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Summary:

This articles it relates a study: descriptive observational investigation, of traverse court, with the
caretakers of the old persons in terminal stage of the area of health. municipality: Vedado, Plaza de la
Revolucién”, between November and December of the 2007. Among the main results they stand out that
the caregivers are, for the most part, women, with less than 60 years of age, of white skin that you/they
don't have a stable couple that you/they don't have labor bond that you/they have a half level of
escolaridad that you/they are the sick person's daughters, they take more than 5 years exercising that
function and, although they share the care with other people, they have limited their time to sleep and/or
to rest. 80% of the caregivers refers to need technical helps and the biggest birdcall concentrates on
disposable diapers. Although they estimate that they have enough knowledge on the illness that it suffers
the sick person that you/they take care, they recognize that they need training and/or training,
fundamentally, have more than enough psychological support, mobilization and distraction. The old man
with illness in terminal stage presents characteristic that require of a specialized handling that besides the
integral preparation of the team of health, it implies bigger necessity of help for the family and especially
for the caregivers, from the psychological and social point of view. The necessities of cares, preparation

and support to the ccaregivers and of help technique for these sick persons should increase.

Key words: family, elderly, palliative care, terminal care, caregivers.

Resumen

Se realiz6 una investigaciéon observacional descriptiva, de corte transversal, con los cuidadores de los
adultos mayores en etapa terminal del area de salud Vedado, municipio Plaza de la Revolucién, entre
noviembre y diciembre del 2007. Entre los principales resultados resaltan que los cuidadores son,

mayoritariamente, mujeres, con menos de 60 afos de edad, de piel blanca, que no tienen una pareja
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estable, que no tienen vinculo laboral, que tienen un nivel medio de escolaridad, que son las hijas del
enfermo, llevan mas de 5 afios ejerciendo esa funcién y, aunque comparten el cuidado con otras
personas, tienen limitado su tiempo para dormir y/o descansar. El 80% de los cuidadores refiere necesitar
ayudas técnicas y el mayor reclamo se concentra en pafiales desechables. Aunque estiman que tienen
conocimientos suficientes sobre la enfermedad que aqueja al enfermo que cuidan, reconocen que
necesitan capacitacion y/o entrenamiento, fundamentalmente, sobre apoyo psicolégico, movilizacion y
esparcimiento. El anciano con enfermedad en etapa terminal presenta caracteristicas que requieren de
un manejo especializado, que ademas de la preparacién integral del equipo de salud, implica mayor
necesidad de ayuda para la familia y especialmente para el cuidador, desde el punto de vista psicolégico
y social. Las necesidades de cuidados, preparacion y apoyo a los cuidadores y de ayuda técnica para

estos enfermos deben aumentar.

Palabras claves: enfermo terminal, cuidadores, anciano.

Introduccioén

La Medicina Paliativa surge con la perspectiva del respeto absoluto debido a toda persona, que ante los
limites terapéuticos de la medicina pasa a controlar fundamentalmente los sintomas de la enfermedad,
especialmente la presencia de dolor, acompafiando al enfermo hasta la muerte. Estos cuidados son
proporcionados por equipos multidisciplinarios de profesionales que facilitan la estancia del paciente —
preferentemente en su domicilio- aportando un beneficio emocional y cuidando su dignidad de persona,

merecedora de carifio y atencion hasta el Gltimo momento de vida. @

Por tanto, la ética del cuidado se basa en respetar el sufrimiento del paciente y ser sensible a su dolor,
brindar proteccién, tanto al paciente como a sus acompafantes para evitar el aislamiento, la sensacién

de abandono y hacerle sentir en menor cuantia su discapacidad. ®

Esta Medicina tiene su antecedente en el Movimiento Hospice (en los afios 40 del pasado siglo XX,
cuando Cicely Saunders, una enfermera que después estudid medicina, funda el St. Cristhopher's
Hospice, considerado como la cuna del Movimiento Hospice. Posteriormente surgen los cuidados

paliativos como un tipo especial de cuidados disefiados para proporcionar bienestar o confort y soporte a

los pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal.

Sus principios son: no acelerar ni detener el proceso de morir, no prolongar la vida y tampoco acelerar la

muerte, estar presentes y aportar conocimientos especializados de cuidados médicos, de enfermeria y
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psicoldgicos, y el soporte emocional y espiritual durante la fase Terminal, en un entorno que incluye el
hogar, la familia y los amigos. La atencion posterior al fallecimiento para los miembros de la familia es

fundamental. ©

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define a los Cuidados Paliativos como:
“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 y alivio del sufrimiento por medio de la identificacién temprana impecable,

evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales”.

La definicion se completa con los siguientes principios:

* Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas.

« Afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso normal.

* No intentar ni acelerar ni retrasar la muerte.

« Integrar los aspectos espirituales y psicol6gicos del cuidado del paciente.

« Ofrecer un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea posible
hasta la muerte.

« Ofrecer un sistema de soporte para ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad del
paciente y en el duelo.

« Utilizar una aproximacion de equipo para responder a las necesidades de los pacientes y sus
familias, incluyendo soporte emocional en el duelo, cuando esté indicado.

» Mejorar la calidad de vida y pueden también influenciar positivamente en el curso de la enfermedad.

Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros tratamientos
que pueden prolongar la vida, tales como quimioterapia o radioterapia, e incluyen aquellas

investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar situaciones clinicas complejas. @

Es por tanto, la asistencia activa y total, de los pacientes y de sus familias, por un equipo
multiprofesional, cuando la enfermedad del paciente no responde al tratamiento curativo. El &area
asistencial de los Cuidados Paliativos incluye pacientes con enfermedades oncolégicas, neuroldgicas
evolutivas o degenerativas, renales cronicas, VIH-SIDA, enfermedades metabdlicas, genéticas, etc.,
potencialmente letales a corto o mediano plazo, que no responden a tratamientos disponibles en la
actualidad con finalidad curativa y necesitan el control de sintomas utilizando medidas farmacolégicas y

generales.
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La atencion psicolégica del enfermo y la familia, la comunicacion adecuada constituyen las bases para
una atencion de calidad. En ella coinciden acciones médicas, de enfermeria, farmacéuticas, psicologicas,
sociales, espirituales, entre otras, que mejoran la calidad de vida de las personas con enfermedad
cronica, avanzada, progresiva (a pesar de los tratamientos instituidos), incurable y potencialmente mortal

a corto o mediano plazo.

En las dltimas cuatro décadas el mundo ha experimentado un descenso sostenido y gradual de las tasas
de natalidad y mortalidad. Consecuentemente, y en relacion a la mejoria en el control de las
enfermedades infecciosas, la creciente urbanizacién, la industrializacion y los cambios en los estilos de
vida, se ha producido un aumento en las expectativas de vida de la poblacién, resultando en un perfil
sociodemografico caracterizado por el envejecimiento progresivo de la sociedad y una alta prevalencia de
enfermedades crénicas no transmisibles. Se prevé que para el afio 2025, un tercio de la poblacién

mundial tendra méas de 65 afios. ©

De esta manera, una necesidad urgente de nuestros tiempos es la de hacer frente a un niUmero creciente
de adultos de edades avanzadas, que padecen y moriran de enfermedades cronicas, las que se asocian
a un gran impacto fisico, psicoldgico, social, econdmico y espiritual, tanto para el paciente que las padece

como para sus seres queridos.

En las ultimas décadas han cobrado gran importancia las enfermedades degenerativas cerebrales, de
ellas la enfermedad de Alzheimer es la mas conocida, aunque también hay que considerar entre ellas a
la demencia frontal, la demencia por cuerpos de Lewy, la enfermedad de Parkinson y a los procesos

degenerativos multisistémicos encefalicos. ©

En la primera Conferencia Internacional de Cuidados Paliativos con el paciente anciano que se hizo en
Canada en el afio 1989, se describieron las diferencias mas importantes en el modelo de cuidados
paliativos cuando se aplicaba con pacientes ancianos. Entre estas diferencias destacan la presencia de
enfermedades mudltiples con multiples sintomas que retrasan el diagnostico de situacion terminal, la
dificultad de comunicacién por la presencia de alteraciones de la comunicacion y déficits cognitivos, la
dificultad de ofrecer soporte por parte de los familiares que suelen ser también pacientes geriatricos, o la

mayor preocupacion por la dependencia que por la muerte. @

Para el 2025 Cuba, con casi un cuarto de su poblacion de 60 afios y mas, sera el pais mas envejecido de
América Latina y su poblaciéon ya debe estar decreciendo en términos absolutos, desde cinco o quizas

mas afios antes. Veinticinco afios después, en el 2050 ya no solo sera el mas envejecido de América
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Latina, sino uno de los mas envejecidos del mundo y en todo caso su proporcién de poblacion de 60
aflos y mas superara proporcionalmente, con respecto a la total, al conjunto de paises conceptualizados
como desarrollados en el mundo. Los retos que implica este proceso desde el punto de vista social y

econémico obligan a los paises, del cual Cuba no es una excepcion, a prepararse para ello. ©

Por la importancia que reviste para nuestra sociedad la atencién a las personas envejecidas se crea y
prioriza, en nuestro Sistema de Salud, el Programa Nacional de Atencion al Adulto Mayor, en el que el
Subprograma de Atencion Comunitaria, como piedra angular tiene como propdsitos: Contribuir a elevar el
nivel de salud, el grado de satisfaccion y la calidad de vida del adulto mayor, mediante acciones de
prevencién, promocion, asistencia y rehabilitacion ejecutadas por el Sistema Nacional de Salud Publica
en coordinacion con otros organismos y organizaciones del estado involucrados en esta atencion,
teniendo como protagonistas a la familia, comunidad y el propio adulto mayor en la blUsqueda de

soluciones locales a sus problemas.

Entre sus objetivos se encuentran:

e Crear una modalidad de atencion gerontoldégica comunitaria que contribuya a resolver las
necesidades socioecondmicas, psicolégicas y biomédicas de los adultos mayores en ese nivel.

e Mejorar la calidad de atencién y promover mejor calidad de vida en las instituciones sociales, que

permitan un equilibrio entre sus necesidades y demandas biosociales y sus respuestas. ©

Amaro Cano, profesora de Bioética de la Facultad General Calixto Garcia expresa que “La medicina
moderna no puede continuar centrando la atencion en érganos enfermos, desconociendo la totalidad de
la persona a quien pertenece ese Organo. Tampoco puede centrar la atencion en una persona,
desconociendo el ambiente fisico y social en el cual estd4 inmersa. El enfoque de la medicina individual
tiene que ampliar su espectro y abarcar también a las familias y las comunidades a las que pertenecen
esas personas. El hombre, en su propia actividad sociolaboral, ha logrado transformar y humanizar la
naturaleza y ha desarrollado la sociedad a la que pertenece. Esto quiere decir, que el proceso salud-
enfermedad, desde la concepcién hasta la muerte, tanto de las personas aisladas como de las

poblaciones, constituye parte del proceso histérico de la humanidad” (10)

El desarrollo alcanzado por el Sistema Nacional de Salud y del Programa de Atencién al Adulto Mayor
nos coloca en situacion favorable para enfrentar el reto de las demandas y necesidades inevitables del
envejecimiento poblacionales; pero, en el caso de los ancianos en etapa terminal, por la complejidad del
mismo, las concepciones culturales, el contenido de los programas de estudio en pre y post grado en la

formacién de nuestros profesionales, la necesidad de orientar los Cuidados Paliativos a las
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caracteristicas del adulto mayor y sus demandas, la falta de investigaciones orientadas en este sentido
nos han motivado a desarrollar una investigacién en el area comunitaria del Policlinico Vedado, que
tiene una tasa de envejecimiento del 19.1% segun datos obtenidos del Equipo Médico de Atencion
Geriatrica ™ con el propésito de explorar cuéles las caracteristicas socio demograficas del cuidador
principal de adultos mayores en etapa terminal , la afectacién psicosocial y necesidad de ayudas técnicas

para la atencién de su enfermo.

Objetivos
1) Describir las caracteristicas socio demograficas de los cuidadores, sus conocimientos,

habilidades y la afectacién psicosocial que declaran poseer.

2) Identificar necesidades de capacitacion y de ayudas técnicas, declaradas por los cuidadores,

para la atencién a sus familiares enfermos

Método

Se realiz6 un estudio observacional descriptivo de corte transversal con los 35 cuidadores principales de
los 35 pacientes de 60 afios y mas, seleccionados por el investigador aplicando los criterios de inclusion
a partir de los 80 casos reportados con enfermedades en etapa muy avanzada por el Equipo Médico de
Atencién Geridtrica (EMAG) en el area de influencia sanitaria del Policlinico “Vedado”, del municipio
Plaza de la Revolucion, de Ciudad de La Habana, en el periodo comprendido entre el primero de

noviembre del 2007 y el treinta de diciembre de este afio.

Criterios de inclusion para los adultos mayores.

1. Edad de 60 afios y mas.

2. La enfermedad o condicion diagnosticada de caracter progresivo e irreversible, con pronéstico fatal
proximo o en un plazo relativamente breve (esperanza de vida inferior a seis meses).

3. Enfermedad o condicion patoldgica no susceptible de tratamiento conocido y de eficacia comprobada
que permitiera modificar el prondstico de muerte préxima; o, que los recursos terapéuticos utilizados han
(18)

dejado de ser eficaces en el momento del diagndstico.
4. Aceptar participar en el estudio, una vez explicado el fin, los medios y la no existencia de riesgos.

Criterios de inclusion para los cuidadores.

1. La persona, familiar de primer orden o no, que se dedica al cuidado directo del enfermo por mas de 8
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horas diarias y que tiene la responsabilidad con su cuidado.

2. Aceptar participar en el estudio, una vez explicado el fin, los medios y la no existencia de riesgos.

La recogida de datos fue efectuada con los cuidadores en su propio domicilio de residencia, previa
coordinacion, conel médico y la enfermera de la familia, quienes fueron informados de tal visita, la cual
fue realizada por la autora, con respeto de todas las convenciones éticas.

Resultados

Tabla No. 1: Distribucion de los cuidadores segun variables sociodemograficas seleccionadas.

Variables No. %
Sexo
Femenino 29 82.9
Masculino 6 17.1
Grupos de edad
Menos de 60 20 57.1
60 a74 12 34.3
75y mas 3 8.6
Color de la piel
Blanca 23 65.7
Mestiza 10 28.6
Negra 2 57
Estado Civil
Casado/a 14 40.0
Soltero/a 11 31.4
Divorciado/a 7 20.0
Viudo/a 2 5.7
Acompafiado/a 1 2.9
Separado/a 0 0.0
Variables No. %
Ocupacién
Jubilado/a 10 28.6
Trabajador/a 9 25.7
Ama de casa 6 17.1
Pérdida del vinculo por ser cuidador 5 14.3
Otra 4 11.4
Pensionado/a 1 2.9
Escolaridad
Primaria 2 5.7
Secundaria 7 20.0
Media 14 40.0
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Media superior 5 14.3
Universitaria 7 20.0

En la tabla No. 1, podemos observar que los cuidadores principales de los adultos mayores en etapa
terminal del area de salud Vedado son mujeres, con menos de 60 afios de edad, de piel blanca, que no

tienen una pareja estable, que no tienen vinculo laboral y que tienen un nivel medio de escolaridad.

Gréfico No. 1: Distribucién de los cuidadores segun vinculo con el enfermo.

\

O Hijo/a O Otro O Cényuge
O Asalariado estatal O Hermano/a @ Yerno/Nuera

Grafico No. 2: Distribucion de los cuidadores segin tiempo como cuidador.
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Grafico No. 3: Distribucion de los cuidadores segin comparte el cuidado con otras personas.
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Si No Ocasional

Grafico No. 4: Distribucion de los cuidadores segun limitado su tiempo para dormir y/o descansar.
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En los Gréficos No. 1, 2, 3 y 4, podemos constatar que los cuidadores estudiados son fundamentalmente
las hijas del enfermo, que llevan mas de 5 afios ejerciendo esa funcidn y que, aunque comparten el
cuidado con otras personas, tienen limitado su tiempo para dormir y/o descansar.

Grafico No. 5: Distribucion de los cuidadores seglin conocimientos sobre la enfermedad.
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GEROINFO. RNPS 2110  ISSN 1816-8450 9

Vol.6. No.1. 2011



Gerolnfo

Publicacién Periddica de Gerontologia y Geriatria

RNPS 2110 ISSN 1816-8450
Vol.6. No.1. 2011

Grafico No. 6: Distribucion de los cuidadores segun necesidad de capacitacién y/o entrenamiento.

Tabla No. 2: Temas solicitados por los cuidadores para su capacitacion.

Temas No. %

Apoyo psicolégico 25 83.3
Movilizacion 11 36.7
Esparcimiento 10 33.3
Alimentacion 8 26.7
Cuidados progresivos 6 20.0
Higiene 6 20.0
Otro 3 10.0

N =30

Los Gréficos 5 y 6 y la Tabla No. 2 muestran que aunque los cuidadores estiman que tienen
conocimientos suficientes sobre la enfermedad que aqueja al enfermo que cuidan, reconocen que
necesitan capacitacion y/o entrenamiento, fundamentalmente, sobre apoyo psicolégico, movilizacion y
esparcimiento.

Grafico No. 7: Distribucion de los cuidadores segun necesidad de ayudas técnicas
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Tabla No. 3: Distribucion de los cuidadores segln ayudas técnicas que necesitan.

Ayuda técnica No. %

Pafales desechables 23 82.1

Sillas de rueda 11 39.3

Colchén antiescaras 11 39.3

Otros 11 39.3

Material de curaciéon 6 21.4
N =28

El Gréfico N. 7 y la Tabla No. 3 resumen la necesidad de ayudas técnicas y las mas necesarias segun su
criterio. Observamos que el 80% de los cuidadores refiere necesitar de estas ayudas y el mayor reclamo

se concentra en pafales desechables con el 82.1%.

Discusién y analisis de los resultados

En este estudio dirigido a la caracterizacion de los cuidadores de los adultos mayores en etapa terminal
del Policlinico Vedado pudimos constatar que el mayor nimero de cuidadores(as), pertenecian al sexo
femenino y al grupo de edad menores de 60 afios. Similar resultado encontré un estudio descriptivo de
corte transversal de los cuidadores cruciales de los pacientes con demencia entre enero 2001 a enero
2003, en las areas de salud, del municipio Marianao. En su mayoria, correspondieron a mujeres en la
quinta década de edad. Segun este estudio el 85% de los cuidadores eran mujeres y la edad media fue

de 57 afos.

La lucha llevada a cabo durante todos estos afios por la igualdad de oportunidades y derechos entre
hombres y mujeres ha provocado importantes cambios en las relaciones de género en la familia. Sin
embargo, en una investigacion nacional (Reca, I. et al, 1989) se constat6 con familias urbanas, completas
y con hijos adolescentes y jovenes, un predominio (59.4%) de un modelo de distribucién de tareas
domésticas, en el que la mujer deviene responsable maxima de estas obligaciones. Se corresponde con

el.

La Encuesta sobre el Uso del Tiempo (ONE, 2002) muestra que el trabajo doméstico dentro del hogar se
caracteriza porque es una actividad principalmente femenina, ya sea en la zona urbana o rural las

mujeres contindan teniendo la mayor carga doméstica dentro del hogar. a
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Coincide con estos estudios el resultado de Otero Martinez de la Facultad de Ciencias Médicas General
Calixto Garcia en que ligada y a cargo del cuidado de las persona dependientes investigadas, siempre

estuvo presente una mujer.

En la literatura revisada de paises europeos aparece que mujeres de alrededor de 50 afios son las
cuidadoras principales de enfermos en etapa terminal. La asignacion de la cuidadora no se hace sino en
base a una fuerte determinacién social segun la definicion de la funcion de la mujer como principal

proveedora de cuidados informales. *®

Las encuestas de uso de tiempo mdas actuales en la region latinoamericana confirman la desigual
distribucidn de tareas en el interior del hogar entre hombres y mujeres y la necesidad de desarrollar

politicas de apoyo para las mujeres que trabajan y para el cuidado de nifios y ancianos. *”

El predominio de color de piel blanco con el 65%, seguido por el color mestizo, se corresponde con los
resultados del censo de Poblacion y Viviendas del 2002 .realizado en el pais, respecto al estado civil
existe predominio del casado con el 40%, esta cifra esta en correspondencia también con el resultado
del censo de poblacion del 2002, aunque se observod tendencia a disminuir con respecto al censo del
81... En este estudio se evidencié el predomino de los cuidadores sin union de pareja (soltero/a, viudo/a,
divorciado/a) en el momento de la entrevista con el 57.14%. ® Consideramos que este elemento pudiera
estar relacionado con la demanda de cuidados del enfermo, la afectacion de tiempo que estas tareas

requieren para el que cuida y naturalmente la posposicién de actividades personales del cuidador.

En relacion a la distribucién de los cuidadores segun la ocupacion predominé la categoria jubilado/a,
aunque no muy diferente de los que mantuvieron vinculo laboral, con el 28.57 % y el 25.71%
respectivamente. Es interesante comentar que 5 de los cuidadores informaron pérdida del vinculo laboral
para poder llevar a cabo sus labores con su familiar, los que representaron el 14.29% del estudio. Es
conocida la afectacion socio laboral por parte de los cuidadores encontrandose en la mediania de edad

sobre todo intelectuales, entre quienes es el momento de mayor productividad y creatividad.

El predominio de la escolaridad media, media superior y universitaria de los cuidadores, que representé
el 74.28% del total se encuentra en correspondencia con el aportado por el censo de Poblacion y
Viviendas del 2002 donde se observa un alza notable en la escolaridad media y universitaria respecto al
censo anterior. *® Este elemento puede considerarse debilidad si se analiza la afectacién que el cuidado

impone sobre la vida laboral e intelectual del cuidador, pero deriva en fortaleza si se tiene en cuenta que
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el nivel de escolaridad permite una mejor preparacion y entendimiento de los elementos del cuidado.

El mayor nimero de la variable de tiempo como cuidador se ubicé en el grupo de 5 afios y mas con el
48.57% vy este recay6é fundamentalmente en los hijo(a)s. Este resultado es consecuencia de la evolucion
de enfermedades crénicas como la demencia y otras de causa vasculares. En el estudio de Llibre:
Impacto Biolégico, Psicoldgico, Social y Econdmico del Sindrome Demencial en cuidadores cruciales, los
cuidadores cruciales de los pacientes con demencia, en su mayoria, eran mujeres en la quinta década de
la vida, casadas, esposas 0 hijas del paciente; con un nivel medio de escolaridad y jubiladas. En otros
trabajos se reporta que la ayuda recibida de los hijos se conceptia desde la perspectiva de una
reciprocidad esperada; se percibe que éstos tienen una responsabilidad para con sus padres, que se
basa fundamentalmente en dos aspectos: la retribucion de la crianza brindada en su momento por los

progenitores y el amor filial. ™

En una investigacion realizada en Noruega con 227 hijos cuidadores en 1981 se observd que las
actividades de los cuidadores difirieron poco, ya fuera el cuidador el hijo o la hija, siendo la excepciéon una
fase corta del empeoramiento de la enfermedad en que la duracién promedio de cuidado en casa fue
mas corta para hijos que para hijas comparadas con estudios anteriores, con pocas diferencias de género

en las actividades de cuidado.

Estudios realizados por dos Universidades de Estados Unidos encontraron que la mayoria de las parejas
hasta cierto punto compartian el cuidado a los padres, y que la participacion de los hombres dependi6 de
una interaccion complicada de contextos y mandatos culturales. Los hombres participaron mas en el
cuidado de sus propios padres que en el de los padres de sus esposas, y mas en el cuidado de sus

padres que en el de sus madres. ®*

En el estudio psicosocial nacional realizado en Cuba en los afios 2001 -2003 se obtuvo el perfil del
cuidador para pacientes con sindrome demencial en el que la edad promedio de los cuidadores fue de
57.3 afios, el 81.2 % del sexo femenino. Se destaca en el cuidado de primera linea las hijas con el 45%
seguido por los cényuges, con el 32.5%. Los vinculados laboralmente refirieron afectacion laboral con

una frecuencia mayor a dos veces al mes por razones relacionadas con el cuidado. (1)

En cuanto a los asistentes a domicilio, aunque se presentaron solo en 3 de los casos, resulta importante
su mencioén por la apreciable ayuda que representan para casos con dificultades. La literatura es muy

escasa en ese aspecto.
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Es alentador observar que el mayor nimero de cuidadores compartian esta responsabilidad y esta cifra
aumenta si se tiene en cuenta la categoria ocasional llegando al 68.57 % del total. En el estudio realizado
por Otero Martinez, las mujeres excluyeron a esposos y a otros familiares, aunque reclamaron ayuda
familiar, sélo pidieron una participacion liderada por ellas, con todos los privilegios de decidir sobre el

cuidado de la persona dependiente. En su mayoria, creen que solo ellas lo hacen bien. (15)

Los conocimientos del cuidador sobre la enfermedad, expresa la presencia suficiente de conocimientos
con el 54.29%. Este resultado puede interpretarse como consecuencia de un largo proceso que ha
permitido recibir informacion; pero el 45.71% con insuficientes conocimientos es elevado para cuidadores

gue en su mayoria tienen mas de un afo en esas funciones.

Los cuidadores en gran mayoria 68.57% de los casos refirieron limitacion de su tiempo para dormir y/o
descansar. Si se tiene en cuenta que la mayoria de los pacientes se encontraban en la categoria de 5y

mas afios de evolucion, resulta alarmante este resultado dada la carga fisica y mental que representa

La mayoria de los cuidadores acepta poseer conocimientos sobre diagnéstico, tratamiento y prondstico
de la enfermedad, pero para llevar a cabo actividades dirigidas al cuidado el 85.71% de los cuidadores

estan de acuerdo en la necesidad de recibir capacitacion y /o entrenamiento.

En un estudio descriptivo para diagnosticar nivel de conocimientos sobre cuidados paliativos de
familiares de pacientes oncolégicos en el policlinico "Octavio de la Concepcion y de la Pedraja”,
municipio Camajuani, provincia Villa Clara en el periodo de junio 2005 - enero de 2006, se constat6 que
51% de los encuestados poseian conocimientos aceptables sobre los cuidados fisicos, 63%
medianamente aceptables sobre cuidados psiquicos y solo el 13,8% cuenta con los conocimientos
necesarios sobre cuidados espirituales. Coincidentemente se concluye que la mayoria de las familias no

poseen el nivel de conocimientos necesarios para brindar los cuidados paliativos. @2)

La mayor necesidad identificada por los cuidadores para su capacitacion. se definié en el aspecto de
apoyo psicoldgico con el 83.33%, seguido por la movilizacion con el 36.67% y esparcimiento con el
33.33%.

En un estudio realizado con 35 cuidadores principales de los pacientes recluidos en la Residencia
Geriatrica San Basilio y Clinica Belén (Murcia), la actividad que le supone mayor carga de trabajo a los

cuidadores con un 80% resultd la higiene. Ellos consideraron que el bafio-aseo es la tarea en la que
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necesitan mayor ayuda, aunque también solicitaron ayuda en cémo administrar alimentos, medicacion,

movilizacién, cambios posturales y prevencion de tlceras por presion. ¢

La necesidad de recibir apoyo psicoldgico, expresada por el 83.33% de los cuidadores, se relaciona con
el diagndstico de demencia presente en el 40% de los pacientes asi como la conocida dificultad para
establecer comunicacion con estos pacientes, el tiempo de evolucion de estos enfermos, la mayoria de
mas de 5 afios y la afectacion del tiempo de suefio y/o descanso presente en el 68.57% de los
cuidadores. El estudio realizado por Llibre evidencié afectacion psicoldgica del 50% de los cuidadores. En
relacién con el alto grado de afectacion psicolégica presente en los cuidadores, no cabe duda, que la
experiencia de cuidar a un paciente con demencia en el domicilio entrafia una serie de riesgos sobre
altos niveles de depresion y ansiedad. En un estudio con 109 cuidadores de dementes, encontraron que
el 28% tenian depresion y el 3% ansiedad, mientras que el 33% de los cuidadores presentaban
morbilidad psiquiatrica apreciable, pero a niveles subclinicos: Apoyando este resultado, Murray et al.,
encontraron que el 50% de los céonyuges de pacientes ancianos diagnosticados de demencia o de
depresion podian ser considerados "casos psiquiatricos” segun el General Health Questionnaire. En el

estudio EUROCARE, el 66 % de los cuidadores presentaron resultado similar. 4.

Esto esta relacionado con otros resultados de estudios del nivel de satisfaccion al final de la vida., que
relaciona tanto al paciente como a su familia y cuidadores y es muy importante siempre valorar la esfera

psicolégica. & %

El aumento de personas con demencia conlleva un aumento del nimero de las que presentan sintomas
psicoldgicos y conductuales que les acompafian, son los que constituyen la mayor carga para los

cuidadores (Asociacion Geriatrica Internacional, 2000).

El beneficio de recibir capacitacion sobre cuidados se refleja en un estudio realizado para valorar el
impacto que la formacién de los cuidadores principales tiene sobre la atencion de los pacientes
oncoldgicos terminales, controlados por la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital General de Gran
Canaria. Este estudio concluyd que la formacion de los cuidadores mejord la prevencion de problemas y

facilité la realizacion correcta de los cuidados. ©®

También se hace necesario introducir en los programas curriculares estos temas ya sea en pregrado
como en postgrado, pues es necesario este conocimiento para le manejo oportuno de estos casos tanto
en le ambito hospitalario como en la comunidad, para optimizar la atencién de las personas mayores en

este estado. ¢”
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En este estudio el 80% de los cuidadores refiri6 necesitar de estas ayudas. El mayor reclamo se
concentro en pafiales desechables con el 82.14%. Este resultado es consecuencia del alto numero de
pacientes con incontinencia recogido que alcanzé el 67.14%. Le siguen la necesidad se ubic6 en el
colchén antiescara y la silla de ruedas con el 39.29% respectivamente, elementos que responden a la

situacion de discapacidad y dependencia observada en el 97.14 de los pacientes.

En nuestro pais, por orientacién del lider de la Revolucion Cubana Fidel Castro, se realiz6 un estudio
Psicosocial de discapacidad durante los afios 2001 al 2003. Esta investigacion demostré que el 52.27%
de los discapacitados tienen mas de 60 afios, con tendencia a aumentar con la edad. Se encontré un
elevado nimero de personas sin control esfinteriano mayoritariamente residentes en Ciudad de La

Habana.

Las necesidades de ayuda técnica y material gastable recogidas en este estudio indican que un elevado
namero de personas con discapacidad requieren ayuda de diversos tipos. @) Existe pues, total

correspondencia entre ambas investigaciones.

Si consideramos la tendencia al envejecimiento de nuestra poblacion puede pronosticarse que estas
necesidades iran en aumento y a pesar de los esfuerzos realizados por el Departamento de Asistencia
Social, resultan insuficientes. Este departamento tiene como uno de sus objetivos el proporcionar
cuidados, tratamiento, apoyo y confort a los pacientes o personas de manera individual y familiar, que
estén padeciendo enfermedades cronicas y necesiten ayuda o se encuentren expuestos a factores de
riesgos sociales que puedan afectar la salud. Como parte de esta ayuda, aunque aun insuficiente, esta la
aplicacion de paquetes de servicios que garantizan un minimo de necesidades: confort, higiene, alivio del

dolor y atencién a otras necesidades fisioldgicas y sociales en los cuidados al final de la vida.

Estos resultados son de gran importancia si se tiene en cuenta el pronéstico sobre el comportamiento
futuro del envejecimiento en Cuba, ya que las transformaciones de la familia pueden provocar una

sobrecarga sobre el Sistema de Seguridad Social si no se toman medidas oportunas.
Conclusiones

I. Los cuidadores en su mayoria estuvieron representados por mujeres menores de 60 afios,
hijas, con color de piel blanco, sin pareja ni vinculo laboral, 5 (14.3%) de ellas habian perdido el
trabajo para dedicarse a cuidar a su enfermo, con nivel escolar medio y mas de 5 afios en
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tareas de cuidador, el 48.6% no compartia el cuidado del enfermo o solo lo hacia
ocasionalmente. EI mayor ndmero poseia conocimientos suficientes sobre la enfermedad, y

considerd que su tiempo de descanso y /o recreacion se encontraba afectado.

Il. El 85.7% de los cuidadores declaré necesidad de capacitacion y/o entrenamiento, las mayores
necesidades estuvieron dirigidas al apoyo psicologico y la movilizacién del paciente. Un
namero importante solicitd ayuda para esparcimiento. La necesidad de alguna ayuda técnica se

refirié por el 80% de los cuidadores, la gran mayoria solicité disponer de pafiales desechables.

lll. El adulto mayor con enfermedad en etapa terminal presenta caracteristicas que requieren de
un manejo especializado, que ademas de la preparacion integral del equipo de salud, implica
mayor necesidad de ayuda para la familia y el cuidador, desde el punto de vista psicolégico y
social. Las demandas de cuidados, preparacion y apoyo a los cuidadores y de ayuda técnica
para estos enfermos deben aumentar, como consecuencia del envejecimiento que se

pronostica.
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