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RESUMEN

El estudio que se presenta es un corte de la investigacién que realiza la autora en
su estudio doctoral, que se desarrollara de Septiembre del 2007 a Diciembre del
2009 en el Municipio "Plaza de la Revolucion" de la Ciudad de La Habana se trata de
una intervencion con métodos mixtos (cualitativos-cuantitativos) y un componente
de tipo cuasi-experimental, una evaluacion exante/expost sin grupo de control, por
razones éticas. El propdsito de la investigacion es Disefiar estrategias de
intervencidn para cuidadores primarios de mujeres con cancer de mama en etapa
avanzada que reciben cuidados paliativos domiciliarios en el Municipio Plaza de la
Revoluciéon durante 2008-2009 .Se presentan los resultados de la aplicacion de los
instrumentos a 37 cuidadores de mujeres con cancer de mama obteniéndose una
caracterizacién socio demografica de estos e identificdndose aquellas dimensiones
mas afectadas de la calidad de vida y satisfaccion de estos que se corresponde con
resultados de investigaciones nacionales e internacionales.

Palabras clave: cancer, cuidadores, calidad de vida, satisfaccion.

ABSTRACT

The present study is part of the research work conducted by the author of the
paper in her Ph D studies that will be carried out from September 2007 to
December 2009 in "Plaza de la Revolucion" municipality, City of Havana province. It
is an intervention using combined methods (qualitative and quantitative) and a
quasi-experimental-type component, that is, an exant/expost evaluation without a
control group, for ethical reasons. The objective of the research is to design
intervention strategies aimed at primary caregivers of advanced breast cancer
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women, who received palliative care service at home in "Plaza de la Revolucion"
municipality during 2008 and 2009. The results of the instruments applied to 37
caregivers were presented, which provided the sociodemographic characterization
of these people and also identified the most affected life quality dimensions
together with their level of satisfaction; all of them matched with the national and
international research outcomes.

Key words: cancer, caregivers, life quality, satisfaction.

Introduccion

En Cuba cada afio se diagnostican entre 20 y 25 mil nuevos casos de cancer, y se
estima que en 2010 serdn diagnosticados 30 mil personas.! El cancer de mama es
uno de los que ha incrementado la incidencia en las ultimas décadas, constituye el
diagndstico mas frecuente en las mujeres, ocupd la tercera causa de incidencia
para ambos sexos y la primera en la mujer.? En 1998 se diagnosticaron 2,005
casos en Cuba para una tasa estandarizada a la poblacién mundial de 15,3 x 100
000 mujeres. Constituye hoy la primera causa de muerte en la mujer cubana, con
un total de fallecidas en el afio 2000 de 1,007.° En la Ciudad de La Habana en el
afio 2005 murieron 172 mujeres por esta causa, siendo el municipio Plaza de la
Revolucién el de mayor incidencia.*

A pesar de la implantacion de Programas Nacionales de Lucha Contra el Cancer en
el mundo y en Cuba, una gran parte de los pacientes son diagnosticados en etapas
avanzadas de la enfermedad.®

La provision de cuidados integrales a los pacientes en la fase terminal de su
enfermedad adquiere cada dia mayor importancia. El acercamiento a una muerte
tranquila, sin tratamientos innecesarios que prolongan la agonia mas que la vida
misma, en un clima de confianza, comunicacién e intimidad, donde la familia ocupa
un lugar relevante cerca del paciente, procurandose apoyo mutuo, y donde la meta
de la atencion sea la preservacién de la calidad de vida y el confort en los enfermos
y familiares, mediante el control adecuado de los sintomas, la satisfaccion de sus
necesidadgs y el apoyo emocional necesario, constituye la esencia de los Cuidados
Paliativos.

Los Cuidados paliativos segun la La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 2004
"Busca mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias al afrontar los
problemas asociados con su enfermedad amenazante para la vida, gracias a la
prevencién y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento impecable del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales".’

Los Cuidados Paliativos han llegado a constituir una alternativa de atencion
profesional y humana a aquellos pacientes a quienes no es posible ya curar, y
pretenden preservar la maxima calidad de vida posible a los pacientes y sus
familiares mas cercanos, mediante acciones que implican desde el control de
sintomas y el fomento de bienestar emocional con tratamientos farmacologicos y
apoyo psicosocial, hasta la conservacion de la autonomia y la preparacién para el
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paciente a una muerte digna y apropiada, con atencién al duelo de sus allegados.®
9-10-11

Cada vez mas, los servicios oncoldgicos propugnan un cuidado centrado en la
persona, en sus deseos y necesidades que se extiende hasta las comunidades
donde el equipo de cuidados paliativos junto a la familia ofreceran una cobertura
basica de atenciones al paciente.

Son muchos los investigadores que trabajan con la familia, pero no siempre se hace
con un enfoque integral. En el caso especifico de la atencion a la familia del
enfermo en fase terminal se observa esta tendencia, ya que contindan siendo poco
tratados aspectos relacionados con la evaluacién e intervencién psicolégica durante
el periodo de crisis familiar, asi como la evaluacion de su calidad de vida durante la
crisis. El peso y la importancia que la familia tiene en el desarrollo y evolucién del
individuo aumentan su potencial de accién en la interaccion de cada uno de sus
miembros; por lo tanto, la familia, definida como sistema, se ve afectada como tal
cuando alguno de sus miembros sufre alglin cambio vital. Diferentes
acontecimientos vitales exponen a la familia a grandes conmociones, produciendo
alteraciones estructurales y funcionales y generando disimiles necesidades, que
deberan ser satisfechas en alguna medida para mantener su estabilidad y
equilibrio; el cancer, en particular, puede hacer que la familia se mantenga unida
en una problematica comun, aunque se requiere de mucho empefio por parte de
sus miembros para poder adaptarse y crecer.!?

El objetivo del estudio consistio en disefiar estrategias personalizadas de
intervencion para cuidadores primarios de mujeres con cancer de mama en etapa
avanzada que reciben cuidados paliativos domiciliarios en el municipio Plaza de la
Revolucién durante 2008-2009 teniendo en cuenta las dimensiones afectadas en su
calidad de vida y la satisfaccion.

Métodos

Se realizd un estudio de intervencién con métodos mixtos (cualitativos-
cuantitativos) y un componente de tipo cuasi-experimental.

La investigacién se ha disefiado a través de dos tareas investigativas que daran
salida a los objetivos especificos.

La primera tarea investigativa (evaluacion basal) responde al primer objetivo
especifico: Identificar las dimensiones mas afectadas de la calidad de vida y la
satisfaccion de los cuidadores primarios. Para esta tarea investigativa se utilizaron
métodos cuantitativos: escala para de terminar dimensiones de calidad de vida y
satisfaccion Se aplico la escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccién en
familiares cuidadores (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacon, Y. Grau, E.
Garcia, M. Ojeda, en el 2006 (Version 2) y cualitativos con el objetivo de corroborar
y ampliar la informacién obtenida por este instrumento se realizara entrevista a
profundidad a los cuidadores.

La entrevista no estd rigidamente estructurada parte de una interrogante general y
recoge los temas en los que interesa profundizar .Ante cada sujeto se tuvo en
cuenta el resultado de la escala, se pregunto sobre los diferentes aspectos seguln
fue necesario, con su argumentacion correspondiente: La entrevista en profundidad
es un tipo de didlogo que se caracteriza por estrategias de tipo narrativo. El
entrevistador no debera hablar mas del 20% del tiempo que dure la entrevista. En
el 80% restante debera escuchar activamente.
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Se realizaron visitas domiciliarias dirigidas a identificar el cuidador primario y
aplicar los instrumentos de recogida de informacién. Dicho cuestionario permitira
medir variables sociodemograficas (edad, sexo, escolaridad, ocupacion.) y otros
datos relacionados con el parentesco.

La segunda tarea responde al segundo objetivo especifico de la investigacion:
disenar estrategias personalizadas, a partir de la evaluacién basal de las
dimensiones afectadas de la calidad de vida y la satisfaccion. . El diagndstico
resultante se discutid en los equipos multiprofesionales de los policlinicos
participantes en el estudio, en busca de sugerencias concretas a implementar en las
intervenciones multimodales. El disefio de esta intervencidn incorporo componentes
de intervencion-accion.

Definicion del universo de estudio

Del total de pacientes con cancer avanzado que se atienden en el Municipio Plaza
de la Revolucién el 30 % son mujeres con cancer mama. La unidad de analisis
estuvo constituida por la totalidad los cuidadores primarios de estas enfermas en el
que reciben cuidados paliativos domiciliarios y que son atendidas en diferentes
areas de salud del Municipio Plaza de la Revolucion, entre septiembre de 2008 y
marzo del 2009. La muestra fueron 37 cuidadores primarios que responden a los
siguientes criterios de inclusién:

1. Cumplir funciones de cuidador primario de pacientes con diagndstico de cancer
histolégicamente confirmado de mama y que se encuentren en fases avanzadas (no
Terminal).

2. Que las pacientes residan en el Municipio Plaza de la Revolucién y sean atendidos
por alguno de los equipos constituidos en las unidades de salud del Municipio que
implementan este Programa.

3. Que tengan condiciones intelectuales y psicofisicas para contestar los
instrumentos.

4. Que den su consentimiento en participar.

Para el disefio se partid del analisis y discusion de las principales afectaciones de
cada caso en el equipo y del registro de un "pool" de recomendaciones para
implementar medidas o acciones de intervencion, estableciendo prioridades en
funcion del grado y cualidad de la afectacion y predeterminando tiempos,
modalidades e intervinientes. Considerando que el Enfermero/a realizara acciones
dependientes, independientes e interdependientes que pueden ser generales o
especificas. Sera necesario establecer un flujograma de pasos o actividades
organizativas para la intervencion.

Se recogid el consentimiento informado de los cuidadores, su incorporacién al
estudio siguio un criterio de estricta voluntariedad.

Resultados

La tabla 1 muestra como el 75,8 %(28) corresponden a cuidadores del sexo
femenino, esto responde a un fendmeno mundial e histoérico.
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Tabla 1. Cistribucion de los Cuidadares por Sexo

SEXOD CANTIDAD e
FEMEMIMNOD 28 =T
MASCLULING = 24,3
TOTAL a7 1400

Al igual que se recoge en la literatura (tabla 2) el mayor nimero de cuidadores son

hijas 45,9 %(17), seguido por los hijos con un 16,2% (6) y esposo 8,2%(3).

Tabla 2. Mivel de Parentesco de los Cuidadores

FAREMTESCO CAMTIDAD )
HI1A 17 45,9
HIIO ] 16,2

ESPOSO 3 8,2
HERM& M A 2 L4
FPADRE 1 2,7
HERMAMNO 1 2,7
MUERA 2 54
MNIETA 1 2,7
SOBRIMNA 1 2,7
BISMIETA 1 2,7
MIMNGUMNO 2 E.4
TOTAL a7 1aa

De la totalidad de los cuidadores (tabla 3) el 37,9%(14) se encuentra en el rango

de edad de 41- 50 afios, seguido de un 21,6%(8) en el de 51 _ 60 y 61-70.
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Tabla 3. Rango de edades de los Cuidadores,

GELUPO DE CAMTIDAD e

EDADES
-20 1 2,7
21- 20 2 5.4
21- 40 2 54
41- &0 14 37,0
£1-60 2 21,6
61-70 2 21,6
+70 2 54
TOTAL a7 100

El comportamiento del nivel de escolaridad (tabla 4) se corresponde al principio de
la educacion en Cuba desde el triunfo de la Revolucién siendo el 45,9%(17) de la

muestra estudiada bachilleres o técnicos, el 29,8 %(11) universitarios y el 24,3 %
(9) con nivel de secundaria (9no grado).

Tabla 4. Mivel de Escolaridad de los Cuidadores

MINVEL CANTIDAD e
PRIMARIA 0 o
SECUNDARIA 9 24,3
BACHILLER/TECNICO 17 45,9
UNIYERSITARIO 11 29,8
TOTAL 37 100

Entre las dimensiones mas afectadas (tabla 5) se identifican los cambios en la
apariencia fisica a nivel alto en 21 cuidadores (56,6 %), y a nivel medio, las

emociones y la conducta en 24 (64,8 %), el descanso y el suefio y la vida social en

15 (40,5).
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Tabla 5. Dimensiones Basicas afectadas de Calidad de Vida en los Cuidadores

DIMEMNSIOME BAI0 | MEDIO | ALTO | MUY MO TOTAL
5 ALTO

APARIEMCIA 1 g 21 2 & a7

Fisica

EMOC IO NES/ 3 24 c 1 4 a7

CONDUCTA

SINTOMAS & a 2 2 19 a7

Fisicos

RELACIOMNES & 12 3 3 13 a7

DE PAREIA

AUTO g 11 2 2 14 a7

CUIDADO

PROYECTO DE g8 9 7 1 12 a7

YIDA

DESCAMNSO/ & 15 & 2 g8 a7

SUERND

DIFICULTAD 14 11 2 1 =] a7

ECOMOMICA

WIDA SOCIAL 14 15 4 2 2 a7

RELACIOMN 3 [ 1 2 26 a7

FAMILIAR

En la tabla 6 se muestra el nivel de satisfaccion de los cuidadores, el 52,5%(19) de
los cuidadores tiene un alto nivel de satisfacciéon con los recursos materiales y el
68,1% (25) con la asistencia humana recibida. Es de sefialar que el 52,5%(19) de
los cuidadores no estan satisfechos con la preparacion recibida para brindar
cuidados a sus familiares.
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Tabla 6. Dimensiones afectadas en relacidn con la satisfaccian en los Cuidadores

OIMEMSIOMNES BaJO MEDIO ALTO MY MO TOTAL
ALTO

RECURSOS 2 12 149 2 2 a7

MATERIALES

PREPRACION 3 7 =] 2 19 37

RECIBID A

ASISTEMCIA 1 1 9 25 1 37

HUMAMA

La tabla 7 muestra el nivel de satisfaccion global de los cuidadores en el momento
de aplicar la escala, donde el 56,2%/(21) de los cuidadores estudiados refirid un
nivel bajo de satisfaccion global.

Tabla 7. Mivel de Satisfaccion Global de los Cuidadores

ESCALA CANTIDAD e
MULO 7 18,9
BAJO 21 tg,8
MEDIO 9 24,3
ALTO o 0
MUY ALTO ] o
TOTAL a7 1aa

Discusion

La familia continta siendo hoy la principal cuidadora de los enfermos crénicos en el
marco del hogar, ya que estos enfermos pasan la mayor parte del proceso de
enfermedad en su hogar, los tratamientos de estas enfermedades son cada dia mas
ambulatorio. Las enfermedades oncoldgicas son una amplia expresion de esta
tendencia, de hecho, la radioterapia y la quimioterapia que son dos de los
tratamientos oncoespecificos de eleccion en la mayoria de los casos se realizan de
forma ambulatoria. Sin embargo, estas modalidades terapéuticas ocasionan al
paciente serios efectos indeseables, tales como nauseas, vomitos, diarreas, fiebre,
alopecia, dermatitis, leucopenia, anemia, anorexia, astenia, etc. Asi como
complicaciones que deben ser controladas y prevenidas en el ambito familiar y
comunitario.
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El cuidar en la familia implica "un fuerte componente afectivo (se ama a las
personas para las cuales se realiza este trabajo) que ademas esta impregnado
también de un elevado contenido moral, ya que se lleva a cabo en el marco de un
conjunto de obligaciones y deberes derivados de los lazos del parentesco." Una
revision realizada de la literatura internacional muestra que el cumplimiento del
deber es la base fundamental de las conductas de las familias cuidadoras.

La presencia de un enfermo crénico en el hogar provoca en la familia una
reasignacién de roles y tareas entre sus diversos miembros para tratar de cubrir o
compensar sus funciones, en especial si el paciente es uno de los conyuges. Muy
pronto se hace necesaria la figura del cuidador y la familia o allegados deberan
reunirse para decidir si se le va a poder atender en casa y la asistencia que va a
precisar.

En los estudios sobre la familia, los datos que encontramos estan mas relacionados
con las normas que con las conductas.* !> Y a pesar de que el estudio de la
familia es un campo dificil de abordar porque se trata de sumergirse en un dominio
intimo, impregnado por los sentimientos, el estudio de las conductas familiares nos
permite obtener datos reales sobre la atencién a las personas, qué estrategias se
utilizan, y que aspectos de estas estrategias son los que inciden en la calidad de
vida. Vemos que estamos hablando de normas, de sentimientos, y de estrategias.

Diversos estudios han demostrado que es muy importante apoyar al cuidador
familiar en su tarea, particularmente en el cuidado cotidiano de la persona enferma.
Mientras que en los paises desarrollados hay una cantidad significativa de
referencias sobre la interaccion entre la familia y el sistema de salud, éstas son
muy escasas en los paises en desarrollo.'® La revisién de la literatura indica que en
muchas partes del mundo en desarrollo, la percepcién de la calidad del cuidado es
un aspecto que influye considerablemente en la decisién de las personas de
consultar los servicios de salud. En los paises en desarrollo, los servicios de salud
de calidad deficiente, la falta de accesibilidad fisica y las barreras culturales influyen
en la baja utilizacién de los servicios de salud.'® La manera como el paciente y la
familia esperan ser tratados por los proveedores del cuidado y el personal
administrativo de las instituciones de salud es un componente importante de la
satisfaccion con la calidad del cuidado que recibe el familiar enfermo. Si la
institucion tiene fama de tener personal administrativo poco amistoso,
profesionales rudos y en general un trato inadecuado, es posible que los pacientes
retrasen su decisién de buscar el cuidado que necesitan hasta que la severidad de
la enfermedad los obligue a vencer estos obstaculos. Sin embargo, el conocimiento
acerca de la interaccién entre las familias y el sistema de salud en general es
extremadamente limitado y la investigacion al respecto se basa en el conocimiento
existente en paises desarrollados

El cuidado de familiares con cancer terminal es una de las experiencias mas
estresantes en la vida .De acuerdo a la Alianza Family Caregivers, cerca de 52
millones de Americanos cuidan de pacientes que sufren de enfermedades o
incapacidades.'” Muchas de estas personas cuidan de familiares con cancer. Estos
cuidados acarrean un riesgo a la salud de los cuidadores. Diversos estudios en los
Estados Unidos han mostrado que los cuidadores tienen un mayor riesgo de
depresién y otros problemas de salud,® y también tienen un mayor indice de
mortalidad. Sin embargo, muy pocos estudios muestran un beneficio en la
intervencion en personas que cuidan a enfermos adultos con cancer El ensayo,
encabezado por Susan C. McMillan,'® de la escuela de enfermeria, Universidad del
Sur de Florida en Tampa, demuestra la eficacia de una intervencidn relativamente
simple y facil de entender para aumentar la calidad de vida de los familiares al
cuidado de pacientes con cancer en hospicios.
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El cuidador de un enfermo terminal merece ser atendido y comprendido con el
mayor esmero posible porque es el eslabén final de una cadena de solidaridad. No
debe dejarsele solo, sino mas bien ofrecerle un apoyo especial porque sdlo los
cuidadores que estan auxiliados por sus familiares, el equipo de salud de su area y
el equipo de cuidados paliativos, pueden mantener el afecto y el calor por largo
tiempo.

Estudios realizados por otros autores en nuestro pais constatan que
aproximadamente el 16,8 % de los pacientes investigados no contaban con
familiares preparados para brindar cuidados paliativos.*

La literatura de los paises en desarrollo enfatiza el cuidado como elemento central
en la forma como la familia decide sobre su participacion en los servicios de
salud.'® 13117 En |os paises desarrollados, el flujo de informacion, las cualidades de
la relacion con el proveedor del cuidado y la competencia del proveedor del cuidado
son elementos claves para lograr la participacién de las familias en el cuidado y la
satisfaccién con el mismo.*>

Varios estudios en Estados Unidos muestran que las familias que cuidan a uno de
sus miembros con una enfermedad crdnica en el hogar informan experiencias que
les facilitan y que dificultan su tarea de cuidadores cuando la persona enferma
presenta una crisis o es hospitalizada.?®

Como se ha podido apreciar si queremos lograr que estos pacientes reciban en su
hogar la atencion adecuada, entonces es imprescindible que a estos familiares,
como brazo que se proyecta del equipo cuidador, se les prepare para esas
funciones.??">3 Prepararlo significa adiestrarlo para el cuidado integral del paciente,
y también, brindarle soporte personalizado suficiente para que este familiar pueda
ejercer su funcién con el menor costo para su calidad de vida y satisfaccion, lo que
tendria consecuencias socioeconémicas positivas en términos de salud.

PROPUESTA DEL DISENO DE INTERVENCION

Disenar estrategias personalizadas de intervencion para estos cuidadores primarios
de mujeres con cancer de mama teniendo en cuenta las dimensiones afectadas de
su calidad de vida y satisfaccion constituye la novedad de este estudio no realizado
antes en nuestro pais.

La construccion y basamento tedrico de estrategias personalizadas, que tengan en
cuenta la teoria del Dr. Murray Bowen,** de los Estados Unidos (1913-1990), quien
desarrolld a principios de la década del 50 la Teoria de los Sistemas Naturales, con
base en la observacion de los procesos que ocurren en los seres humanos desde un
punto de vista natural. Cuando los profesionales de la salud enfrentan temas tan
complejos como las enfermedades cronicas o los problemas de salud mental, su
formacion en biologia tiende a entorpecer, mas que a facilitar, la comprension y
manejo de estas enfermedades; la teoria de Bowen permite enfrentar la tematica
de salud o enfermedad de una manera moderna, con un enfoque en las
dimensiones sociales que resulta mucho mas humano, comprensible y efectivo.

Bowen entiende a la familia humana como un sistema natural, lo que significa que
lo que ocurre en una familia tiene que ver con lo que ocurre en la naturaleza, mas
que con otras variables a las cuales los profesionales de la salud suelen dar mas
importancia. Cuando Bowen afirma que la familia es un sistema primariamente
natural, quiere decir que es emocional, pero con esto no se refiere a sentimientos,
de amor, odio, envidia, etc., sino al concepto derivado de motion, motor, lo que
funciona para estar vivo, lo automatico, respirar.
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La teoria de Bowen es muy compleja, pero es importante comprender sus
conceptos, porque permite hacer el enfoque mas adecuado a la salud familiar. Esta
teoria propone la comprension de la familia como un organismo, dentro del cual, lo
que le ocurra a cada uno de sus miembros va a repercutir en todos los demas. Una
buena analogia es pensar que la familia es una planta y las personas que componen
a esa familia son las hojas de esa planta; si un botanico examina a la planta y ve
que una de las hojas se esta secando, no saca esa hoja para llevarla a un
consultorio y hacerle una serie de exdmenes para descubrir la causa del problema,
sino que revisa la planta completa y todo su contexto: si le llega el sol, si dispone
de agua, qué cantidad y tipo de nutrientes tiene la tierra.

El concepto de familia humana se haya entre aquellos términos mas ampliamente
difundidos y por lo mismo entre aquellos sobre los cuales menos se repara.

Los cuidadores domiciliarios precisan de mucho apoyo, porque atender a un
enfermo en casa representa un cambio muy sustancial en sus vidas para el que
estdn muy poco preparados. Necesitan comprensién de sus problemas y
dificultades en el trabajo, cuidados de salud (se automedican demasiado por no
tener tiempo para visitar a su médico), educacion sobre como atender a los
enfermos, consejos sobre como acceder a las instituciones que prestan asistencia y
diversas formas de ayuda laboral, que incluyan bajas para cuidar de un ser querido
o subsidios si las actividades de cuidado resienten la economia doméstica. Las
necesidades psicosociales en la enfermedad aumentan segun su duracién hasta
constituir un 70 % de todos los requerimientos del paciente. La labor de
proporcionar cuidados constantes al enfermo por un tiempo prolongado, produce
con frecuencia en el responsable de la asistencia cansancio, irritabilidad, pérdida de
autoestima, desgaste emocional severo y otros trastornos que se conocen como el
sindrome del quemado que puede llegar a incapacitarle seriamente para continuar
en esta tarea.'??°

Es asi importante reconocer las necesidades del enfermo, la disponibilidad de
tiempo de los diferentes miembros, su experiencia en el cuidado, su voluntad de
participar y de aprender a hacerlo y la situacion econdmica de la familia para
valorar si va a ser posible contratar ayuda externa o no, etc,. De esta reunion
deberan salir las ideas generales de actuacion para que la familia siga funcionando
unida ante estas nuevas circunstancias y el posible cuidador principal esto es, el
coordinador de la asistencia y relacion con el equipo sanitario.

Pasos fundamentales en el disefio general de la INTERVENCION
El disefio consto de varias sesiones de trabajo de forma flexible y dindmica.

Durante el periodo de intervencion podran entrar nuevos casos y salir del mismo
por producirse la muerte de la paciente (muerte experimental). Las sesiones de
trabajo con los cuidadores seran variables ya que dependera de la situacion real de
cada uno en particular.

Se han identificado 2 pasos o actividades fundamentales en las cuales transcurriran
las sesiones de trabajo:

Paso I: Actividades relacionadas con reuniones de equipos interdisciplinario.
En la comunidad, integrados por:

- Especialista en Medicina General Integral entrenado en Cuidados Paliativos
Domiciliarios.
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- Licenciado en Enfermeria entrenado en Cuidados Paliativos Domiciliarios.
- Psicologo entrenado en Cuidados Paliativos Domiciliarios
 Trabajador Social entrenado en Cuidados Paliativos Domiciliarios

Los objetivos de esta reunién son: evaluar integralmente la situaciéon real de los
cuidadores, para buscar de forma oportuna soluciones adecuadas, identificar y
prevenir tempranamente posibles crisis de claudicacion familiar a través del disefio.

Paso II: Acciones dirigidas al seguimiento evolutivo de los cuidadores. Ajustes en
la intervencidn para el cuidado y autocuidado ya que estos son sistematicos y
orientados hacia las nuevas situaciones presentadas.

Las acciones que se presentan de forma general seran dirigidas de forma
personalizada a cada cuidador segun sus dimensiones afectadas:

« Preparar a los cuidadores para su autocuidado.

« Capacitar a los cuidadores para cuidar.

« Preparar en Mecanica Corporal a los cuidadores.

« Brindar charlas educativas.

« Coordinar con la Psicdloga del equipo de Cuidados Paliativos, la atencién y
seguimiento de los cuidadores con dimensiones que afectan su bienestar
psicoldgico.

« Coordinar con el equipo de salud de los consultorios la atencién y
seguimiento de los cuidadores con afecciones fisicas.

« Coordinar con la trabajadora social del equipo de Cuidados Paliativos la
contratacion de cuidadores asalariados para aquellos cuidadores que
necesitan el apoyo.

« Coordinar con la trabajadora social para tramitar la ayuda econémica de
aquellos cuidadores necesitados.

« Coordinar con la ACLIFIN del territorio asociar a aquellos pacientes con
incapacidades fisicas dado su estadio terminal.

+ Coordinar con la FMC del territorio para favorecer por las delegaciones
implicadas el acompafiamiento a los cuidadores.

« Coordinar con la FMC y las casas de atencién a la mujer y la familia del
territorio la atencion de los cuidadores.

« Propiciar un clima de confianza que le permita al cuidador y a la familia a
ventilar sentimientos y expresar emociones.

« Ayudar al cuidador a interpretar aspectos afectivos y conductuales de la
familia y del propio paciente.

« Dar apoyo emocional y ser soporte en momentos de incremento de la
angustia en la familia.

« Ensefiar al cuidador a establecer metas alcanzables en el manejo de la
situacion.

« Orientar al cuidador sobre sus propias reacciones y el del resto de los
miembros de la familia, evitando los sentimientos de culpa y desconcierto de
ellos o de la paciente.

« Ayudar a reestructurar los roles y la dindmica familiar, en la medida en que
los cambios producidos por la evolucion de la enfermedad de la paciente asi
lo requieran o la carga del cuidador.

Se presentan los resultados obtenidos de la identificacion de las dimensiones de

calidad de vida, satisfaccion y valoracién global actual en cuidadores primarios de
mujeres con cancer de mama avanzado en el Municipio Plaza de la Revolucién. La
aplicacién de la Escala de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en pacientes
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(ECVS-P) demostré que los cuidadores tienen afectadas las 10 dimensiones basicas
de calidad de vida. Estando satisfechos con los recursos materiales, la asistencia
técnica y humana recibida por el centro que le brinda atencidon médica a su familiar,
no asi con la preparacion recibida para cuidar de su paciente. El estudio describe
que el resultado de la valoracién global actual de los cuidadores es de nivel medio,
sustentado en su satisfaccion con la vida .Se disefiaron las estrategias a partir de
las dimensiones identificadas.
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