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Il. RESUMEN

El siguiente proyecto de investigacion busca indagar e interpretar las vivencias de familias
con un integrante con enfermedad terminal y el cuidado que enfermeria brinda en el servicio de

clinica médica del Hospital Zonal P. Pedro Tardivo Caleta Olivia, Santa Cruz afio 2023.

Con el objetivo de conocer, describir, analizar y comprender las realidades subjetivas de
los familiares de los pacientes, como viven este proceso de enfermedad y el cuidado que

enfermeria brinda durante la intervencién en el servicio.

El método y técnicas utilizadas para la obtencién de la informacién es por medio de
entrevistas semiestructuradas, con preguntas abiertas, con una metodologia basada en un disefio

descriptivo, cualitativa / fenomenoldgica, de corte inductivo.

Se cuenta con la participacion de cuatro informantes, familiares de pacientes con

enfermedad en etapa terminal.

En cuanto a los resultados, los mismos parten de 14 preguntas realizadas a cada informante
se obtienen trece categorias y una pregunta abierta o de experiencias, y finalmente se logran tres
convergencias de los relatos textuales de los participantes. Los mismos son fundamentados desde
la teoria Del final tranquilo de la vida de Cornelia Ruland - Shirley Moore y la del Desarrollo

Humano de Rosemarie Rizzo Parse, y los antecedentes del presente estado del arte.

Finalmente se llega a las categorias de analisis: Sentimiento de sufrimiento de las familias
que ocasionan modificacién de sus vidas en el entorno personal, social y laboral durante el proceso
de la enfermedad y aceptacion de la muerte. Organizacion familiar para el cuidado y
acompafiamiento continuo en el proceso de enfermedad, con la asignacion de cuidadores de
acuerdo a situaciones de agotamiento, y posibilidad de recursos econdmicos, con contribucion de
una institucion social ante la ausencia de las obras sociales. Y la satisfaccion de las familias frente
a los cuidados que el personal de enfermeria brinda, el trato digno, el respeto de los valores, con

cierta aceptacién que de la enfermedad y el final de la vida.

Palabras claves: Personal de enfermeria, paciente terminal, familias, sufrimiento, modificacién

de la vida, cuidado continuo, cuidadores, fase final de la vida.



1. SUMMARY

The following research project seeks to investigate and interpret the experiences of families
with a member with a terminal illness and the care that nursing provides in the medical clinic

service of the Hospital Zonal P. Pedro Tardivo Caleta Olivia, Santa Cruz, year 2023.

With the objective of knowing, describing, analyzing and understanding the subjective
realities of the patients' relatives, how they experience this disease process and the care that nursing

provides during the intervention in the service.

The method and techniques used to obtain information are through semi-structured
interviews, with open questions, with a methodology based on a descriptive,

qualitative/phenomenological, inductive design.

There is the participation of four informants, relatives of patients with terminal-stage

disease.

The results of the 14 questions asked of each informant are obtained thirteen categories and
one open or experience question, and finally three convergences of the participants' textual
accounts are achieved. They are based on the theory of the peaceful end of life by Cornelia Ruland
- Shirley Moore and that of Human Development by Rosemarie Rizzo Parse, and the background

of the present state of the art.

Finally, the categories of analysis are reached: Feeling of suffering of the families that
causes modification of their lives in the personal, social and work environment during the disease
process and acceptance of death. Family organization for care and continuous support in the
disease process, with the assignment of caregivers according to situations of exhaustion, and
possibility of economic resources, with contribution from a social institution in the absence of
social works. And the satisfaction of families with the care that the nursing staff provides, the
dignified treatment, the respect for values, with a certain acceptance of the illness and the end of

life.

Keywords: Nursing staff, terminal patient, families, suffering, life modification, continuous care,

caregivers, final phase of life.



1. INTRODUCCION

El presente trabajo es realizado por Carmen Ibafiez, alumna de 5to afio de la licenciatura
en enfermeria de la Universidad Nacional San Juan Bosco de la Patagonia, pertenece a la catedra
de taller de investigacion en enfermeria. El proyecto de investigacion, tiene como objeto de estudio
las “Vivencias de familias con un integrante con enfermedad terminal y el cuidado que enfermeria
brinda en el servicio de clinica médica del Hospital Zonal P. Pedro Tardivo Caleta Olivia, Santa

Cruz del afio 2023.”

En este sentido, se selecciona desde el ambito laboral, ya que me desempefio como
enfermera en el servicio de clinica médica de dicho hospital, donde son numerosos los casos de

pacientes con enfermedad terminal que reciben cuidados en la etapa final de la vida.

En el cual es evidente el estado de vulnerabilidad, dependencia, sufrimiento fisico y
emocional de los mismos, que requieren de acompafiamiento y apoyo permanente del grupo
familiar, muchas veces los periodos de internacion son extensos y en ocasiones los pacientes son
de otras localidades lo que significa para los familiares trasladarse a la localidad y sus

implicancias.

En el primer capitulo se identifica el area tematica, donde se brinda el cuidado de enfermeria
a pacientes adultos en etapa terminal y las familias en el contexto de hospitalizacion. A
continuacion, se plantean las preguntas abiertas al objeto-problema en relacion al objeto de

investigacion.

Asi mismo, la fuente de interés nace en el contexto laboral, lugar donde se brindan cuidados

de enfermeria y de la iniciativa por conocer, las vivencias de las familias de los pacientes que



padecen estas enfermedades, en cuanto a los cuidados de enfermeria como es percibido por el
entorno familiar, si esta presente la comunicacion, la escucha atenta y apoyo para despejar los
miedos y dudas ante lo desconocido en lo que refiere a los cuidados.

Seguidamente, se presenta el estado del arte con las referencias sobre el objeto seleccionado
respaldado con diez articulos cientificos.

Ademas, se describe el marco referencial conceptual tedrico, donde se hace referencia y se
describe lugar en el que se lleva a cabo el proyecto, espacio donde se captan los informantes para
la obtencion de las entrevistas en busca de la informacion para este trabajo. Asi como, la
descripcion de los conceptos y las teorias para fundamentar y dar sustento a la informacion
obtenida en el trabajo de campo, se seleccionan “El final tranquilo de la vida de Cornelia Ruland
- Shirley Moore” y la teoria del “Desarrollo humano de Rosemarie Rizzo Parse.”

Como asi también se plantean los objetivos en relacién a las preguntas realizadas al objeto,
concluyendo este capitulo con la relevancia académica referida a la importancia y aporte hacia la
disciplina y la academia.

En el segundo capitulo, se plantea el disefio y metodologia de la investigacion, la cual sera
descriptiva, cualitativa / fenomenoldgica, por lo que tiene como finalidad, describir las vivencias,
conocer y comprender los sentimientos de las familias de pacientes con enfermedad en estado
terminal, frente al cuidado que enfermeria brinda en el servicio de clinica médica del Hospital
Zonal de Caleta Olivia.

Seguidamente se define la poblacion de estudio con los criterios de selectividad, exclusion
y eliminacién de los mismos, respetando siempre la voluntad de los participantes, y finalmente se
hace referencia a los principios bioéticos y al consentimiento informado.

En el tercer y ultimo capitulo, se vera la dimension de las técnicas de la recoleccion y analisis

de la informacioén.



Inicialmente se describe el mapeo, la dindmica del servicio de clinica médica, el
funcionamiento del mismo y la relacion con las diferentes areas del hospital. A continuacion, se
explicara las técnicas de recoleccion de datos, en este caso se implement6 la utilizacion de
entrevistas con preguntas abiertas, para la realizacion del trabajo de campo, se contactd y programo
con la poblacion de estudio para llevar a cabo las mismas, con el objetivo de recopilar los datos

necesarios para el proyecto.

En cuanto al analisis, se inicia con la transcripcion de la informacion obtenida para luego, ir

reduciendo su contenido y categorizar los mismos utilizando el razonamiento inductivo.

Posteriormente, de las trece categorias logradas, se obtienen tres convergencias, las cuales
son interpretadas con el marco tedrico mencionado y los articulos cientificos que comprenden el

estado del arte.



CAPITULOI

DIMENSION
EPISTEMOLOGICA



2. CAPITULO I: DIMENSION EPISTEMOLOGICA
1.1 AREA TEMATICA:

CUIDADOS DE ENFERMERIA A PACIENTES ADULTOS EN ETAPA TERMINAL EN
CONTEXTO DE HOSPITALIZACION.

El cuidado enfermero, es una accion que tiene lugar cuando el enfermo solicita ayuda ante
la necesidad y dependencia por el estado de la enfermedad y la vulnerabilidad que conlleva, el
dolor fisico, emocional y espiritual en la que se encuentra, es decir un cuidado que va mas alla de
las necesidades fisicas. Por lo se considera fundamental la atencion centrada en la persona enferma

y la familia, implica un cuidado auténomo y colaborativo con grupo familiar.

Segun Paravelo y Ramirez Gavilanes los autores en el articulo, Cuidado de enfermeria
humanizado al paciente paliativo en la estancia hospitalaria, hacen referencia al cuidado brindado
de los profesionales como fusion, de la atencion multidisciplinaria basada en el respeto y principios

éticos y la capacidad técnica, un conocimiento actualizado y de calidad, dignidad?.

2.1 LINEA DE INVESTIGACION:
LAS FAMILIAS EN DISTINTOS AMBITOS, Y EL CUIDADO ENFERMERO.

El motivo por el que se selecciona esta linea de investigacion, es a partir del contexto de

practica laboral donde me desempefio como enfermera en el servicio de clinica médica del hospital

1 Peralvo Veloz GL, Ramirez Gavilanes Gl. Cuidado de enfermeria humanizado al paciente paliativo en
la estancia hospitalaria. Salud, Ciencia y Tecnologia (2022).
https://revista.saludcyt.ar/ojs/index.php/sct/article/view/161
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zonal Caleta Olivia. EI mismo nace de las experiencias vividas con los cuidados paliativos a los

pacientes con enfermedades terminales y su entorno familiar.

El contexto hospitalario significa un factor de estrés para el paciente y su familia durante la
internacién, muchas veces se trata de una estadia hospitalaria prolongada, sumado a esto, el
sufrimiento fisico, espiritual y el progresivo avance del proceso de la enfermedad, lo que significa

el deterioro fisico, cognitivo y emocional.

Garcia Moyano, en el articulo, “la ética del cuidado y su aplicacion en la profesion”, hace
referencia al cuidado enfermero, como la accién humana que colabora ante la necesidad de las
personas, una actividad que se compone de tecnicismo, humanizacién, valores, principios,
compromiso, empatia, donde las mismas no pueden separarse, que brinde las necesidades basicas
de manera que constituya a las relaciones terapéuticas, como asi también otras actividades, como
la preocupacion, la educacion, la motivacion, la escucha atenta, a estas actividades las llaman

cuidados invisibles, por la dificultad de medicion y cuantificacion.

Asi mismo menciona que no hay un concepto Unico de cuidado, como asi también cada
persona es Unica por lo que el cuidado enfermero requiere un compromiso profesional, ético y
espiritual, donde no solo se atienden las necesidades fisicas de cada paciente, sino que se debe
brindar un cuidado en todas sus dimensiones, donde es muy importante conocer su entorno, para

poder identificar las necesidades y de esa manera brindar un cuidado de manera integral®.

Segun, Merchan Espitia, en el articulo, “problemas bioéticos de las familias que tienen
paciente con enfermedad terminal” menciona a la familia como un entorno o grupo donde se

comparten los mejores y los peores momentos de cada integrante, de igual manera cuando uno de

2 Garcia Moyano, L., (2015). la ética del cuidado y su aplicacién en la profesién enfermera. Acta
Bioethica, 21(2), 311-17. https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=55442862017
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los integrantes del mismo esté transitando una enfermedad, el apoyo familiar es el primero y méas

importante, ya que el paciente necesita del apoyo de todos los conforman el entorno familiar.

Es una realidad, que en la relacion enfermo en etapa terminal y la familia surgen problemas
que generan desequilibrios en el grupo. Por lo que buscan ayuda del personal de salud, lo que
conlleva a enfrentarse diariamente al sufrimiento de los pacientes, las dudas y el miedo de los

familiares.

La familia como nucleo genera actividades que permiten actuar con cada uno de los
integrantes, y confia en un cuidado responsable del personal de salud. Asi mismo los profesionales

de enfermeria se comprometen a brindar ayuda no solo al paciente sino también al entorno familiar.

Cuando la familia atraviesa un momento especial, y se producen cambios en el rol de la vida
diaria, surge la necesidad de adaptarse, es decir acoplar los planes personales, a las necesidades

para el cuidado de la persona que se encuentra en estado de enfermedad terminal®.

En este sentido, se resalta que en muchas ocasiones el cuidado integral no se puede brindar
a los pacientes y a la familia, debido a que influyen cuestiones tales como, recarga laboral,
urgencias que surgen durante la guardia, por ingresos inesperados, falta de comunicacién entre
enfermera y paciente, por falta de empatia generado por el estrés que enfrenta diariamente el

enfermero, etc.

Desde una mirada integral se considera de fundamental importancia el cuidado holistico en
todos los pacientes y la familia, pero este grupo méas ain por la presencia de una elevada
vulnerabilidad, deterioro fisico y emocional, la incertidumbre y miedo a la muerte, a lo

desconocimiento ante el proceso y avance de la enfermedad.

3 Merchan-Espitia, M. E., (2012). Problemas bioéticos de las familias que tienen pacientes con enfermedad
terminal. Persona y Bioética, 16(1), 43-57. https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=83224038005
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Ademas, es fundamental dotar de conocimiento a los familiares sobre los signos de alarma,
asi también, como asistir al ser querido durante la estadia en su domicilio, ya que muchos pacientes
prefieren pasar los Ultimos momentos de su vida en el hogar. Desde el equipo interdisciplinario
poder educar a los familiares es una tarea que en el entorno laboral donde me desempefio, siempre

se realiza con paciencia y voluntad.

Asi mismo, aliviar el sufrimiento es una tarea primordial de los profesionales de enfermeria,
tener el conocimiento y capacidad para brindar soporte en los momentos de agonia de los pacientes

y la familia significa abordar a la persona de manera integral.

Segun el autor Tejada Dilou, Yoni, en el articulo, la familia como agente terapéutico en los
cuidados paliativos, menciona que la humanidad, siempre ha padecido numerosas enfermedades
con variedad de sintomas, entre los que subsisten la dolencia, el padecimiento y la incapacidad,

que han limitado la evolucién estable de la vida de los individuos.

Los cuidados paliativos, un concepto que encierra la muerte con dignidad, la que debe ocurrir
en su momento, sin acelerarla, pero tampoco alargarla. Cuando las terapias ya no ofrecen los
beneficios deseados y sus efectos adversos superan dichas eficacias, es entonces cuando hay que

cambiar el tratamiento tradicional por el paliativo.

Hace referencia a que la familia es una parte esencial en la medicina paliativa, contribuye a
cuidar al afectado, por lo que tiene que recibir la atencidn e instruccién necesarias por parte del

equipo de cuidados.

Para la medicina paliativa, la familia constituye un foco principal de atencion, de modo que
se debe fomentar la entrevista, el intercambio de informacidn entre este grupo social y el equipo

de salud, asi como ofrecer todas las facilidades posibles al efecto.



El autor Nerea Arias Teijeiro, en el articulo, la comunicacién enfermera con el paciente -
familia en situacion terminal, resalta la importancia de la comunicacion en la atencion a enfermos
terminales, ya que solo a traves de la misma, se puede conocer las necesidades, e inquietudes de
los pacientes y la familia, para poderles ayudar a afrontar el proceso de enfermedad, y para que se
dé una comunicacion efectiva es necesario adecuar el lenguaje a cada paciente y grupo familiar,

segun factores socioculturales.

3.1 OBJETO DE INVESTIGACION

Vivencias de familias con un integrante con enfermedad terminal y el cuidado que
enfermeria brinda en el servicio de clinica médica del Hospital Zonal P. Pedro Tardivo Caleta

Olivia, Santa Cruz afio 2023.

PREGUNTAS AL OBJETO PROBLEMA

1. ¢Cuéles son las vivencias de las familias durante el proceso de hospitalizacién del
paciente que recibe cuidados paliativos en el servicio de clinica médica?

2. ¢Qué sentimientos surgen en el grupo familiar del paciente terminal, que recibe
cuidados en el servicio de clinica médica?

3. ¢Como interviene enfermeria en el proceso de afrontamiento del enfermo terminal y la

familia durante la internacién?

4. ¢Qué tipo de ayuda recibe la familia de parte de enfermeria de clinica médica?
5. ¢Como vive la familia el cuidado que la enfermera/o le brinda al familiar en estado
terminal?



4.1 FUENTES DE INTERES

El motivo de interés del proyecto de investigacion, surge del contexto laboral, del servicio
de clinica del hospital zonal de Caleta Olivia, donde desempefio funciones de enfermeria. En este
servicio, diariamente se asiste a pacientes en etapa terminal y la familia. Son diversos los casos y
cada uno es diferente al otro, se observan situaciones distintas en el entorno del paciente, la familia

y el cuidado enfermero.

5.1 ESTADO DEL ARTE

El presente estado del arte se construye a partir del objeto de investigacion, vivencias de

familias con un integrante con enfermedad terminal y el cuidado que la enfermeria brinda.

e Tejeda Dilou, Y., (2011). La familia como agente terapéutico en los cuidados paliativos.

MEDISAN. https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=368445227008

El autor, hace referencia, a que las enfermedades terminales, que desde la historia fueron

marcadas por el padecimiento, el sufrimiento, el dolor y la muerte.

Asi mismo, menciona a Cecily Saunders, enfermera, trabajadora social y médica, quien en
1967 define cuidados paliativos, con el objetivo de apoyar a los enfermos en etapa terminal, para
que puedan vivir esta etapa de manera digna y confortable. Y asi la autora los menciona como,

una filosofia de muerte con dignidad, que ocurre en su momento, sin acelerar ni alargar la misma.

Igualmente considera, a la familia como parte de la medicina paliativa que, a través del apoyo,
el afecto, y el cuidado que le brinda el familiar, colabora con el bienestar del enfermo, por lo que

es necesario, desde el ambito sanitario instruir al grupo familiar.
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Menciona, que actualmente los avances cientificos en medicina, arrojan datos de un aumento
de la esperanza de vida, pero también se sabe que las enfermedades cronicas han aumentado, y

que en muchos casos logran obtener la cura e incluso, muchas enfermedades fueron erradicadas.

Este tipo de enfermedades estan asociadas al dolor, al sufrimiento y la muerte, donde la
adaptacion depende de la personalidad, el temperamento, creencias del enfermo, y la
comunicacion de la familia para facilitar el cuidado, asi mismo incluye otros factores, como el

tiempo, situacion econdémica, social, etc.

La mortalidad y morbilidad por enfermedades terminales en Cuba han incrementado, por tal

motivo, es que se pretende aumentar la calidad de vida a este grupo a través del cuidado paliativo.

De esta manera, la medicina paliativa, tiene como objetivo valorar la vida reduciendo al
maximo el sufrimiento, apoyando y acompafiando a los enfermos, desde la sensibilidad, la
comprension y la motivacion. Cada persona tiene derecho a recibir cuidados del equipo de salud,

como la familia tienen el deber de proveer cuidados integrales hasta el final de la vida.

En este sentido, se obtienen estandares de evaluacion como instrumentos de medicion de la
satisfaccion de la familia, los pacientes y sus cuidadores, y gracias al nivel de complacencia se

logra un cuidado integral.

Los resultados obtenidos después de la intervencion educativa, modifican los conocimientos
de la familia como cuidador, mejoro la conducta de los familiares ante la situacion y también la

calidad de vida de las personas.
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e Siguiendo con el mismo tema, Mendoza Lopez, 1., Virgen Cuevas, M. M., & Pichardo
Garcia, L. M. (2013). Influencia de los cuidadores primarios informales de pacientes
oncoldgicos terminales en la obstinacion terapéutica. Revista de Especialidades Médico-

Quirurgicas. https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=47327854006

Los autores sefialan, la dificil experiencia de un diagndstico de cancer para quien lo padece y

la familia. Siendo la tercera causa de muerte en México y donde la misma va en aumento.

Asi comienzan mencionando, a la familia como la primera en estar a disposicién para ayudar
al paciente con enfermedad terminal, a pesar de no estar capacitada, donde ademéas deben
modificar su vida para asistir al familiar, lo que implica renunciar a sus prioridades para apoyar y
ayudar al paciente. Asi los Ilaman cuidadores primarios informales, a diferencia de los cuidados
formales correspondientes a los profesionales de la salud, los cuales estan capacitados y reciben

remuneracion.

Considerando de importancia a los cuidadores primarios informales, por la colaboracién en
aspectos de toma de decisiones en lo que refiere al tratamiento terapéuticos y acompafiamiento

diario, lo que constituye una mejor calidad de vida para el paciente.

En cuanto al tratamiento, en ocasiones pueden presentar falsas esperanzas, a causa de falta de
formacion, de experiencia de los profesionales, etc. Asi define a la obstinacion terapéutica como
la utilizacion de medidas proporcionadas de manera inutil, que alargan la vida en situacion de
agonia, considerando medios ordinarios para conservar la vida del enfermo, donde el perjuicio es

mayor a los beneficios.

Se realizo un estudio con enfoque cualitativo, transversal y descriptivo, mediante revision

bibliogréafica, con el objetivo de determinar la influencia de los cuidadores primarios informales
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de enfermos terminales de México en las decisiones del limite de esfuerzo terapéutico para no caer

en la obstinacion.

En cuanto al instrumento de recoleccion de informacion, se utilizaron las entrevistas grupales,
de cuidadores informales de una poblacion de enfermos oncolédgicos. Donde los datos obtenidos
de las entrevistas como asi también en la revision bibliografica, se realizaron con el enfoque de la
teoria fundamentada y analisis situacional y se completd con datos de campo durante las

entrevistas.

Los criterios de seleccion fueron, de tres grupos de cuidadores informales, donde se tuvo en
cuenta caracteristicas como sexo masculino y femenino, estado civil, ocupacion, escolaridad,

ingresos mensuales y si conviene con el paciente.

Los resultados obtenidos en todos los casos, fueron familiares del paciente a quienes se les
deleg0 las responsabilidades del cuidado, los mismo al igual que los pacientes presentan sensacion
de miedo, angustia, inquietud, incertidumbre, ante la falta de conocimientos por el futuro

inmediato, pero se muestran confiados ante la toma de decisiones junto al equipo de salud.

e Sobre el mismo tema, Delgado Zambrano, Narcisa; Tobar Solorzano, Margarita de Jesus;
Ceballos Franco, Ana Maria; Romero Gonzales, Gregoria Maria. Espirales Revista
multidisciplinaria de investigacion cientifica, vol. 3, nim. 30, 2019 Actividades de cuidado
en pacientes con enfermedades terminales. Unidad de cuidados paliativos. Hospital de
especialidades Guayaqui Dr. Abel Gilbert Pontdn

https://www.redalyc.org/journal/5732/573263329011/html/

Los autores mencionan que, desde el comienzo del siglo XX, surgieron cambios en ambito
cientifico como tecnoldgico en lo que respecta a la salud y los cuidados paliativos. Dichos

cuidados fueron disefiados para brindar confort, bienestar y mejorar la calidad de vida del paciente
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y la familia. Por tal razdn, el objetivo es que todos reciban los cuidados y cobertura que necesitan,

para evitar problemas relacionados a factores econémicos.

Asi mismo consideran, que es de importancia aprender a percibir la muerte como algo natural
y parte de la vida, ademas es comun que los profesionales tengan contacto con la muerte, por el

tipo de actividad que realizan.

De igual modo resaltan, que falta preparacion en este campo, que muchas veces puede llevar
a producir cambios a nivel emocional, como lo es el estrés, considerando de importancia el

desarrollo de estrategias para el afrontamiento.

El estudio bibliografico de las actividades brindadas a pacientes en etapa terminal, se realizd

mediante la evaluacion de atencion del equipo de profesionales.

La investigacion fue cualitativa, con corte transversal, de tipo descriptivo, H. Sampierri
menciona que es porque se realiza en un tiempo y espacio determinado. Se describen las
caracteristicas y acontecimientos como se presentan en la realidad, mediante la revision de 90

informes emitidos por el equipo de cuidados paliativos.

Seguidamente se disefi6 una guia de observacién que fue aplicada al personal de salud, para

medir el conocimiento acerca de dicho cuidado.

Los resultados obtenidos de pacientes atendidos de todas las edades, donde las enfermedades

terminales se presentan en todas las edades, siendo mayor en edades avanzadas.
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e De forma similar, Moreira de Souza, R., & Turrini, R. (2011). PACIENTE
ONCOLOGICO TERMINAL: SOBRECARGA DEL CUIDADOR. Enfermeria Global,

10(2), 1-13. https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=365834766013

Los autores hablan que a nivel mundial hay un aumento de las enfermedades terminales debido
a que la expectativa de vida también ha aumentado y ademas por la exposicién de las personas a
productos cancerigenos. Asi en Brasil, el cancer es la segunda causa de muerte, donde la mayoria

de los pacientes son diagnosticados en fase avanzada con evolucion hacia la muerte.

Asi mismo sefialan, que la familia del paciente también sufre, la vida se les transforma y debe
enfrentarse a la muerte, de igual modo, el paciente sufre las alteraciones de la familia. De alli surge
la necesidad de los cuidados paliativos, con el objetivo de controlar los sintomas, como el dolor y

el sufrimiento para mejorar la calidad de vida del paciente y la familia.

De forma que, en este contexto, el cuidador deja muchas cosas para acompafiar al enfermo, es
afectado por sentimientos como la desilusion, sufrimiento y carga laboral, que se intensifican
conforme al avance de la enfermedad, impactando sobre la salud del cuidador en morbilidad y

mortalidad.

De ahi que define a la sobrecarga compuestas de aspectos objetivos, tales como lo negativo,

concreto y visibles y los aspectos subjetivos, a las sensaciones, como el estrés producto del cuidar.

Se realizd una investigacion, de abordaje cualitativo para identificar los sentimientos y
vivencias del cuidador, se obtuvieron como resultados, dos temas: el proceso de morir y la

sobrecarga del mismo.
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Para este estudio se utiliz, una muestra de convivencia de siete cuidadores de pacientes en
etapa terminal, con los siguientes criterios de inclusion, cuidadores domiciliarios, y en contexto de

hospitalizacion, de sexos femenino y masculino.

Asi mismo los datos fueron recolectados a través de la entrevista grabada en privado. En las
narraciones se pueden identificar sentimientos relacionados a tres categorias de sobrecarga, fisica,
mental y social. En cuanto a la primera se detecta el agotamiento fisico como resultado de las
actividades del cuidado, el esfuerzo continuo por el proceso de cuidar, las responsabilidades

sociales y familiares.

La sobrecarga mental, estéd relacionada a factores emocionales, estrés, miedo, agotamiento,
ansiedad y menor satisfaccion. Y por ultimo la sobrecarga social, se establece un conflicto interno
entre la necesidad de cuidar por cuestiones sociales / éticas / familiares y el disgusto por el cuidado
o el enfrentamiento de la muerte. Socialmente, cabe a la mujer soltera asumir los cuidados de los

familiares en casos de enfermedad, por el género o por asumir que tiene mayor disponibilidad.

e De otra manera, Sdnchez Herrera, B., (2009). Bienestar espiritual de enfermos terminales
y de personas aparentemente sanas. Investigacion y Educacion en Enfermeria, XXVII (1),

86-95. https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=105213198009

Sobre el mismo tema, la autora hace referencia a que, con el avance de la ciencia y el
alargamiento de la expectativa de vida, también se han incrementado las enfermedades terminales,
en Colombia y en el mundo. De igual modo, ha cambiado el cuidado enfermero, con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las personas. El cuidado paliativo es considerado de importancia,
ya que esta centrado no sélo en el enfermo sino también en la familia, donde se aborda al ser en

todas sus dimensiones, es decir, lo espiritual, la religion y la esperanza.
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La espiritualidad se asocia a la enfermedad terminal por la cercania a la muerte, como asi
también a las creencias, y a la esperanza. La espiritualidad es vista como herramienta en el proceso
de cuidados paliativos, como algo que proporciona apoyo Y alivio, en busca de mejorar la calidad

de vida y ayuda a un buen morir.

Asi mismo, el cuidado de los profesionales requiere completar su habilidad, la intencionalidad
de dar cuidado espiritual, como fortalecer la esperanza, comprender el significado del cuidado,
poseer destrezas de comunicacion para brindar un cuidado integral del paciente en etapa terminal,

para que la intencionalidad de la practica se haga realidad.

Con respecto a la investigacion, se trata de un estudio cualitativo, descriptivo y comparativo,
académico de la facultad de enfermeria de la universidad de Colombia, el mismo incluyo a 44
pacientes adultos hospitalizados, con caracteristicas similares y aparentemente sanos. Para la
medicion del bienestar espiritual se utilizo como instrumento de recoleccion de datos, la Escala de
Bienestar Espiritual de Ellison. A dos grupos, siendo el primer grupo enfermos con los siguientes
criterios de inclusion, pacientes con enfermedad terminal con pronéstico de muerte inminente, con
conocimiento del diagndstico y pronostico, sin dificultad para comunicarse, sin alteraciones
mentales y que deseen participar de forma voluntaria. EI segundo grupo esta constituido por 44
personas aparentemente sanas de la comunidad, con criterios de inclusion, que tuvieran la misma
edad y sexos que el primer grupo y también sin dificultad en la comunicacion y con voluntad de

participacion.

En cuanto a los resultados, se obtienen en general un alto nivel de bienestar espiritual, asi como
un nivel medio de componente religioso y existencial. Se encontr6 un nivel de bienestar espiritual
mas alto en las personas sanas a diferencia de las personas que presentan enfermedad terminal, en

cuanto al nivel religioso no se encuentran diferencias.
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e Sobre el mismo tema, el articulo Peralvo Veloz GL, Ramirez Gavilanes Gl. Cuidado de
enfermeria humanizado al paciente paliativo en la estancia hospitalaria. Salud Cienc.

Tecnol. 2022. https://revista.saludcyt.ar/ojs/index.php/sct/article/view/161

Los autores mencionan que el cuidado brindado por los profesionales, estd basado en el
respeto, valores y principios éticos, en conjunto con el conocimiento técnico, que hace posible la

atencion de un trato digno y de calidad.

Asi mismo, debe estar orientado hacia un cuidado integral, necesario en la atencién de
pacientes paliativos por lo que la enfermedad es progresiva, incontrolable, y genera cambios
emocionales para el enfermo y el entorno familiar, es por ello, que el cuidado debe estar

encaminado a mejorar la calidad de vida de los mismos.

Desde este punto de vista, mencionan, que la asistencia integral es un reto a nivel mundial, en
especial en los paises latinoamericanos, ya que no cuentan con equipos suficientes, y ademas se
evidencia la falta de conocimientos acerca de los beneficios para los pacientes, ademas, sugiere

capacitar y fomentar la asistencia paliativa en las diversas areas de la salud.

En lo que concierne a la enfermeria, los cuidados paliativos, se centran en la atencion del
enfermo en todas las dimensiones del ser, ya sean necesidades especificas e individuales,
respetando la autonomia, los derechos, y la cultura. De tal forma que el profesional asuma un
compromiso moral, como proteger y elevar la dignidad humana, a través de la percepcion, la

conexion e interés por el paciente.

A proposito, se utilizo una investigacion con enfoque cualitativa, para identificar la percepcion
de los pacientes en lo que refiere al cuidado humanizado, que reciben por parte del personal de
enfermeria, realizado mediante un estudio transversal, en el que se estimdé la magnitud y

distribucién en un momento concreto.
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En este sentido, la poblacion de estudio fueron pacientes hospitalizados, donde las muestras
fueron por criterio de inclusion y exclusion. Los criterios de inclusion fueron pacientes
hospitalizados, con més de dos dias de internacion, con consentimiento informado. Los criterios
de exclusion fueron pacientes menores de 18 afios y pacientes con limitaciones cognitivas,

enfermos que se encuentren en aislamiento o que no cuenten con el consentimiento informado.

La técnica de recoleccion de datos, fue una entrevista disefiada en base en la percepcion del
cuidado humanizado y los resultados fueron narrados por los pacientes, arrojando una mala

percepcion de los cuidados integrales brindados por los profesionales.

e Asi mismo, Romero Massa, E., Contreras Méndez, 1. M., Moncada Serrano, A. (2016).
RELACION ENTRE CUIDADO HUMANIZADO POR ENFERMERIA CON LA
HOSPITALIZACION DE PACIENTES. Revista Hacia la Promocion de la Salud.

https://www.redalyc.org/journal/3091/309146733003/

En el articulo, los autores hablan del cuidado enfermero en la actualidad y la necesidad de
considerar la humanizacion de la salud, desde una vision ética y profesional. Un cuidado
estructurado y formalizado, que satisface las necesidades del paciente con el objetivo de promover,

mantener o recuperar la salud.

Asi mismo, resalta la importancia para el enfermero asumir con compromiso, lealtad y
valores humanos, al momento de brindar cuidados a los pacientes. Ya que existe un alto riesgo de
deshumanizacién causada por reestructuracién de los sistemas de salud, por eso es necesario
rescatar el aspecto humano, espiritual, transpersonal por parte de los profesionales de la salud. que
en el cuidado enfermero se cumplen estandares y procedimientos, que ademas no hay una norma
o0 protocolo que guie el cuidado integral, para aquellos casos de pacientes en etapa terminal, que

parecen el sufrimiento y dolor.
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Asi mismo, menciona que el profesional de enfermeria se centra en las realidades de los
pacientes y no hay lugar para momentos de retroalimentacion entre enfermero- paciente que

fortalezca el vinculo, para que el cuidado sea holistico.

De esta manera, se realizd un estudio de corte transversal, analitico, a pacientes
hospitalizados con enfermedad terminal estable que recibian cuidados paliativos, y que aceptan
participar de manera voluntaria y con consentimiento informado, se excluyeron a pacientes con

enfermedades mentales y deterioro cognitivo.

De la cual, los resultados evidenciaron, una asociacion entre la percepcion de cuidado
humanizado por enfermeria con el tipo de servicio de hospitalizacion y el estado de los pacientes.
También apoyan el hecho de que las caracteristicas del cuidado humanizado en los pacientes

hospitalizados tienen una percepcion significativa en los diferentes servicios de la institucion.

e De manera similar, Garcia Moyano, L., (2015). LA ETICA DEL CUIDADO Y SU
APLICACION EN LA PROFESION ENFERMERA. Acta Bioethica.

https://www.redalyc.org/comocitar.0a?id=55442862017

El autor, tiene como objetivo analizar la ética del cuidado de la enfermeria, en la aplicacion
a la préactica de la ética del cuidado en el ambito de la enfermeria espafiola. Se utilizé el método

analitico sintético, revision bibliogréfica, reflexion personal, conceptos y método comparativo.

De esta manera, define al cuidado profesional, como la accién de proporcionar el mayor
bienestar de modo integral que incluya la ética y el humanismo que garantice las necesidades
bésicas de las personas y las actitudes que establecen las relaciones terapéuticas. Las cuales
permiten la adecuacion de las perspectivas de los pacientes con la realidad. Esta relacion
terapéutica, ademas de otras actividades, como son la educacion, la motivacion, la escucha atenta,

los llama cuidados invisibles o subvalorados, ya que no registran o cuantifican.
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Desde esta mirada afirma que existe la necesidad de un cuidado que vaya mas alla de las
necesidades fisicas, es decir un cuidado integral, para esto propone dotar a los profesionales de

herramientas Utiles para resolver problemas éticos que surgen de manera frecuente.

Seguidamente menciona que desde la observacion de como se comunica y relaciona una
persona, se puede conocer la conexién con el entorno y cdmo actGa en el mismo y asi poder

identificar los diferentes juicios morales.

Asi logro conocer que las mujeres parecen demostrar méas sensibilidad hacia los demas, de
modo que no juzgan tanto, ven a los conflictos como problema de responsabilidad, dando
importancia a sus propias acciones y la moral, se basa en el cuidado de las personas. A diferencia
de los hombres que suelen hacer juicios basados en normas y la moral se basa en derechos, porque
la autora relaciona la ética de la justicia con los hombres y la ética de la responsabilidad o cuidado

con las mujeres.

e De otra manera, Krikorian, A., & Limonero, J. T. (2015). Factores asociados a la
experiencia de sufrimiento en pacientes con cancer avanzado. Avances en Psicologia

Latinoamericana. https://www.redalyc.orag/journal/799/79940724006/

Estos autores hacen referencia a diferentes sufrimientos que padecen a causa de las
enfermedades terminales y la experiencia al final de la vida. siendo los objetivos prioritarios
el alivio del dolor, con la intencion de mejorar el bienestar de cada paciente que varian de

acuerdo al contexto sociocultural.

Siendo el mismo, una amenaza a la integridad de la persona que afectan la estabilidad y
adaptacion de la misma. Las mismas son de diferentes dimensiones, subjetividad y contextos

culturales diferentes y factores espirituales asociados al sufrimiento de enfermos con cancer.
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La poblacion en estudio fueron 103 enfermos con cancer avanzado con expectativas de vida
menor a 6 meses. Para lo cual, se llevo a cabo un muestreo mediante entrevistas, se obtuvieron
datos demogréficos que permitieron demostrar el grado de sufrimiento, la intensidad, el grado de

amenaza y sintomas fisicos como somnolencia, nauseas, disnea, etc.

Los resultados obtenidos de analisis estadisticos descriptivos y comparativos fueron que
aproximadamente el 50% de los participantes manifestaron un sufrimiento moderado. Los
problemas mas frecuentes fueron malestar general, astenia, alteracion del estado de animo, pérdida

de la autonomia, tristeza, preocupacion por el futuro de la familia y sufrimiento.

e Siguiendo con el mismo tema, Rojas Alcantara, P., Campos Aranda, M., Gonzalez Quijano,
A., Campoy Moreno, J., Gonzalez Guardiola, M., & Gutiérrez Andrés, M. (2007).
DECISIONES ANTE UNA ENFERMEDAD TERMINAL CON DOLOR EXTREMO.

Enfermeria Global. https://www.redalyc.org/articulo.0a?id=365834735003

Los autores hacen referencia a los aspectos ideales de una muerte digna, en ausencia de dolor,
inconsciente y dormido, de modo rapido, acompafiado por la familia, y las personas méas cercanas

en lo posible en su hogar.

Por otra parte, menciona que la agonia y la muerte es un proceso dificil de entender, donde se
necesita el apoyo de los profesionales para el paciente y la familia. Asi también alude que en
Espafia un tercio de la poblacion muere en una institucion de salud, algunos conectados a

maquinas, intubados, aislados y en soledad, es decir sin el acompafiamiento de la familia.

Asi mismo, en esta etapa terminal puede haber sintomas desagradables y dificiles de resolver,
como el dolor intenso, confusion mental, sensacion de ahogamiento y agitacion, es por esta razon

que mueren tantas personas en el hospital. En estos casos la familia o el mismo paciente si esta
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consciente puede solicitar la sedacion paliativa, de manera que el enfermo esté relajado, con mayor

bienestar posible, pero que también lo llevara a desconectarse del entorno exterior.

Los objetivos de la investigacion fueron, conocer las preferencias de las personas, acerca de
como quieren ser tratados ante una situacion similar, de una poblacion de 700 personas que
responden a un cuestionario, ademas se realiza una estadistica descriptiva de cada variable,
calculando la distribucion y frecuencia, mediante test de student y en la variable cualitativa se
obtuvieron medidas de obtencidon y dispersidn, se analizan con tabla de contingencia con test de la

X2, para la comprensién de grupos de las variables.

Los resultados arrojaron que la mayoria de los encuestados no tuvieron la experiencia, ni han
convivido con una persona en estas condiciones, pero si estan de acuerdo con el tratamiento
paliativo, de las personas que pasaron por este proceso, mencionan que fue una actuacion

adecuada, refiriéndose asi al cuidado paliativo.

6.1 MARCO REFERENCIAL, CONCEPTUAL / TEORICO

El presente proyecto de investigacion fenomenologica, se lleva a cabo, en el servicio de

clinica médica del hospital zonal “Padre Pedro Tardivo” de Caleta Olivia.

Caleta Olivia es una ciudad de la Patagonia Argentina situada en el departamento Deseado
en el norte de la provincia de Santa Cruz en la region del Golfo San Jorge, siendo la segunda
ciudad mas poblada de la provincia, cuenta con una poblacion de aproximadamente 73. 0000

habitantes.

El Hospital Zonal es de complejidad media y atiende a gran parte de la poblacion de las

localidades de la zona norte de la provincia. El mismo, esta organizado por sectores en base a la
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especialidad de cada uno, el servicio de clinica médica cuenta con un equipo de 7 médicos, 4
enfermeras auxiliares y 7 enfermeras/os profesionales y 3 enfermeras/os universitarios y 2

licenciadas.

El sector cuenta con un &rea de salud mental y clinica médica, anexados por un pasillo en

donde transcurren las labores del personal.

Los horarios de visita son desde las 15:00 — 17:00 horas de lunes a domingos, pero en
situaciones de pacientes con dependencia se requiere la presencia de un familiar para el
acompariamiento y cuidado continuo. Es por ello, que este proyecto toma como objeto de
investigacion, las vivencias de las familias de los pacientes con enfermedad en etapa terminal y el

cuidado que brinda en el servicio de clinica médica.

Socialmente la familia se define como un grupo social creado por vinculos de parentesco, en

el cual los miembros se brindan cuidado, proteccion, compafiia y seguridad.

Es considerada el entorno en donde se genera, cuida y desarrolla la vida. En este sentido, se
convierte en el lugar donde surgen los primeros vinculos sociales y donde ademas se transmiten

los valores éticos, sociales y culturales y le dan sentido a la existencia del ser humano*.

Las vivencias son consideradas como, el hecho de vivir o experimentar algo®. Segin
Merleau-Ponty es a través de esta experiencia del cuerpo como se tiene la conciencia de ser en el

mundo.

En Teorias y Modelos de enfermeria de Alligood M-Tomey M, en las pag. 754 a 761,

menciona a la teoria del final tranquilo de la vida, donde hace referencia al cuidado como las

4 Eduardo Oliva Gomez, Vera Judith villa guardiola Magister en Educacién Superior. Abogada y Psicéloga.
Doctorante en Derecho y Globalizacion. http://www.scielo.org.co/pdf/jusju/v10n1/v10n1a02.pdf

> Real Academia Espafiola. De vivir, formada por el fil6sofo José Ortega y Gasset para traducir el al
Erlebnis.
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acciones encaminadas a promover el bienestar y mejorar la calidad de vida mediante el alivio del
dolor y sufrimiento, modo de respetar la dignidad, donde el enfermo logre sentirse en paz y

acompariando del entorno familiar.

Asi mismo, el cuidado, es considerado, un acto de interaccion humana reciproca e integral,

que guia el conocimiento y la préctica de enfermeria®.

Segun la organizacion Paliar, los cuidados paliativos son aquellas atenciones y cuidados que
estan dirigidos a las personas con enfermedades avanzadas y a sus familias cuando la expectativa
médica ya no es la curacion. Se trata de un enfoque que tiene por objetivo principal mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia, proporcionando una atencion integral brindada por

equipos de trabajo interdisciplinarios’.

Asi mismo, segun la Organizacion Mundial de la Salud, los cuidados paliativos constituyen
un planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes y la familia cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento
a través de la identificacién temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros
problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual. Posteriormente, la OMS ha
ampliado esa definicién y considera a los cuidados paliativos como un enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion vy alivio del sufrimiento por
medio de la identificacién temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros

problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales®.

¢ Beatriz Sanchez, Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Fenomenologia: un método
de indagacidn para el cuidado de enfermeria (2000).
7 Fundacion paliar, (2023) https://www.fundacionpaliar.org.ar/?s=cuidados+paliativos

8 Organizacion Mundial de la Salud, (2020) https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/palliative-care
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La calidad de vida se define como la forma que el individuo percibe acerca del entorno en
la sociedad, con sus respectivos valores y cultura, como asi también las expectativas, objetivos y
preocupaciones, la autonomia y relaciones sociales, es decir en todas sus dimensiones como ser
integral®.

Lamedicina interna es la especialidad médica que se dedica a la atencion integral del adulto
enfermo, enfocada a la prevencion, el diagnéstico y el tratamiento no quirtrgico de las
enfermedades que afectan sus 6rganos y sistemas™®.

Se seleccionan dos teorias para abordar y sustentar el proyecto de investigaciéon, la primera
es la Teoria del final tranquilo de la vida de Cornelia Ruland - Shirley Moore y la segunda teoria,
la del Desarrollo humano de Rosemarie Rizzo Parse.

Se elige, la Teoria del final tranquilo de la vida, ya que es exclusiva del paciente en etapa
terminal y su entorno familiar, los principales conceptos como el alivio del dolor, el bienestar, la
dignidad y el respeto, tranquilidad con su entorno familiar, orienta o guia las intervenciones de
enfermeria a lograr ayudar a los enfermos y su familia, ya sea para mejorar la calidad de vida o
lograr una muerte tranquila

En la teoria la estructura-contexto es el sistema familiar (el paciente terminal y sus allegados)
gue recibe cuidados de enfermeria. La asistencia de enfermeria, como intervenciones dirigidas a
promover la ausencia del dolor, bienestar, sentir dignidad y respeto, sentirse en paz, sentir el

acompariamiento del grupo familiar.

9 Grupo de la OMS sabre la calidad de vida. La gente y la salud ;Qué calidad de vida? Foro Mundial de la
Salud, Volumen 17 1996.

10 Pagina del Ministerio de la Salud de la Nacion Argentina.
https://www.argentina.gob.ar/salud/hospitalsommer/especialidades/clinica-medica
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Por lo que la calidad de vida se define y evallla como una manifestacion de la satisfaccion
de ausencia del dolor y los sintomas en general, mediante la satisfaccion con las relaciones
interpersonales.

Los principales conceptos de la teoria del FV son: La ausencia del dolor es estar libre de
sufrimiento y molestias con relacién a los sintomas.

El dolor es definido como una experiencia de sufrimiento sensorial o emocional. La
experiencia de bienestar, se define como el estado de relajacion, alivio de la molestia.

Al paciente terminal se lo respeta como a cualquier otro, desde el lugar que es un ser humano,
incorpora la idea del valor de la persona, expresados en principios éticos, de autonomia o respeto,
lo que establece que se deben tratar como entes autdnomos, y las personas que tienen autonomia
reducida tienen derecho a proteccion.

Estado de tranquilidad, es un sentimiento de calma, libre de ansiedad, agitacion,
preocupaciones y miedo, dimensiones fisicas, psicoldgicas y espirituales.

Proximidad de los allegados, es el sentimiento de estar conectado a otros seres humanos que
se preocupan, comprende cercania fisica 0 emocional expresada por las relaciones afectivas e
intimas.

Los principales conceptos, como inherentes a la enfermeria, persona entorno y salud, un
cuidado complejo y holistico necesario para poder ayudar al paciente en etapa terminal.

Menciona dos supuestos, los acontecimientos y sentimientos de la experiencia de FV
tranquilo son personales e individuales, el cuidado de enfermeria es de importancia para crear una
experiencia, asi las enfermeras evallan e interpretan las manifestaciones de las personas e
intervienen de manera que se mantenga una vivencia serena. Estos supuestos son implicitos en la
familia, ya que es fundamental la atencion y proporcionar el mejor cuidado para aumentar la

calidad de vida y lograr una muerte tranquila.
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En cuanto a la seleccion de la teoria del Desarrollo Humano, es elegida ya que orienta la
préctica del cuidado enfermero para centrarse en la calidad de vida desde la perspectiva integral
propia de cada persona, es decir, de manera individual. Aborda al paciente y la familia, mediante
la comunicacién, la escucha atenta, incluyendo la vivencia por la que transcurre, el entorno y el
cuidado enfermero.

El proceso de convertirse en ser humano depende de, una combinacion de factores
bioldgicos, psicoldgicos, socioldgicos, espirituales, afirma que la persona, es un ser unitario, en
presencia y relacion con el entorno o medio ambiente, donde cada uno le asigna significado a la
vida de manera individual. En este sentido las vivencias del personal de enfermeria, donde cada
persona vive la experiencia en la gestion del cuidado de manera personal.

Se resaltan tres temas: El significado, el ritmo, y la trascendencia.

En cuanto al significado, afirma que cada persona le asigna significado a la vida, y a las
cosas de manera personal, depende de las particularidades de cada situacion, de la realidad de la
persona, y de las experiencias que vive con el entorno.

En lo que respecta al ritmo, la persona se cocrea, los patrones ritmicos surgen de relacionarse
con el universo, en una relacién de patrones ritmicos constantes.

La trascendencia, tiene que ver con que el desarrollo de la persona, donde no hay limites,
sino libertad para sumar a la constante transformacion, explica que la suma de las partes, estan en
constante interaccion con el medio ambiente de manera inseparable.

Considera a la enfermeria, como una ciencia humana, donde el cuidado es un arte que utiliza
un cuerpo de conocimientos y los sentidos de ver y escuchar para ayudar a los enfermos, la practica
y la investigacion son guiada por las teorias.

La teoria permite crear una fuerte relacion enfermera- paciente, por lo que no solo se centra
en solucionar los problemas fisioldgicos, sino que aborda a la persona de manera integral, tener

presente la vivencia en relaciéon con el medio ambiente, donde lo importante es el significado de
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la experiencia vivida por la persona y su familia con la figura de la enfermera, donde la presencia
real con el individuo y la familia, es de importancia.

En la misma, interpreta los conceptos de enfermeria, hombre, universo (entorno) y salud
como inseparables e irreductibles.

Define a la salud como el desarrollo del pensamiento humano, estructura el significado, la
configuracién de las pautas ritmicas de las relaciones y la trascendencia con lo posible, un
compromiso individual, donde la evolucion es creada por el propio ser humano, segln sus valores,
la imaginacion creativa, la afirmacion personal, dandose a conocer y a entender a medida crea
pautas para relacionarse, expresando las ideas, la cultura, la historia, los significados y las

esperanzas.

7.1  OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

e Comprender las vivencias de las familias de los pacientes en etapa terminal en el servicio
de clinica médica del Hospital Zonal, Caleta Olivia.

e Describir e interpretar los sentimientos de las familias de los pacientes terminales frente al
cuidado de enfermeria.

e Analizar los modos en que enfermeria colabora con las familias de los pacientes en etapa

terminal.

8.1 RELEVANCIA ACADEMICA

El siguiente proyecto, sera de interés para la disciplina de enfermeria, ya que la investigacién
tiene como resultado generar conocimiento y construir la evidencia de enfermeria para sustentar y

mejorar las acciones en el &mbito de la practica, en los diferentes ambitos de asistencia.
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Sin dudas la investigacién aporta en el campo del conocimiento al profesional de enfermeria,
saberes para brindar cuidados basados en un actuar con principios éticos, con mayor certeza y

seguridad, basado en fundamentos cientificos.
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CAPITULO 11

DIMENSION DE LA ESTRATEGIA

GENERAL
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3. CAPITULO Il: DIMENSION DE LA ESTRATEGIA GENERAL

TIPO DE DISENO

El siguiente proyecto, sera una investigacion descriptiva, cualitativa / fenomenologica, por
lo que tiene como finalidad, describir las vivencias, conocer y comprender los sentimientos de las
familias de pacientes en estado terminal de enfermedad, frente al cuidado enfermero de clinica
médica del Hospital Zonal de Caleta Olivia.

Es decir, busca conocer, describir, analizar y comprender las realidades subjetivas de los
familiares de los pacientes en estado terminal, como viven este proceso o transcurso por la
enfermedad del paciente, que, en muchos casos, son procesos largos, de mucho tiempo de lucha
constante.

Esta investigacion se desarrolla en el marco tedrico del paradigma naturalista
interpretativo, con la utilizacion del método inductivo, fenomenoldgico con un enfoque cualitativo
que se fundamenta desde el andlisis e interpretacion fenomenoldgica y descriptiva.

Segun Hernandez Sampieri el enfoque cualitativo se entiende como un conjunto de
practicas interpretativas que hacen al mundo "visible” lo transforman y convierten en
representaciones en forma de observaciones, anotaciones, grabaciones y documentos.

Segun las autoras de Lenise do Prado M, Quelopana A, Compean L y Gonzalez E, (2008),
el disefio metodoldgico es elegido en base al problema a investigar, por lo que se necesita que el
investigador tenga claridad en cuanto al objeto de estudio.

El disefio cualitativo es holistico, es decir estudia al objeto-problema como un todo dentro
de su contexto y en relacion con sus pares.

Es naturalista porque estudia los fendbmenos y seres vivos dentro del contexto al que

pertenecen, es decir en su cotidianidad e interpretativa por la finalidad es encontrar sentido a los
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fendmenos en funcidn de los significados que las personas le dan, es decir busca comprender, las
vivencias y sentimientos de determinados actores, en este caso las familias de los pacientes con
una enfermedad en etapa terminal. Su propdsito es construir la realidad, tal como se presenta,
entendiendo que cada individuo, grupo, tiene una manera Unica de ver, enterar situaciones, a traves
de la investigacion se trata de comprender al mismo en el contexto habitual.

"El método fenomenoldgico es una vuelta al mundo de la experiencia, el retorno al mundo
vivido, una forma de reflexion que debe incluir la posibilidad de mirar las cosas como ellas se
manifiesta en la conciencia del individuo”. (Husserl, 1889).

Pretende explicar la naturaleza de las cosas, la esencia y la veracidad de los fendmenos.

Segln Merleau-Ponty, 1999. La fenomenologia se centra en describir y percibir, la
experiencia tal como es vivida, en un contexto donde se considera al individuo de manera integral.

Por otro lado, Capalbo, 1984, menciona, que la fenomenologia es una manera de
comprender la realidad y la verdad. Es decir, comprender al individuo tal como es, en su entorno
socio-cultural, histérico, religioso, etc. Colocarse en la perspectiva del otro para comprender, cémo
Ve, piensa, siente.

Asimismo, es descriptivo, por lo que caracteriza a los fendmenos, indicando sus rasgos
mas peculiares, como describir y comprender las vivencias de las familias de los pacientes
enfermos en etapa terminal de la vida. Asi como los fendmenos y sentimientos vividos por el grupo

familiar.

9.1 POBLACION EN ESTUDIO

La poblacién de estudio de este proyecto de investigacion seran familias de pacientes con
enfermedad en etapa terminal de la vida, que recibieron o reciben asistencia en el servicio de
clinica médica del hospital zonal de Caleta Olivia de la provincia de Santa Cruz, de no méas de

cuatro anos.
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De esta manera, son numerosos los casos de pacientes que padecen de cancer en etapa
terminal, los mismo de diferentes edades, pero actualmente es decir este afio, se observa que hay
muchas mujeres entre 30 a 40 afios que padecen la enfermedad, por lo que reciben asistencia en el

servicio, ya sea para el tratamiento del dolor o para cuidados paliativos.

En el servicio de clinica médica, hay casos de pacientes de localidades de zona norte de la
provincia, lo que implica el traslado a Caleta Olivia, con lo que eso significa, generalmente vienen
junto a un familiar, lo que comprende el acompafiamiento del paciente durante la estadia en la

institucion.

Casos de pacientes con cancer de familias poco numerosas, de nacionalidad extranjera,
que no pueden regresar a su pais, a morir en su territorio, porque que el estado de la enfermedad

no le permite viajar, ya que se pudiera descompensar en el traslado.

10.1 SELECCION DE LA MUESTRA

Ser& un muestreo original-intencional, por lo que la seleccion de los participantes se realiza
en base a proposito e intencion del investigador, donde se trata de acercarse a la realidad para
comprender, las vivencias de las familias de pacientes en etapa terminal, que en algin momento

de este afio vivieron o transitaron por este proceso.

La seleccién de los casos/ participantes sera homogénea, aca los elementos seleccionados
son elegidos por el investigador, ya que hay un propoésito claro. Se conoce a la poblacion y se
busca de acuerdo a quien se cree que podria participar. La muestra es homogénea, porque la
poblacion tiene el mismo perfil, es decir son familias, que tienen o tuvieron un integrante con

enfermedad en etapa terminal.
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111 CRITERIOS DE SELECTIVIDAD

Los criterios de selectividad que se tuvieron presente en la investigacion incluyen los

siguientes.

Criterios de inclusion:

Se incluiran familias de pacientes terminales que aceptaron participar de la investigacion
firmando el consentimiento informado, luego de explicarles la finalidad de la mismay el modo de

participacion en el trabajo de campo.

Asimismo, se incluye a todas las familias que recibieron asistencia en el servicio de clinica
médica del hospital zonal de Caleta Olivia (que no hayan pasado mas de 4 afios) o que actualmente

se encuentren en internacién en la institucion.

Criterio de exclusion

Se excluyeron a las familias de otras localidades, o que fueron derivados a otras

localidades.

Criterios temporo- espaciales

El proyecto de investigacion, se realizara durante los meses de septiembre y octubre del

afio 2023, en el servicio de clinica médica del hospital zonal Caleta Olivia Santa Cruz.
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En el criterio eliminacion:

Se eliminaran a aquellas familias que habian confirmado la participacion y finalmente
deciden no participar en el momento de la entrevista, familias que recientemente perdieron a un

integrante o que se encuentran en proceso de duelo.

12.1 ASPECTOS ETICOS/BIOETICOS

Principio de autonomia

Se entiende a la autonomia como una posesion de la persona que decide con independencia

absoluta sobre si mismo.

Segun Francisco J Ledn (2006), ninguna persona puede ser obligada a actuar o a abstenerse

de hacerlo, porque de esa actuacion o abstencién haya de derivarse un bien para él.

Asimismo, la autora Julia Thompson habla de las condiciones para las personas autbnomas,
al momento de actuar o tomar una decision autdbnoma, intencionalmente, con conocimiento y en

ausencia de influencias externas.

En este principio se refleja el respeto a la autonomia de cada familia, que tendra lugar
durante las entrevistas. Un respeto de manera integral que engloba los derechos de las personas,

los valores culturales, pensamientos y sentimientos de cada grupo familiar social.

En el consentimiento informado, se utiliza la autonomia para decir participar o no del
proyecto de investigacion. En el mismo, requiere de competencia clara de cada familia, donde
ademas se le brindara informacion precisa y completa, para evidenciar la libertad de decision de

manera voluntaria.
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Principio de Beneficencia

En lo referente a este aspecto, que trata de hacer el bien a las personas, es decir que a partir
de la informacién que surja del proyecto de investigacioén se podria mejorar las estrategias de

cuidado y acompafiamiento a los pacientes con enfermedad en etapa terminal y la familia.

Principio de no maleficencia

Desde este aspecto, la no maleficencia, sustenta el conocimiento y la préctica en el ejercicio
profesional. Hace referencia a que todos estamos obligados a no hacer dafio o mal al otro,

respetando a la persona en todos sus aspectos, es decir la cultura, valores, etc.

Este trabajo de investigacion contribuird como aporte a la enfermeria y en especial al

servicio de clinica médica y también al desarrollo del conocimiento de la disciplina de enfermeria.

Principio de justicia

El principio de justicia se presenta desde la perspectiva que las familias, son sujetos de
derecho ante el proyecto de investigacion, como asi también todas las familias tendran las mismas

oportunidades de participacion.

Es asi que, se tiene presente realizar una investigacion a las familias de los pacientes y no
asi a los pacientes, con el propésito de salvaguardar a los mismos, donde se protegera y respetara
la informacion, entendiendo el proceso en el que se encuentren transitando cada grupo familiar,

gue en muchas ocasiones es de mucho sufrimiento y dolor.
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CAPITULO 111

DIMENSION DE LAS TECNICAS DE RECOLECCION Y

ANALISIS DE LA INFORMACION
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4. CAPITULO III: DIMENSION DE LAS TECNICAS DE RECOLECCION Y
ANALISIS DE LA INFORMACION

13.1 MAPEO/ CARTOGRAFIA SOCIAL

Se planifica la recoleccion de datos teniendo en cuenta el contexto en este caso del servicio
de clinica médica, el cual brinda atencion a pacientes con diferentes patologias, tales como,
enfermedades renales, cardiacas, respiratorias, etc. Las mismas pueden ser transitorias o

terminales.

Ademas, el servicio trabaja junto al sector de salud mental, lo que significa trabajar en las
dos areas, de acuerdo a un protocolo de organizacién y rotacion del personal en ambos sectores.
Se trabaja con turnos rotativos de ocho horas que comprende las franjas horarias de mafana, tarde

y noche.

Los pases de sala se realizan al término de turno en sala, asi los dias lunes se hace un pase

de sala semanal en conjunto con el personal médico y enfermeros.

En cuanto al servicio brindado, este se da de manera interrelacionado con los diferentes
servicios, tales como guardia, terapia intensiva, clinica quirdrgica, maternidad y estudios de
diagnostico. Clinica médica, en ocasiones actla como un prestador de camas y servicio para el

area gue lo necesite.

141 TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

Las técnicas de recoleccion de datos que se utilizaron para el trabajo de campo, son la
recoleccion de la informacion a través de entrevistas. Para la misma se construyen catorce
preguntas abiertas en relacién al objeto de estudio de la investigacion de tipo fenomenoldgico, y
la observacion de las expresiones corporales del informante, como asi también las caracteristicas
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fisicas propias del lugar de la entrevista. Ademas, involucra la interaccion social del investigador

y los informantes en el escenario social donde se recabaron los datos.

La planificacion de las entrevistas, se define segun el contexto del informante, respetando
la eleccion de los mismos, teniendo conocimiento de las obligaciones familiares, laborales y de
cuidador del paciente/familiar con enfermedad en etapa terminal. Adecuando los tiempos y lugares

de las entrevistas a sus necesidades, asistiendo a los domicilios y lugares sociales.

Las primeras tres entrevistadas se planificaron las fechas y horarios, y se llevaron a cabo
sin problema alguno. La cuarta informante, no se encontraba en la localidad por un traslado del
familiar y la quinta no se comunicé a pesar de que ya estaba acordada la participacion. Hecho que

ha dificultado los tiempos del investigador en relacion a la elaboracion del proyecto.

Dos de las entrevistas tuvieron lugar en los domicilios, siendo grabadas, mientras que las

restantes se recaba la informacion de manera manual mediante la escritura.

151 PREGUNTAS REDACTADAS PARA LAS ENTREVISTAS

1- ¢Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?

2- ¢Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?

3- ¢Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?

4- ;Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacién? ;De qué forma o
en qué aspectos?

5- ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢ Se distribuyen las tareas?

6- ¢Se designa algun cuidador para la atencién de su familiar?

7- ¢Enrelacion a lo econdmico, como lo soluciona la familia?
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8- ¢Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de la
muerte del familiar?

9- ¢Harecibido contencidn y ayuda durante la internacion de su familiar? ¢De qué forma?

10- ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familiar?

11- ;Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacion al estado de salud de su
familiar?

12- ;Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora?
¢Como?

13- (Estd conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le
brinda?

14- ;Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del

familiar?

16.1 CODIFICACION DE LOS INFORMANTES

e 1. Informante 1 e M: Masculino
e 2:Informante 2 e F: Femenino
e 3:Informante 3 e Mdr: Marido
e 4: Informante 4 e Nto: Nieto

e A: Afos e Hja: Hija
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17.1  ANALISIS DE DATOS
Pregunta ) . )

1 ¢ Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?
N°ycod. del | RELATO TEXTUAL COMENTARIOS RED. 1 RED. 2 RED. 3 RED. 4
informante

Genera panico, solo el | La entrevista fue realizada
1/ E (27) M | escuchar que la enfermedad | el 16 de octubre del 2023 a | Genera péanico, se
Mrd es terminal, como es el |las 18: 18 hs. En el | derrumbd todo.
cancer, se derrumb6 todo, | domicilio, en un tiempo
digamos totalmente. largo de aprox. 1 hora, el
entrevistado se encontraba
angustiado, llora, se espera
para continuar la entrevista
2/ E (35) M | Si, genera angustia, pero no | La entrevista fue realizada
Nto mucho, ya que mi abuela | el dia 20 de octubre del

paterna no estuvo muy

presente en nuestras vidas

2023 alas 15: 35 hs. Enuna
cafeteria, en un lapso de
tiempo corto, comienza a
las 15:35 y termina 16: 05

Genera angustia, mi
abuela no estuvo
presente en nuestras

vidas.

La mayoria de los

familiares refieren
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hs, el entrevistado se
encontraba tranquilo, con
ganas de participar y que la
informacion brindada sea

atil

3- E (43) F
Hja

Muchas  cosas, miedo,

impotencia, encima nos
gueda todo lejos para hacer
el tratamiento

a 500 kilémetros, ya que
somos de los Antiguos, solo
escuchar gue tiene cancer te

marca

La entrevista fue realizada
el dia 21 de octubre del
2023 alas 14:28 hs. En una
cafeteria, en un lapso de
tiempo corto, comienza a
las 14:28 y termina 14:55
hs,

encontraba

la entrevistada se
angustiada,
enojada, frustrada, pero
con ganas de expresarse y

participar.

Miedo,
escuchar la palabra

impotencia,

cancer te marca, nos
queda lejos ya que
Somos de los

antiguos.

4- E (50) F
Hja

A mime gener6 dolor y ensu

momento no fue una
aceptacion, yo decia que iba
a salir, como en tantas que
tuvo, pensé bueno va salir,

decia una mas para el

La entrevista fue realizada
el dia 30 de octubre del
2023 en un

relativamente corto de 30

tiempo

minutos, comienza 19:20

hs y termina 19:50 en el

Me gener0 dolor, en
su momento no fue
una aceptacion,
decia que iba a salir,

como en tantas que

sentir, panico,
miedo, dolor,
impotencia que
desestabiliza y

marca sus vidas.
Algunos de ellos
sintieron angustia y

negacion.

Las familias
revelan

sentimientos  de
miedo, panico,
dolor, angustia,
impotencia, no
aceptando la

enfermedad.

Evidencia
sentimientos
displacenteros

todas las familias.

de

en
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cuaderno, viejo recupérate,

me generd dolor, otra cosa

domicilio de la

entrevistada, cuando

tuvo, unas

recupérate.

mas,

no fue. comienza a hablar se la
observa angustiada, con
lagrimas en los 0jos.
Categoria de
andlisis 1 Sentimientos de angustia de las familias de pacientes con enfermedad terminal
Pregunta 2 ¢ Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?
N° COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) | Para el grupo familiar fue bastante Bastante  fuerte
M Mrd fuerte, escuchar o recibir la noticia escuchar la noticia
No nos afectd tanto, pero es No nos afecto
bastante complicado tener un tanto, pero es
familiar con esa enfermedad. En la complicado tener
21 A (35) - . -
familia le afect6 mas a mi madre, un familiar con esa
MNto. apresar gue no tenfan un vinculo enfermedad. Los  informantes
familiar, al ver a mi abuela en ese A mi madre le | hacen referencia a
estado, a mis hermanos les afecto, afectd. A mis | una situacion dificil, | Todos concluyen que
pero no mucho hermanos les | complicada, donde | es una situacion de

surgen sentimientos

mucho

sufrimiento,
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afectdé ver a mi

madre asi.

Mucha tristeza, con mi hermano
vivimos en los Antiguos, otro de
ellos en Buenos Aires y dos en
Cérdoba y todos se vinieron para

Mucha  tristeza,
con mi hermano
vivimos en los

antiguos, mis

de tristeza y
sufrimiento.

La mayoria de ellos
manifiestan cambios

en el grupo familiar.

dificil, y complicada
gue modifica la

dindmica familiar

Angustia y
sufrimiento que
produce cambios en
los grupos

familiares

3- A (43) F | estar con ellos. hermanos que
Hja viven uno en
Cordoba y él otro
en Buenos Aires se
vinieron para estar
con ellos.
Los més afectados de la familia Mucho
4-AGO)F | : N .
fuimos mis dos hijos y yo, que sufrimiento y
HA somos los que lo cuidamos, si tristeza, los mas
mucho sufrimiento, tristeza. afectados fuimos
mis hijos y yo.
Categoria
de analisis Desestructuracion familiar por la situacion de sufrimiento que transitan las familias
2
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Pregunta

¢ Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?

3
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
Solo escuche que la enfermedad La  enfermedad
1/ A (27) | terminal tiene un lapso de vida terminal tiene un
M Mrd corto. lapso de vida corto
En  general las
No, mucho conocimiento no tengo, No tengo mucho | familias tienen
2/ A (35) pero si se suele escuchar lo que es conocimiento, conocimiento acerca | Todas las familias
M Nito el cancer, igual no me gusta saber pero si se suele | de la enfermedad | tienen algun
tanto hablar, ni escuchar de esa escuchar  acerca | terminal o buscan | conocimiento acerca
enfermedad del cancer, no me | interiorizarse, de la enfermedad, | Conocimiento sobre
gusta hablar de eso | dependiendo del | conforme al interés, | la enfermedad, el
No mucho, sé que es una Es unaenfermedad | interés de cada una | el avance de lamisma | progreso de la
enfermedad jodida que si no se jodida que si no se y el final de lavida. | misma y el final de
3- A (43) F | agarra a tiempo termina en muerte. agarra a tiempo la vida.
Hja termina en muerte
No tenia conocimiento, lo fui Conocimiento que
teniendo mientras lo iba llevando fui teniendo
4- A (50) F | al médico o yo buscaba, leia, que mientras lo llevaba
Hja era la enfermedad y a que se debia, al  médico, o

me fui interiorizando.

buscaba, que era la
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enfermedad y a
que se debia, me

fui interiorizando.

Categoria
de andlisis Conocimientos de las familias sobre la enfermedad, que en ocasiones se ve limitado por el avance progresivo y final de la vida
3
Pregunta 4 | ;Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacién? ;De qué forma o en qué aspectos?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
En el cuidado de la familia, En el cuidado de la
tenemos tres (3) hijos, no tengo familia, tengo tres
quien los cuide, durante el trabajo hijos, no tengo
/A (27) . y : : .
y el tiempo para acompariar a mi quien los cuides
M Mrd ]
esposa. durante el trabajo
0 para acompariar | Los informantes
aella manifiestan que se
No, mi familia no se modifico, Mi familia no se | ha modificado la | La mayoria de
2/ A (35) | como te comentaba ella fue una modificd, ella no | vidaa nivel familiar, | los informantes
M Nto abuela ausente, por eso creo que no fue una abuela | laboral y social. mencionan que | Modificacion en las

nos afecto

presente, creo que

el grupo familiar

rutinas de las familias, en
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por €eso no nos

afecto.

3-A(43)F
Hja

Si, yo tengo que dejar a mis hijos
con el papa, mi hermano también
lo deja con la madre en los
Antiguos, ya que hay que viajar si

o si y con frecuencia

Si, tengo que dejar
a mis hijos, mi
hermano también,
en los antiguos,
hay que viajar con

frecuencia

4- A (50) F
Hja

A mi, me cambi6 todo de un dia
para el otro, en lo laboral, personal
en lo familiar, todo me cambio,
porque yo me dediqué a él 24/7, a
trabajar no fui mas y a los
encuentros familiares iba si podia,
me cambié todo, me cambid la

vida, mejor dicho.

Me cambi6 todo
de un dia para el
otro, en lo
personal, en lo
familiar y en lo
laboral, a trabajar
no fui mas, porque
mediqué a él 24/7,
a los encuentros
familiares iba si
podia, me cambio

la vida.

Uno menciona que
la vida familiar no se

ha modificado.

ha sufrido
cambios a nivel
familiar, laboral
y social, con
excepcion  de

una familia.

los diferentes ambitos

familiar, laboral y social
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Categoria

de analisis Modificacidn en el ambito familiar, laboral y social
4

Pregunta 5 ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢Se distribuyen las tareas?

N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENTARIO RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
Mi papa y mi mama colaboran para Mi mamad y mi
llevar a los chicos a las clases papa  colaboran
(escuela) y cuando no estoy o estoy con los chicos para
al cuidado de mi mujer ellos estan llevarlos a la
pendientes. Cuando estoy en la escuela, cuando
casa estoy al cuidado de los chicos, estoy trabajando o

1/ A (27) | los quehaceres de la casa, hago lo al cuidado de mi

M Mrd hace mi mujer en la casa, lavo, mujer. En la casa

planchd, limpio, todo, siempre de estoy al cuidado de
mafiana a las 8 hs. llevo a los nifios los chicos, los
a la casa de mis papas para ir a guehaceres de la
trabajar, trabajo 2 0 3 horasy tengo casa. Por la|Los informantes
que correr a atender a mi esposa en mafiana llevo los | refieren que
el hospital. A veces va mi familia, nifios a la casa de | coordinan 'y se | Las familias

mi mam4, mi cufada a cuidar a mi

mis papas para ir a

distribuyen las

manifiestan que
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esposa, pero es algo imprevisto, no

es seguido.

trabajar 20 3 hs. y
tengo que correr a

atender a  mi

esposa.
Nosotros somos 4 hermanos y mi
madre siempre estuvo presente Somos cuatro
desde que nos enteramos de la hermanos, nos
2/ A (35) | enfermedad de mi abuela, asi que acomodamos
M Nto nos acomodamos todos acorde a acorde a los
los tiempos y horarios de cada uno, tiempos de cada
para poder estar el mayor tiempo uno para estar el
con ella. mayor tiempo con
ella.
Si, durante el dia lo acompafiamos Durante el dia lo
con mi mama y por la noche se acompafiamos con
tiene que quedar un varon asi que mi mamay por las
lo acompafia mi hermano. noches tiene que
3-AM43)F
guedar un varon,
hja

lo acompafia mi

hermano.

tareas para el
cuidado del familiar,
de acuerdo a los
tiempos de cada

uno.

hay una
organizacion

para acompafiar

al familiar
durante la
internacion
segun la
disponibilidad
horaria.

Acompafiamiento

continuo de las familias en

relacion al

disponible.

tiempo
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Para el cuidado durante la

internacion nos distribuimos las

Nos distribuimos

las tareas con mi

4- A (50) F | tareas con mi hijo, él lo cuidaba de hijo, él lo cuidaba
Hja las 22 a 10hs y yo de las 10 a las de las 22 a 10hs y
22hs yo de las 10 a las
22hs
Categoria
de analisis Acompafiamiento y cuidado continuo de acuerdo a la disponibilidad horaria del grupo familiar
5
Pregunta 6 ¢Se designa algin cuidador para la atencién de su familiar?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1UAQR7)M
Mrd No, por el tema econémico, no No, no podemos
podemos pagar asi que hacemos lo pagar, hacemos lo
imposible  para  acompafiarla imposible para
nosotros. acompafarla
2/ A (35) M | En los ultimos tiempos tuvimos
Nto que pagar a una cuidadora por qué En los dltimos

nos sentiamos muy cansados,

tiempos  tuvimos
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fueron muchos dias y extensos,
sumado a eso nuestro trabajo. Asi
que tuvimos que contratar una
cuidadora para que ella no esté
sola, ademas  debia  estar

acompafiada.

que pagar, fueron
muchos dias,
contratamos  una
cuidadora para que
no esté sola
ademas debia estar

acompafiada.

3-A(43)F
Hja

No, no siempre lo acompafiamos
nosotros, igual ahora es la primera
vez que tiene que permanecer

internado mas tiempo.

No, siempre lo
acompafiamos
nosotros, es la
primera vez que
tiene que
permanecer
internado mas

tiempo.

4- A (50) F
Hja

Si, se le pagd a una sefiora, ella
venia a la mafiana y se quedaba de
cocinarle, bafarlo, prepararle el té
hasta las 13 hs y de ahi ya me
organizaba yo con mis horarios. Se

re pregunta ¢y durante la

Si, se pagd a una
sefora, ella venia a
la mafana hasta
las 13 hs y de ahi

ya me organizaba

La mayoria de los
informantes
menciona que no fue
necesario  disponer
de cuidadores con la
excepcion de
algunos que si fue
necesario siempre y
cuando se pueda
acceder

econémicamente.

En general
manifiestan no
haber tenido
necesidad de
asignar
cuidadores
porque
acompafian a la
familia. En
situaciones  de
cansancio si se
asigna, siempre
gue esté al
alcance

economico.

Evidente
acompafiamiento
familiar continuo,

asignacion de cuidador

frente al cansancio,
segun el nivel
econémico.
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internacion? No lo cuidamos con yo con mis
mi hijo. horarios.

Se re pregunta ;y
durante la
internacion? No lo

cuidamos con mi

hijo
Categoria
de analisis Necesidad de cuidadores ante situaciones de cansancio y agotamiento de la familia sujeto al poder adquisitivo.
6
Pregunta 7 ¢En relacion a lo econémico, cémo lo soluciona la familia?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Mi hermano nos presté la casa, ya Mi hermano nos
Mrd que alquilamos, nos ayuda una presto la casa, nos
iglesia con alimentos y plata para ayuda una iglesia
los gastos. con alimentos y
plata para los
gastos
2/ A(B5) M | En lo econémico no tuvimos Nos repartimos los
Nto. problema, todos trabajamos, nos gastos entre los

cuatro hermanos
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repartimos los gastos entre los

cuatro hermanos.

3-A(43)F
Hja

Nos dividimos los gastos con mis
hermanos, pero llega a un punto
que ya no se puede, ademas la
burocracia de las obras sociales,
PAMI es este caso, a mi, las

secretarias ya no me pueden ni ver.

Nos dividimos los
gastos con mis
hermanos, llega a
punto de que ya no
se puede, la
burocracia de las
obras sociales... a
mi ya no me

pueden ver

4- A (50) F
Hja

Mi hermano me ayudo siempre con
los gastos, él siempre esta presente
en mi vida, me pregunta cémo

estoy a diario.

Mi hermano me
ayuda con los
gastos,  siempre
esta presente en mi

vida

Los informantes
mencionan que se
distribuyen los
gastos entre los
integrantes, frente a
la falta
responsabilidad de
las obras sociales, en
algin caso ayuda
una institucion

religiosa.

Responsabilidad
econémica a
cargo de la
familia, en
algunos  casos
frente a la
ausencia de las
obras  sociales,
colaboracion de
una institucion

social.

Factores econémicos a

cargo de las familias

frente a la ausencia de

las obras sociales, ante

la falta de recursos,

colaboracion de

institucion social.

una

Categoria
de analisis
7

Recursos econémicos a cargo de la familia, con ayuda de otras organizaciones sociales frente carencia de las obras sociales
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Pregunta 8 ¢ Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de la muerte del familiar?

N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4

1/ A (27) M | Seria un golpe directamente para Seria un golpe a toda la

Mrd toda la familia, en caso de llegar familia si llegara a pasar,
a pasar, esperemos no ya que esperemos  que  no,
seguimos luchando y remando. seguimos luchando

2/ A (35) M | Afecta si el tema de las Si afecta, lo vivimos con

NO internaciones, lo vivimos con mi mi madre, luego con la
madre  frecuentemente, la internacion de mi abuela.
derivacion a Buenos Aires, en ese Los informantes
sentido afecta, luego con la hacen referencia a
intervencion de mi abuela. una lucha constante | Manifestaciones

3- A (43) F | Impotencia porque no podés Impotencia porque no | frente a la | de sentimientos de

Hja frenar la enfermedad, desgastante podés frenar la | enfermedad, donde | sufrimiento  que | Sufrimiento que
y muy angustiante para nosotros enfermedad, desgastante | surgen sentimientos | padecen conforme | vivencian las familias
ahora estamos acd, pienso que y muy angustiante, pienso | de angustia, | al proceso de | frente al progresivo
estaran haciendo mis hijos, es que estaran haciendo mis | impotencia, enfermedad y el | avance de la
angustiante para nosotros y para hijos. preocupacion y | avance de la | enfermedad y el final
ellos también. agotamiento. misma. de la vida.

4- A (50) F | A mi en particular me afectd, A mi me afecto, el doctor

Hja Ileg6 un momento que el doctor me dijo que tenia que

55




me dijo que lo tenia que dejarlo dejarlo ir. El estaba por mi
ir, me afecté porque como que €l en agradecimiento a lo
estaba por mi, en agradecimiento gue ya hacia.

a lo que yo hacia, todo, el doctor

llegd ese dia y me dijo que ya

estaba que lo deje ir.

Categoria de

Sentimientos de sufrimiento que afrontan las familias como parte del proceso de la enfermedad y la aceptacion la muerte del familiar

analisis 8
Pregunta 9
¢Ha recibido contencién y ayuda durante la internacion de su familiar? ; De qué forma?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Recibimos ayuda de una iglesia Si, siempre me
Mrd pentecostal me ayuda con brinda la
alimentos, y con dinero para la informacion  que
compra de lo que se necesita, y pregunto.

también me ayuda mi hermano,
me presta la casa para vivir ahi y
no tener que pagar alquiler. Se re

pregunta ¢Y del personal de
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salud? Si, ellos si siempre, Si me
brindan la informacion que
pregunto y cuidan bien a mi

esposa.

2/ A (35) M
NO

Si la atencion en el hospital es
muy buena, incluso yo estuve
intentando por una operacion
tiempo antes que pasara lo de mi
abuela, si me atendieron muy

bien.

La atencion en el
hospital es muy
buena, incluso
cuando estuve
internado me
atendieron  muy

bien

3- A (43) F
Hja

Si, si, ac& no tanto (servicio de
cirugia), pero si de tu lado es
decir en clinica médica, se re
pregunta ¢ Podria describir de qué
forma? Nos ensefiaron a darle
vuelta, como hacerle masajes,
pasarle la crema. igual anoche
pedimos una frazada y no le

llevaron, le hizo frio

Aca en el servicio
de cirugia no tanto,
pero si de tu lado,
clinica  médica.
Nos ensefiaron a
darle vuelta,

hacerle masajes.

Los informantes
manifiestan que han
recibido ayuda del
personal de salud, en
relacion al cuidado,
afrontamiento e
informacién

necesaria.

Las familias
expresan

conformidad con

el cuidado,
ensefianza y
apoyo del

personal de salud.

Evidencia de idoneidad
de los profesionales de
la salud, en relacion al
cuidado, ensefianza,
asesoramiento y

contencion familiar.
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4- A (50) F
Hja

Si, si de los médicos, de las
enfermeras igual, siempre fue un
aliento de esperanza, yo sabiendo
en el fondo que ya no se podia
hacer nada, luchd y lucho, las

enfermeras venian me alentaban

Si de los médicos,
enfermeros,

siempre me dieron
aliento de

€speranza...

Categoria de

Necesidades cubiertas en relacién al cuidado, la ensefianza, el asesoramiento y la contencion del enfermo y la familia.

analisis 9
Pregunta 10 ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familiar?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Si nos respetan y nosotros Si nos respetan,
Mrd también respetamos. nosotros también
respetamos
2/ A (35) M | Siempre nos respetaron, no Siempre nos | Las familias hacen
Nto tuvimos problema con eso. respetaron, no | referencia a que | Los informantes
tuvimos problema | siempre fueron | manifiestan que
con eso respetados los | siempre  fueron | Evidencia de un
3- A (43) F | Si, si eso si siempre estuvo el Siempre estuvo el | valores, ademas hay | respetados  sus | cuidado basado en el
Hja respeto a mi papad y a toda la respeto hacia la | un respeto mutuo | valores religiosos | respeto.

familia.

familia

y espirituales
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4- A (50) F
Hja

Si, si eso si siempre, no tengo

nada que decir

Si siempre con el personal de

salud

Categoria de

Satisfaccion de las necesidades espirituales y religiosas sin cuestionamiento.

andlisis 10

Pregunta 11 ¢ Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacion al estado de salud de su familiar?

N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Si ellos estan pendientes de las Si, en cuanto al
Mrd necesidades en cuanto al cuidado vy alivio

cuidado, alivio del dolor. del dolor

2/ A (35) M | En ese sentido estdbamos Estabamos
Nto confundidos, venia un médico confundidos, los

nos decia una cosa, luego otro
nos decia otra cosa, fue
confuso, yo pensaba que no
sabian como explicarnos qué era
lo que tenia, igual fue muy rapida

la enfermedad de mi abuela.

médicos nos
decian una cosa
luego otra, no
sabian coémo

explicarnos lo que

tenia, fue muy | Todos los
rapida la | informantes
enfermedad manifiestan  haber
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3- A (43) F
Hja

Si, mé&s de parte de los
enfermeros que estan todo el
tiempo, los médicos por ahi te

tienen a las vueltas.

Si, de los
enfermeros  que
estin  todo el
tiempo, los
médicos te tienen a

las vueltas.

4- A (50) F
Hja

Siempre me dieron informacion,
me daban una copia de la historia
clinica cuando le daban el alta, de
las veces que entro siempre me
dieron una copia de toda la
historia clinica, de lo que le
pusieron, siempre fue asi y lo

tengo todo archivado.

Siempre me dieron
informacion, me
daban una copia de
la historia clinica

recibido atencion a
las necesidades
surgidas durante el
transcurso  de la

internacion.

Los informantes
refieren  haber
recibido
atencion a las
necesidades,
apoyo e
informaciéon de
parte del equipo
de salud.

Necesidades e
informacién  cubiertas
por parte de enfermeria,
no asi del personal

médico.

Categoria de

analisis 11

Necesidades fisicas y emocionales cubiertas con asesoramiento antes las incertidumbres.
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Pregunta 12

¢ Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora? ; Como?

N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Si ellos estan pendientes de las Si, estan
Mrd necesidades en cuanto al cuidado pendientes en
y el alivio del dolor cuanto a las
necesidades y
alivio del dolor
2/ A (35) M | Si, si, ellos estuvieron siempre Si, siempre
Nto que mi abuela los necesitd, en estuvieron, en
cuanto a calmar el dolor, la cuanto a calmar el
bafiaban, le daban de comer, nos dolor, le daban de
ensefiaron cémo cuidarla. comer, nos
ensefiaron a
cuidarla. Los informantes
3- A (43) F | Si, mas de los enfermeros que Si de los | mencionan un
Hja estan todo tiempo, los médicos enfermeros, los | cuidado atento que | Familias que
por ahi te tienen a las vueltas, voy médicos te tienen a | cubre las | muestran Cuidado eficaz en
a PAMI y me dicen que lo tengo las vueltas, en | necesidades conformidad vy | relacion a las

que resolver aca y asi me tienen,
alla en PAMI no me pueden ni

ver a mi, no sé por qué hay

PAMI  no me
pueden ni ver. Lo
veo como una

desidia para la

requeridas por el
familiar, como el

alivio del dolor, la

satisfaccion frente
al cuidado que

brinda enfermeria.

necesidades de las
familias y los

pacientes.
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tanta...lo veo como una decidia a

la familia y el paciente.

familia 'y el

paciente.

4- A (50) F
Hja

Si, de los médicos, de las
enfermeras igual, siempre fue un
aliento de una esperanza,
sabiendo en el fondo que ya no se
podia hacer nada, lucho y lucho,
pero bueno. Los enfermeros
venian y me alentaban los

doctores igual.

Si de los médicos y
las enfermeras
igual, venian y me

alentaban.

ensefianza

contencion.

Categoria de

Cuidados de enfermeria centrados en el alivio del dolor, la ensefianza y contencion con aprobacion de la familia

andlisis 12

Pregunta 13 ¢ Esta conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le brinda?

N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4
1/ A (27) M | Estoy muy conforme, porque no Estoy muy
Mrd se ve en muchos lugares, he visto conforme, no se ve

que la cuidan y tratan muy bien,

no tengo de que gquejarme.

en muchos
lugares, la cuidan

y tratan bien.
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2/ A (35) M
Nto

Si estamos conforme con la
atencion, la atendieron muy bien

hasta el ultimo dia de vida.

Si estamos
conformes, la
atendieron  muy
bien hasta el

ultimo dia de vida.

3- A (43) F
Hja

Estoy conforme con el cuidado
de enfermeria que estan todo el
tiempo, no tanto con la atencién
médica, ellos te visitan con suerte

una vez al dia.

Estoy conforme
con el cuidado de
enfermeria  que
estin  todo el
tiempo, los
médicos te visitan
con suerte una vez

al dia.

4- A (50) F
Hja

Si, eso si yo siempre estuve
agradecida con todos los
enfermeros y con el hospital. Con
el cuidado y ensefianza de como
cambiarlo, bafarlo, siempre
estuvieron ellos ahi pendiente y
lo hacian ellos, no era que yo
tenia que cambiarlo, gracias a

Dios no tengo nada que decir ni

Si, siempre estuve
agradecida  con
todos los
enfermeros por el
cuidado y
ensefianza, con el
hospital. No tengo

nada que decir de

Todos los
informantes
muestran
sentimientos de
satisfaccion y

agradecimiento a los
profesionales de
enfermeria 'y la
institucion de salud.
Una minoria
muestra
disconformidad
frente a la atencién

médica.

Los informantes
se muestran
agradecidos
frente a los
cuidados
basados en el
trato y la
contencion

familiar.

Sentimiento de gratitud
en relacion al cuidado de
enfermeria, la

contencion y trato digno.
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de los enfermeros, ni de los los enfermeros ni

doctores. de los doctores.

Categoria de
Cuidado enfermero basado en la ensefianza, el trato digno evidenciado por el agradecimiento y la satisfaccion familiar.

analisis 13
Pregunta o o .
14 ¢Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del familiar?
N°Y COD RELATO TEXTUAL COMENT RED 1 RED 2 RED 3 RED 4

La experiencia que tuve es de mi La experiencia que
tercer hijo, nacié muy grande y no le | El entrevistado | tuve es de mi tercer
querian hacer cesaria, querian si o si | se  encontrd | hijo, naci6 muy
parto natural y por el sobre esfuerzo se | durante toda la | grande y no le
fracturd, por lo que tuvo mucho dolor | entrevista querian hacer
y no le encontraban nada, le dieron el | angustiado, cesaria, querian si 0

1/ A (27) | alta, pero continuaba con dolor, y la | decepcionado | si parto natural y

M Mrd llevamos a un centro particular o | con el servicio | por el sobre
privado le hicieron una ecografia y le | hospitalario. esfuerzo se fracturo,
detectaron una fractura de pelvis y un por lo que tuvo
hematoma, desgarro, porque el nifio mucho dolor y no le
era muy grande pes6 4. 120 kilos y encontraron nada, le
luego fuimos al hospital y no le daban dieron el alta.

importancia a lo que yo les decia,
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ademas el dolor de la pierna, desde ese
dia experimenté todo esto hasta ahora,
le dieron el alta, solo le dieron
analgésico y antibioticos le iba dando,
pero no le hacia efecto, el dolor
seguia, seguia. Luego recibimos la
noticia del fallecimiento de Ila
hermana de mi esposa, con la
depresién aumentd mas el dolor, no
sabiamos que tenia. No pas6 mas de
dos meses, comenzo el sangrado y ahi
nos dijeron que tenia cancer
avanzado, me sorprendio ya que hacia
15 dias que no habia nada, ni tumor,
eso pasd en solo 15 dias y de ahi
guedé marcado, desde ese dia
comenz6 todo. En la internacion le
dijeron que eso ya venia de hace
mucho tiempo, desde que tuvo al
segundo hijo, ese tumor siempre
estuvo ahi, y me quedé ahi pensando

que si le decis algo a alguien no te dan

La llevamos a un
centro particular o
privado, le hicieron
una ecografia y le
detectaron una
fractura de pelvis y
un hematoma. ..
fuimos al

hospital y no le

Los participantes se
muestran  preocupados
por sus seres queridos,

manifiestan sentimientos

Todos se
encuentran
preocupados por

las necesidades
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importancia, no me escucha, esto fue
en el servicio de maternidad, fue hace
un ano, es decir a los cuatro meses del
bebé.

Ella siempre estuvo en la casa no
trabajaba, quedaba en la casa al
cuidado de los chicos, bueno esa es la
mala experiencia que tuvimos y a
veces queremos volver a ese tiempo y

cambiarlo todo ese momento.

daban importancia a
lo que vyo Iles
decia...
No pas6 mas de dos
meses, comenzo el
sangrado y ahi nos
dijeron que tenia
cancer avanzado....
a veces
queremos volver a
ese  tiempo vy
cambiarlo todo ese

momento.

2/ A (35)
M Nto

Recuerdo algo de mi abuela, que no sé
si serd bueno o malo, pero ella me
pedia que le diera de comer y ella no
podia comer nada, me decia hijo dame
de comer, y eso qued6 como un
recuerdo de ella y de lo que me pedia

y Yo no podia darle.

..me decia hijo
dame de comer, y
€s0 gquedd como un
recuerdo de ella y
de lo que me pediay

yo no podia darle...

3-A(43)F
Hja

Me da impotencia el hecho que haya

sido tratado mal desde un principio, la

Me da impotenciael

hecho que haya sido

de impotencia hacia la
situacioén del enfermo, en
algunos casos frente a la
inconformidad del

servicio médico.

y servicios de los

familiares.

Preocupacién familiar
frente a las necesidades

del paciente.
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decidia que hicieron, eso es lo Unico,
hace dos afios que le descubrieron
cancery no lo trataron como debia ser
al principio en Cérdoba, me coment6
mi papa que las Gltimas veces ya la
oncéloga ni lo veia, estuvo también en
Buenos Aires, y ahora estos Ultimos
dias estuvo internado por una
neumonia, y durante la intervencion
se le paraliz6 una piernay asi le dieron
el alta, fuimos a la casa y a la hora ya
no podia mover las piernas y lo llevo
nuevamente al hospital nos dijeron
que lo iban a derivar a Caleta porque
era muy raro y solo podian hacerle
radiografia que no se podia ver
demasiado, aca en Caleta le dijeron
gue estaba muy avanzado tomoé la
médula por eso no puede mover las
piernas y lo van a operar para
descomprimir la médula, también

tiene empezar con la quimio, ahora

tratado mal desde
un principio... las
Gltimas veces ya la
oncéloga ni lo
veia....

.... ahora tendra que
venir una vez por
mes a la

quimioterapia...
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tendra gue venir una vez por mes por

la quimioterapia.

Las enfermeras siempre me alentaban
a seguir adelante, me decian que lo yo
hacia por mi papé era nico, como lo

atendia, como le daba de comer, como

me decian que lo yo
hacia por mi papa
que era Unico, como

lo atendia, como le

4- A (50) F
) lo trataba, la doctora me decia que lo daba de comer,
Hia tenia impecable. Recuerdo que mi como lo trataba, la
papa queria comer locro, y la dltima doctora me decia
vez que estuvo en la casa le hice locro que lo tenia
(comié dos platos), me pidié sopa de impecable
arvejas, también le hice.
Categoria
de analisis Sentimientos de preocupacion por satisfacer las necesidades del familiar.
14
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18.1

Sentimientos de angustia de las
familias de pacientes con enfermedad
terminal

Desestructuracion familiar por la
situacién de sufrimiento que transitan
las familias

Conocimientos de las familias sobre
la enfermedad, que en ocasiones se ve
limitado por el avance progresivo y
final de la vida.

Cambios producidos en el ambito
familiar, laboral y social

Acompafamiento y cuidado continuo
de acuerdo a la disponibilidad horaria
del grupo familiar

Necesidad de cuidadores ante
situaciones  de  cansancio Yy
agotamiento de la familia sujeto al
poder adquisitivo.

Recursos econdmicos a cargo de la
familia, con ayuda de otras
organizaciones sociales frente a la
carencia de las obras sociales.

Sentimientos de sufrimiento que
afrontan las familias como parte del
proceso de la enfermedad y la
aceptacion la muerte del familiar

Necesidades cubiertas en relacion al
cuidado, la ensefianza, el
asesoramiento 'y contencién del
enfermo y la familia.

10.

Satisfaccion de las necesidades
espirituales 'y  religiosas  sin
cuestionamiento

69

CATEGORIAS DE ANALISIS Y CONVERGENCIA

Sentimiento de sufrimiento de las
familias que ocasionan modificacion
de sus vidas en el entorno personal,
social y laboral durante el proceso de
la enfermedad y aceptacion de la

muerte.

Organizacién  familiar para el
cuidado y acompafiamiento continuo
en el proceso de enfermedad, con la
asignacion de cuidadores de acuerdo
a situaciones de agotamiento, y
posibilidad de recursos econdémicos,
con contribucion de una institucion
social ante la ausencia de las obras

sociales.

Satisfaccion de las familias frente a
los cuidados que el personal de
enfermeria brinda, el trato digno, el
respeto de los valores, con cierta
aceptacion que de la enfermedad y el

final de la vida.




11.

Necesidades fisicas y emocionales
cubiertas con asesoramiento antes las
incertidumbres

12.

Cuidados de enfermeria centrados en
el alivio del dolor, la ensefianza y
contencion con satisfaccion de las
familias.

13.

Cuidado enfermero basado en la
ensefianza, el trato digno evidenciado
por el agradecimiento y la
satisfaccion familiar.
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19.1 INTERPRETACION DE DATOS

Partiendo del objeto problema el cual es “conocer las vivencias de familias con un
integrante con enfermedad terminal y el cuidado que enfermeria brinda en el servicio de clinica
médica del Hospital Zonal P. Pedro Tardivo, Caleta Olivia, Santa Cruz afio 2023”. Y de los
objetivos de la misma, se realiza la interpretacion de datos, de las trece preguntas realizadas a los
cuatro informantes, se logran trece categorias de analisis y finalmente se obtienen tres

convergencias.

La primera convergencia esta compuesta por las categorias uno, dos, y ocho, que hace
referencia a los sentimientos de sufrimiento de las familias de pacientes con enfermedad en etapa
terminal que ocasionan modificacion de sus vidas en el entorno personal, social y laboral.

Con respecto a la pregunta ¢Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad
terminal? El informante (1/ E (27) M Mrd) menciona en el relato textual, “genera panico, solo el
escuchar que la enfermedad es terminal, como es el cancer, se derrumbd todo, digamos
totalmente”.

Como asi también lo hace la informante, (4- E (50) F Hja.) “A mi me gener6 dolor y en su
momento no fue una aceptacion, yo decia que iba a salir, como en tantas que tuvo, pensé bueno va

salir, decia una mas para el cuaderno, viejo recupérate, me gener6 dolor, otra cosa no fue.

Para sustentar las mismas se menciona a “Rizo Parse Op. Cit” pag. 509; en el tercer
principio: Cotrascendencia con lo posible, este concepto estd conectado con las paradojas
emprender-resistir, comprobar-no comprobar y ser-no ser. Esto hace referencia a que el poder
transmite el significado de lucha y perseverancia en las experiencias vividas, es lo que otorga la

voluntad de continuar a pesar de las dificultades y adversidades a las que se enfrentan las familias
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de los pacientes. En este sentido el poder se evidencia en el afrontamiento en relacion al
diagndstico de la enfermedad, seguido del avance progresivo de la misma.

En la siguiente pregunta ;Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo
familiar? El informante (1/ E (27) M Mrd), responde, “Para el grupo familiar fue bastante fuerte,

escuchar o recibir la noticia”

Por otra parte, la informante (3- A (43) F Hja) relata” Mucha tristeza, con mi hermano
vivimos en los Antiguos, otro de ellos en Buenos Aires y dos en Cordoba y todos se vinieron para

estar con ellos”.

En relacion al tema, el articulo cientifico, Moreira de Souza, R., & Turrini, R. (2011).
PACIENTE ONCOLOGICO TERMINAL: SOBRECARGA DEL CUIDADOR. Habla de los
pacientes y las familias que deben enfrentarse a diversos cambios, a causa de la enfermedad, el
avance progresivo y la evolucion hacia la muerte, por lo que el sufrimiento es experimentado
tanto por el paciente como por las familias.

En la pregunta ;Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad
inminente de la muerte del familiar? El entrevistado (1/ E (27) M Mrd.), menciona “Seria un golpe
directamente para toda la familia, en caso de llegar a pasar, esperemos gque no ya que seguimos

luchando y remando”.

Luego la informante (3- A (43) F Hja) revela, “Impotencia porque no podés frenar la
enfermedad, desgastante y muy angustiante para nosotros ahora estamos acé, pienso que estaran

haciendo mis hijos, es angustiante para nosotros y para ellos también”

Para fundamentar las mismas, se cita a la teorista, Cornelia Ruland -Shirley Moore Op.
Cit.” pag. 756, Quienes refieren la proximidad de los allegados, es decir sentimiento de estar

conectado a otros seres humanos que se preocupan, en este caso las familias de los pacientes, que
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implican una cercania fisica 0 emocional expresada por relaciones afectivas e intimas. La autora
menciona a las familias como un término que incluye a todos los allegados, una parte importante

del cuidado al final de la vida.

Asi mismo, en el articulo, Merchan-Espitia, M. E. (2012). Problemas bioéticos de las
familias que tienen pacientes con enfermedad terminal. Persona y Bioética. En el tratado del
factor social refiere que la familia, ocupa un lugar importante para el paciente con enfermedad
terminal, ya que lo hace participe de momentos agradables y en los que expresa su ser, este

proceso de socializacion genera cambios en el grupo familiar.

En el factor emocional los cambios se producen de manera repentina y exigen parte de
cada uno de los miembros del grupo, tener la fortaleza necesaria para enfrentar la situacion. Este
proceso causa un ambiente tenso en la convivencia familiar, ya que no se esta preparado ni para
la enfermedad terminal, ni para cuidar al paciente, pero lo importante es el control emocional

para enfrentar la situacion actual sin adelantarse a los hechos.

La segunda convergencia se obtiene de las categorias cuatro, cinco, seis y siete, la misma
refiere a la organizacién familiar para el cuidado y acompafiamiento continuo en el proceso de
enfermedad, con la asignacion de cuidadores de acuerdo a situaciones de agotamiento, y
posibilidad de recursos econdémicos, con contribucidn de una institucion social ante la ausencia
de las obras sociales.

Se pregunta ¢Se han producido cambios en la dinamica familiar ante esta situacion? ;De
qué forma o en qué aspectos? El informante (1/ E (27) M Mrd.), refiere que, “En el cuidado de la
familia, tenemos tres (3) hijos, no tengo quien los cuide, durante el trabajo y el tiempo para

acompafiar a mi esposa.”
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Para dar sustento se cita el articulo cientifico de Merchan-Espitia, M. E. (2012).
Problemas bioéticos de las familias que tienen pacientes con enfermedad terminal. Persona y
Bioética. Sefiala la preocupacion constante de las familias por el paciente hospitalizado que no
se sienta abandonado por estar en este contexto diferente de su hogar, experimenta sensacién de

olvido, soledad, angustia, tristeza, etc.

Donde ademas hay un horario de visitas al que los familiares deben adaptarse, significa
un problema para aquellos que trabajan porque requiere de constante acompafiamiento que
muchas veces es prolongado. Tiene relacion con la informacién que brinda el informante, donde
menciona la preocupacion por acompafar y cuidar al familiar, sumado a esto el trabajo y el

cuidado de los nifios.

Siguiendo con el mismo autor, en relaciéon al factor social, existen cambios en el proceso
de socializacion no solo para el paciente sino también las familias, los habitos de cada miembro

se ve modificado, ya que antes disponia del tiempo libre, el cual no incluia el cuidado de alguien.

Sobre esto, la teorista “Rizo Parse Op. Cit” pag. 508; en el segundo principio: configurar
las pautas ritmicas de la relacién que es la revelacidn- ocultacion y la permisividad- limitacion
de la conexion-separaciéon. La configuracién de los patrones ritmicos se relaciona con el
acompariamiento que brindan las familias en los diferentes momentos de emociones por las que
transitan los pacientes, como los desanimos, angustias, miedos, impotencia, etc.

Se pregunta, ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢Se distribuyen
las tareas? El informante, (2/ (35) M Nto), manifiesta “Nosotros somos cuatro hermanos y mi
madre, ella siempre estuvo presente desde que nos enteramos de la enfermedad de mi abuela, asi
gue nos acomodamos todos acorde a los tiempos y horarios de cada uno, para poder estar el mayor

tiempo con ella.”
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Como también lo hace la informante (4- E (50) F Hja.) quien comenta “Para ¢l cuidado
durante la internacion nos distribuimos las tareas con mi hijo, él lo cuidaba de las 22 a 10hs y yo

de las 10 a las 22hs”

Segun Merchan-Espitia, M. E. Op.Cit. (2012) considera a la familia como el primer
apoyo, las cuales son las responsables de solicitar las necesidades requeridas para el paciente que
ameritan la situacion de enfermedad, ocupandose de organizar las actividades y los integrantes
del grupo familiar, o cuidadores que se requieran. Ademas, menciona que la organizacion de las
familias para el cuidado y acompafiamiento es en relacion a la disponibilidad laboral y emocional
de cada uno, ya que se trata de largas horas, es decir las 24 horas. Tal es asi como lo relatan los
informantes en relacion a la preocupacion por el paciente y la organizacion de los familiares para
cuidar y acompafiar.

Cuando se pregunta ¢En relacién a lo econémico, ¢cdmo lo soluciona la familia? El
entrevistado (1/ E (27) M Mrd.) responde “Mi hermano nos presto la casa, ya que alquilamos, nos

ayuda una iglesia con alimentos y plata para los gastos.”

Siguiendo con la fundamentacién, el autor mencionado anteriormente, habla en relacién
a las dificultades econdmicas para las familias representa una gran preocupacién, ya que, en
ocasiones, el desempleo y el empleo temporal estan presente en las familias que tienen un
integrante con enfermedad en etapa terminal. Por lo que los ingresos econémicos de los
miembros de las familias van marcando la calidad de atencion del paciente y se ve afectado por
la condicion de vulnerabilidad. Lo cual tiene relacion con la situacién econdmica del informante.

Por otro lado, la informante (3- A (43) F Hja) “Nos dividimos los gastos con mis hermanos,
pero llega a un punto que ya no se puede, ademas la burocracia de las obras sociales, PAMI es este

caso, a mi, las secretarias ya no me pueden ni ver.”
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Continuando con lo mencionado por el autor, en el sector publico, en lo que refiere a la
cobertura, los derechos del paciente pierden importancia al no presentar expectativa de vida. Lo

cual se ve reflejado en la experiencia de vida de la informante con respecto a las obras sociales.

La tercera y Ultima convergencia, estd compuesta por las categorias tres, nueve, diez,
once, doce y trece: Que menciona la satisfaccion de las familias frente a los cuidados que el
personal de enfermeria brinda, el trato digno, el respeto de los valores, con cierta aceptacion que

de la enfermedad y el final de la vida.

Se pregunta a los informantes ¢Ha recibido contencion y ayuda durante la internacion de

su familiar? ;De que forma?

Donde la entrevistada (3- A (43) F Hja) refiere, “Si, si de los médicos, de las enfermeras
igual, siempre fue un aliento de esperanza, yo sabiendo en el fondo que ya no se podia hacer
nada, luchoy luchd, las enfermeras venian me alentaban”.

Como asi también el informante (1/ E (27) M Mrd.) Recibimos ayuda de una iglesia
pentecostal, me ayuda con alimentos, y con dinero para la compra de lo que se necesita, y también
me ayuda mi hermano, me presta la casa para vivir ahi y no tener que pagar alquiler. Se re pregunta
LY del personal de salud? “Si, ellos si siempre, Si me brindan la informacion que pregunto y cuidan

bien a mi esposa”.

Para dar sustento tedrico a lo mencionado por los informantes se cita a la teorista, Rizo
Parse Op. Cit. Pag. 507, quien menciona en el concepto de lenguaje, en la paradoja hablar-
permanecer en silencio y moverse-quedarse quieto, el lenguaje es el tercer concepto del primer

principio.

Es asi que el lenguaje esta relacionado con la forma en que los seres humanos expresan las

realidades, es visible por el hecho que la gente hablo o permanece en silencio, y por el hecho de
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que se mueve 0 se queda quieta. Lo cual se vive de manera multidimensional. Esto se relaciona
con la comunicacion del personal de salud con las familias para poder conocer las necesidades y
poder brindar la ayuda que necesitan. Como menciona la teorista, también se puede y debe

interpretar el lenguaje corporal y poder indagar para brindar el cuidado oportuno.

Cuando se pregunta, acerca de, ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su
familiar?, la entrevistada (3- A (43) F Hja) relata ““Si, si eso si siempre estuvo el respeto a mi papa

y a toda la familia.”

De la misma manera lo hace el familiar (4- E (50) F Hja.) “Si, si eso si siempre, no tengo

nada que decir”

Para fundamentar lo que refieren las familias se cita a la teorista Cornelia Ruland - Shirley
Moore Op. Cit.” pag. 756, quien menciona el concepto de experiencia de dignidad y respeto ya
que todo paciente terminal, se respeta y aprecia como ser humano, incorpora la idea de valor de la
persona, expresado por el principio ético de autonomia, que establecen que las personas deben
tratarse como seres autonomos, donde se debe proteger a las personas con autonomia reducida. Lo
cual se relaciona con las vivencias de los pacientes, en donde se respetd su autonomia religiosa,

preservando de esta manera el caracter de persona como ente sintiente.

Continuando con las preguntas, ¢Considera que el personal de enfermeria brinda los
cuidados necesarios? ;Colabora? ;Como? El informante (1/ E (27) M Mrd.) refiere “Si ellos

estan pendientes de las necesidades en cuanto al cuidado y el alivio del dolor”

Como asi también el entrevistado (2/ A (35) M Nto) hace referencia a, “Si, si, ellos
estuvieron siempre que mi abuela los necesitd, en cuanto a calmar el dolor, la bafiaban, le daban

de comer, nos ensefiaron coémo cuidarla.”
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La informante (4- E (50) F Hja.) “Si, de los médicos, de las enfermeras igual, siempre fue
un aliento de una esperanza, sabiendo en el fondo que ya no se podia hacer nada, lucho y lucho,

pero bueno, los enfermeros venian y me alentaban los doctores igual.”

Las teoristas del FV consideran, el cuidado como un proceso complejo y holistico
necesario para ayudar en el final de la vida, proporcionando el mejor cuidado posible, mediante
el uso juicioso de la tecnologia y las medidas de bienestar, para aumentar la calidad de vida y

lograr una muerte tranquila.

Ademas, menciona una serie de postulados que hacen al cuidado de enfermeria, tales
como, controlar y administrar la analgésica y aplicar intervenciones farmacoldgicas y no
farmacoldgicas que contribuyan a sobrellevar el dolor. Se relaciona con las dos primeras
manifestaciones de las familias, en la que el personal no solo contribuye al cuidado del paciente,

sino que brinda educacion y contencion.

Como asi también proporcionar apoyo emocional, control y satisfaccion de las
necesidades, inspirar confianza, comunicacion fluida con el paciente y las familias que
contribuyan a la tranquilidad, facilitando y orientando la participacion de los mismos en el
cuidado del paciente. Esta ultima parte se relaciona con lo referido por la informante (4- E (50)

F Hja.) que menciona el apoyo de los enfermeros y médicos.

Para concluir, en el articulo cientifico, Merchan-Espitia, M. E. (2012). Problemas
bioéticos de las familias que tienen pacientes con enfermedad terminal. Persona y Bioética.
Menciona en relacién a los profesionales de la salud, cumplen con labor al prestar la ayuda
necesaria en los momentos claves, por lo que es necesario tener la formacion para que se les dé

trascendencia a las preocupaciones, la ayuda necesaria al paciente y la familia.
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Con respecto a la pregunta significativa, numero catorce se obtiene la categoria:
Sentimientos de preocupacion por satisfacer las necesidades del familiar, que en conformidad de
las entrevistas el informante (2/ (35) M Nto) refiere “Recuerdo algo de mi abuela, que no sé si sera
bueno o malo, pero ella me pedia que le diera de comer y ella no podia comer nada, me decia hijo

dame de comer, y eso qued6 como un recuerdo de ella y de lo que me pedia y yo no podia darle”.

Como sustento a la categoria se cuenta con el articulo cientifico de Merchan-Espitia, M. E.
(2012). Problemas bioéticos de las familias que tienen pacientes con enfermedad terminal. Persona
y Bioética. El cual menciona que cuando la familia tiene un integrante con enfermedad en etapa
terminal este adquiere especial relevancia para ayudarlo a cumplir todas las necesidades y
actividades que le causan dependencia por el deterioro que trae la propia enfermedad, pasando a
ser el primer apoyo del paciente, correspondiéndole suplir las necesidades requeridas por este. Por
lo que es de verdadera importancia que la familia comprenda la realidad y sea el apoyo oportuno

para cumplir con sus obligaciones.

20.1 RECONTEXTUALIZACION

Los familiares de pacientes manifiestan que, durante el proceso de la enfermedad del ser
querido la vida es marcada y transformada especialmente por el dolor y el sufrimiento que conlleva
la misma, ademas el impacto produce cambios en los diferentes planos, como personal, social,

laboral y econémico.

Los desafios al que se enfrenta el paciente y la familia no se limitan al tratamiento y alivio

del dolor fisico, sino que abarcan una implicacién mas amplia, como se menciona anteriormente.

Es notoria la reestructuracion familiar para el acompafiamiento continuo del paciente y
asignacion de cuidadores en situaciones de agotamiento, cuando estd a su alcance econémico y

situaciones donde las obras sociales no apoyan.
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El aporte de esta investigacion radica en la satisfaccion de las familias con el cuidado
proporcionado por enfermeria, un cuidado que se basa en el respeto y los valores, permitiendo una

mejor aceptacion de la enfermedad y del final de la vida del ser querido.
Las investigaciones son de gran aporte a la disciplina de enfermeria y la salud, es preciso
continuar con las investigaciones acerca de los cuidados paliativos integrales de los enfermos para

conocer las necesidades y poder brindar el cuidado necesario a estos y su familia.

Se espera que en el futuro el personal de enfermeria reciba el apoyo e incentivo necesario
para especializarse en diversas areas, especialmente en cuidados paliativos, con el fin de ofrecer

un cuidado més adecuado a las necesidades del paciente y su familia.

Sabemos que la demanda de casos que recibimos en la institucion sigue en aumento, en
parte debido a la grave contaminacidén ambiental que afecta dia a dia nuestra ciudad y provincia.
Ademas, se anhela que en el futuro se impulse la investigacion y el analisis mas profundo en estas

areas.
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5. CONCLUSION

El siguiente proyecto de investigacion de enfoque cualitativo, exploratorio,

fenomenoldgico proporciona una serie de pasos iniciales 16gicos y sistematicos.

Este proceso es el que guia la investigacion, una actividad que requiere de mucho tiempo y
perseverancia para construccion de cada uno de los capitulos, es asi que en la primera dimension
se dedica mucho tiempo a la busqueda de material cientifico del estado actual del objeto de estudio,
vivencias de familias con un integrante con enfermedad terminal y el cuidado que enfermeria
brinda en el servicio de clinica médica del Hospital Zonal P. Pedro Tardivo Caleta Olivia,

provincia de Santa Cruz y también material teérico para fundamentar el mismo.

Como asi también en la dimensién de la estrategia general en relacion a al disefio de la
investigacion, la seleccion de la poblacién y los criterios de inclusién a la misma, los aspectos

éticos y bioéticos.

La tercera dimension fue la mas compleja en realizar, en cuanto al trabajo de campo, en lo
refiere a la obtencion de la informacion, entendiendo que la mayoria de los informantes son
familiares de pacientes que cursan una enfermedad terminal y las implicancias que conlleva,
afortunadamente los mismos acceden a participar ofreciendo algin momento libre de la rutina
diaria, a la que debo acceder para la realizacion de las entrevistas y obtener la informacion
necesaria, en este sentido una de las informante se encontraba ocupada y postergaba la entrevista,

hecho que dificulta avanzar en el andlisis de los datos.

Asi mismo, es dificil escuchar, ver tanto dolory sufrimiento de los familiares, en algunas
de las entrevistas €l informa se emociona (llora), el tiempo se extiende, en otra la informante se
encuentra enojada, se detiene la entrevista dandole tiempo para que se exprese y se calme mediante

la escucha.
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Por otra parte, el analisis de los datos fue un trabajo dificil donde tuvimos que pensar
analizar, describir, interpretar, escribir, leer, re leer, re escribir para llegar a las siguientes
categorias, luego realizar las convergencias de las misma, y finalmente elaborar la interpretacion

de los datos, esto Ileva mucho tiempo y dedicacion, son horas y horas de escritorio.

La realizacion de este trabajo, al observar el contexto emocional de cada experiencia
narrada por los informantes y las circunstancias que enfrentan tanto el paciente como su grupo

familiar, se identifican los factores que influyen en el proceso de la enfermedad y su evolucion.

Dichos factores abarcan aspectos psicoldgicos, espirituales, fisicos, econémicos y

sociales, lo que permite comprender mejor las realidades y necesidades de cada familia.

El sufrimiento que atraviesa el grupo familiar durante el proceso de la enfermedad, asi
como los cambios en el &mbito personal, social y laboral, son evidentes mientras se enfrentan a la

aceptacion de la muerte de un ser querido, un proceso que suele ser prolongado.

La organizacién familiar para el cuidado y acompafiamiento continuo del paciente durante
la enfermedad es notable. También se observa la asignacién de cuidadores segun las posibilidades

econdmicas, especialmente en situaciones de agotamiento.

En ocasiones, cuando la economia es limitada y las obras sociales no ofrecen el apoyo

necesario, las familias recurren a la ayuda de otras instituciones.

A lo largo de este proceso, sobresale el sufrimiento de las familias, que se manifiesta en la
modificacion de sus vidas en el entorno personal, social y laboral, se alivia en parte gracias a la

atencion brindada por el personal de enfermeria.
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Mediante el cuidado continto, basado en el alivio del dolor, el respeto, la dignidad, el
asesoramiento y la contencion al paciente como asi también de los familiares, que mejoran la

calidad de vida.

A pesar de esta situacion de sufrimiento, se percibe la satisfaccion de las familias con el
cuidado brindado por el personal de enfermeria, quienes ofrecen un trato digno y respetan los
valores de los pacientes, lo que contribuye a una cierta aceptacion de la enfermedad y del final de

la vida.
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7. ANEXOS

ANEXO |

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado/a participante, le pedimos su apoyo en la realizacion de una entrevista para un
trabajo de investigacion conducida por estudiante de 5to afio de la licenciatura en enfermeria de

la Universidad Nacional de la Patagonia San Juan Bosco, facultad de ciencias de la salud,

La investigacion tiene como propdsito conocer las vivencias de familias con un integrante con
enfermedad terminal y el cuidado que enfermeria brinda en el servicio de clinica médica del
Hospital Zonal de Caleta Olivia,

Se le ha contactado a usted en calidad de informante, si usted accede a participar en esta entrevista,
se le solicitara responder diversas preguntas sobre el tema antes mencionado, lo que tomara
aproximadamente entre......... y ....... minutos. La informacion obtenida serd Unicamente
utilizada para la elaboracion de una tesis. A fin de poder registrar apropiadamente la informacion,
se solicita su autorizacion para grabar la conversacion, la grabacion y las notas de las entrevistas
seran almacenadas Unicamente por la investigadora, luego de haber aprobado la investigacion y al
finalizar este periodo, la informacién sera borrada.

Su participacién en la investigacion es completamente voluntaria. Usted puede interrumpir la
misma en cualquier momento, sin que ello genere ningln perjuicio. Ademas, si tuviera alguna
consulta sobre la investigacion, puede formularla cuando lo estime conveniente, a fin de clarificar
oportunamente.

Asimismo, la confidencialidad de sus datos esta garantizada por la Declaracidn de Helsinki y todas

sus enmiendas, y por la ley de Habeas Data N° 25.326 y sus modificaciones de proteccion de datos
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personales y su identidad sea tratada de manera confidencial, es decir, que en la tesis no se hara

ninguna referencia expresa al nombre.

Finalmente, se entregara una copia de este protocolo de consentimiento informado

¢Esté de acuerdo? ¢ Acepta grabar la conversacion? Sl NO (marque con una

X) Persona participante: Firma: ---------------=--m-mmmmemmmmmo- Comodoro Rivadavia de

junio de 2023.
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ANEXO II

ENTREVISTA INFORMANTE 1- A (27) M Mdr

1- ¢/ Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?

Genera panico, solo el escuchar que la enfermedad es terminal, como es el cancer, se
derrumb0 todo, digamos totalmente.
2- ¢Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?

Para el grupo familia fue bastante fuerte escuchar o recibir la noticia
3- ¢ Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?

Solo escuche que la enfermedad terminal tiene un lapso de vida corto.
4- ¢Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacion? ¢De qué forma o
en qué aspectos?

En el cuidado de la familia, son tres (3) hijos no tengo quien los cuide, durante el trabajo y
el tiempo para acompariar a mi esposa.
5- ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢Se distribuyen las tareas?

Mi papa y mi mama colaboran para llevar a los chicos a las clases (escuela) y cuando no
estoy o estoy al cuidado de mi sefiora ellos estan pendientes. Cuando estoy en la casa estoy al
cuidado de los chicos, los quehaceres de la casa, hago lo hace mi mujer en la casa, lavo, planchd,
limpio, todo, siempre de mafiana a las 8 hs. llevo los nifios a la casa de mis papas para ir a trabajar,
trabajo 2 0 3 horas y tengo que correr a atender a mi sefiora en el hospital. A veces va mi familia,

mi mama, mi cufiada a cuidar a mi esposa, pero es algo imprevisto, no es seguido.

89



6- ¢ Se designa algun cuidador para la atencién de su familiar?

No, por el tema econémico, no podemos pagar asi que hacemos lo posible para
acompafarla nosotros. Nos ayuda una iglesia pentecostal con alimentos y también con plata.
7- En relacién a lo econémico, ¢como lo soluciona la familia?

Mi hermano nos prestd la casa, ya que alquilamos, nos ayuda una iglesia con alimentos y
plata para los gastos
8- (Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de la
muerte del familiar?

Seria un golpe directamente para toda la familia, en caso de llegar a pasar, esperemos no
ya que seguimos luchando y remando.

8- ¢Ha recibido contencion y ayuda durante la internacion de su familiar? ¢ De qué forma?

Recibimos ayuda de una iglesia pentecostal me ayuda con alimentos, y con dinero para la
compra de lo que se necesita, y también me ayuda mi hermano, me presta la casa para vivir ahi y
no tener que pagar alquiler. Se re pregunta ¢Y del personal de salud? Si, ellos si siempre, Si me

brindan la informacién que pregunto.

9. ¢Ha recibido contencion y ayuda durante la internacién de su familiar? ¢De qué forma?

Recibimos ayuda de una iglesia pentecostal me ayuda con alimentos, y con dinero para la
compra de lo que se necesita, y también me ayuda mi hermano, me presta la casa para vivir ahi y
no tener que pagar alquiler. Se re pregunta ¢Y del personal de salud? Si, ellos si siempre, Si me

brindan la informacién que pregunto y cuidan bien a mi esposa.

10. ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familiar?

Si nos respetan y nosotros también respetamos.
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11. ¢ Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacién al estado de salud de su
familiar?

Si ellos estan pendientes de las necesidades en cuanto al cuidado, alivio del dolor.
12- ;Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora?
¢Como?

Si ellos estan pendientes de las necesidades en cuanto al cuidado y el alivio del dolor.
13- ¢Esta conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le
brinda?

Estoy muy conforme, porque no se ve en muchos lugares, he visto que la cuidan y tratan

muy bien, no tengo de que quejarme.

14- ;Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del

familiar?

La experiencia que tuve es de mi tercer hijo, naci6 muy grande y no le querian hacer
cesaria, querian si o si parto natural y por el sobre esfuerzo se fracturo, por lo que tuvo mucho
dolor y no le encontraban nada, le dieron el alta, pero continuaba con dolor, y la llevamos a un
centro particular o privado le hicieron una ecografia y le detectaron una fractura de pelvis y un
hematoma, desgarro, porque el nifio era muy grande pesé 4. 120 kilos y luego fuimos al hospital
y no le daban importancia a lo que yo les decia, ademas el dolor de la pierna, desde ese dia
experimenté todo esto hasta ahora, le dieron el alta, solo le dieron analgésico y antibi6ticos le iba
dando, pero no le hacia efecto, el dolor seguia, seguia. Luego recibimos la noticia del fallecimiento
de la hermana de mi esposa, con la depresion aumenté mas el dolor, no sabiamos que tenia. No
pasd mas de dos meses, comenzo el sangrado y ahi nos dijeron gque tenia cancer avanzado, me

sorprendid ya que hacia 15 dias que no habia nada, ni tumor, eso paso6 en solo 15 dias y de ahi
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quedé marcado, desde ese dia comenz6 todo. En la internacion le dijeron que eso ya venia de hace
mucho tiempo, desde que tuvo al segundo hijo, ese tumor siempre estuvo ahi, y me quedé ahi
pensando que si le decis algo a alguien no te dan importancia, no me escucha, esto fue en el servicio

de maternidad, fue hace un afio, es decir a los cuatro meses del bebé.

Ella siempre estuvo en la casa, no trabajaba, quedaba en la casa al cuidado de los chicos, bueno
esa es la mala experiencia que tuvimos y a veces queremos volver a ese tiempo y cambiarlo todo

ese momento.
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ENTREVISTA INFORMANTE 2- A 35 MPN

1- ¢/ Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?

Si, genera angustia, pero no mucho, ya que mi abuela paterna no estuvo muy presente en
nuestras vidas.

2 - ¢ Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?

No nos afect6 tanto, pero es bastante complicado tener un familiar con esa enfermedad. En
la familia le afectd mas a mi madre, apresar que no tenian un vinculo familiar, al ver a mi abuela
en ese estado, a mis hermanos les afect, pero no mucho
3- ¢ Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?

No, mucho conocimiento no tengo, pero si se suele escuchar lo que es el cancer, igual no
me gusta saber tanto hablar, ni escuchar de esa enfermedad.

4- ¢Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacion? ¢De qué forma o
en qué aspectos?

No, en mi familia se modificd, como te comentaba ella fue una abuela ausente, por eso
creo nos afecto
5- ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢Se distribuyen las tareas?

Nosotros somos 4 hermanos y mi madre siempre estuvo presente desde que nos enteramos
de la enfermedad de mi abuela, asi que nos acomodamos todos acorde a los tiempos y horarios de
cada uno, para poder estar el mayor tiempo con ella.

6- ¢ Se designa algun cuidador para la atencion de su familiar?

En los Gltimos tiempos tuvimos que pagar a una cuidadora por qué nos sentiamos muy
cansados, fueron muchos dias y extensos, sumado a eso nuestro trabajo. Asi que tuvimos que

contratar una cuidadora para que ella no esté sola, ademas debia estar acompafiada.
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7- En relacién a lo econémico, ¢como lo soluciona la familia?

En lo econémico no tuvimos problema, todos trabajamos, nos repartimos los gastos entre

los cuatro hermanos.

8. (Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de la

muerte del familiar?

Afecta si el tema de las internaciones, lo vivimos con mi madre frecuentemente, la

derivacion a Buenos Aires, en ese sentido afecta, luego con la intervencion de mi abuela.

9. ¢Ha recibido contencién y ayuda durante la internacion de su familiar? ¢;De qué forma?
Si la atencion en el hospital es muy buena, incluso yo estuve intentando por una operacion
tiempo antes que pasara lo de mi abuela, si me atendieron muy bien.
10. ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familia?
Siempre nos representaron, no tuvimos problema con eso
11. ¢ Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacién al estado de salud de su

familiar?

En ese sentido estdbamos confundidos, venia un médico nos decia una cosa, luego otro nos
decia otra cosa, fue confuso, yo pensaba que no sabian cémo explicarnos qué era lo que tenia,

igual fue muy rapida la enfermedad de mi abuela.

12. ;Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora?
¢Como?
Si, si, ellos estuvieron siempre que mi abuela los necesitd, en cuanto a calmar el dolor, la

banaban, le daban de comer, nos ensefiaron cémo cuidarla.
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13. ¢ Est& conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le
brinda?

Si estamos conforme con la atencion, la atendieron muy bien hasta el ultimo dia de vida.

14. ;Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del
familiar?

Recuerdo algo de mi abuela, que no sé si serd bueno o malo, pero ella me pedia que le diera
de comer y ella no podia comer nada, me decia hijo dame de comer, y eso quedd como un recuerdo

de ella'y de lo que me pedia y yo no podia darle.
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ENTREVISTA INFORMANTE 3- A 43 F Hja

1- ¢/ Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?
Muchas cosas, miedo, impotencia, encima nos queda todo lejos para hacer el tratamiento
a 500 kilémetros, ya que somos de los Antiguos, solo escuchar que tiene cancer te marca.
2- ¢ Como afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?
Mucha tristeza, con mi hermano vivimos en los Antiguos, otro de ellos en Buenos Aires y
dos en Cdérdoba y todos se vinieron para estar con ellos
3- ¢ Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?
No mucho, sé que es una enfermedad jodida que si no se agarra a tiempo termina en muerte.
4- ¢Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacion? ¢De qué forma o
en qué aspectos?
Si, yo tengo que dejar a mi hijo con el papa, mi hermano también lo deja con la madre en
los Antiguos, ya que hay que viajar si o si y con frecuencia.
5- ¢ La familia colabora con el cuidado durante la internacion? ¢Se distribuyen las tareas?
Si, durante el dia lo acompafiamos con mi mama y por la noche se tiene que quedar un
varon asi que lo acompafia mi hermano
6- ¢ Se designa algun cuidador para la atencion de su familiar?
No, no, siempre lo acompafiamos nosotros, igual ahora es la primera vez que tiene que permanecer
internado mas tiempo.
7- ¢ En relacién a lo econédmico, ¢cémo lo soluciona la familia?
Nos dividimos los gastos con mis hermanos, pero llega a un punto que ya no se puede,
ademas la burocracia de las obras sociales, PAMI es este caso, a mi, las secretarias ya ho me

pueden ni ver.

98



8. (Como afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de la
muerte del familiar?

Impotencia porque no podés frenar la enfermedad, desgastante y muy angustiante para
nosotros ahora estamos aca, pienso que estaran haciendo mis hijos, es angustiante para nosotros y
para ellos también
9. ¢Ha recibido contencién y ayuda durante la internacion de su familiar? ¢;De quée forma?

Si, si, acé no tanto (servicio de cirugia), pero si de tu lado es decir en clinica médica, se re
pregunta ¢Podria describir de qué forma? Nos ensefiaron a darle vuelta, como hacerle masajes,
pasarle la crema. igual anoche pedimos una frazada y no le llevaron, le hizo frio
10. ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familia?

Si, si eso si siempre estuvo el respeto a mi papa y a toda la familia.
11. ¢ Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacién al estado de salud de su
familiar?

Si, mas de parte de los enfermeros que estan todo el tiempo, los médicos por ahi te tienen a las
vueltas.

12. ¢ Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora?

¢Como?

Si, més de los enfermeros que estan todo tiempo, los médicos por ahi te tienen a las vueltas,
voy a pami y me dicen que lo tengo que resolver aca y asi me tienen, all4 en pami no me pueden

ni ver a mi, no sé por qué hay tanta...lo veo como una decidia a la familia y el paciente.

13. ¢Esta conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le

brinda?
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Estoy conforme con el cuidado de enfermeria que estan todo el tiempo, no tanto con la
atencion médica, ellos te visitan con suerte una vez al dia.

14. ;Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del
familiar?

Me da impotencia el hecho que haya sido tratado mal desde un principio, la decidia que
hicieron, eso es lo Unico, hace dos afios que le descubrieron cancer y no lo trataron como debia
ser al principio en Cordoba, me comentd mi papa que las Gltimas veces ya la oncéloga ni lo veia,
estuvo también en Buenos Aires, y ahora estos Gltimos dias estuvo internado por una neumonia, y
durante la intervencién se le paraliz6 una piernay asi le dieron el alta, fuimos a la casa 'y a la hora
ya no podia mover las piernas y lo llevé nuevamente al hospital nos dijeron que lo iban a derivar
a Caleta porque era muy raro y solo podian hacerle radiografia que no se podia ver demasiado, aca

en Caleta le dijeron que estaba muy avanzado

toma la médula por eso no puede mover las piernas y lo van a operar para descomprimir la médula,

también tiene empezar con la quimio, ahora tendra que venir una vez por mes por la quimioterapia.
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ENTREVISTA INFORMANTE 4- E (50) F Hja
1. ¢Qué genera el hecho de tener un familiar con enfermedad terminal?

A mi me gener6 dolor y en su momento no fue una aceptacion, yo decia que iba a salir,
como en tantas que tuvo, pense bueno va salir, decia una més para el cuaderno, viejo recupérate,
me genero dolor, otra cosa no fue.

2. ¢CoOmo afecta la enfermedad de su familiar en el entorno o grupo familiar?

Los més afectados de la familia fuimos mis dos hijos y yo, que somos los que lo cuidamos,
si, mucho sufrimiento, tristeza.

3. ¢Qué conocimientos o informacion tiene acerca de la enfermedad terminal?

No tenia conocimiento, lo fui teniendo mientras lo iba llevando al médico o yo buscaba,
leia, que era la enfermedad y a que se debia, me fui interiorizando.

4. ¢Se han producido cambios en la dindmica familiar ante esta situacion? ¢De qué
forma o en qué aspectos?

A mi, me cambié todo de un dia para el otro, en lo laboral, personal en lo familiar, todo me
cambio, porque yo me dediqué a €l 24/7, a trabajar no fui mas y a los encuentros familiares iba si
podia, me cambi6 todo, me cambid la vida, mejor dicho.

5. ¢La familia colabora con el cuidado durante la internacién? ¢Se distribuyen las
tareas?

Para el cuidado durante la internacion nos distribuimos las tareas con mi hijo, él lo cuidaba

de las 22 a 10hs y yo de las 10 a las 22hs

6. ¢Se designa algun cuidador para la atencién de su familiar?
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Si, se le pagd a una sefiora, ella venia a la mafiana y se quedaba de cocinarle, bafarlo,
prepararle el té hasta las 13 hs y de ahi ya me organizaba yo con mis horarios. Se re pregunta ¢y

durante la internacion? No, lo cuidamos con mi hijo.

7. ¢En relacién a lo econémico, cdmo lo soluciona la familia?

Mi hermano me ayudo siempre con los gastos, él siempre estd presente en mi vida, me

pregunta como estoy a diario.

8. ¢Cbmo afecta en la familia las internaciones frecuentes y la posibilidad inminente de

la muerte del familiar?

A mi en particular me afect6, Ilegé un momento que el doctor me dijo que lo tenia que
dejarlo ir, me afect6é porque como que él estaba por mi, en agradecimiento a lo que yo hacia, todo,
el doctor lleg6 ese dia 'y me dijo que ya estaba que lo deje ir. A mi en particular me afect6, llego
un momento que el doctor me dijo que lo tenia que dejarlo ir, me afectd porque como que él estaba
por mi, en agradecimiento a lo que yo hacia, todo, el doctor llegé ese dia y me dijo que ya estaba

que lo deje ir.

9. ¢Ha recibido contencion y ayuda durante la internacién de su familiar? ¢De qué

forma?

Si, si de los médicos, de las enfermeras igual, siempre fue un aliento de esperanza, yo
sabiendo en el fondo que ya no se podia hacer nada, la luchd, la lucho, las enfermeras venian me

alentaban

10. ¢Han considerado los aspectos espirituales/religiosos de su familiar?

Si, si eso si siempre, no tengo nada que decir.
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11. ¢ Fueron satisfechas sus necesidades o informacion en relacién al estado de salud de su
familiar?

Siempre me dieron informacion, me daban una copia de la historia clinica cuando le daban
el alta, de las veces que entrd siempre me dieron una copia de toda la historia clinica, de lo que le
pusieron, siempre fue asi y lo tengo todo archivado.

12. ¢ Considera que el personal de enfermeria brinda los cuidados necesarios? ¢Colabora?
¢Como?

Si, de los médicos, de las enfermeras igual, siempre fue un aliento de una esperanza,
sabiendo en el fondo que ya no se podia hacer nada, lucho y lucho, pero bueno. Los enfermeros
venian y me alentaban los doctores igual.

13. ¢ Est& conforme con el cuidado que el personal de salud y enfermeria en particular le
brinda?

Si, eso si, yo siempre estuve agradecida con todos los enfermeros y con el hospital. Con el
cuidado, el apoyo y la ensefianza de como cambiarlo, bafarlo, siempre estuvieron ellos ahi
pendiente y lo hacian ellos, no era que yo tenia que cambiarlo, gracias a Dios no tengo nada que
decir ni de los enfermeros, ni de los doctores.

14. ;{Me puede comentar alguna experiencia significativa durante la hospitalizacion del
familiar?

Las enfermeras siempre me alentaban a seguir adelante, me decian que lo yo hacia por mi
papa era unico, como lo atendia, como le daba de comer, como lo trataba, la doctora me decia que
lo tenia impecable. Recuerdo que mi papa queria comer locro, y la Ultima vez que estuvo en la

casa le hice locro (comid dos platos), me pidié sopa de arvejas, también lo hice.
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