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Percepciones de los cuidadores de pacientes en el estado terminal de la enfermedad
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Este estudio tuvo como objetivo describir y analizar las percepciones de los acompafiantes de
pacientes en estado terminal en un hospital publico. Fue utilizado el abordaje cuantitativo,
teniendo como sujetos 104 acompafiantes de pacientes terminales internados en la Guardia y
Unidad de Terapia Intensiva. La colecta de datos se realizé a través de entrevistas con un
guion semiestructurado. Los resultados demostraron que 36,54% de los acompafiantes no
reconocian el cuadro de imposibilidad de cura, seguidos de 16,35% de indecisos, totalizando
cerca de 52,89% sin conocimiento del diagndstico del paciente. La prolongacion de la vida del
paciente sin cura es apoyada por 58,65% de los investigados. Los acompafiantes de pacientes
terminales necesitan mayores aclaraciones sobre la irreversibilidad del cuadro clinico. Los
servicios de salud dirigidos a los pacientes terminales deben incluir los acompafiantes y
familiares en sus planes de atencién y cuidado.

Descriptores: Cuidados paliativos al final de la vida; Familia; Humanizacién de la atencién.

Este estudo teve como objetivo descrever e analisar as percep¢des dos acompanhantes de
pacientes em estado de terminalidade num hospital publico. Foi utilizada a abordagem
quantitativa, tendo como sujeitos 104 acompanhantes de pacientes terminais internados no
Pronto Socorro e Unidade de Terapia Intensiva. A coleta de dados realizou-se através de
entrevistas com um roteiro semiestruturado. Os resultados demonstraram que 36,54% dos
acompanhantes ndo reconheciam o quadro de impossibilidade de cura, seguidos de 16,35%
indecisos, totalizando cerca de 52,89% sem conhecimento do prognéstico do paciente. O
prolongamento da vida do paciente incuravel é apoiado por 58,65% dos pesquisados. Os
acompanhantes de pacientes terminais necessitam de maiores esclarecimentos sobre a
irreversibilidade do quadro clinico. Os servigos de saude direcionados aos pacientes terminais
devem incluir os acompanhantes e familiares em seus planos de atencdo e cuidado.
Descritores: Cuidados paliativos na terminalidade da vida; Familia; Humanizacao da
assisténcia.

This study aimed at describing and analyzing the perceptions of the caregivers of terminal
patients in a public hospital. It was conducted through a quantitative approach, with 104 subjects,
all of which were caregivers of terminal patients hospitalized in the Emergency Room or in the
Intensive Care Unit. Data collection was conducted through interviews with a semi-structured
questionnaire. The results have shown that 36.54% of the caregivers did not recognize that there
was no possibility of cure, while 16.35% were uncertain, adding up to a total of 52.89% of people
who did not know the prognostic of the patients. 58.65% of the participants believe that measures
to extend the life of the patient with an incurable condition should be taken. The caregivers for
terminal patients need to receive more information regarding the irreversibility of the clinical
condition of the patients. Health services aimed at dealing with terminal patients should include
the caregivers and family members in their plans of attention and care.

Descriptors: Hospice care; Family; Humanization of assistance.
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INTRODUCCION
a proximidad de la muerte, su
Leminencia, inevitabilidad e
irreversibilidad afectan directamente

las relaciones entre enfermos, familiares y
profesionales de salud, causando impacto en
todo el sistema de salud. Para que sea posible
la realizacién de un cuidado de calidad, es
necesario que la relacion paciente-familiar
esté bien amparada por el equipo
profesionall.

La fase terminal es considerada una de
las fases mas dificiles para el equipo de salud,
y en ella los principales problemas de los
pacientes son: administracién del dolor,
insuficiencia respiratoria y confusién mental,
seguidos de los cuadros de ansiedad y
depresion2.

Aunque las necesidades de estos
pacientes sean clasificadas como prioritarias,
la atencion a los acompanantes y familiares
también debe ser resaltada debido al gran
impacto emocional que estos sufren. La
familia es responsable por proveer
proteccién psicosocial al paciente,
tornandose el principal apoyo durante el
proceso de enfermedad3.

La vulnerabilidad de los familiares y
cuidadores de pacientes terminales esta
asociada al surgimiento de determinadas
manifestaciones psiquicas: vision negativa
sobre la enfermedad, dificultades de relacion
con el paciente, ausencia de una red de
soporte, entre otros*.

Vale destacar que el acompafiante
constituye una pieza fundamental en la fase
final de la enfermedad, y esta expuesto a los
mas variados tipos de sentimientos, como el
miedo, la angustia e impotencia delante de la
proximidad de la muerte de la persona a la
cual dirige los cuidados>.

La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) prioriza la atencidon a las necesidades
de los cuidadores y familiares de pacientes en
situacion terminal, resaltando la importancia
de un sistema de apoyo durante el proceso de
enfermedad y luto®.

La satisfaccion familiar con los
cuidados al final de la vida es frecuentemente
utilizada como medida de evaluacién de los
cuidados paliativos, teniendo en cuenta que
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se trata de un importante indicador de
calidad del servicio de salud. Siendo asi, las
organizaciones hospitalarias deben
reconocer la importancia en la inclusién de
los cuidados a los acompafiantes y familiares
de estos pacientes’.

Teniendo en cuenta la complejidad de
esta tematica y la importancia que esta posee
para el sistema de salud, este estudio tuvo
como objetivo describir y analizar las
percepciones de los acompafiantes de pacientes
en estado terminal en un hospital publico.

METODO

Se trata de un estudio cuantitativo realizado
en el Hospital Universitario de la Universidad
de Sao Paulo (USP), definido como hospital
de enseflanza de asistencia de media
complejidad de la ciudad de Sao Paulo.

La investigacion fue realizada de julio
de 2013 a agosto de 2014, con 104
acompanantes de ambos sexos de pacientes
considerados graves, después del analisis de
la historia clinica y recomendacién de la
enfermera jefe de cada sector.

Los criterios de inclusion de los
pacientes fueron: tener una edad superior a
65 afos, y cuadro clinico grave, sin
posibilidad terapéutica. La colecta de datos se
efectu6 a partir de un cuestionario
semiestructurado, dirigido a los
acompanantes de pacientes instalados en la
Guardia y en la Unidad de Tratamiento
Intensivo (UTTI).

El cuestionario consistia en las
siguientes preguntas: (1) ;Reconoce que el
paciente se encuentra sin posibilidad de
cura?; (2) ;Cree que el paciente se siente
esperanzado para una posible recuperacion?;
(3) (El (la) paciente presenta dolor o
sufrimiento?; (4) ;Le parece valido algin
tratamiento inclusive sin posibilidad de
mejoria?; (5) ;Concordaria con medidas de
confort y alivio?

Las opciones de respuestas fueron “Si”,
“No”, “No sé”, excepto para la pregunta
referente al dolor y sufrimiento, donde las
opciones de respuesta eran: “Sin presencia de
dolor  “Dolor moderado” y “Dolor intenso”.

El analisis de los datos fue realizado
mediante el uso del Programa Epidata y del
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programa Excel
Estados Unidos).

El proyecto de investigacién tuvo
autorizaciéon de la Comisién de Investigacion
y del Comité de Etica en Investigacién en
Seres Humanos del Comité del Hospital
Universitario de la USP (CEP-HU/USP). Los
envueltos fueron instruidos con la garantia
de sigilo de informaciones y la preservacién
de la identidad, reforzando que podrian
elegir un nombre ficticio. Es importante
recordar que todos los sujetos participaron
de la investigacion mediante la firma del
Término de Consentimiento Libre y Aclarado,
de acuerdo con la Resolucion CNS 466/12.

2003 (Microsoft Corp.,

RESULTADOS
Caracterizacion de los acompaiantes

Humanizacion de la Asistencia

La mayor parte de los acompanantes de los
pacientes eran aquellos con grado de
parentesco mas proximo: hijos, codnyuges y
hermanos (Grafico 1).

En relacion al sexo de los
acompafantes, se noté la presencia de 61%
de mujeres (Grafico 2).

Acompaiantes y la fase terminal

De los sujetos seleccionados para el estudio,
fueron analizadas sus diversas percepciones
en relacion al cuadro clinico del paciente en
las unidades de Terapia Intensiva y en la
Guardia (Tabla 1).

La percepcion del cuadro del paciente,
de la necesidad de cuidado y de alivio de
dolor es reconocida por los acompafiantes,
conforme se refleja en la Tabla 1.

Grafico 1. Grado de parentesco de los acompafiantes. Hospital Universitario de la USP, 2014.

52,38%
19,05%
14,29%
9,32%
l 176%
Hijo(a Cinyuge Hermano(a) Sobrino(a) Nieto(a)

Grafico 2. Sexo de los acompafiantes. Hospital Universitario de la USP, 2014.

Sexo
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# Femenino
# Masculino
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Tabla 1. Acompafiantes de pacientes en fase terminal de acuerdo con sus percepciones.

Hospital Universitario de la USP, 2014.

Preguntas N (%)
(Reconoce que el paciente se encuentra sin posibilidad de cura?

Si 49(47,12%)

No 38(36,54%)

No sé 17(16,35%)
(Crees que el paciente se siente esperanzado para una posible
recuperacion?

Si 46(41,35%)

No 48(46,15%)

No sé 13(12,50%)

El (1a) paciente presenta dolor o sufrimiento

Intenso 7 (15,91%)

Moderado 17(43,18%)

No/ poco 16(40,91%)
(Cree valido algiin tratamiento inclusive sin posibilidad de mejoria?

Si 61(58,65%)

No 38(36,54%)

No sé 5 (4,81%)
:Concordaria con medidas de conforty alivio?

Si 93(89,42%)

No 5 (4,81%)

No sé 6 (5,77%)

DISCUSION enfrentar las dificultades, buscando confort y

En el presente estudio, el acompafiante fue
capaz de reflexionar sobre la imposibilidad
de cura y sobre las consecuencias de esta
condicion.

En la muestra estudiada, se percibe
que 47,12% de las respuestas condecian con
la aceptacion del cuadro sin posibilidad de
cura del paciente. No obstante, 36,54% no
reconocian la irreversibilidad del cuadro
clinico,b ademas 16,35% aun estaban
indecisos sobre la posibilidad de cura. Se
trata de una falla de comunicacién entre
equipo de salud y familiares del paciente, lo
que puede resultar en un proceso doloroso
de luto y no aceptaciéon de la muerte.

Delante de la  situacién de
imposibilidad de cura, muchos familiares se
apegan a las cuestiones religiosas para
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tranquilidad. Incluso en casos de
enfermedades crénicas de larga duracion,
muchas veces el paciente acaba
desvinculando las reales particularidades de
la enfermedad y creyendo en una posible
cura o superacion del cuadro.

Cuando se pregunt6 al acompanante si
el paciente se sentia esperanzado por una
recuperacion del cuadro, 46,15% de los
individuos respondieron que no, mientras
que 41,35% de los individuos estaban
esperanzados por una posible recuperacion.
Teniendo en cuenta que todos los pacientes
se encontraban sin posibilidad de cura, es
posible que haya habido falta de preparacién
de los profesionales de salud para la
explicacion del prondstico del paciente,
llevando a la no aceptaciéon del acompafiante.
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Los criterios de dolor y sufrimiento de
los pacientes en estado terminal presentaron
datos relevantes, donde 43,18% de los
acompafiantes relataron que el paciente
sentia dolores moderados, seguidos de
15,91% que relataron dolor intenso. Los
demas 40,91% de los entrevistados no se
quejaron de dolores de los pacientes,
alegando que los mismos no presentaban
sintomas de dolor y sufrimiento.

La percepcién del sufrimiento ajeno
es, muchas veces, subjetiva y dificil de ser
medida. Se tienen en consideracién los
analisis del comportamiento del paciente,
tales como quejas, contracciones de dolor,
sefiales de depresion, entre otros.

Cuando fueron interrogados sobre la
posibilidad de tratamiento delante de una
situacion sin posibilidad de mejoria, 58,65%
de los acompafantes se mostraron
favorables, en oposicion a los 36,54% de los
individuos que se mostraron contrarios a esa
idea.

Teniendo en cuenta la importancia del
cuidar y teniendo como objetivo el confort
del paciente, 89,42% de los acompafiantes
relataron concordar con medidas de confort y
alivio para pacientes en estado terminal.

El papel del acompafiante durante el
tratamiento de pacientes terminales se
muestra importante, especialmente, en la
comprension de la informacién y mejoria de
la comunicacién?.

Los acompafiantes y cuidadores
poseen, en su mayoria, grado de parentesco
con los pacientes, residen en el mismo
domicilio y son del sexo femenino®. En otro
estudio realizado en un hospital de Rio de
Janeiro, se observd que 83,3% de los
acompafiantes de ancianos hospitalizados
eran del sexo femenino10.

Cuando hay un acompafante presente
durante todos los dias, el mismo consigue
tener un parametro de la mejoria o
empeoramiento del cuadro del enfermo.
Cuando las visitas son mas espaciadas y no
hay un acompanamiento diario, los familiares
pueden tener dudas sobre la posibilidad de
cura y muchas veces se niegan a creer en la
irreversibilidad del cuadro - como en el
presente estudio, en que, cuando los
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familiares fueron interrogados sobre el
reconocimiento de la imposibilidad de cura,
36,54% respondieron que no habia y 16,35%
estaban indecisos.

En muchos casos el propio enfermo,
cuando esta lucido y receptivo, no acepta que
su cuadro es irreversible. El paciente se
posiciona como si no supiese de su
enfermedad, pero percibe, observando a su
alrededor, la gravedad del caso clinico por
medio de cambios en el comportamiento de
los familiares y médicos, tales como la
comunicaciéon en voz baja, mirada de
compasidon, y demostraciones de cierta
piedad con é111,

Hay casos en que los familiares
solicitan al médico que no hable nada sobre
el cuadro clinico al enfermo, inclusivo cuando
el mismo esta licido, ademas de situaciones
en las que el médico no le dice al enfermo y a
sus familiares que el cuadro es irreversible. El
cédigo de ética del profesional de salud tiene
como objetivo proporcionar un ambiente
terapéutico adecuado, que potencialice la
calidad de cuidados, por medio del desarrollo
del autoconocimiento y asertividad!2.

En lo que se refiere al papel del
medico, un estudio con médicos oncélogos
constat6 que los principales factores
atribuidos a las dificultades en la
comunicacién de malas noticias son: el bajo
abordaje de habilidades de comunicacién en
los curriculos da graduacion médica; las
representaciones sociales, el simbolismo de
la enfermedad y las dificultades de lidiar con
la finitud de la vidal3.

La falta de comunicacién clara hace
que el proceso de aceptacion y luto sea dificil.
Las familias necesitan un mayor apoyo para
aceptar la inminencia de la muerte que el
propio paciente, teniendo en cuenta los
sentimientos de culpa y tristeza causados por
el luto. Un estudio con cuidadores de
ancianos con cancer observd que las
dificultades de cuidado acarrean
transformaciones en las relaciones familiares
y sociales del cuidador, resultando en un
comprometimiento de los aspectos fisicos,
emocionales y sociales14.

Cuando es dicho por el médico que el
cuadro es de imposibilidad de cura, muchas
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veces los familiares utilizan la espiritualidad
y religiosidad como formas de
enfrentamiento, que se muestran como
factores relevantes para el bienestar del
paciente y de la familials.

En lo que se refiere a los cuidados
paliativos, es valido resaltar que cuidar y
tratar son conceptos distintos. El profesional
de salud no solo debe preocuparse por el
tratamiento de la enfermedad o el alivio de
las sefiales y sintomas, sino que también
precisa dar prioridad al cuidar, es decir, ver al
paciente en su globalidad, centrandose en la
persona como objeto biopsicosocial. Cuando
no hay mas posibilidad de tratamiento, es el
cuidar que se torna fundamentalZé.

Las intervenciones en el
acompafiamiento de la muerte tienen como
objetivo la promociéon de la autonomia del
paciente, proporcionando un proceso de
adolecer con reduccion de dolor y
sufrimiento, confort en el alivio de sintomas y
promover la proximidad de la familia y
participacién en el proceso de muertel”.

Un estudio con 100 pacientes observé
que la mayoria (90%) de sus respectivos
acompafantes, ademas de proveer apoyo
emocional, presentaba participacién
expresiva en la toma de decision. Cerca de
57% de los participantes relataron que el
papel de su compafiero era para facilitar la
comunicacién sobre sus preocupaciones,
51% de los compafieros ayudaron a recordar
consejos dados por el médico y 49% asistia
en la toma de decisiones durante las
consultas!8,

Se abre una amplia gama de conductas
que pueden ser ofrecidas al paciente y su
familia, teniendo como fin, en este momento,
el alivio del dolor, la diminucién del malestar
y la posibilidad de situarse frente al momento
del fin de la vida, acompafiados por alguien
que pueda oirlos.

Los acompafiantes y familiares deben
reconocer, siempre que fuere posible, la
decision activa del paciente, su autonomia y
sus elecciones, evitando asi la anticipacién
del momento de la muerte causado por el
abandono y aislamiento?s.
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CONCLUSION

Este estudio fue capaz de analizar la
percepcion de acompafantes de pacientes
terminales acerca de las expectativas y
perspectivas del cuadro clinico.

Se constatd6 que el perfil de
acompafiantes de pacientes terminales no
esta completamente consciente del cuadro
clinico sin posibilidad de cura, dado que la
suma de los individuos que no reconocen la
imposibilidad de cura y de los indecisos es de
52,89%.

Se noto la tendencia a ser favorable a
tratamientos  teniendo como fin la
prolongacién de la vida, inclusive sin
posibilidad de cura (58,65%). Ademas de eso,
los tratamientos paliativos teniendo como
objetivo el confort y sufrimiento del paciente
también fueron aceptados por la mayoria de
los acompafiantes (89,42%).

Tales resultados pueden ser reflejos de
ciertas limitaciones del estudio, tales como el
posible sesgo de la selecciéon provocado por
el acceso restringido a los pacientes
autorizados y preseleccionados por la
jefatura del departamento, y el sesgo del
muestreo, teniendo en cuenta que el lugar de
la investigacion es un hospital de media
complejidad, lo que torna la magnitud de los
casos clinicos diferente de aquella de los
grandes hospitales.

La desestabilizacion emocional
causada por el abordaje de un tema tan
personal en medio de la Guardia también es
una limitacién, dado que puede tener
resultado en respuestas que no condicen con
la realidad del acompafiante.

Las percepciones de los acompanantes
reflejan la necesidad de inclusiéon de estos en
planes de atencién y cuidado, para permitir
una gestion de salud humanizada. La
atencion dada al acompafnante en el
escenario hospitalario permite un cuidar
auténtico, transformando el paciente y su
acompafiante en protagonistas del
tratamiento.

Las elecciones y preferencias de
cuidado  podran ser  correspondidas,
promoviendo una relaciéon interpersonal
capaz de minimizar el proceso de
despersonalizacion del ser hospitalizado. De
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este modo, la practica de un cuidado integral
evalua el ser humano como ser biopsicosocial
y no como un ser fragmentado en sus
sistemas funcionales.
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