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ABSTRACT

Introduction: suffering was reflected at all times in the natural history of cancer, the holistic approach to the
needs of patients, family members and professionals encouraged ongoing training. The continuous palliative
care model allowed the design of a virtual strategy to recognize the suffering in the clinic behind the tears.
The objectives were aimed at providing scientific evidence on triangular suffering and improving skills for
effective support.

Method: an educational intervention was carried out using information and communication technologies
(ICT) through the WhatsApp platform with the participation of 40 health professionals. The workshop was
designed with a specific thematic plan with a workload of 90 hours, asynchronous virtual with national reach.
Results: mostly doctors and nurses participated, as well as stomatologists and psychologists. Four fundamental
components were described. Drawings were made with the theme and finally a letter was written addressed
to a patient suffering from an oncological disease. The need to develop skills for support was evident:
compassion and teamwork.

Conclusions: suffering is present at any time during the illness. It can affect professionals, academics,
researchers, as well as patients and family members. The possibility of healing tools in which the health
professional plays a therapeutic role was highlighted.

Keywords: Suffering; Cancer; Continuous Palliative Care; Education.
RESUMEN

Introduccion: el sufrimiento se vio reflejado en todo momento de la historia natural del cancer, el abordaje
holistico de las necesidades de pacientes, familiares y profesionales incentivo al entrenamiento continuo. El
modelo de cuidados paliativos continuos permitio disefar una estrategia virtual para reconocer el sufrimiento
en la clinica detras de las lagrimas. Los objetivos se orientaron a dar evidencia cientifica sobre el sufrimiento
triangular y el perfeccionamiento de habilidades para un acompanamiento eficaz.

Método: se realizo una intervencion educativa con el uso de las tecnologias de la informatica y la comunicacion
(TIC) a través de la plataforma de WhatsApp con la participacion de 40 profesionales de la salud. El taller
se disend con un plan tematico especifico con una carga horaria de 90 horas, virtual asincrénico con alcance
nacional.

Resultados: participaron médicos en su mayoria enfermeros, ademas estomatologos y psicologos. Se
describieron cuatro componentes fundamentales. Se realizaron dibujos con la tematica y finalmente se
escribid una carta dirigida a un paciente que sufre por una enfermedad oncoldgica. Fue evidente la necesidad

© 2024; Los autores. Este es un articulo en acceso abierto, distribuido bajo los términos de una licencia Creative Commons (https://
creativecommons.org/licenses/by/4.0) que permite el uso, distribucion y reproduccion en cualquier medio siempre que la obra original
sea correctamente citada


https://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.56294/mw2024392
https://doi.org/10.56294/mw2024392
https://orcid.org/0000-0002-9042-5517
mailto:cmcelada@infomed.sld.cu?subject=
https://orcid.org/0000-0003-4431-1153
mailto:anadely67@infomed.sld.cu?subject=
http://orcid.org/0000-0003-4189-7654
mailto:gamez02@infomed.sld.cu?subject=
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0
https://doi.org/10.56294/mw2024392
https://orcid.org/0000-0002-2663-4138

mailto:cmcelada@infomed.sld.cu?subject=

Seminars in Medical Writing and Education. 2024; 3:392 2

de desarrollar habilidades para el acompaiamiento: compasion y trabajo en equipo.

Conclusiones: el sufrimiento esta presente en cualquier momento de la enfermedad, pueden sufrir tanto,
profesionales, académicos, investigadores, asi como pacientes y familiares. Se puso en evidencia la posibilidad
de herramientas sanadoras en las que el profesional de la salud de la salud ocupo un papel terapéutico.

Palabras clave: Sufrimiento; Cancer; Cuidados Paliativos Continuos; Educacion.

INTRODUCCION

Desde los primeros siglos se registra el cuidado de moribundos con el modelo de hospicios, posteriormente
se afirma la filosofia de los cuidados paliativos que se centré en el cuidado al final de la vida. Con el pasar
del tiempo, aparecidé una de las figuras mas importantes en el desarrollo de los cuidados paliativos (CP) y de
la medicina paliativa: Cecily Saunders, cuyo legado persiste como una vida que inspira, gracias a su labor se
avanzo en la investigacion y en la docencia. El primer pais en reconocer la medicina paliativa como una sub
especialidad fue Gran Bretaha en 1987.(,234

La definicion de cuidados paliativos del 2002: el cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad
no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompanantes y la
consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad
de vida posible para el paciente y su familia.®%7®

En anos posteriores surgieron diversas definiciones en diferentes idiomas y de forma sorprendente los
cuidados paliativos adquirieron valor no solo en el final de la vida, por el impacto positivo al incorporarse
desde el diagnostico en cancer. Esto generé un cambio de paradigma y se implanto en el 2003 el concepto de
cuidados continuos en Oncologia. Con el curso del tiempo se generaron contradicciones connacionales entre
cuidados paliativos y cuidados continuos, teniendo los cuidados continuos mayor evidencia por los resultados
en la sobrevida de pacientes con cancer de pulmon.®1

Ante mdltiples definiciones se dio la posibilidad de llegar a un consenso de 88 paises, con mas de 400
miembros de la Asociacion Internacional de Hospicios y de Cuidados Paliativos (IAHPC): los cuidados paliativos
son la asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento grave, relacionado con la
salud debido a una enfermedad severa, y especialmente de quienes estan cerca del final de la vida. Su objetivo
es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores. (12131415

El sufrimiento grave es un pilar en la nueva definicion, inicia un cambio del enfoque centrado en la
enfermedad a un enfoque centrado en la persona.('®':'® Este enfoque exige la necesidad de un nuevo modelo,
para cubrir la brecha existente desde la sospecha clinica hasta la confirmacion del diagndstico y asi cuidar
a la persona que sufre, sea paciente, familiar o profesional. Actualmente en Cuba se difunden los cuidados
paliativos continuos desde el 2022, para hacer referencia a la integracion de dos palabras que juntas le dan al
cuidado la esencia de paliar y el sentido de continuidad. En dicho modelo la persona que sufre constituye el
centro de la atencion y los principios bioéticos segiin la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de la
UNESCO son el fundamento. (1%20:2)

En 1992 se inician los primeros programas para posgrados dirigidos a médicos en cuidados paliativos, acerca
de esto Plumb y Segraves encuentran que el 92 % de los programas curriculares ofrecian materiales didacticos,
siempre limitados Unicamente al final de la vida. En este momento desde la perspectiva Bioética como un
nuevo saber, se ofrece una mirada integradora del sufrimiento por cancer, esto permite desarrollar estrategias
educativas enfocadas a elevar la calidad de la asistencia, investigacion y docencia. ?2:232425.26)

El oncdlogo y paliativista Enric Benito plantea que todo sufrimiento es tratable cuando se diagnostica, él
sefala tres componentes que incrementan el sufrimiento: los sintomas fisicos, los problemas psicologicos y
las cuestiones existenciales en el paciente. ® En el cuidado se puede identificar la carga en el cuidador, los
conflictos y también el riesgo de un duelo anticipado. Esto coincide con la experiencia de la investigadora, la
posibilidad de un control sintomatico disminuye el sufrimiento del paciente y la familia.

En el 2024 se inicié en el municipio Mariel el Proyecto: “Entrenamiento gratuito continuo para los cuidados
de la persona con cancer” y una consulta especializada para pacientes con sospecha o diagnostico de cancer que
necesitan atencion especializada en oncologia y cuidados paliativos continuos. El primer taller de la estrategia
educativa tuvo como titulo: “Reconociendo el sufrimiento en la clinica detras de las lagrimas”

Los objetivos:
1. Proporcionar evidencia cientifica sobre el sufrimiento triangular en todo el proceso de la
enfermedad oncologica.
2. Explorar a través del arte terapia la percepcion del profesional ante las lagrimas propias, de los
pacientes y los familiares.
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3. Desarrollar habilidades de acompanamiento y comunicacion para la intervencion del sufrimiento
dentro de la clinica.

METODO

Diseno del estudio: intervencion educativa cuasi experimental de tipo mixto, se realizé con el uso de medios
digitales para tener un alcance nacional, la plataforma de las tecnologias de la informatica y la comunicacion
(TIC) durante el periodo el 7 al 30 de agosto de 2024. Muestra no probabilistica representada por 40 profesionales
de la salud. La estrategia educativa pasé por un proceso de validacion por criterio de expertos, asi como el
cuestionario de opinion, para esto se utilizo el método Delphi.

En el disefno del curso: intervencion educativa virtual que tuvo una duracion de 90 horas en total, 40 horas
lectivas y 50 horas de actividad independiente. Se usé la plataforma de WhatsApp con un grupo creado para
este proposito.

Plan temadtico:
Tema 1. Introduccion a las experiencias de sufrimiento en la clinica y las lagrimas como un signo
significativo para su evaluacion.
Tema 2. Conceptualizacion del sufrimiento triangular durante todo el proceso de la enfermedad
oncologica.
Tema 3. Herramientas para afrontar el sufrimiento: compasion, empatia y trabajo en equipo.

Formas de organizacion de la ensefanza:

Actividades académicas: Debate bioético grupal a partir de preguntas detonadoras que inducen la reflexion
critica sobre las lagrimas como el lenguaje de la persona que sufre. Se posiciono6 al profesional en una perspectiva
de analisis sobre el sufrimiento propio, del familiar y del paciente en los diferentes codigos del modelo de
cuidados paliativos continuos.

Conferencia integradora, recopild aspectos teoricos sobre el sufrimiento y la responsabilidad del profesional
de la salud de identificar el sufrimiento y tratarlo mediante acciones simples de acompanamiento.

Las tareas evaluativas incluyeron un cuestionario virtual y realizar una carta de acompahamiento para una
persona que identifico con sufrimiento, sea paciente o acompanante.

El taller fue acreditado por el Consejo de Sociedades Cientificas de la Salud de Artemisa, cada uno de
los participantes recibié la informacion necesaria como parte del proceso de consentimiento informado. Se
cumplieron los principios éticos seglin normas nacionales e internacionales para preservar la integridad y
dignidad de los participantes.

El Gltimo cuestionario que se aplico recopila la mayor cantidad de informacion percibida por los profesionales,
por medio de una escala valorativa de (a) totalmente en desacuerdo, (b) en desacuerdo, (c) neutro, (d) de
acuerdo y (e) muy de acuerdo.

RESULTADOS

Segln el plan tematico del disefio se han obtenido los siguientes resultados. Los contenidos se han
estructurado en base a tres competencias principales. Todos los participantes son profesionales de la salud. La
distribucion segln profesion fue de: 19 médicos, 15 licenciados en enfermeria, 1 licenciado en psicologia y 5
profesionales de la rama de la estomatologia.

De esta muestra un total de 29 profesionales tienen una maestria y 5 poseen un doctorado en ciencias.

Participaron segin la categoria docente: Instructores (3), asistentes (13), auxiliares (14) y profesores
titulares (3), el resto de los participantes no tiene categoria docente. En la categoria de investigador: (12)
agregado, (3) auxiliar y (3) titular.

La tarea del dibujo con la tematica “las lagrimas y el sufrimiento”. Para el 80 % dibujar fue un reto,
surgieron frases como:

“el arte es la manera de canalizar sentimientos que son dificiles de verbalizar”;

“Se une la creatividad con el sentimiento”;

“cada participante mostré de una manera muy sencilla el dolor y las ldgrimas”;

“forma de proyectar nuestro interior, liberar emociones reprimidas y dar libertad a nuestras interioridades”,

“fue importante porque en él se encierra mucho significado sobre el acompanamiento en una de las etapas
mas dificiles que enfrenta el ser humano”.

El dibujo busco una construccion personal de la percepcion del sufrimiento en la realidad de cada participante,
expresiones maravillosas de empatia y compasion.
Todos los participantes coincidieron, el 100 % dio una puntuacion de muy buena a la docencia.

Los resultados de la encueta de opinidn incluyen en orden aleatorio aspectos relacionados de los cuatro
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componentes fundamentales que se describen en la tabla 1.

Tabla 1. Resultados de la encuesta de opinion a profesionales de la salud

Planteamiento items

| El profesional de la salud que reconoce el sufrimiento por cancer con un 1,2y 14.
enfoque de cuidados paliativos continuos.

Il Competencias a desarrollar para el cuidado personal, del paciente y de 6,10, 11, 12, 15, 16 y 17.
los cuidadores.

Il El factor protector del sufrimiento en la clinica a través de relaciones 3,7,8,9y13.
saludables y trabajo en equipo.

IV Opiniones sobre las caracteristicas del curso, disefio metodoldgico y 4,5, 18y 19.
recursos docentes.

Il (1) Su experiencia en el curso elevo su capacidad para reconocer a la persona que sufre por una enfermedad oncoldgica.

(2) Con su participacion en las actividades de intercambio pudo identificar que las lagrimas y el mutismo son signos de sufrimiento enla dinica, que en
ocasion son subestimados.

— (14) Su experienciaen el curso elevo su capacidad para atender el sufimiento en la practica diaria y considera que este conocimiento podra ser transmitido z

~ otros.
e
3
=
g
Totalmente de acuerdo De acuerdo Neutral En desacuerdo Totalmente en desacuerdo

Figura 1. | Componente: El profesional de la salud que reconoce el sufrimiento por cancer con un enfoque de cuidados

paliativos continuos

M (6) Cree que el acompanamiento en cuidados paliativos incluye entre otras cosas: ser hospitalario, estar presente y tener compasion.

(10) Considera que la compasion no es lastima, es una actitud que, desde la conmocidn interna ante la necesidad o el sufrimiento de la persona, el profesional actia
solidariamente y constituye un pilar de la asistencia a los pacientes con cancer.

[ (11) Estar presente es una estrategia de acompanamiente importante al cuidar y no siempre significa estar fisicamente.
— (12) Considera que con los nuevos conocimientos podra ofrecer los cuidados continuos durante el diagnostico de cancer, por el sufrimiento en la posible demora del
diagnostico definitivo.

(15) Después de concluir el entrenamiento concibe que se debe garantizar el cuidado al final de la vida del paciente y el cuidado de los familiares durante el duelo
para disminuir el sufrimiento.

(16) Podria decir que el profesional de la salud en si es el mejor instrumento para evaluar el sufrimiento en la atencion sanitaria, por lo tanto, considera que esta
intervencion educativa fue pertinente para ese propdsito.

(17)Logré identificar a través de los mensajes de chat de sus comparieros, que existen palabras y actos que pueden disminuir el sufrimiento evitable, cuando se
identifica correctamente. Puede decir que el profesional de la salud con una intervencion adecua

ko

Totalmente de acuerdo De acuerdo Meutral En desacuerdo Totalmente en desacuerdo

Figura 2. Il componente: Competencias a desarrollar para el cuidado personal, del paciente y de los cuidadores
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(3) En el curso logro reconocer que existe un sufrimiento causado por una incorrecta relacion profesional de salud-paciente que se puede evitar, cuando
el profesional realiza intervenciones sencillas que potencien los recursos y capacidades de afrontamien

M (7) Considera necesario ofrecer cuidados paliativos continuos con la integracion de equipos intersectoriales y transdisciplinarios.

— (8) Durante la conferencia recibida se reafirmé la importancia del trabajo en equipo, para disminuir el sufrimiento del profesional de la salud y evitar el
 desgaste profesional.

M (9) Usted valora que los cuidadores tambien sufren y deben recibir los cuidados necesarios para realizar bien su labor en la atencion a sus seres queridos.

(13) Como profesional de la salud opina que la conspiracion del silencio puede generar desconfianza en la relacion médico-paciente-cuidador y se deben
fomentar estrategias adecuadas de comunicacion.

40
35 =
e
30
5
20
15
10
Se
5 >
e
4 e e
Totalmente de acuerdo De acuerdo Neutral En desacuerdo Totalmente en desacuerdo
Figura 3. Ill componente: El factor protector del sufrimiento en la clinica a través de relaciones saludables y trabajo en
equipo
m (4) Con su experiencia como cursista usted recomendaria el uso de medios audiovisuales que evidencien la necesidad de los cuidados paliativos continuos,
como una estrategia de humanizacion en salud.
B (5) Posterior a realizar el dibujo valora pertinente el uso del arte terapia para expresar sentimientos e ideas asociadas al sufrimiento.
— (18) Valora la posibilidad de quela pelicula “Amar la vida” sea util para que otros profesionales puedan reconocerlas necesidades de cuidados paliativos en
" cada etapade la histordanatural de la enfermedad oncoldgica.
m (19) Considera que utilizar la plataforma de WhatsApp o Telegram dentro de las alternativas delas tecnologias de la informatica y la comunicacion (TIC), son
oportunas para el desarrollo docente de los cuidados paliativos continuos en el pais
40
15 - e
=
30
25
20
15
10
-
e
Y e
0
Totalmente de acuerdo De acuerdo Neutral En desacuerdo Totalmente en desacuerdo

Figura 4. IV componente: Opiniones sobre las caracteristicas del curso, disefio metodoldgico y recursos docentes

Las cartas estaban dirigidas a pacientes, en su mayoria relacionados con un vinculo afectivo, al describir
segun las categorias de relacion, cada carta se usara con fines docentes para ejemplificar la posibilidad de
un acompafamiento que va mas alla de la presencia fisica. Se adjuntan segmentos de la carta que obtuvo un
reconocimiento especial:

“A: G., mi chiquita mds grande

Escribir una carta para ti, sabiendo que estds triste y no te gusta tanto leer es un reto para mi, sin embargo,
prefiero correr el riesgo de hacerla porque sé que la leerds y tomards en serio cada palabra mia como siempre
has hecho.

Tu mamad estuvo diciendo que estabas seria, sin tu alegria habitual o tus bromas picantes, yo sé que a esta
edad tu deporte se ha visto interrumpido por el cdncer y sé que todo tu equipo te esperaba... ...para llevar
en el pecho una medalla dorada, lo que ellos no saben es que sin competir ya tienes la medalla, y no hablo
del deporte, hablo de tu actitud, de tu comportamiento y valentia para enfrentar cada parte del proceso y
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sé, que la noticia de amputar tu pierna transformé tu sonrisa en angustia, pero te propongo que veamos tus
limitaciones y angustias desde una perspectiva diferente y hagamos del drbol roto una fogata para conversar
y darnos luz.

El proposito que hoy dos afios mds tarde tienes no es el que creiste cuando todo empezo, pero queria
recordarte como salvaste lavidade C., de R. y de Y. cuando les contaste como fue la primera vez que amputaron
parte de tu pierna y eso hizo que ellos nos permitieran ayudarles, queria recordarte cudnto lloraron tus padres
cuando no sabian cémo decirte las decisiones dificiles, pero ti asumiste con valentia y ellos volvieron a
sonreir, y que hayas asumido que no podemos poner mds quimio con tu excelente actuar nos permite aprender
de ti pese a tu corta edad pues afrontar las situaciones dificiles con una actitud positiva es siempre un paso
adelantado en el dificil camino que transitamos, a esos elementos te llamo a pensar y a esos sugiero aferrarte.

Sigues teniendo el permiso de escribir o [lamarme a la hora que consideres para aclarar tus dudas y sigues
siendo grande, no por medir 1,83m sino por ser un ejemplo para tu familia, y para mi. Un abrazo sanador, en
espera de tu respuesta, Yohima Rubio Nerey oncopediatra de Santiago de Cuba.”

DISCUSION

El sufrimiento en la clinica es una realidad que afecta a pacientes y profesionales en todo el mundo, las
causas de sufrimiento son mdltiples y tienen el impacto de variables sociales especificas. En la segunda edicion
del Atlas Global de Cuidados Paliativos, se hace evidente que aproximadamente 56,8 millones de personas
presentan sufrimiento severo relacionado a la salud.®7:2829,30,31,32,33)

| El profesional de la salud que reconoce el sufrimiento por cancer con un enfoque de cuidados paliativos
continuos

El sufrimiento se aborda desde diversas perspectivas, inicialmente el enfoque de cuidados al final de la vida
por cancer ocup6 el mayor numero de investigaciones, el sufrimiento del paciente terminal y su familia son el
centro de multiples debates bioéticos.?43>3% Saunders refiere que cuando se cuidan a las personas durante el
proceso de morir ocurre un intercambio mutuo donde el profesional adquiere un mayor sentido de la vida. 73

En el modelo de cuidados paliativos continuos el sufrimiento no se circunscribe a los Ultimos momentos,
la asistencia debe iniciar desde la sospecha clinica. Reconocer el sufrimiento por cancer con un enfoque de
proceso, se reconocen las necesidades de cuidado de los pacientes en varios mementos, para mayor claridad
de la efectividad de estos cuidados se utilizan los codigos como indicadores de proceso: CO: Cuidados desde la
sospecha; C1: Cuidados a partir del diagnostico de una enfermedad oncolégica; C2: Cuidados a pacientes durante
el tratamiento oncoespecifico;C3: Enfermedad oncoldgica cronica controlada y C4: Cuidados a pacientes que no
son tributarios de tratamiento oncoespecifico. %4041

El sufrimiento por el retraso del diagndstico pudo ser medible en la pandemia (COVID-19), en donde la demora
hizo que el paciente no pudiera recibir un tratamiento curativo por falta de diagndstico. Se incrementaron las
etapas avanzadas e incurables, aumentaron las complicaciones, la peor calidad de vida, los mayores costos y el
sufrimiento de las personas. En el Registro Nacional de Cancer se report6 una disminucion de los diagnosticos
de cancer al compararlo con el periodo previo al brote de la epidemia, en 8 centros de Londres y de Irlanda
del Norte se mostro una disminucion de las remisiones para diagnostico confirmativo entre 70 - 89 %.#24344.45)

Las demoras en el diagnostico existen, pero la mayor evidencia la tiene el estudio realizado en Colombia,
con pacientes de cancer de mama en una poblacion vulnerable, con barreras para el aseguramiento para el
diagnostico temprano.“474® El paciente durante el diagndstico sufre por el tiempo y por la enfermedad. Parra
Vinasco coincide con esto y relata como una paciente en el 2021 le abordé de forma sutil para compartir sus
sentimientos, miedos y esperanzas en torno al diagnostico. Los pacientes sufren y este sufrimiento debe ser
identificado y abordado desde un enfoque bioético, que permite el analisis de la vulnerabilidad. “505"52

Mas de un 80 % de los profesionales identifican las lagrimas y el mutismo con el sufrimiento, ambos signos
que despiertan diferentes actitudes durante una consulta, pero qué hacer y qué decir. En el final de la vida es
necesario humanizar los cuidados, brindar calidad de vida, entender el sufrimiento. De forma similar Aleaga
Castro considera que en esa época el cuidado no se debe enfocar solo en la enfermedad, sino también en el
enfermo; no solamente en el dolor como un sintoma fisico, sino en la persona que sufre. 35455

Il Competencias a desarrollar para el cuidado personal, del paciente y de los cuidadores

El sufrimiento triangular, revela la necesidad de desarrollar competencias, herramientas basicas de
evaluacion y acompanamiento, contribuyen a elevar la madurez humana y las propias actitudes del profesional
como la compasion, el equipo de trabajo y la experiencia generalmente autodidacta. Benito refiere que las
experiencias propias de sufrimiento generan condicionamientos en los profesionales, esto les permite ser mas
sensibles ante las necesidades del paciente y la familia.®®>%® En el acompanamiento la compasion ocupa un
lugar importante, asi como la hospitalidad y la presencia.

El 87 % esta muy de acuerdo con la afirmacion: la compasion no es lastima. Es una actitud que, desde la
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conmocion interna ante la necesidad o el sufrimiento de la persona, el profesional actla solidariamente y
constituye un pilar de la asistencia a los pacientes con cancer. Segiin Bermejo el acompafamiento durante el
sufrimiento requiere compasion, hospitalidad.®

Aleaga Castro considera que la compasion, no es otra cosa mas que asumir como propio el sentimiento de
los demas, o como diria Aristoteles: “el sentimiento de tristeza y temor que surge cuando contemplamos un
sufrimiento grave inmerecido y que pensamos que también nos podria ocurrir a nosotros o algunos de nuestros
allegados”. 06"

lll Proteccion del sufrimiento en la clinica a través de relaciones saludables y trabajo en equipo, con una
comunicacion basada en el fundamento bioético

La mayoria de profesionales coincide con que una incorrecta relacion profesional de salud-paciente puede
ser causa de sufrimiento, asi como la conspiracion del silencio puede generar desconfianza en la relacion
médico-paciente-cuidador y se deben fomentar estrategias adecuadas de comunicacion. En ocasiones con la
intencion de evitar el sufrimiento del paciente, cuidadores y profesionales coinciden en ocultar informacion
importante en la toma de decisiones, sin embargo, ante la evidencia de una enfermedad oncologica seran
evidentes cambios fisicos. Fando Couso propone la comunicacion de la verdad oncoldgica siguiendo los pasos
de como comunicar las malas noticias.®>%3¢9 Medina y col. refieren que solo conociendo la verdad el paciente
logra decidir que tratamiento desea o no enfrentar en la vida, que ante el progreso inevitable a la muerte es
incuestionable la equivocacion de ocultar la realidad. (¢5:66.:67:68)

Los cuidadores sufren y es una prioridad para el sistema de salud atender sus necesidades, el 95 % coincide
con la importancia que tiene brindar especial atencion a los cuidadores para evitar sindromes asociados a la
claudicacion por agotamiento. Figueredo-Tornés y col. afirman que en ocasiones el cuidador asume el cuidado
de sus familiares sin los conocimientos especificos, ni las habilidades requeridas para el ejercicio del cuidado,
lo que genera una sobrecarga en la atencion.®7 Comprender las necesidades de los cuidadores no es tarea
facil, pues las familias pueden ser numerosas y cada uno de sus miembros experimenta el sufrimiento de una
forma diferente, lo que si queda claro por multiples autores es que se debe mantener el apoyo a la familia en
todo momento, aun durante el duelo. 727374

Otro aspecto importante para disminuir el sufrimiento por cancer, es la atencion que se ofrece a los
profesionales, la integracion de equipos intersectoriales y transdisciplinarios. Restrepo Siegert y col, describen
los riesgos de sufrimiento de las personas que asisten de forma directa en cuidados paliativos, los investigadores
admiten que es necesario establecer medidas personales de autocuidado e institucionales, orientadas a
preservar el bienestar del personal para prevenir consecuencias negativas derivadas de su labor. >

IV Caracteristicas del curso, disefio metodologico y recursos docentes.

En los Gltimos afos se han implementado estrategias educativas con el uso de plataformas digitales
enfocadas en diversas tematicas dentro del componente docente de los cuidados paliativos. El 90 % esta muy
de acuerdo con utilizar la plataforma de WhatsApp o Telegram dentro de las alternativas de las tecnologias de
la informatica y las comunicaciones (TIC). Estos resultados abordan la perspectiva difundida. Pinto, coincide
con la importancia de desarrollar programas formales de entrenamiento que identifiquen la complejidad y la
necesidad de la interdisciplinariedad. 7"

Wenk y col. refieren que el proceso de educacion debe comenzar en el pregrado y continuar en el posgrado,
para quienes desean especializarse en la disciplina. Los autores coinciden con la importancia de la educacion
continua para mantener los conocimientos y habilidades actualizadas y garantizar el desempeno profesional.
(7879 Lopez y col. coinciden con la posibilidad de utilizar el internet en el ambito de la educacion, estos
autores plantean el impacto de la educacion a distancia; al no tener las barreras geograficas propias de la
educacion presencial, la posibilidad de utilizar mensajes electronicos, chats o video llamadas. Este método
de socializacion promueve el constante intercambio de imagenes, lo que suscita una cultura hacia lo visual,
esta posibilidad da iniciativas para realizar “galerias de arte”, en las que otros usuarios pueden apreciar el
sufrimiento con mayor impacto. ®"8)

Vicente-Marifo ejemplifica con su trabajo la posibilidad de despertar emociones y concientizar sobre el
impacto emocional y social del cancer, con el uso de Instagram, una red que utilizo, junto a Twitter.?425)
Olatz Vazquez con las imagenes que comparte, puntualiza un discurso sobre: la representacion del cancer,
la representacion del paciente y su identidad, la representacion de las respuestas ante la enfermedad y por
altimo la importancia del entorno social con el cuidador que le acompand hasta el final.® Ver el sufrimiento
a través de dibujos, peliculas o fotografias, asi como el arte terapia sirven para humanizar la asistencia de
pacientes con cancer en todas las etapas de la enfermedad oncoldgica. El impacto negativo de profesionales
enfocados Unicamente en la investigacion como sucedid en la pelicula: “Amar la vida”, hace que se analicen
las practicas asistenciales poco empaticas.

Alvarez-Tobén y otros las TIC ofrecen mecanismos para aumentar la efectividad, la eficiencia y el impacto
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de la atencion médica concerniente a los cuidados paliativos.? El desarrollo tecnoldgico genera una docencia
creativa comprometida con los que sufren, se comparte informacion clave para mantener servicios de salud
competentes cientificamente pero también con valores insignes de solidaridad y humanismo.? A través de
la internet también es posible compartir cartas de profesionales dirigidas a sus pacientes, un ejemplo es la
carta que realiza un jefe del servicio de oncologia: “Nuestro equipo trabaja con la esperanza de mejora su
situacion, curar si puede su enfermedad y en todo caso, proporcionar el mayor apoyo posible a usted y su
familia”, “Intentamos trabajar con profesionalidad y competencia. Mantenimiento un esfuerzo continuo por
la excelencia profesional, con un compromiso con la docencia y la investigacién. Intentamos aplicar criterios
de flexibilidad e innovacioén, y con ello, adaptdndonos a las necesidades de nuestros pacientes, a cambios
demogrdficos y sociales y mejorando en lo posible los procesos y servicios.” Al comparar esta carta con la
descrita en los resultados encontramos el mismo compromiso de un acompanamiento responsable durante todo
el proceso de los cuidados paliativos continuos, Mariano Provencio, MD. )

Con el dialogo respetuoso entre participantes se identificaron palabras y actos que pueden disminuir el
sufrimiento cuando es clasificado como evitable. Esto coincide con el 95 % que esta muy de acuerdo con el
impacto terapéutico que tiene el profesional que sabe escuchar y comprender el dolor total. Carranza-Bucio
afirma que, para comprender el sufrimiento, la desesperanza y la tristeza en que esta envuelto el que padece
con una enfermedad oncologica, necesitan habilidades para escuchar, apreciar e interpretar los relatos de los
enfermos.®" Esto también es llamado presencia, no obstante, la presencia no se reduce Unicamente al estar de
forma fisica, con el desarrollo de las TIC se puede realizar un acompafiamiento a través de telemedicina o de
forma convencional a través de una carta como se oriento en el taller.

Los esfuerzos de una atencion holistica y competente por el Ministerio de Salud Publica de Cuba, con el
Programa Integral para el Control del Cancer se unen a la iniciativa de la Direccion Nacional de Posgrado para
disminuir el sufrimiento por cancer, con el vinculo entre la asistencia y la docencia. ¢" Es imposible comparar
todos los resultados esta intervencion educativa en un solo articulo, se intentd resumir Gnicamente los que se la
autora y profesora principal del curso considera de mayor relevancia. La tecnologia suma recursos para cuidar,
no obstante, la humanidad es la que cuida, el sufrimiento es inherente de los humanos, como la compasion y el
consuelo. El uso coherente de la TIC abre la posibilidad de una docencia innovadora, siempre que su uso este
acorde a los principios éticos.

CONCLUSIONES

En Cuba se difunde el modelo de cuidados paliativos continuos para romper los paradigmas convencionales
de cuidados Unicamente al final de la vida. El sufrimiento puede estar presente en cualquier momento de la
enfermedad, pueden sufrir tanto, profesionales, académicos, investigadores, asi como pacientes y familiares.
Este taller puso en evidencia herramientas sanadoras como el arete terapia y la comunicacion por medio de
mensajes texto o cartas. El perfeccionamiento de competencias para reducir el sufrimiento es posible con el
disefo de intervenciones educativas en plataformas digitales, las TIC son actualmente una fortaleza para la
formacion curricular en el pos grado.
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