El cuidado de la salud trasciende el mero acto de ver centrado en como hacer, en las técnicas
o procedimientos; sino que, también, significa reconocer a los pacientes y sus familiares,
como seres humanos singulares que experimentan un momento dificil en sus vidas.

Durante la atencion del paciente en el proceso de la muerte, el profesional de enfermeria sufre
mucho, porque se siente impotente e infeliz con la presencia de la muerte, y no estan
preparados también, emocional y psicol6gicamente.

De hecho, los profesionales que trabajan con pacientes con neoplasias estan expuestos, en su
dia a dia de trabajo, a situaciones que generan conflictos, por razones varias: las frecuentes
pérdidas por muerte; las presiones que expone el modelo meédico tradicional de la
responsabilidad en relacion a la curacion y la longevidad; el trabajo constante con
enfermedades graves y la tristeza de familiares y pacientes, lo que conduce a la creacién de un
mayor compromiso con el problema experimentado. Esto puede generar sentimientos de
impotencia profesional frente a la enfermedad, segun lo informado por una de las enfermeras,
especialmente en su fase terminal, que puede conducir a la rebelién o burnout. (Costa,
Lunardi y Smith, 2003).
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Se entiende que, de acuerdo a los informes de las enfermeras en el contexto del estudio, el
conocimiento es escaso en oncologia, debido a la falta de contenidos en el plan de estudios de
pregrado; realizan cuidados de rutina, comunes, sin distincion para los pacientes con cancer,
aunque reconocen la necesidad de apoyo y orientaciones psicoldgicas especificas sobre la
enfermedad a pacientes y familiares.

Los informes sefialan las dificultades que enfrentan los enfermeros al vivir con el sufrimiento
del paciente con dolor y en la hora de la muerte, lo que puede reflejar la falta de preparacion
profesional, que puede causar desprendimiento profesional del paciente y familia, lo que no es
coherente con la atencion humanizada necesaria para cuidar a una persona enferma, y que
puede ser imperceptible para el grupo de profesionales estudiados.

Las sugerencias para la promocién de la atencion se orientaron basicamente a la aplicacion de
la sistematizacion de los cuidados de enfermeria sin ninguna propuesta para enfrentar mejor el
sufrimiento del paciente como una proteccion para la salud de las enfermeras.
El trabajo con el paciente con enfermedad maligna requiere una preparacion especial de los
profesionales que también necesitan apoyo psicoldgico para hacer frente a las situaciones de
pérdida, frustracion y muerte.

El cuidado Holistico implica la aceptacion y la confianza, convivencia, compromisos y
actitudes de interés, que muchas veces el profesional de salud no puede proporcionar por no
tener conocimiento sobre estrategias de afrontamiento.

Martins (1991) teje consideraciones interesantes sobre las caracteristicas de la labor del
médico, que, como lo demuestra nuestra experiencia, se puede extender a otros profesionales,
tales como los implicados en la enfermeria, atencion psicoldgica, atenciéon social y
rehabilitacion fisica. El autor dice que hay, en este tipo de trabajo, componentes especificos
que pueden convertirse en factores de riesgo para la salud mental del profesional. En resumen,
estos factores son: el contacto cercano y frecuente con el dolor y el sufrimiento; el contacto
frecuente e intimo con la perspectiva de la muerte y con el morir; el contacto con la intimidad
emocional y fisica; el contacto con pacientes dificiles - los denunciantes, los rebeldes y no
adherente a los tratamientos, agresivos, hostiles, los reclamantes, los auto-destructivos,
cronicamente deprimidos; contacto con las incertidumbres y limitaciones del conocimiento
cientifico que se oponen a las demandas y expectativas de los pacientes que quieren seguridad
y garantias.

En cuanto a esta Gltima caracteristica, Santos (2003) sostiene que en la relacién con el cancer,

el profesional se ve abrumado con sentimientos ambivalentes, ya que la formacion profesional
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tiene como objetivo la cura y muchas veces los casos que conocen no tienen esta perspectiva.
Sin la perspectiva de curacion, que es muy comudn en oncologia, se queda con la dificil tarea
de cuidar. Pero, frustrado en sus expectativas, el profesional utiliza el pensamiento magico en
la basqueda de soluciones imposibles, que lo llevan a una actividad frenética e a menudo
irracional.

Lo que estos estudios nos llevaron a concluir es que, los enfermeros, que estan
constantemente en la cara de la fragilidad y la vulnerabilidad humana, que trabajan en la
atencién de pacientes oncoldgicos estan expuestos con mas frecuencia y mayor intensidad a
su propia fragilidad y vulnerabilidad como seres humanos que existen. Es en el contacto con
el otro que el “yo” se construye, se diferencia y reconoce, y saber el dolor de otro, de la
finitud del otro es saber del propio dolor, de la propia finitud. Y en esta identificacion humana
con el paciente, el profesional se reconoce como ser abierto al sufrimiento, porque también se
reconoce fragil y vulnerable, abierto a todas las posibilidades que presenta la vida, con la
muerte como la posibilidad mas segura.

La enfermeria debe identificar sus propias concepciones relacionadas con el céncer y
establecer las estrategias de afrontamiento, que se deben desarrollar para una atencion
adecuada y eficaz que permita reducir al minimo el sufrimiento de todos los involucrados en
el cuidado de un paciente oncoldgico.

Por lo tanto, creo que es pertinente y necesaria la formacion del profesional de enfermeria
para trabajar en una unidad cuya asistencia es altamente especializada y compleja, ya que los
graduados en Oncologia revelan apropiacion de competencias para actuar y aplicar sus
conocimientos, en conformidad con la situaciones que se presentan, lo que permite el
establecimiento del nuevo paradigma de la asistencia.

Asi, el impacto de la formacién avanzada en Oncologia refleja cambios en el saber / hacer, en
el saber ser y el saber estar de estos profesionales junto del paciente oncoldgico, y el
desarrollo de una postura critica, humanizada, comprometida con la mejora de la calidad en
sus acciones cotidianas, imbuido en un espiritu de comprensién y reflexion acerca del
repensar el cuidado humanao.

Sin embargo, no fue lo que se verificd en esta investigacion, donde la gran mayoria de los
enfermeros que actian en esa area no poseen formacion especifica en oncologia.
Probablemente, esos enfermeros adquirieron el conocimiento en la practica, durante el

desarrollo de sus funciones asistenciales.
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Entendemos que la participacion en el proceso de muerte y el morir esta estrechamente
relacionado con la duracion de la estancia de los pacientes durante la hospitalizacion, lo que
contribuye al sufrimiento de la enfermera se vuelve mas intenso con la muerte de pacientes
que permanecieron mas tiempo en el hospital con el que form6 un vinculo en consecuencia
mayor.

El cancer es una enfermedad llena de estigmatizacion, de la que “todavia se percibe como una
enfermedad que conduce inexorablemente a la muerte, acompafiada de dolor intolerable y
sufrimiento”. En este estudio, las experiencias de las enfermeras en el proceso de muerte y el
morir de los pacientes con cancer se ha entendido como un proceso dificil y sin demasiadas
expectativas por parte de las enfermeras entrevistadas, lo que genera, en estos profesionales,
una angustia que, por lo tanto, proporciona un escape de su verdadero papel del profesional
responsable por el cuidar.

Al tomar conciencia de su importancia fundamental en el desarrollo de actividades que
proporcionan comodidad y bienestar fisico y mental a los pacientes, que estan mas alla de la
curacion, las enfermeras se enfrentan a la paradoja entre la manera de cuidar humanizada y
sus creencias socio-culturales que implican el miedo, la angustia y las dificultades que
enfrenta frente al prondstico de los pacientes con cancer.

La muerte es parte del curso normal de la vida, pero las enfermeras no suelen ser
emocionalmente preparadas para enfrentar la muerte y a ocuparse de sus propios sentimientos,
sino que también tienen dificultades para asistir a los pacientes que de manera irrevocable,
poco a poco o de repente, va a evolucionar a la muerte.

Los problemas de relacién citados, sean intradiciplinares, interdisciplinares, o con el
paciente/familiares es preocupante, pues incluye todas las actividades desarrolladas por los
enfermeros, sea en la asistencia o en la administracion.

El compartir vivencias, que podrian posibilitar un canal de identificacion y reflexion sobre la
practica profesional en oncologia puede ser dificultado por los problemas de relacion intra e
interdisciplinares referidos por los enfermeros.

Asi, los resultados de este estudio hacen hincapié en que el enfoque sobre el tema deberia ser
mas amplio, ya que la preparacion profesional es dificil, porque la muerte es inesperada; sin
embargo, creemos que cuando hablamos de la muerte, podemos encontrar maneras de
enfrentarla mejor.

Enfatizo la importancia de este estudio como contribucién a la asistencia prestada al paciente

oncoldgico, haciendo con que los enfermeros reflejen en la importancia de los cuidados
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paliativos, ya que entiendo que este enfoque de tratamiento es necesario para garantizar la
dignidad de la calidad de vida del paciente y su familia. También podra contribuir al
desarrollo de la enfermera que trabaja en areas relacionadas con la oncologia, por el
sufrimiento que éste se enfrenta.

Por lo tanto, destaco la necesidad de un servicio de apoyo psicolégico continuo a los
profesionales que ya trabajan en este a&mbito, pues los estudios muestran que estos
profesionales tienden a sufrir y agotarse emocionalmente durante la jornada laboral.

Como estrategia, creo que el plan de estudios de pregrado de las enfermeras debe insertar
contenidos sobre el tema. En el plano institucional, la educacion permanente y la formacion
de grupos de trabajo es la recomendacion para lograr los objetivos de calidad de la atencion
Ademas, creo que seria importante mantener una vigilancia y un espacio de supervision
dirigido a estos profesionales, esencial para expresar y compartir las situaciones que causan
sufrimiento y angustia, asi como reconocer y valorar las satisfacciones que provienen del
trabajo.

Para fortalecer las estrategias de afrontamiento relacionados con las situaciones en el trabajo
del personal de enfermeria, se sugiere la implementacion de un Programa de Sensibilizacion
como un espacio permanente, con el fin de abordar el proceso de morir y la muerte, hacia una
practica que humanice las relaciones entre las personas que cuidan y los que son cuidados.

La sublimacion, a diferencia de otros medios de defensa, garantiza en relacion al sufrimiento,
una salida vital que no descompone el funcionamiento psiquico y somatico, mientras que la
represion es limitante. Por lo tanto, abogo por la importancia de estos espacios que, si se
gestionan bien, apoyaran el fortalecimiento de los sujetos.

Como en casi todas las unidades de hospitalizacion del hospital hay pacientes con
enfermedades malignas, como se ha demostrado en la descripcidn de la institucién en estudio,
es importante que la formacion profesional de los enfermeros incluya el cuidado oncologico
en todas sus dimensiones. Asimismo, es importante que los dirigentes de las instituciones
sanitarias fomenten y valoren la actualizacién profesional en esta area, con la disponibilidad y
flexibilidad de horarios para la mejoria de la actuacion de las enfermeras.

Las situaciones dificiles que se enfrentan los profesionales relacionados con la falta de
preparacion profesional y la participacion de una manera particular con algunos pacientes han
sido recordados en las sugerencias hechas por las enfermeras, lo que demuestra que los

participantes estan preocupados con su salud mental y emocional.
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Los profesionales de la salud frente a las condiciones que persisten en actualizar la angustia,
ansian por calmarse, haciendo uso de mecanismos de defensa que van desde la negacion al
activismo exagerado de sus funciones técnicas, a través de comportamiento evasivos,
omnipotentes o enojados. Sin embargo todo lo hace para tener paz, no alivia el sufrimiento.
Tal vez, sea por eso que son tan escasos los estudios sobre el sufrimiento del profesional en la
atencion en oncologia.

Cuidar para que la formacion de los profesionales de la salud contemplan estudios sobre la
muerte en sus diversas dimensiones también contribuye a preparar mejor el futuro profesional
que, por el deber en si mismo, enfrentara permanentemente a la angustia fundamental e
inexorable de la precariedad de la existencia humana.

Como podemos ver, el trabajo con pacientes con cancer genera muchas emociones frente a las
cuales la enfermera hace uso de algunas estrategias para protegerse de la ansiedad que estas
emociones generan. Entre esas estrategias, varias técnicas han sido estudiados por otros
autores, que en mi opinién, a menudo actdan como inhibidores del contacto enfermera-
paciente y deben ser revisadas para convertirse no solo en un obstaculo del sentir, pero, como
guias de la accion de la enfermera. El reconocimiento de la importancia de la comunicacion
por los profesionales de la salud es una condicion sine qua non para la siempre tan deseada y
buscada humanizacion de los servicios de salud.

El sistema de salud de Portugal se enfrenta a grandes desafios para el nuevo siglo. Un
problema importante es la creciente poblacion de edad avanzada y el nUmero creciente de
personas con cancer y enfermedades cardiovasculares y cerebrovasculares. Este escenario
indica la necesidad de establecer politicas de salud dirigidas a las personas al final de la vida.
A través de los modelos de los programas de cuidados paliativos y sus directrices para la
accion, si se podria establecer la base técnica para discutir una politica nacional de atencion al
final de la vida. Se reconoce, sin embargo, que la singularidad del tema requiere un debate
multisectorial y con la participacion efectiva de la sociedad civil. Tal vez el andlisis de la
reforma psiquiatrica en Portugal puede ayudar a proponer estrategias de accion, ya que en las
proporciones adecuadas, los dos temas (la enfermedad mental y la muerte) tienen similitudes,
como: las dos cuestiones son polémicas, estigmatizados, involucran directamente a las
familias, proponen cambios de paradigma y de actitudes, implican cambios en la legislacion,
requieren coordinacion de los distintos niveles de atencién de salud, proporcionan conflictos

de interés y proponen acciones de educacion para la salud.
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La formacion es un elemento indispensable y incluso obligatorio de los que tenemos para
mantener y mejorar nuestras habilidades. La formacion nos permite actualizar con el tiempo.
Los cuidados al enfermo oncoldgico, se insertan en esta obligacién de la competencia, como
en todas las otras areas del cuidado de enfermeria. Las enfermeras que ejercen su arte con
personas que estan gravemente enfermas, no pueden quedarse solo con lo que han aprendido y
deben actualizar regularmente sus practicas y sus conocimientos, especialmente porque la
oncologia es una disciplina en evolucion.

Es necesario hacer hincapié en la importancia dada al apoyo a la familia sentida como una
unidad junto con el paciente, y la forma de ver el cuidado en el futuro: centralizado en el
hogar.

En relacion a la adquisicion de conocimientos anterior en el &rea de estudio, se dio cuenta de
que las dificultades y las estrategias no se diferencian de los demés encuestados, dejando la
sensacion de que las competencias de las enfermeras no son aprovechadas por los equipos y
por la institucion.

En el estudio, ahora terminado, queda explicito que los profesionales no han sido preparados
para asistir, entender, acompafiar y ayudar realmente a cualquier ser humano en los dificiles
momentos que anteceden a su muerte. Desafortunadamente estamos poco instruidos en el
CUIDAR, poco acostumbrados a escuchar el paciente, a informarle del curso de los
acontecimientos y, dejarle tomar partido en las decisiones importantes. En la formacion de los
profesionales de la salud existe una desproporcion entre los conocimientos técnicos recibidos
y la preparacion en los aspectos humanos de la profesion. Prepararse para aceptar un hecho
irreversible como es la muerte es un trabajo arduo y dificil, todavia por hacer en nuestra
sociedad.

Proporcionar cuidados a los pacientes oncologicos es centrarnos en el corazén de la naturaleza
del cuidado de enfermeria: el cuidar y la promocién de la vida. Sin embargo, a pesar de que
nuestros primeros escritos profesionales remontan a finales del siglo XIX., la naturaleza de los
cuidados de enfermeria es, todavia hoy, apenas conocido por los profesionales de la salud. Se
confunde a menudo con intervenciones de enfermeria que son sélo una parte de ella, en un
momento determinado, y no reflejan la esencia de la disciplina.

Si cuidar a la persona que sufre de una enfermedad oncoldgica o sintomas asociados sigue
siendo, hoy, una parte importante y esencial de nuestro trabajo diario de la enfermeria,

debemos desarrollar y dar a conocer todo lo que, en nuestro saber-estar, en nuestro saber-
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hacer es parte del “cuidado”, que es la esencia misma de los cuidados de enfermeria en sus
aspectos de promocion de la salud y de apoyo a las reacciones de adaptacion.

Valores humanistas altruistas son la base de nuestra disciplina. Por otra parte, es a menudo el
deseo de ayudar, de ser Gtil y aliviar el sufrimiento de los demas nos hace, inicialmente, elegir
nuestra profesion. Este deseo se convierte en actitudes y competencia profesional durante la
formacion inicial. La experiencia, la reflexion y la autorrealizacion se reforzan con el tiempo
y se convierten en fuentes de progreso profesional. Aunque estos valores son, a veces,
considerados como “obsoletos”, léase peyorativos, creo que alguna forma de amor, de
compasion por los demas, guia nuestra practica. Por supuesto, estos valores no son exclusivos
de los actores del cuidado de enfermeria, pero son inseparables de ellos.

“Cuidar” es, ante todo, aceptar a los demas, ir a su encuentro, atreverse a comunicar, en una
apertura de espiritu hecha de tolerancia, calidez, autenticidad. Es respetando la identidad del
individuo que se puede construir una relacion de confianza que transmita seguridad. El
paciente es reconocido por lo que es, pero también por lo que podra ser. Respetado en sus
elecciones y sus recursos.

Acredito que al dejar surgir las emociones, el enfermero no sélo podra aprender a manejarlas
en su dia a dia, sino también, crecer como persona y como profesion que se identifica como

gente que cuida de gente.
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