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APRESENTACAO

Temos o prazer de apresentar a colecido “ENFERMAGEM: INVESTIGACAO
CIENTIFICA, ENSINO E ASSISTENCIA”. Os volumes dessa coletanea trazem variados
estudos que retnem evidéncias cientificas que visam respaldar a importancia de uma
assisténcia de enfermagem pautada pela exceléncia e qualidade. A primeira obra aborda
temas como o protagonismo da enfermagem no incentivo ao aleitamento materno; a
assisténcia humanizada da equipe de enfermagem no parto, ao neonato e lactente;
cuidados com pacientes pediatricos, a aplicacdo do escore pediatrico de alerta e o papel
da enfermagem na oncologia pediatrica; acolhimento e classificagao de risco obstétrico na
pandemia COVID-19 e luto parental; cuidados com pacientes com diagnostico de diabetes
mellitus tipo 2 e a importancia de intervengdes educacionais para essa populag¢ao; cuidados
paliativos; repercusséo da mastectomia na vida das mulheres; cuidados de enfermagem
a pessoa em situacgdo critica e a carga de trabalho em servigcos de medicina intensiva;
assisténcia ao paciente em tratamento hemodialitico; e a letalidade dos acidentes de
transito no Brasil.

A segunda obra discute temas como a auditoria em enfermagem e o planeamento na
gestao em enfermagem; a simulagéo clinica para o ensino de enfermagem; a importancia
da lavagem das maos na prevencdo de infecgbes; a cultura de seguranga do paciente;
perspectiva histérica do ensino e avaliagdo dos cursos de enfermagem, o papel da
preceptoria e concepgbes dos estudantes; uso de plantas medicinais e fitoterapicos na
atencéao primaria; assisténcia de enfermagem na satde mental do individuo e sua familia; a
infecgdo por COVID-19 em profissionais de enfermagem; vulnerabilidade da pessoa idosa
e o0 uso de tecnologias no cuidado a essa populagéo; tratamento de tuberculose latente em
adolescente; doengas crbénicas ndo transmissiveis e as condi¢des de saude da populagéo
brasileira; e as vantagens e desvantagens da toxina botulinica.

Ressaltamos a relevancia da divulgacgéao cientifica dos trabalhos apresentados, para
que 0s mesmos possam servir de base para a pratica segura dos profissionais de saude.
Nesse sentido, a Atena Editora se destaca por possuir a estrutura capaz de oferecer uma
plataforma consolidada e confiavel para estes pesquisadores exporem e divulguem seus
resultados.

Marcus Fernando da Silva Praxedes
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RESUMEN: Diversas modificaciones
sociodemograficas, culturales y epidemioldgicas
de la poblacién chilena han propiciado cambios
en el sistema sanitario. El envejecimiento de la
poblacién es unimportante factorparacomprender
el aumento del cancer en Chile, lo que sumado
al incipiente avance médico y tecnologico, logra
ampliar significativamente el tiempo de sobrevida
en situaciones de enfermedad terminal (1,2).
Bajo esta misma l6gica, radica el aumento de las
personas dependientes que requieren cuidados.
El concepto cuidado, implicaria la capacidad de
respetar a cada individuo tal y como se manifiesta
incluyendo sus defectos, virtudes, necesidades
y exigencias, por lo que el cuidado en salud
es experimentado de diversa manera segun el
contexto, la situacion y las vivencias pasadas que
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haya tenido una persona en particular. Desde
este punto nace la interrogante que tiene lugar
con conocer aspectos inherentes al ser humano
en su cotidianidad y apunta mas bien a explorar
el significado que tiene para esa persona en
particular el cuidado otorgado por su entorno.
Objetivo: Explorar el significado del cuidado
desde la vivencia de personas que se encuentran
con asistencia paliativa en el marco del Programa
Nacional Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados
Paliativos. Método: Estudio de abordaje
cualitativo de disefio fenomenoldgico, basado en
la aplicacion de una entrevista en profundidad a
personas que se encuentren recibiendo asistencia
paliativa de modalidad domiciliaria. El discurso
de los participantes reconoce el cuidado como
una entrega absoluta y desinteresada hacia una
persona con diversas necesidades suscitadas
por cambios surgidos a partir de la experiencia
de recibir asistencia paliativa, la que consta
principalmente de componentes emocionales
por sobre los componentes teéricos- practicos,
cuyos matices realza la importancia del soporte
entregado por enfermero(a)s y cuidadores
informales en este campo en particular y durante
el final de la vida.

PALABRAS CLAVE: Cuidado, Significado,
Enfermeria, Cuidados paliativos domiciliarios,
Cuidador informal.

MEANING OF CARE FROM THE
EXPERIENCE OF PEOPLE WHO ARE
WITH PALLIATIVE CARE

ABSTRACT: Various sociodemographic, cultural
and epidemiological modifications of the Chilean

Capitulo 20



population have led to changes in the health system. The aging of the population is an
important factor in understanding the increase in cancer in Chile, which, together with the
incipient medical and technological progress, manages to significantly extend the survival
time in situations of terminal illness (1,2). Under this same logic, lies the increase in dependent
people who require care. The concept of care would imply the ability to respect each individual
as it manifests, including its defects, virtues, needs and demands, so that health care is
experienced in different ways depending on the context, the situation and past experiences
that had a particular person. From this point the question arises that takes place with knowing
aspects inherent to the human being in his daily life and aims rather to explore the meaning
that the care given by his environment has for that particular person. Objective: To explore
the meaning of care from the experience of people who find palliative assistance within the
framework of the National Pain Relief Program for Cancer and Palliative Care. Method:
Qualitative approach to phenomenological design, based on the application of an in-depth
interview to people who are receiving palliative assistance at home. The participants’ speech
recognizes care as an absolute and selfless dedication to a person with various needs caused
by changes arising from the experience of receiving palliative assistance, which consists
mainly of emotional components over theoretical-practical components, whose nuances
enhance the importance of support delivered by nurses and formal and informal caregivers in
this particular field and in the last stage of life.

KEYWORDS: Care, Meaning, Nursing, Home palliative care, Informal caregiver.

INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacién es un importante factor para comprender el aumento
del cancer tanto en Chile como en el mundo, todo esto sumado al incipiente avance médico
y tecnoldgico que amplian el tiempo de sobrevida en situaciones de enfermedad terminal
(1,2). En este sentido, los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora
la calidad de vida de las personas, previenen y alivian el sufrimiento a través del manejo
adecuado del dolor y otros problemas asociados, sean estos de orden fisico, psicosocial o
espiritual (3). Bajo esta misma logica, radica el aumento de las personas dependientes que
requieren cuidados (2).

El concepto “cuidado”, en la actualidad, sigue siendo un término con diferentes
acepciones; sin embargo, si se posiciona en el campo de la salud, puede ser entendido
como la capacidad de aplicar tecnologias, procedimientos, acciones o sencillamente hacer
cosas a favor del estado de salud de los pacientes, sin embargo, solo en algunos casos es
asociado a la interaccion que se establece en el proceso de salud y enfermedad. El cuidado
implicaria la capacidad de respetar a cada individuo tal y como se manifiesta incluyendo
sus defectos, virtudes, necesidades y exigencias (4), por lo que el cuidado en salud es
experimentado de diversa manera segun el contexto, la situacion y las vivencias pasadas
que haya tenido una persona en particular (5).

Variadas son las concepciones que se le atribuyen al termino “cuidado” en salud
(4) debido a que esta expresion varia sus caracteristicas acorde al contexto histérico que
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representa (6). Segun Fernandez (7) cuidar, “es una actividad humana que se define como
una relacién y un proceso cuyo objetivo va mas alla de la enfermedad”. En Enfermeria,
la conceptualizacion del cuidado ha sido una tarea de variados teoricos de la disciplina,
como Watson (8) quien plantea que “cuidar es parte fundamental del ser y es el acto mas
primitivo del ser humano, estableciendo al mismo tiempo un proceso entre dos personas
con una dimension propia y personal, en el que se involucran los valores, conocimientos,
voluntad, y compromisos en la accion de cuidar”, en la cual se trata de entender al sujeto
como un igual, mientras que para Swanson (8), “cuidar corresponde a una forma educativa
de relacionarse con un ser apreciado, hacia el que se siente un compromiso y una
responsabilidad personal”.

Por otro lado, la familia es la mayor prestadora de atencién de salud en nuestro
medio, es una de las instituciones sociales mas antiguas y fuertes (9). La mayoria de los
cuidados brindados a personas dependientes es realizada por los familiares mas cercanos
al interior del hogar (2) surgiendo de este modo el rol del cuidador informal (10,11),
definiéndose como aquella “prestacion de cuidados a personas dependientes por parte de
familiares, amigos u otras personas, que no reciben retribucion econdémica por la ayuda que
ofrecen” (12). Generalmente se trata de una actividad fuertemente feminizada (12,13). El
cuidado informal es un concepto complejo y multidimensional, el que no consiste solo en
la realizacion de una serie de tareas, sino que debe ser comprendido como un proceso de
identificar necesidades, relacionarse con la persona cuidada, al mismo tiempo de asumir
responsabilidades delegadas y supervisadas por el equipo profesional (12).

Desde este punto nace la interrogante que tiene lugar con conocer aspectos
inherentes al ser humano en su cotidianidad y apunta mas bien a explorar el significado
que tiene para esa persona en particular el cuidado otorgado por su entorno.

METODOLOGIA

Se realiza un estudio de abordaje cualitativo, con un disefio de tipo fenomenoldgico.
Las preguntas seran abordadas desde la perspectiva fenomenolégica como una forma de
sumergirse en la experiencia vivida, siendo en profundidad y buscando develar lo que para
la persona es relevante.

El sujeto de estudio, corresponde a la persona que se encuentra recibiendo
asistencia paliativa dentro de la modalidad de atencion domiciliaria en torno al marco del
Programa Nacional Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados Paliativos de Chile.

El reclutamiento de los participantes se realizar4 una vez obtenida la autorizacién
por parte del Comité Etico Cientifico. En primera instancia se procedera a coordinar una
reunion con la Enfermera encargada del Programa Nacional Alivio del Dolor por Cancer y
Cuidados Paliativos, cuya finalidad sera la presentacién de los antecedentes del protocolo
y la entrega de datos de contacto de la investigadora a cargo.

Enfermagem: Investigagao cientifica, ensino e assisténcia Capitulo 20 m



ANALISIS

Se presenta un andlisis de los discursos de los participantes en conjunciéon con
diversas fuentes orientadas a la consecucién del fendbmeno de estudio. De esta manera se
logr6 plasmar patrones de sentido detectados o grupos de significado y se desprenden dos
grandes areas tematicas:

Tema A: experiencia del cuidado recibido por profesionales de Enfermeria.

El discurso de los participantes reconoce el cuidado como una entrega absoluta
y desinteresada hacia una persona con diversas necesidades suscitadas por cambios
surgidos a partir de la experiencia de recibir asistencia paliativa producto de una
enfermedad terminal, la que consta principalmente de componentes emocionales por
sobre los componentes teoricos- practicos, cuyos matices realza la importancia del soporte
entregado por enfermero(a)s en este campo en particular y durante el final de la vida. El
cuidado en este sentido es percibido como un encuentro de ayuda necesaria que permite y
da paso no solo a aspectos relacionados con la aplicacion consciente del juicio profesional,
sino mas bien, orientado a aspectos emocionales, evidenciado en discursos como:

“(...) me ayudd harto, uno chacharea también cuando viene y me sirve para
distraerme... me daban tiempo si para dialogar, se nota la preocupacion (A-1.1)

“(...) son bien buenos... ella sabe hacer su trabajo, me pregunta como estoy, como
me he sentido, me conversa y hace sus cosas también” (A-6.1)

El surgimiento de nuevos grupos de significado hace alusién principalmente a la
importancia del tiempo utilizado en los controles destinados a la conversacion, propiciando
asi espacios de distencion y distraccion, siendo ésta valorada como una herramienta que
permite en algunos casos, el alivio del dolor.

“(...) que le conversen, que se den el tiempo como le digo eso ayuda que uno se
distrae un poco del dolor” (A-2.4)

Es aqui donde la comunicacién terapéutica, entendida como un proceso mediante
el cual el profesional de enfermeria establece una relacién con el paciente (14), adquiere
una mayor importancia. Esta da cuenta de una intencién comunicativa que debe estar
presente a la hora de llevar a cabo el cuidado, estableciendo previamente una relacién
interpersonal y de escucha activa, en donde los espacios de encuentro y comunicacion
entre los profesionales de enfermeria y los pacientes se convierten en un soporte especial
y sumamente relevante a la hora de recibir un cuidado. En este sentido, el significado de
escuchar y hablar con los pacientes corresponde a una forma de dar cuidado esencial, que
marca la diferencia en el transcurso de la enfermedad(15).

En consecuencia, los pacientes requieren momentos en los cuales puedan expresar
sus sentimientos, se les permitan ser escuchados y sentirse acompafados (15). Estos
discursos coinciden con estudios que establecen que la comunicacion es el elemento

esencial para una buena muerte, la que, estando ausente, genera incertidumbre en el “qué
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hacer” ante el final de la vida, incrementando el sufrimiento y malestar del enfermo y de
los familiares (16), ademas de demostrar que las relaciones significativas son una de las
principales funciones de la comunicacioén en la asistencia de enfermeria, estableciendo una
relacion capaz de producir cambios de actitud y de comportamiento (17), evidenciado en
discursos como:

“(...) yo lo tnico que queria era morirme, no queria nada mas y de a poquito me
empecé a levantar... después que me venian a ver y me encontraban mejor, me fui parando”
(A-1.2)

Respecto a la percepcion de las diversas intervenciones y procedimientos recibidos,
destacan discursos como:

“(...)Auno le explican y uno ya sabe lo que estan haciendo entonces eso me prepara,
me ayuda para saber en que estoy” (A- 1.3)

“(...) me cuentan las cosas que me hacen igual (y me siento) mas tranquilo igual,
como uno no sabe de esas cosas uno se siente tranquilo” (A-3.3)

Nuevamente entra en un rol importante la comunicacién, esta vez orientada en
la capacidad de explicar previamente todos aquellas acciones que se realizaran frente a
un procedimiento en particular, permitiendo al paciente, la adquisicién de conocimientos
relativos con la atencion en salud, generando tranquilidad y una disminucion significa de

incertidumbre frente a aspectos mas técnicos.

Resultados relacionado con la experiencia de cuidado recibido por cuidador
informal (Tema B)

Sin duda, la familia es la mayor prestadora de atencion de salud, siendo considerada
como una de las instituciones sociales mas antiguas y mas fuertes (18). En los miembros de
ésta, recae la funcion de cuidadores informales, definida como una “prestacion de cuidados
a personas dependientes por parte de familiares, amigos u otras personas, que no reciben
retribucion econ6mica por la ayuda que ofrecen” (12).

De acuerdo a la descripcion del perfil de los participantes, se pueden evidenciar
caracteristicas comunes con diversos estudios que posicionan al cuidado informal como
una actividad fuertemente feminizada (12,13). La percepcion de cuidado en este punto
nuevamente recae en aspectos emocionales con matices que emergen desde la capacidad
que poseen los cuidadores informales de conocer profundamente las necesidades y las
caracteristicas de los participantes, ademas de dominar conocimientos teéricos- practicos
relativos al cuidado, todo esto sumado a la capacidad de adquirir de manera autbnoma
nuevos conocimientos sustentados en referentes confiables (profesionales de otras areas).
Los cuidadores informales quienes para estos casos en particular mantienen una relacion
cercana y consanguinea con los participantes, favorecen la generacion de un ambiente de
confianza, de seguridad y comodidad percibido por quién recibe cuidados.

“(...) yo me siento segura, sé que con ellos no me puede pasar nada malo, porque
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todo lo hacen por mi es con carifio y si no saben algo... preguntan, no andan al lote...” (B-
4.2)

“(...) me siento a gusto, la confianza que me da cuando me atiende... yo sé que de
momento ella sabe lo que hace, mas adelante vaya a saber uno, quizas necesite que haga
otro tipo de cosas que no sabe, ahi ... se la va a rebuscar para ayudarme...” (B- 6.2)

Frente a esto, resalta la funcién de cuidadores informales, la que no solamente
consiste en la realizacion de una serie de tareas, sino que debe ser comprendido como un
proceso de identificar necesidades, relacionarse con la persona cuidada, al mismo tiempo
de asumir responsabilidades delegadas y supervisadas por el equipo profesional (12).

“(...) el lado mas humano es lo que mas importa creo yo, estan los profesionales
que saben del tema de la medicina y todo eso, pero tienen que aprender de los que cuidan
también, no tiene estudios ni nada, pero uh seria otra cosa si mezclaran lo médico con el
carifio con el me cuida aca, mi sefiora” (B-1.3)

Tedricamente se establece que el cuidado innato, se distingue de aquel que es
llevado a cabo por un profesional de enfermeria de manera estructurada y formal a través
de las diversas técnicas aprendidas durante su formacion profesional (19). Los grupos de
significados que, para los participantes apuntan a aspectos mas inherentes al ser humano,
distinguen en cierta medida el cuidado profesional de aquel informal, siendo este ultimo
percibido como un referente de cuidado humanizado, presentandose como el punto de
inflexion en que radica la principal diferencia.

Vivir o cuidar de una persona con cancer, genera profundas modificaciones en la vida
familiar, aumentando las necesidades de apoyo y soporte para el enfermo y la familia(20).
En este punto resulta importante destacar que los cuidadores y familia en general, requieren
de soporte no solo tedrico y practico, sino que también emocional y espiritual. Lo anterior
radica en que el cuidador no es un simple espectador de la experiencia que vive su ser
querido; es un actor y, por tanto, su experiencia frente a una enfermedad terminal es tan
profunda y compleja como de quien la padece.

Es por esto que resulta necesario que diversos profesionales actien como
facilitador al interior de la familias ayudando a explorar sentimientos y miedos relacionados
al cancer, fomentar la comunicacion entre estos, evaluar el impacto de la enfermedad a
nivel estructural y fomentar la reorganizacion del sistema a partir del diagnéstico, durante
y posterior al tratamiento, incluyendo, si es necesario, extender los servicios mas alla de
la muerte (21).

En cuanto aquellos rasgos que los participantes atribuyen a un cuidador informal
destacan componentes emocionales y técnicos plasmados en los siguientes discursos:

“(...) Paciencia mas que nada, que la quieran a uno, que le presten atencion, tiene
que tener buena voluntad también... no cualquiera hace tanto sacrificio” ... (B-2.4)

“(...): carifio, paciencia y preocupacion, que lo conozcan a uno y que lo ayuden ... a
que a uno lo mantengan con alegria ...eso igual es importante para no deprimirse... porque
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afecta harto, quizas cuando me toque partir me vaya intranquilo y con eso no... (B-3.4)
“(...) partiendo que sepa que hacer- que tenga conocimientos también de lo que
hace... no es llegar y hacer las cosas al lote, eso le da seguridad en lo que hace y uno

también se entrega, uno confia en ellos...” (B-4.4)

CONSIDERACIONES FINALES

A partir del analisis presentado en relacion con la experiencia de cuidado en contexto
de asistencia paliativa, se identificaron diversos grupos de significado los que permitieron
precisar los principales hallazgos de la investigacion.

Uno de ellos hace hincapié en la esencia del cuidado, El discurso de los participantes
reconoce al cuidado como una entrega absoluta y desinteresada hacia una persona con
diversas necesidades surgidas a partir de la experiencia de recibir asistencia paliativa,
haciendo énfasis en aquellos componentes emocionales inherentes al ser humano, asi
como la intencién genuina de interesarse empaticamente por un tercero, considerando a la
persona en todas sus dimensiones.

La percepcién otorgada por los participantes, coincide con los lineamientos que
tedricamente se encuentran definidos, estipulando que el proceso de cuidado, debe resultar
en crecimiento y ocurre independiente de la curacién (26), aplicando una serie de valores,
deseos y acciones que se mantiene en armonia con el compromiso de cuidar(22).

Otro hallazgo, responde a la implicancia del proceso terapéutico de la conversacion
y sus matices, como uno de los aspectos fundamentales que participan en el proceso de
alivio del dolor, propiciando el afrontamiento y/o adaptacion de las personas y su entorno
familiar a la etapa final de la vida.

El tiempo empleado por diversos profesionales para lograr y llevar a cabo este
proceso, corresponde a uno de los aspectos mas valorados por los participantes el que
junto con la comunicacion terapéutica, entendida como un proceso mediante el cual la
persona que proporciona el cuidado establece una relacién con el paciente (23), propician
espacios de distencion y distraccion, utilizado en algunos casos como un mecanismo
alternativo para lograr el alivio del dolor. La comunicacién terapéutica da cuenta de una
intencion comunicativa que debe estar presente a la hora de llevar a cabo el cuidado,
estableciendo previamente una relacion interpersonal y de escucha activa, en donde los
espacios de encuentro y comunicacion entre los profesionales de enfermeria y los pacientes
se convierten en un soporte especial y sumamente relevante a la hora de recibir un cuidado.
En este sentido, el significado de escuchar y hablar con los pacientes corresponde a una
forma de dar cuidado esencial, que marca la diferencia en el transcurso de la enfermedad
(15).

En consecuencia, se puede entender que la persona que recibe cuidado requiere de

momentos en los cuales puedan expresar sus sentimientos, se les permitan ser escuchados
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y sentirse acompafiados (15). Estos discursos coinciden con estudios que establecen que
la comunicacién es el elemento esencial para una buena muerte, la que, estando ausente,
genera incertidumbre en el “qué hacer” ante el final de la vida, incrementando el sufrimiento
y malestar del enfermo y de los familiares (24), ademas de demostrar que el establecimiento
de relaciones significativas es una de las principales funciones de la comunicacion en la
asistencia de enfermeria, estableciendo una relacién capaz de producir cambios de actitud

y de comportamiento de los pacientes(72).
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