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Resumen

CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
ONCOLOGICAS EN ESTADO TERMINAL

La familia del enfermo oncoldgico en estado terminal pasa por varios
cambios y por el afrontamiento de la muerte, esa interaccion familiar

es compleja; asimismo, el enfermo sufre con las situaciones que tiene

que afrontar la familia y esta sufre con las alteraciones y cambios del
enfermo. Con el objetivo de describir la sobrecarga del cuidador familiar

de personas con enfermedades oncoldgicas en estado terminal, que se
encuentran en la literatura publicada entre 2013y 2018, se realizé una
investigacion de tipo documental, con enfoque cualitativo. Los instrumentos
fueron matrices para registro y analisis. Después de esta busqueda en

bases de datos, se seleccionaron 30 articulos que se clasificaron en cinco
categorias: (satisfaccion y bienestar, cuidado digno, clasificaciéon sobrecarga
de cuidadores, necesidades familia y necesidades cuidadores). El estudio
permitié identificar situaciones que, enfrenta el cuidador del paciente
oncolégico terminal, relacionados con la sobrecarga y los cambios en la
cotidianidad familiar del cuidador.

Palabras clave: cuidadores familiares, cuidado terminal, enfermo
oncolégico, interaccion familiar.

—@ Introduccion

Cuidar al cuidador es una labor importante y necesaria

ya que puede facilitar el buen morir del enfermo al final de la vida.
Es por ello que este aspecto se contempla en este trabajo.

Ramon Colell

Por su deterioro fisico y proximidad a la muerte, los enfermos termina-
les prefieren permanecer en sus casas los Ultimos dias de vida, en estos la
dinamica y funcionamiento familiar se ven afectados, frente a los cambios
y trasformaciones a las que se ven expuestas, ademas del estrés genera-
do por la situacion. El afrontamiento a este evento critico se puede ver o
no afectado, asi como las necesidades familiares también cambian a nivel
individual y grupal en lo relacionado con lo econémico, emocional y fisico.
El cuidador o cuidadores familiares se pueden ver expuestos a una sobre-




carga relacionada directamente con su salud fisica, mental e
incluso social. “La carga que supone el cuidado ha sido descrita
como econdmica, emocional y fisica, traduciéndose en ocasio-
nes en un aumento de la morbilidad fisica y psiquica, presen-
tando algunos de los cuidadores sintomas de trastornos de-

presivos” (Vidal Gutiérrez et al., 1998; Guerrero Caballero et al.,
2008, citados por Zucchi, 2013, p. 9).

Objetivo: describir la sobrecarga del cuidador familiar de
personas con enfermedades oncoldgicas en estado terminal
gue se encuentran en la literatura de 2013 a 2018.

— @ Metodologa

Investigacion documental con enfoque cualitativo, la unidad
de andlisis fueron documentos escritos en fisico y electrénicos,
para Valles (1999), “La investigacion documental esta basada
en evidencia material permanente, al que se puede recurrir
como fuente o referencia en cualquier momento o lugar, sin
que se altere su naturaleza o sentido, que aporta informacion
y da cuenta de una realidad”. Se utilizé como instrumentos ma-
trices de registro y analisis. Se siguieron los siguientes pasos:

1. Indagacion en bases de datos, repositorios, bibliotecas
fisicas y sitios virtuales.

2. Se escogieron los articulos y documentos que cumplian
los criterios de inclusion.

3. Lainformacion se registro y analizo.
4. Organizacion y agrupacion de la informacion.
5. Se categoriz0 los hallazgos.

6. Se elabora una narrativa en la que se describieron los
hallazgos por categoria.
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Bases de
datos

Scielo (15) |15
Redalyc (2)
Elsevier (2)

—@

Resultados

Se inici¢ con la busqueda en base de datos del tema princi-

pal, de acuerdo con los criterios de inclusién, se seleccionaron

30 articulos y se registraron en matriz de Excel. En la tabla 1 se

muestra la clasificacion de los diferentes articulos académicos,

trabajos de universidades y revistas, segln la base de datos,

enfoque de investigacion, paises y afio en el cual se realizaron.

TABLA 1. CLASIFICACION ARTICULOS.

Cualitativos Cuantitativos

15

Aios de . .
Y Pais publicacién
publicacién
2017 (2) Cuba (6)
2016 (4) Uruguay (2)
2015 (7) Colombia (6)
2014 (8) Brasil (4)
2013 (5) Argentina (8)
2012 (4) Espafia (4)

Categoria

Satisfacciéony
bienestar.

Fuente: elaboracion propia.

Posterior a esta clasificacion, se agruparon los articulos se-

leccionados en cinco categorias, como lo muestra la tabla 2,

en esta se define cada categoria y se relacionan los articulos

correspondientes a cada categoria.

TABLA 2. CATEGORIZACION.

Definicién categoria

Sentimiento frente al cuidado
sobre el mantenimiento de la
vida, el bienestar y la satisfac-
cién de las necesidades.

Autores de articulos
relacionados
con la categoria

Moreira de Souzay Turrini (2011);
oms (2015); Navarro Alvarez y Vega
Mora (2017); Cerquera Cérdoba et al.
(2014); Comin et al. (2014); Recalde y
Samudio (2012).

Cuidado digno.

Alternativas minimas de cuida-
do que proporcionan benefi-
cio, haciendo posible un trato
digno ante la proximidad de la
muerte.

Goémez Londofio (2009); Torres-Con-
treras y Buitrago-Vera (2011); Silva

y Rodriguez (2018); Miguez Burgos
y Mufioz Simarro (2009); Holland,
(1977); Parodi et al. (2016).




Categoria

Sobrecarga de
cuidadores.

Definicién categoria

Nivel fisico y/o emocional de
quienes ejercen el papel de
cuidadores, manifestada como
desgaste, agotamiento que
afecta el estado de salud.

Autores de articulos
relacionados
con la categoria

Caqueo-Urizar et al. (2013); Moreira
de Souzay Turrini (2011); Tripodoro
et al. (2015); Gdmez Batiste et al.
(2010).

Necesidades
familia.

Manifestacion de lo que la fa-
milia demanda para su conser-
vacion y desarrollo, durante la
experiencia de la enfermedad
oncolégica terminal de uno de
sus miembros.

Doce (2008); Bejarano y De Jarami-
llo (2011); Silva y Rodriguez, (2018);
Torregrosa Cortifias et al. (2005); Mo-
reira de Souzay Turrini (2011).

Necesidades
cuidadores.

Son las expresiones de lo que
requieren los cuidadores,
manifestado por medio de los
sentimientos ligados a la viven-
cia asociada al cuidado de un
enfermo oncolégico terminal.

Luengo Martinez et al. (2010); Arizay
Rodriguez (2015); Moreno y Palacio
(2015); Mendoza y Garcia (2013).

Fuente: elaboracion propia.

—e

Discusion

Satisfaccion y bienestar

Son diferentes los sentimientos manifestados frente al

cuidado sobre el mantenimiento de la vida, el bienestar vy la

satisfaccion de las necesidades del enfermo oncolégico termi-

nal. Moreira de Souza y Turrini (2011) expone que “el paciente

terminal vive periodos de rabia por la pérdida de su papel en

el nucleo familiar, social o profesional, al no tener mas control

sobre la satisfaccién de sus necesidades” (p. 7). En ese sentido,

el sentimiento de frustracion, autodesvalorizacion e impoten-

cia son algunos de las emociones que se hacen presentes ante

situaciones no curativas y la ausencia de esperanza de reesta-

blecer el estado funcional. Navarro Alvarez y Vega Mora (2017)
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Los cuidados basicos
que en su mayoria

son realizados por los
cuidadores familiares,

requieren de alternati-
vas que dignifiquen el
cuidado del paciente
oncolégico terminal.

exponen que se debe considerar alternativas para brindar
calidad de vida frente a actividades basicas como la alimenta-
cion y el aseo. Asimismo, la Organizacién Mundial de la Salud
(oms) establece que se debe mitigar el dolor y otros sintomas,
proporcionando ayuda espiritual y psicoldgica desde el inicio
de la enfermedad, su diagndstico y el transcurso de la muerte
y duelo a su familia y seres cercanos.

En relacion con lo anterior, se ha evidenciado que los pa-
cientes con cancer pueden presentar un elevado grado de sa-
tisfacciony bienestar en su proceso (Comin et al., 2014), ya que
al recibir apoyo y acompafiamiento en actividades cotidianas
se busca estabilidad y poder sobrellevar de mejor manera los
sintomas desagradables y sentimientos negativos (Cerquera
Cordoba et al, 2014). Sin embargo, la calidad de vida es un
tema que debe ser mas estudiado y sigue siendo un reto por
caracter subjetivo (Recalde y Samudio, 2012).

Cuidado digno

Los cuidados basicos que en su mayoria son realizados
por los cuidadores familiares, requieren de alternativas que
dignifiquen el cuidado del paciente oncoldgico terminal. Go-
mez Londofio (2009) al respecto expresa la necesidad de ha-
cer posible un trato digno frente a la proximidad de la muerte,
mediante la proporcion de alimento, hidratacion y nutricion
adecuada; es asi como la percepcion del cuidado no solo del
proporcionado por los cuidadores familiares, sino, también,
el de enfermeria es fundamental para que refleje una verda-
dera satisfaccion por parte del enfermo. Para Torres-Contre-
ras y Buitrago-Vera (2011), el cuidado por parte de enferme-
ria es un indicador importante en el proceso de atencién en
salud.

En relacion con lo anterior, surge el cuidado humanizado,
como producto del trabajo en equipo interdisciplinar para



Por otra parte, es
necesario evaluar
tratamientos en funciéon
de vivir una vida digna

en lo relacionado con
los factores sociales y
psicolégicos...

ofrecer confort y calidad de vida, en donde la participacion de
la familia es muy importante, ante la presencia de las nece-
sidades del paciente oncoldgico terminal, la disposicion para
escuchar y dedicar tiempo suficiente de acompafiamiento es
un factor primordial (Miguez Burgos y Mufioz Simarro, 2009).

Por otra parte, es necesario evaluar tratamientos en fun-
cién de vivir una vida digna en lo relacionado con los factores
sociales y psicolégicos, asi como fisicos, de tal manera que la
familia ocupa un lugar primordial con la presencia de un apoyo
mutuo con la meta de preservar la calidad de vida y el confort,
no solo para el paciente sino para su familia (Gonzalez-Ron-
quillo et al., 2016); mediante el reconocimiento de necesidades
particulares, riesgos y problemas, y una atencion integral (Pa-
rodi et al., 2016).

Sobrecarga de cuidadores

El cuidado demandado por un enfermo terminal de cancer
ocasiona estrés en el cuidador, causando desgaste psicologi-
co y fisico, es también conocido como “sindrome del cuidador
primario”y esta relacionado con la sobrecarga del cuidador (Ca-
queo-Urizar et al,, 2013). Son diferentes los sentimientos del
cuidador de enfermos terminales de cancer relacionados con
la sobrecarga y que se manifiestan en la vida cotidiana y profe-
sional de los cuidadores. Esto puede llevarlos al agotamiento
emocional y fisico, repercutiendo en el estado de salud (Mo-
reira de Souza y Turrini, 2011), las funciones, la toma de deci-
siones, las responsabilidades, las tareas y acciones de cuidado
cambian para la persona cuidada y para el cuidador (Tripodoro
et al, 2015). De ahi lo importante de favorecer el bienestar y
calidad de vida, tanto del enfermo como de su familia (Gémez
Batiste et al., 2010).

ANGIE PAOLA MARTINEZ GOMEZ
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Los cuidadores necesi-
tan preparacion e ins-
truccion para el cuidado
a pesar de que muchos

de ellos consideran que
tienen el conocimiento
suficiente para cuidar...

Necesidades de la familia

Ante la presencia de un enfermo terminal de cancer, la fa-
milia experimenta cambios en su dinamica y funcionamiento,
y COmMO consecuencia surgen necesidades econdmicas, de
adaptacion, comunicacion, informacion, distribucion de res-
ponsabilidades, ademas de las preocupaciones que tienen
que ver con el cuidado se hacen evidentes. Pues la familia
hace uso de los recursos que tiene disponibles, manifestan-
dose la solidaridad y la necesidad de hacer “algo” en apoyo
a su familiar enfermo, por esto, es frecuente también expe-
rimentar sentimientos contrariados y la no aceptacion de la
muerte. En muchas ocasiones el cuidador no permite que el
enfermo realice sus actividades habituales por miedo a que
aparezcan complicaciones, lo recomendado es ser una fuente
de apoyo y compafiia continuando con su vida (Torregrosa
Cortifias et al., 2005). En este punto, la preparacion y el entre-
namiento para el cuidado es esencial, asi como el soporte y la
evaluacion familiar (Moreira de Souza y Turrini, 2011).

Necesidades de cuidadores

Los cuidadores necesitan preparacion e instruccion para
el cuidado a pesar de que muchos de ellos consideran que
tienen el conocimiento suficiente para cuidar, por lo que a ve-
ces llegan a pensar que no necesitan aprender mas (Luengo
Martinez et al., 2010). Ademas, los cuidadores necesitan ayu-
da fisica y emocional, puesto que su proyecto de vida se ve
alterado ante los cambios a los que se ve sometido durante
todo el proceso de cuidado del enfermo terminal.



—@ Conclusiones

Las necesidades de los cuidadores familiares se relacionan con poco
descanso, sobrecarga de trabajo y los desconocimientos del cuidado y
autocuidado, a su vez se aumentan con la ausencia de apoyo, de recur-
S0s econdmicos, escasez de redes de apoyo y poca preocupacion por
parte de los equipos de salud que atienden a las familias de personas
con enfermedades terminales.

Son diversos los sentimientos y manifestaciones fisicas y emocionales
que experimenta el cuidador del enfermo con cancer terminal, relacio-
nados con la sobrecarga y que influyen en los cambios del diario familiar
y profesional, afectando el estado de salud del cuidador.

Investigaciones sobre al tema muestran que la calidad de vida de los
pacientes con cancer y sus cuidadores se ven afectados.

El trabajo con el cuidador esta dirigido, por una parte, en la prepara-
cion, el adiestramiento y acompafiamiento para el cuidado del enfermo
terminal con cancer y, por otro lado, con el autocuidado y cuidado del
cuidador, valga la redundancia. Para lo cual se requiere un trabajo cola-
borativo entre el equipo interdisciplinario de salud, la familia, el paciente
y sus redes de apoyo.
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