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RESUMEN

Introduccién: El cuidado informal del paciente oncoldgico sin posibilidad curativa abarca demandas fisicas, emocionales y espirituales
importantes en el transcurso de la enfermedad atn poco abordadas. Objetivo: Analizar la estructura de las representaciones sociales de los
cuidados paliativos para el cuidador del paciente oncoldgico en cuidado paliativo exclusivo. Método: Estudio de naturaleza cualitativa,
descriptiva y exploratoria, basado en la Teorfa de las Representaciones Sociales. La obtencion de datos se realizé entre julio y septiembre de
2023 en un hospital federal de referencia en oncologfa, en el municipio de Rio de Janeiro, con 100 cuidadores principales o secundarios,
sin vinculo de trabajo para ejercer tal papel. Fueron recogidas las evocaciones libres al término inductor "cuidados paliativos” y se aplicé el
cuestionario para la caracterizacién de los cuidadores. Posteriormente, estos datos fueron analizados en el software IRAMUTE, versién 0.7.
Resultados: Cuidadores mayoritariamente mujeres (75%), con vinculo de primer grado (52%). Probable nicleo central: "sin tratamiento”
(Orden Promedio de Evocacién — OPE 2, frecuencia 41), "confort" (OPE 2, frecuencia 25), "control sintomdtico” (OPE 1,8, frecuencia 25)
y "terminalidad” (OPE 2, frecuencia 21). Se identificé el predominio de ideas relativas a la enfermedad, en contrapartida existe la relevancia
de aspectos subjetivos que pueden fragilizar a paciente y cuidador. Conclusién: Las Representaciones Sociales de los cuidadores estin
ancladas en la terminalidad, ausencia de tratamiento, confort y control de sintomas, que involucran aspectos subjetivos de enfrentamiento
y confirman la idea de finitud, pero comprenden que el bienestar del paciente puede ser favorecido por acciones técnicas y asistenciales

vinculadas a la hospitalizacién.

Palabras clave: Neoplasias/psicologia; Cuidados Paliativos Integradores; Cuidadores/psicologia; Psicologia Social.

ABSTRACT

Introduction: The informal care of the cancer patient without curative
possibility comprehends important physical, emotional and spiritual
demands in the course of the disease still little addressed. Objective: To
analyze the structure of social representations of palliative care in the
perspective of the caregiver of cancer patients in exclusive palliative care.
Method: Qualitative, descriptive and exploratory nature study, based on the
Theory of Social Representations. Data collection was carried out between
July and September 2023 in an oncology reference federal hospital in the city
of Rio de Janeiro, with 100 primary or secondary caregivers, without work
relationship to perform this role. The free evocations to the term “palliative
care” were collected and the questionnaire was applied to characterize the
caregivers, mostly women (75%) and considered as primary caregivers (52%
and later analyzed with the software IRAMUTEq, version 0.7. Results:
Probable central nucleus: “no treatment” (Mean Evocation Order - MEO
2, frequency 41), “comfort” (MEO 2, frequency 25), “symptomatic control”
(MEO 1.8, frequency 25) and “terminality” (MEO 2, frequency 21). It was
identified the predominance of ideas related to the disease, and in contrast,
the relevance of subjective aspects that can fragilize patients and caregivers
was revealed. Conclusion: The social representations of caregivers are
anchored in the terminality, absence of treatment, comfort and control
of symptoms, which involve subjective aspects of coping and confirm the
idea of finitude, but acknowledge that the well-being of the patient can be
favored by technical and assistance actions associated with hospitalization.
Key words: Neoplasms/psychology; Integrative Palliative Care; Caregivers/
psychology; Psychology, Social.

RESUMO

Introdugio: O cuidado informal do paciente oncoldgico sem possibilidade
curativa abrange demandas fisicas, emocionais e espirituais importantes no
decorrer da doenga, sendo pouco abordadas. Objetivo: Analisar a estrutura das
representagdes sociais dos cuidados paliativos sob a ética do cuidador do paciente
oncoldgico em cuidado paliativo exclusivo. Método: Natureza qualitativa,
descritiva e exploratéria embasada na teoria das representagées sociais. A coleta
de dados foi realizada entre julho e setembro de 2023 em um hospital federal
referéncia em oncologia, no municipio do Rio de Janeiro, com 100 cuidadores
principais ou secunddrios, sem vinculo de trabalho para exercer tal papel. Foram
coletadas as evocagoes livres ao termo indutor “cuidados paliativos” e aplicado
0 questiondrio para caracterizagio dos cuidadores majoritariamente do sexo
feminino (75%) e considerados cuidadores de 1° grau (52%), posteriormente,
foram analisadas com o soffware IRAMUTEG, versio 0.7. Resultados: Provével
nucleo central: “sem tratamento” (Ordem Média de Evocagio — OME 2,
frequéncia 41), “conforto” (OME 2, frequéncia 25), “controle sintomdtico”
(OME 1,8, frequéncia 25) e “terminalidade” (OME 2, frequéncia 21).
Identificou-se o predominio de ideias relativas 2 doenga. Em contrapartida, foi
evidenciada a relevancia de aspectos subjetivos que podem fragilizar paciente e
cuidador. Conclusio: As representagoes sociais dos cuidadores estio ancoradas
na terminalidade, auséncia de tratamento, conforto e controle de sintomas, cuja
ética do cuidador envolve aspectos subjetivos de enfrentamento e confirma a
ideia de finitude, porém compreendem que o bem-estar do paciente pode ser
favorecido por agdes técnicas e assistenciais vinculadas a hospitalizagao.
Palavras-chave: Neoplasias/psicologia; Cuidados Paliativos Integrativos;
Cuidadores/psicologia; Psicologia social.
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INTRODUCCION

El cdncer comprende a un conjunto de enfermedades
de origen multicausal, caracterizado por patrones de
proliferacién celular desordenados, lo que contribuye
para la diversidad de tratamientos y prondsticos. Aunque
el proceso patoldgico sea dafiino para el paciente, existe el
espectro de responsabilidades pactadas para amparar los
pacientes y su red de apoyo mediante enfoques fisicos,
emocionales, sociales, culturales y espirituales’.

Con el aumento de la notificacién de casos, la
enfermedad se configura como una barrera para el
aumento de la esperanza de vida y una de las principales
causas de muerte en el mundo. Se estima, con base en
el andlisis del Global Cancer Observatory (Globocan), la
ocurrencia de 20 millones de casos nuevos de cdncer en
el mundo (18,1 millones, si no se consideraran los casos
de cdncer de piel no melanoma)®.

En el Brasil, para cada ano del trienio 2023-2025,
ocurrirdn 704 000 casos nuevos (483 000, si se excluyen los
casos de cdncer de piel no melanoma). La distribucién de
la incidencia de cdncer no refleja solamente caracteristicas
cuantitativas, sino también una gran variacién en la
magnitud de la enfermedad dependiendo del perfil social
y econémico de las regiones analizadas®*.

A su vez, este padecimiento, sea en condiciones agudas
o crénicas, es criterio de elegibilidad para los cuidados
paliativos, considerando que la persona estd afectada por
una enfermedad de riesgo mortal. Segtin autores, algunas
variables contribuyen con el aumento del bienestar del
paciente y su recuperacién, como la acogida familiar,
buenos ingresos, accesibilidad al tratamiento y un buen
cuidador**.

Los cuidados paliativos constituyen un escenario
cada vez més reconocido en el sistema de salud por no
estar disociados del proceso de salud y enfermedad. Es
importante comprender que la asistencia en ese contexto
viene promovida por un equipo multidisciplinario cuyo
objetivo es la mejoria en la calidad de vida del paciente
y sus familiares mediante la prevencién y el alivio del
sufrimiento, identificacién temprana, evaluacién y
tratamiento del dolor y demds sintomas fisicos, sociales,
psicolégicos y espirituales®.

Al evaluar la sobrecarga del cuidador’, se destaca que
los problemas fisicos y emocionales fueron enumerados
por la totalidad de los entrevistados debido a la repercusion
de sefiales y sintomas malos para el ejercicio de las
actividades cotidianas como, por ejemplo, cansancio
excesivo, ruptura de vinculos, quejas por dolor, dificultades
para dormir, entre otros problemas emocionales y fisicos.

Entender el escenario de cuidado, por lo tanto, forma
parte del contexto a ser considerado e integrado en la Red

de Atencién a la Salud. Otro sefialamiento es que, cuando
hay dudas sobre las observaciones de salud prescritas, el
proseguimiento y la adhesién al plan de cuidados pueden
ser perjudicados, lo que puede impactar de forma negativa
en el trabajo del equipo de salud®’.

De esta forma, la reflexién sobre los cuidados
paliativos, objeto especificado para esta investigacién,
buscard consideraciones reales que dialoguen con
el medio estudiado en el objetivo de establecer
comunicaciones y comportamientos que de hecho
sucedan sistemdticamente'’. Frente a lo expuesto, el
presente estudio se propone analizar la estructura de
las representaciones sociales de los cuidados paliativos
bajo la éptica del cuidador del paciente oncoldgico en
cuidado paliativo exclusivo dado que la temdtica es amplia,
subjetiva y poco tratada durante el trazado de la linea de
cuidados.

METODO

Estudio exploratorio con enfoque cualitativo. Este
método transciende enfoques tradicionales pautados en
el modelo biomédico y permite al investigador una mayor
interpretacién de hallazgos, no distante de la complejidad
cientifica, aunque valida la existencia de la complejidad
de las relaciones humanas, no pudiendo ser disociada de
la transversalidad de las ciencias y del contexto social en
el que estd puesta''.

Para comprender y/o explicar el conjunto de fenémenos
y procesos, se utilizé la teorfa de las representaciones
sociales (TRS)'*", elaborada por Serge Moscovici en
1961, en su enfoque estructural, propuesta por Jean-
Claude Abric, cuyas concepciones sobre experiencia o
conocimiento acerca de algo no se reducen a componentes
aislados —nombres, imdgenes, conceptos—, sino dependen
también de la inferencia de las formas de comunicacién
donde circulan.

De acuerdo con la teoria mencionada, la organizacién
de una representacion social involucra un nucleo central,
conformado por uno o mds elementos que le otorgan
significado a la representacién. El nucleo se establece por
el tipo y por la naturaleza del objeto representado, por
las relaciones determinadas entre el grupo y el objeto de
estudio y por el sistema de valores y normas sociales que
constituyen el ambiente ideoldgico'>".

Los escenarios del estudio fueron los sectores
ambulatorios y de internacién de la unidad de cuidados
paliativos oncolégicos de un instituto federal, que acttia
como un Centro de Asistencia en Alta Complejidad en
Oncologia (Cacon), ubicado en el municipio de Rio de
Janeiro, Brasil, habiendo sucedido la obtencién de datos
en el periodo de julio a septiembre de 2023.
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Participaron, voluntariamente, 100 cuidadores de los
pacientes del instituto que estaban presentes en el periodo
de la obtencién de datos mediante la firma del Término de
Consentimiento Libre e Informado (TCLE). Los criterios
de inclusién fueron: acompafantes, con vinculo sanguineo
o0 no, cuya funcién fuese, de forma autoproclamada,
cuidador secundario (prestan cuidados ocasionalmente)
o principal (prestan asistencia la mayor parte del dia); y
cuidadores sin vinculo de trabajo para ejercer tal actividad.
Y, como criterio de exclusidn, aquellos que no estuviesen
en la plenitud de su capacidad cognitiva funcional
durante el estudio por razones emocionales o relativas
a la salud. Cabe puntualizar que no hubo distincién de
los sectores, ambulatorio o de internacién, pero si del
perfil del cuidador. La cantidad de participantes sigui6
las recomendaciones de estudios pautados en el enfoque

1213 y solamente

estructural de las representaciones sociales
un cuidador por paciente.

La recopilacién de los datos se realizé en un lugar
tranquilo y reservado, con los datos completados
por la investigadora en un formulario electrénico en
un momento en que el paciente no estuviese siendo
sometido a procedimientos, consultas o en situaciones de
agudizacién de sintomas que representasen incomodidad
0 que exigiese la permanencia del cuidador en el lugar. Fue
utilizado un cuestionario semiestructurado dividido en dos
partes: la primera para caracterizacion de los participantes
(sexo, edad, estado conyugal actual y carga horaria por
dia de cuidados con el paciente) y la segunda para la
técnica de asociacién libre de palabras ante el término
inductor “cuidados paliativos”. Esta técnica’?® consiste en la
asociacion de las primeras palabras y/o expresiones que le
vengan a la mente al sujeto después de escuchar el término
inductor, aceptdndose, por lo menos, tres palabras.

Los datos obtenidos de la caracterizacién
sociodemogrifica y de las evocaciones libres procedentes
del llenado del formulario electrénico exclusivamente
por la investigadora principal fueron organizados en un
archivo de Microsoft Excel para Windows. Posteriormente,
las palabras evocadas fueron analizadas por medio del
cuadro de cuatro casilleros, que fue generado con el
software IRAMUTEq, versién 0.7,

Las respuestas evocadas por los participantes tienen dos
coordenadas calculadas, segtin ¢l método de andlisis para
enfoque estructural de la TRS; la frecuencia del corpus del
grupo y el orden promedio de evocacién (OPE), esto es,
el valor resultante del promedio de evocacién, en donde el
valor 1 (uno) se atribuye a la respuesta mds mencionada, 2
(dos) para la segunda méds mencionada, y asi sucesivamente.

Para la identificacién del probable ndcleo central,
la frecuencia y la posicién son importantes, o sea, los
términos citados en el inicio son aquellos que constan en

Cuidado Paliativo y Representacién Social para el Cuidador

mayor importancia y los mds rdpidamente dichos o con
OPE bajo. El Cuadro 1 fue construido del siguiente modo:
en la casilla superior izquierda se ubican los elementos del
nucleo central —alta frecuencia y bajo OPE; en la casilla
inferior izquierda, se ubica la zona de contraste —bajas
frecuencia y OPE; en las casillas a la derecha, tanto
superior, como inferior, estdn los elementos que conforman
la primera y la segunda periferias, respectivamente. Estas
periferias tienen relacién con el contexto, aunque sean de
tipo mds practico y adaptable'>'?.

Aun en relacién con el primer andlisis, es posible
establecer el indice de similitud entre las palabras que
conforman el cuadro. El anilisis de similitud es un
modo de busqueda analitico, que, aunque siga una
base matemdtica, respeta la naturaleza cualitativa de
la representacién de los datos y consiste en identificar
posibles nucleos centrales para establecer ligaciones de
proximidad entre ellos. Para efectos del cilculo, no se
considera el orden de evocacidn, y si la frecuencia de los
términos por la divisién del nimero de coocurrencias
entre el nimero de sujetos y proseguimiento de la ligacion
de dichas ocurrencias con el término central hasta que la
totalidad de los elementos estén representados en ella'’.

Los aspectos éticos de la investigacién fueron
respetados de acuerdo con la Resolucién 466/2012'
del Consejo Nacional de Salud, siendo aprobada por el
Comité de Ftica en Pesquisa (CEP) con el ndmero del
parecer 6.095.349 (CAAE: 69105323.8.0000.5274).

RESULTADOS

Participaron del estudio 100 cuidadores, en su mayoria
de sexo femenino (75%). El promedio de edad fue de
46 afios, siendo 19 y 84 afios la edad minima y mdxima,
respectivamente, con desviacion estdndar de 15,8. Con
relacién al estado conyugal actual, hubo predominio de
individuos casados (47%) y solteros (44%), seguidos por
viudos (7%) y divorciados (2%).

En lo que se refiere al vinculo con el paciente't,
consanguineo o no, mayoritariamente tenfan vinculo de
1° grado (52%), seguido por cényuge (19%), 2° grado
(15%), 3° grado (6%) y demds vinculos (4%) —como,
por ejemplo, comadre, amigo, exsuegra. De estos, el
55% de los participantes informé que la carga horaria de
asistencia con intervenciones realizadas por medio de la
interaccién directa o indirecta (actividades que pueden
ser realizadas a distancia, aunque benefician a la persona
cuidada) fue mayor de 12 horas por difa, el 33% de 6 a
12 horas por dia, y solo el 12% desempenaba 5 horas o
menos de asistencia diaria.

En referencia a la técnica de asociacién libre de
palabras, el término inductor fue “cuidados paliativos”.
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Fueron evocadas 344 palabras, siendo 54 diferentes
después del tratamiento y agrupamiento de las respuestas a
través de la creacién de un diccionario. Se usé la frecuencia
promedio igual a 17 y la minima igual a 7, el promedio
del OPE de 2,1, en la escala de 1 a 5 (Tabla 1).

Sobre la composicién del cuadro, los términos
evocados fueron organizados en cuatro cuadrantes. En
el posible nicleo central, o sea, el cuadrante en el que
las respuestas fueron proporcionadas el mayor niimero
de veces y mds rdpidamente evocadas, se comprueba un
contraste presente en las evocaciones del grupo en que “sin
tratamiento” se muestra vinculado a la “terminalidad” de
forma negativa, mientras que “confort” viene asociado a
“control sintomdtico”, siendo ambos elementos positivos.
El término “sin tratamiento” fue el elemento mds
evocado por el grupo, presentando la mayor frecuencia
del cuadro (41), lo que sugiere perspectivas distintas de
representacion que o incluyen propuestas terapéuticas sin
finalidad curativa, o abandono debido a la incurabilidad
de la enfermedad. Se debe considerar la insuficiencia
de informaciones acerca del cuidado paliativo por
sentido comun, en el que existe un estigma del concepto
relacionado a la finitud. Sin embargo, vale resaltar que los
términos subsiguientes “confort” y “control sintomdtico”
refuerzan la idea de que los cuidadores actian de acuerdo
con los principios de los cuidados paliativos en que
se busca el control de sintomas fisicos, emocionales y
espirituales, proporcionando al paciente bienestar frente
a los sintomas que una enfermedad sin propuesta curativa
puede ocasionar®. Se resalta, ademds, por el elemento
confort, la importancia de que el paciente no se sienta
solitario en este proceso dificil mediante la presencia de
un cuidador.

En la zona de contraste, se encuentran palabras con
baja frecuencia y evocadas més rédpidamente en el discurso:

“cuidado”, “amor”, “miedo”, y “atencién”, elementos
que refuerzan las evocaciones presentes en el posible
nucleo central de cardcter subjetivo al entrevistado, lo
que puede evidenciar la existencia de un subgrupo que
valoriza consistentemente la inclusién de sus sentimientos
y actitudes en el transcurso de las acciones de asistencia
por los términos evocados “amor” y “miedo”, por ejemplo.

Los demds cuadrantes se refieren a las zonas de
periferia. En la zona de la primera periferia (cuadrante
superior derecho) se incluyeron respuestas con alta
frecuencia y con alto orden de evocacidn, pero que estdn
debajo del punto de corte (OPE). Se destaca en este
cuadrante el término “sin dolor”, el cual puede transcender
aspectos fisicos, muy presentes en pacientes oncolégicos,
e incluir dolores relativos al alma y a lo colectivo, con
impacto pesado y significativo en lo que atafie al manejo
del cuidador y su enfrentamiento.

Al analizar la segunda periferia, se refuerza la idea de
complementacién al nicleo central; sin embargo, cabe
enfatizar que lo expuesto se trata de realidades particulares
debido a la dimensién de las respuestas evocadas.
También, la presencia del término “calidad de vida”
asociado a los demds cognemas (términos para referirse
a un objeto social determinado) del cuadrante refuerza
una representacién contradictoria acerca de los cuidados
paliativos cuya funcién se confunde con la idea equivocada
de intervencidn de salud exagerada o nimiedad terapéutica
y fase final de vida, debido a los términos “medicamentos”,
“hospitalizacién” y “muerte”.

Buscando comprender las relaciones internas y el
ndmero de conexiones establecidas por las palabras del
Cuadro 1, se realizé el proceso del andlisis de similitud,
mediante el cual se construy¢ el drbol méximo. Tratdndose
de esa representacion (Figura 1), su elaboracién se hizo por
intermedio de las 15 palabras mds representativas evocadas

Tabla 1. Cuadro de cuatro casilleros relativo a la representacién social de los cuidados paliativos para los cuidadores de pacientes oncolégicos

en cuidados paliativos exclusivos en un Centro de Alta Complejidad en Oncologia. Rio de Janeiro/RJ, 2023 (n = 100 sujetos)
OPE=<2,1 =2,3
::icmuzzgq Término evocado |Frecuencia |OPE |Término evocado Frecuencia |OPE
Sin tratamiento 41 2|Sin dolor 30, 2,8
> 17 Confort : - 25 2
Control sintomatico 25| 1,8
Terminalidad 21 2
Cuidado 17 1,9 Calidad de vida 16/ 2,9
Amor 10/ 1,8|Medicamentos 15 2,3
<17 Miedo 8 2 |Hospitalizacién 13 3
Atencién 8| 2,1|Muerte 11 2,6
Disminuir sufrimiento 9 29
Carifio 8 24

Leyenda: OPE = orden promedio de evocacién.
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por los entrevistados y para el punto de corte se adopté
el indice de similitud 0,05.

En cuanto al andlisis (Figura 1), se trata de una
representacion grafica que identifica las ocurrencias entre
las palabras, o sea, posibilita verificar la conexién (o lazos)
entre los elementos de la representacién social, asi como
la fuerza de enlace entre ellas!.

Fue posible identificar (Figura 1) que el término “sin
tratamiento” corresponde a aquel con el mayor nimero de
conexiones, lo que refuerza la posibilidad de centralidad
en comparacién con los demds términos evidenciados por
la cantidad de enlaces (6).

De esta forma, conforme con los criterios para
andlisis'?, por hipotesis, se destaca que el mismo elemento
pertenezca al ndcleo central de la representacion social de
los cuidados paliativos para los cuidadores. La hipétesis
tedrica identificada es que los términos centrales se
configuran como una objetivacion de la representacién
social, lo que requerird estudios posteriores para su
comprobacién.

Entre los demds elementos en conexién con el término
“sin tratamiento” se evidencian “medicamentos”, “control
sintomatico”, “calidad de vida”, «
dolor”, siendo la conexién “sin tratamiento” y “sin dolor”

miedo”, “cuidado” y “sin

la m4s fuerte (0,15). Esta fuerte correlacién identificada
evidencia que la ausencia de dolor es uno de los factores
mds importantes para este grupo social, corroborando uno
de los principales objetivos a ser alcanzados en la asistencia
prestada a las personas que viven con cdncer. Estas
correlaciones pueden sugerir que el establecimiento del
flujo asistencial para los cuidadores busca la promocién
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de la ausencia de dolor, de la calidad de vida, del control
de sintomas usando medicamentos interrelacionados al
cuidado, aunque con una menor fuerza de ligacién, las
acciones sean permeadas por el miedo.

Entonces, ante la imposibilidad de un tratamiento
modificador de la enfermedad, la mejoria del curso de los
sintomas se da a través de los léxicos “calidad de vida”,
“medicamentos” y “cuidado”. En este contexto, se llama
la atencién hacia el hecho de que las correlaciones a la
“calidad de vida” sean sentimientos de indole personal,
lo que no refuerza la idea del uso de insumos justificados
solo por la eficacia farmacéutica.

Otras conectividades que merecen resaltarse son
“confort” con “sin dolor”, “calidad de vida” con “amor”,
“amor” con “carifio”, “cuidado” con “atencién” que realzan
la dimensién afectiva dispensada por la red de apoyo para
hacer este momento de vida menos dificil.

DISCUSION

Conforme con lo referido en el posible nticleo central,
la repercusién del céncer y la imposibilidad de tratamiento
curativo para la enfermedad incluyen escenarios mds alld
de las actividades asistenciales y técnicas, y comprende
aspectos relativos a la percepcién del sujeto. Aunque
ambos, paciente y red de ayuda —no necesariamente
familia consanguinea— comparten elementos negativos
frente al proceso de padecimiento y muerte, hay formas
de enfrentamiento menos dolorosas en lo que se refiere a
la deconstruccién de conceptos antagénicos por medio

del cuidado'®.

Confort Terminalidad Dls.ml‘nmr
sufrimiento
0,13 0,09 0,05
Sin dolor
0.05 0,15
T 4 . 0,06 0,03
Hospitalizacion Medicamentos d 0,05 Cuidado ! Atencién
| Sin tratamiento | — |
Control
sintomatico 0,03
Miedo
0,06
Calidad de vida
\ 0,03
Amor
0,03
Cariiio

Figura 1. Arbol de similitud referente a la representacién social de los cuidados paliativos para los cuidadores de pacientes oncolégicos en
cuidados paliativos exclusivos en un Centro de Alta Complejidad en Oncologia. Rio de Janeiro/RJ, 2023 (n = 100 sujetos)
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Actualmente, debido a la descalificacién del término
“paliar”, un estudio realizado por la Lancer Commission
Global Access to Palliative Care and Pain Relief buscé
establecer un nuevo consenso cuya definicién consta
en abordar de forma holistica activa a los individuos en
todas las edades con diagnésticos de enfermedad con
alto riesgo de mortalidad”. Considerar a los cuidados
paliativos oncoldgicos, bajo esta perspectiva, involucra la
oferta de manejos en salud aplicables en todos los niveles
de complejidad y fases de la enfermedad.

Segtin las directrices para los cuidados paliativos®, a pesar
de que la medicina tenga esencialmente un origen paliativo,
la adquisicién de nuevas tecnologfas y, por consecuencia, el
empleo de todo el arsenal tecnoldgico posible sobrepasa el
objetivo de la mejoria de la calidad de vida (y funcionalidad)
justificada por los resultados de eficacia. De esta forma,
comprender la imposibilidad curativa del cincer no precede
a las buenas précticas en salud.

En relacién con la caracterizacién de los entrevistados,
los resultados de este estudio confluyen con otro estudio?
que trat6 en su trabajo la caracterizacién del cuidador
principal siendo alguien de sexo femenino, con vinculo
familiar o que tenga relacién significativa con el paciente.

El predominio de la mujer como proveedora de estas
acciones y el escaso reconocimiento social respecto a la
responsabilidad inherente al sexo es de conocimiento
histdrico. En andlisis acerca del desempefio de la figura
femenina en estos papeles, se infiere que la dindmica
resulta en algo cotidiano en el cual las mujeres ejecutan
la parte mds intensa del trabajo y los demds familiares
ayudan como red de soporte secundario®.

En el transcurso de la enfermedad, al asociar
sentimientos y experiencias del familiar cuidador del
paciente oncoldgico, se expusieron relatos de entrevistados
en donde existe la expectativa de resolucién pautada en la
fuerza para “hacer mds” aun conscientes de la progresién
natural de la enfermedad. Aun asi, cuando se analizan a
largo plazo, estos discursos pueden sugerir dificultades
para conducir la vida fuera del ambiente del hogar,
problemas de salud, paralizacién de perspectivas futuras,
resultando en un nivel elevado de sobrecarga®.

En medio al hecho del cuidar solitario, se destaca
el proyecto de las Comunidades Compasivas como
una posibilidad para instituir redes de apoyo para las
personas en cuidados paliativos y sus familiares —en
resumen, se trata de una actividad comunitaria, realizada
en las favelas de Rio de Janeiro, Brasil, que implementé
“apadrinamientos” por habitantes y profesionales de salud.
De cierto modo, se observa que la ayuda desempefiada
es positiva, no obstante, al considerar la magnitud del
cdncer, es un recurso adicional y no substituye las barreras
de acceso a la salud*.

Se anade en este contexto otra cuestién de
enfrentamiento mds alld de la falta de apoyo social
respecto a las cuestiones practicas: el desamparo
emocional. Como parte del desarrollo, en el caso de
las sociedades posmodernas, los grupos buscan formas
de disminuir su sufrimiento con la intencién de lidiar
simultdneamente con la finitud y rescatar el sentido de la
existencia vinculada a la espiritualidad. De esta forma, la
valorizacién de la materia debido al plan espiritual tiende
a generar discusiones en lo que se refiere al sentido de la
vida, pues la existencia de una nueva realidad en la cual
el alma es inmortal puede traer consuelo hacia el miedo
de la inexistencia®®®.

Estos aspectos forman parte del contexto del cuidado para
ser considerado e integrado en el soporte para los cuidadores.
No obstante, factores como la comprensién de la demanda,
el perfil de correlacién con los desenlaces en salud, el nivel
de entendimiento del profesional para un enfoque calificado
son necesarios para establecer resoluciones que ayudaran al
paciente y/o familiar en el encuentro con su yo y con aquello
que puede reafirmar la vida®.

Otro punto es que, aunque sean tratadas como
sinénimos, espiritualidad y religién son términos
distintos, aunque generalmente asociados. Le cabe a
la espiritualidad no marginalizar religiones, aunque si
englobar motivaciones mayores, ideales, utopias, pasiones,
la mistica por la cual vive y lucha, de modo que favorezca
a todos. Por lo tanto, el ejercicio espiritual es la posibilidad
de vivir en plenitud, o, de cierto modo, facilitar el
enfrentamiento de la vida en medio a la finitud*%.

Siguiendo el curso de las evocaciones, en conformidad
con la primera periferia de este estudio, se obtuvo el
término “sin dolor”. Debido a la ubicacién del cuadrante,
se parte del supuesto de que este término es relevante
para el probable nucleo central, aunque se menciona
mds tardfamente en las respuestas de los entrevistados.
Para la comprensidn técnica, el dolor puede ser definido
como la experiencia sensorial y emocional desagradable
asociada a la lesion tisular real o potencial. Sin embargo,
en el contexto de los cuidados paliativos, la experiencia
dolorosa se tiene como multidimensional y, aunque la
evaluacién en el contexto fisico sea importante, el bienestar
psicoldgico, social y espiritual puede comprometer al
control eficaz del sintoma®.

A su vez, el control de dicho evento consolida la
primera evocacién de la segunda periferia “calidad de
vida” y corresponde a una correlacién mencionada en la
literatura®®®. Es decir, en especial, la presencia del dolor mal
controlado genera impacto negativo en la calidad de vida
del paciente y de sus familiares o cuidadores, resultando en
mayor incidencia de mala calidad del suefio, alteraciones
en el sistema cognitivo y disminucién de la sobrevida®.
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De esta forma, no lejos de la realidad, se evidencid,
a partir de los siguientes términos “medicamentos” y
“hospitalizacién”, la concepcién del control del sintoma
de una manera esencialmente farmacoldgica, en bisqueda
de su sedacién mediante el uso de analgésicos que es
compartida también en el contexto de los cuidadores.
Sin embargo, aunque el tratamiento con medicacién sea
importante y necesario, otros aspectos poco tratados pueden
sugerir la continuidad del sufrimiento®. En este sentido,
urge contextualizar el escenario cultural del Brasil, cuyo
modelo de atencidn en salud todavia estd pautado en las
acciones de cura y hospitalocéntricas, asi como la poca o
ninguna existencia de una comunicacién franca sobre el
proceso de muerte y morir bastante caracteristico de la
cultura de pueblos occidentales. Considerando ademds
que el cuidado paliativo todavia tiene el delineamento
principal arraigado en la terminalidad, los pacientes son
enviados hacia los cuidados paliativos tardiamente, segtin
fue senalado en estudios nacionales acerca de la temdtica®'.

Conforme con lo descrito anteriormente, situaciones de
obstinacién terapéutica o de control sintomdtico ineficaz
tienen destaque negativo y se hacen rdpidamente evidentes
en el dia a dia de los cuidadores. Al padecer el soporte de
salud deficiente, la representacién de la experiencia se carga
de malas emociones e impactos que traen sufrimiento y
cambios de actitud en el comportamiento®.

Los cuidados paliativos, por ser una especialidad
reciente comparada con otras dreas de la salud, aunque
deba instituirse al inicio del curso de una enfermedad con
potencial riesgo de muerte, solo es frecuente su uso en la
fase final de vida. Entonces, la evocacién de las palabras
“muerte”, “disminuir sufrimiento” y “carifio”, aunque en
la segunda periferia, implica la peoria evolutiva irreversible
y el deseo subjetivo de garantizar las buenas condiciones
del morir®.

La transicién del cuidado mencionada —el proceso
activo de muerte— a pesar de formar parte de la
humanidad, en muchas culturas, es fuente de sufrimiento.
En este contexto, en un estudio realizado con familiares
al inicio del diagndstico oncolégico, aunque de forma
temprana, la enfermedad evoca ideas que van desde
términos negativos a esperanza de condiciones de cuidado
dignas, evidencidndose, asi, la importancia y realidad
posible de transformar el ideario que todavia estigmatiza
alos cuidados paliativos y que, por consiguiente, fragiliza
a las personas involucradas en este proceso®.

CONCLUSION

Del andlisis de los datos, se destaca que las representaciones
sociales del grupo investigado estdn ancladas en la
terminalidad, ausencia de tratamiento, confort y control
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de sintomas. La dptica del cuidador involucra aspectos
subjetivos de enfrentamiento y confirma la idea de finitud,
aunque también se entiende que el bienestar del paciente
puede verse favorecido por acciones técnicas y asistenciales
vinculadas a la hospitalizacion.

En el transcurso de los cuidados paliativos, se espera
que la enfermedad progrese y, por lo tanto, ocurran
sintomas que impactan negativamente en la calidad de vida
del paciente y de su familia. Asi, aunque los entrevistados
compartan conceptos y objetivos en conformidad con las
directrices técnicas, los resultados retratan un escenario en
donde la derivacién tardfa hacia los enfoques paliativos
es la realidad, aunque se recomiende al momento del
diagnéstico de enfermedades de riesgo mortal.

Entonces, la inclusién temprana, ademds del desarrollo
de enfoques asistenciales ya ejercidos por el equipo de
salud, contribuye para el enfrentamiento menos doloroso
del cuidador, comprendiendo que su importancia para
una mayor comprensién y cooperacion en las actividades
puede influir en la reduccién de complicaciones derivadas
del desarrollo natural del cdncer.

Ademds, como una limitacién del presente estudio
estd la imposibilidad de generalizacién de sus resultados
debido, inicialmente, a la necesidad de realizacién en
otros centros de tratamiento, contemplando las distintas
realidades de vida y de acceso a la salud y, también, la
dificultad de la asociacién de las palabras sin que haya
otro tipo de estimulo —figuras, conceptos, entre otros—
partiendo del supuesto de que el término técnico es de
sentido comun.

Las multiples dimensiones del campo de estudio
analizado van a favor de la demanda interdisciplinaria del
cuidador en el transcurso de las actividades desarrolladas.
Entonces, para insertarlo en un contexto de vida saludable,
en la medida de lo posible, es importante que de hecho
se escuchen sus necesidades por parte de profesionales
especializados dependiendo de la especificidad.

De esta forma, este estudio también sugiere que el
reconocimiento de la temdtica, aunque existan barreras
de acceso a la salud, es positivo. Es decir, la alfabetizacion
en salud de la poblacién entrevistada es una realidad en
el referido instituto. Sin embargo, se comprende como
una limitacién el lugar de realizacién del estudio por no
formar parte de una realidad asistencial repartida a nivel
nacional, lo que, en consecuencia, demanda la realizacién
de futuros estudios en otros centros de salud.
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