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RESUMEN

Actuamente, en nuestro pais existe un incremento del nimero de personas que
enferman de cancer, e paciente pierde su independencia teniendo necesidad de ser
cuidado, siendo esto agotador y desgastante para el familiar cuidador, llegando a modificar
su vida cotidiana. El objetivo de esta investigacion fue describir, analizar y comprender €
cotidiano del familiar en €l cuidado del paciente oncolégico que recibe quimioterapia. La
base tedrica estuvo sustentada por los conceptos de: cotidiano segun Tedesco, cuidado por
Waldow, familia por Marquéz, Cancer y Quimioterapia por Velazco. La metodologia fue
cualitativa, con abordaje de estudio de caso, los sujetos de investigacion fueron doce
cuidadores familiares contactandol os por medio de la técnica bola de nieve, d tamarfio dela
muestra se delimit6 por la técnica de saturacion y redundancia, la informacion se recolectd
mediante |la entrevista semiestructurada. Se tomé en cuenta los criterios de rigor cientifico
y los principios bioéticos de Sgreccia. Se obtuvieron como resultados dos categorias:
Cotidiano del familiar asumiendo € cuidado del paciente oncolégico en € hogar y
sobrecargas en el familiar cuidador. De las cuales de concluyo lo siguiente: € familiar
cuidador asume su rol voluntariamente afectando inevitablemente su vida cotidiana para
adaptarse a las necesidades y grado de dependencia de su paciente oncol 6gico, asumiendo
con responsabilidad actividades de cuidado desde las necesidades bésicas hasta €
acompaiamiento a las quimioterapias, este cambio en su cotidiano le genera una gran
sobrecarga fisica, psicologica y emociona conllevando a a manifestar sentimientos y
emociones de frustraciones, impotencia, sufrimiento, enfermedades, esperanza, fe,

resignacion, etc

Palabras Clave: Cotidianidad, familiar cuidador, paciente oncol égico, quimioterapia.
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ABSTRACT

Currently, in our country there is an increase in the number of people who suffer from
cancer, the patient loses his independence having the need to be cared for, being this
exhausting and exhausting for the family caregiver, changing his daily life. The objective
of this research was to describe, analyze and understand the family member's daily routine
in the care of the cancer patient receiving chemotherapy. The theoretica basis was
supported by the concepts of: everyday according to Tedesco, care for Waldow, family for
Marquéz, Cancer and Chemotherapy for Velazco. The methodology was qualitative, with a
case study approach, the research subjects were twelve family caregivers contacting them
through the snowball technique, the sample size was delimited by the saturation and
redundancy technique, the information was collected through the semi-structured
interview. The criteria of scientific rigor and the bioethical principles of Sgreccia were
taken into account. Two categories were obtained as results. Everyday of the relative
assuming the care of the cancer patient in the home and overloads in the relative caregiver.
Of which the following was concluded: the family caregiver assumes his role voluntarily,
inevitably affecting his daily life to adapt to the needs and degree of dependence of his
cancer patient, assuming responsibility for care activities from the basic needs to the
accompaniment to chemotherapies , this change in his daily life generates a great physical,
psychological and emotional overload, leading to manifest feelings and emotions of

frustrations, helplessness, suffering, diseases, hope, faith, resignation, etc.

Keywords: Daily life, family caregiver, cancer patient, chemotherapy



l. INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad cronica, sinGnimo de una patologia devastadora que genera
un enorme sufrimiento, afectando a personas de toda edad. Ocurre cuando € organismo
empieza a producir la multiplicacion rapida de células anormales con rasgos tipicos de
comportamiento y crecimiento descontrolados®.

Seguin datos estadisticos en € afo 2018, la Organizacion Mundial de la Salud (OMYS)
revel0, que se han registrado 9,6 millones de muertes por cancer y el nimero de nuevos
casos ha aumentado en 18,1 millones®. En Latinoamérica, segiin un estudio de The
Economist, € cancer es la segunda causa de fallecimientos; entre e 60% y 70% de los
pacientes son diagnosticados en estadios avanzados®. Mientras que, en € Perd, € Instituto
Nacional de Enfermedades Neoplésicas (INEN) reporté 10,309 hospitalizaciones y se
aplicaron 44,893 tratamientos de quimioterapia a 63,000 pacientes®. A nivel local, segin el
reporte del Hospital Regional Docente las Mercedes, en mayo se publicd en un periddico
local que mas de mil nuevos casos de cancer son registrados durante los Ultimos 17 meses
en Lambayeque, donde la coordinadora del programa del prevencién y control del cancer
sostuvo que en dicho hospital se realiza €l diagndstico de cualquier tipo de cancer y estos
en su mayoria son tratados en el Hospital Regional Lambayeque>.

Cuando € paciente recibe € diagnéstico, se produce gran impacto emocional en todo su
entorno, pues afloran sentimientos de impotencia, de dependencia, de carencia, de pérdida
de control sobre si mismo. Varios aspectos de su vida son comprometidos por ladolenciay
su experienciade vivir. La persona deja de ser como era antes 'y laidea de morir, pasa a ser
una posibilidad y no un acontecimiento remoto. El hecho que padecer esta enfermedad trae
una nueva conciencia, de quién es, de lo que le gustaria haber sido, de laimportancia de la
familia, del significado de las cosas, de lavida, etc. Los valores, |as prioridades cambian y
hay un interrogante acerca del sentido de la existencia. La familia sufre, se preocupa, tiene
miedo, sus habitos cambian e igual gue los de su ser querido, las relaciones y roles se
dteran y los sentimientos son diversos; sus miembros estan fragilizados, también son seres
vulnerables?.

Por lo tanto, € familiar por parentesco directo o cercania asume la responsabilidad del
cuidado de su ser querido. Una vez que se produce la deteccion de esta patologia, se hace



evidente un problema para € familiar cuidador, ¢como afrontarlo, de qué forma puedo
ayudarlo a enfrentar esta enfermedad?’

Frente a esta enfermedad se han suscitado tratamientos con € fin de megorar la
esperanza de vida, uno de €llos es la quimioterapia, que es un tratamiento basado en
medi camentos antineoplasicos gque actlan directamente sobre las células cancerigenas. Los
efectos secundarios mas comunes que se presentan son: las nauseas y vomitos, anemia,
neutropenia, problemas en la coagulacion sanguinea evidenciandose en hematomas,
problemas en la boca, encias y garganta ocasionando resequedad e inflamacién de las

mucosas, alopecia, diarrea o estrefiimiento, baja de peso y falta de apetito®.

Estos efectos secundarios a la quimioterapia afecta directamente en su grado de
dependencia, es por eso que € familiar que asume € cuidado, es la persona indispensable,
quien permanece voluntariamente y suele ser su responsabilidad porgque proporciona un
cuidado activo, apoya, participa en la toma de decisiones, identifica las necesidades del
paciente y verifica el desarrollo de acciones, como toma de medicamentos, cambios en |los
habitos alimenticios, fomento de la actividad fisica, visitas rutinarias a servicio de
quimioterapiaafin de contribuir al mejoramiento de la calidad de vidadel paciente®.

La enfermedad a parte de generar cambios funcionales en e organismo, también
ocasiona, temor, incertidumbre y dudas de la efectividad del tratamiento que siente €
paciente y e familiar cuidador, llegando a modificar inevitablemente su cotidiano,
entendiéndose como el espacio de la redidad en la que & hombre puede intervenir y
modificar mientras opera en €lla, resata que es emergente y cambiante mostrando la
adaptacion de la persona ante los contextos que se le presentan. Los pacientes oncol 0gicos
en grados avanzados de la enfermedad demandan total grado de dependencia por lo que se
necesita indispensablemente del familiar cuidador, ya que hay una pérdida total de la
autonomia para cumplir con las actividades béasicas de su vida diaria, |0 que implica asumir

nuevos roles, responsabilidades, cambios en los estilos de vida y |as rel aciones de apoyo®.

Es necesario mencionar en la realidad problemética se evidencié que & familiar
cuidador, en su mayoria fueron mujeres entre 20 a 60 afios, madres como parentesco
familiar, estado civil casadas, con educacién secundaria completa, ocupacion ama de casa,

el cuidado de su paciente o realizaban en sus domicilios, € tiempo dedicado a su paciente
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fue de 4 a 5 horas a dia durante los 7 dias de la semana. Todo su cotidiano cambid por
asumir nuevas actividades y responsabilidades, manifestandolo asi: “"tengo problemas en
el trabajo porque llego tarde y pido permiso recurrentemente””, “siento mucho cansancio y
estrés””, ““me fata tiempo para tener momentos con mi familia”. También expresaron
malestar, ansiedad, tristeza, miedo, incertidumbre, ciclos repetitivos de enojo, desamparo,
desesperanza y frustracion. También, se presentaron problemas en las tareas en € hogar, el
agotamiento, la sobrecarga, |os gastos econdmicos, la inadecuada atencion hospitalaria, por

los insuficientes recursos humanos y medicamentos para el tratamiento de la enfermedad™®.

Las autoras, partieron su investigacion al observar durante las practicas hospitaarias las
vivencias de los familiares cuidadores en e proceso de la enfermedad de su paciente; y la
experiencia cercana de un familiar de una de las autoras. Desde ahi, se hizo necesario la
interaccion con dicho familiar que manifestd sus vivencias, con € fin de conocer € cambio
de su vida cotidianaen e transcurso de la enfermedad del paciente oncol dgico.

A todo esto, se formul 6 la siguiente interrogante: ¢Como es €l cotidiano del familiar que
asume e cuidado del paciente oncolégico que recibe quimioterapia — Chiclayo, 2018?
Plantedndose como objetivo describir, analizar y comprender € cotidiano del familiar que
asume el cuidado del paciente oncoldgico que recibe quimioterapia — Chiclayo, 2018. El
objeto de estudio fue: cotidiano del familiar en € cuidado del paciente oncologico que

recibe quimioterapia.

La presente investigacion se justificd porgue hay un incremento de pacientes que
atraviesan tratamiento de quimioterapia por lo que dependen de su familiar cuidador,
afectando la vida cotidiana de ambos por esta enfermedad. Por lo tanto, la labor del
familiar cuidador requiere apoyo y acompariamiento en el proceso de la enfermedad debido
a la sobrecarga fisica y emocional. También, los cuidadores se enfocan en restablecer la
salud o disminuir los efectos secundarios de los pacientes con tratamiento oncolégico sin
considerar en lo mismo a familiar cuidador que es la persona que permanece dia a dia al
cuidado. Por otro lado, muchas veces, los familiares no reciben ayuda, sino muestras de
incomprension e inadecuados tratos por parte del personal de salud’.

Esta investigacion permitio entender e cotidiano, los sucesos o hechos del familiar

cuidador y de alguna manera establecer estrategias de cuidado no solo para € paciente sino
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también para € familiar cuidador, ya que cuando hay un miembro de la familia con esta
enfermedad, siempre hay un integrante que asume activamente €l rol de cuidador y es
necesario establecer formas de apoyo que le permiten afrontar su situacion, evitando que
asuma el problema de salud solo ya que la familia debe entregarse y apoyar. Ademas de
aportar nuevas perspectivas, lineas de estudio para el desarrollo y la formacion profesional
de las estudiantes de la escuela de enfermeria de la universidad Santo Toribio de

Mogrove o, sirviendo como antecedente para futuras investigaciones que se relacionen con
el objeto de estudio.



12

. MARCO TEORICO

2.1 ANTECEDENTESDEL PROBLEMA

A nive internaciona (Colombia) Krikorian en su investigacion “La Experiencia de
Sufrimiento en Cuidadores Principales de Pacientes con Dolor Oncolégico y no
Oncoldgico”, tuvo como objetivo describir la experiencia de sufrimiento de los cuidadores
informales de pacientes con dolor oncolégico y no oncologico de tres instituciones de
salud de Medellin. Como resultados, los cuidadores experimentaron atos niveles de
sufrimiento reportando sentimientos de tristeza y satisfaccion contradictoriamente. En
conclusion, € tipo de dolor estaba relacionado con la experiencia de sufrimiento y €l rol de
cuidadores, quienes en su mayoria eran mujeres cuidadoras de pacientes con dolor

oncol dgico't.

A nivel nacional (Lima - Perl) Diaz en su investigacion “Clima Familiar y
Afrontamiento al Estrés en Pacientes Oncoldgico”, tiene como objetivo establecer la
relacion que puede exigtir entre € clima familiar y e afrontamiento a estrés en los
pacientes oncolgicos del Hospital Edgardo Nacional Rebagliati Martins (HNERM). Los
resultados indican que la familiar se ve afectada significativamente debido a disminucién
de actividades sociales por la dedicacion a cuidado del paciente. Como conclusion, el
cancer y su dificil prondstico esta relacionada con la malignidad y sufrimiento, € impacto
emocional es muy fuerte conllevando a que los pacientes y sus familias vivan una
verdadera crisis que puede desorganizar a las familias y a habitual ritmo de vida que

tenian, centrandose ahora en atender a su paciente®?.

A nive local, Vilchez y Villegas en su investigacion “Afrontamiento y adaptacion de
los familiares desde € modelo de Callista Roy en pacientes que reciben tratamiento
oncoldgico ambulatorio del Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo, 2016”, tiene
como objetivo determinar € afrontamiento y adaptacion de los familiares desde e modelo
de Cdlista Roy en pacientes que reciben tratamiento oncolégico ambulatorio. Como
resultado, los familiares cuidadores se logran adaptar progresivamente a la enfermedad
teniendo como motivacion a su familiar enfermo. Como conclusion, e familiar con su

paciente oncol dgico ya detectados hace uno a dos afos, se producen cambios en sus rutinas
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y estilos de vida, logrando finalmente adaptarse a €ella, la clave para poder lograrlo es la
aceptacion ala enfermedad®®.

2.2. BASE TEORICO- CIENTIFICA

Para dar mayor sustento tedrico y dar respaldo a la investigacion se hace necesaria
analizar algunos conceptos como: vida cotidiana por Tedesco, familiar por Waldow,
cuidador por Braider y paciente con tratamiento de quimioterapia por € Instituto Nacional
del Cancer:

Tedesco define que la vida cotidiana es una dimension critica de los procesos socio-
histéricos y estructuras que se constituyen en ella. La persona es un ser condicionado por
situaciones, necesidades y posibilidades, las cuaes afectaran y formaran su cotidiano;
entendiéndose que € desarrollo del cotidiano depende de los cambios que acontezcan en la
sociedad, influyendo esta Ultima en €l actuar de la personay en sus decisiones, es decir, en

su modo de vida®.

Para Heller la vida cotidiana es el conjunto de actividades que caracterizan la vida de
toda persona, involucrando € uso de sus potenciales, capacidades intelectuales,

habilidades, sentimientos, pasiones, ideas, ideologias, etc'®.

En lainvestigacion de Reyes, lavida cotidiana es |o que no llevafecha, lo insignificante
aparentemente pero que da sentido, los hechos y fragmentos de la realidad que acontecen
durante las 24 horas, como la sintesis de lo vivido. Se puede conocer a través de los
componentes de la vida cotidiana como €l espacio, e tiempo, las pluralidades de sentido,
lo simbdlico y las précticas sociales. El espacio, es € entorno de un individuo y de un
grupo, es €l horizonte dentro del cual se sitian y viven los individuos. El tiempo es €
tiempo del cambio, y € cotidiano se compone de repeticiones. gestos en el trabgjo y fuera
del trabajo, movimientos mecanicos por horas, dias, semanas, meses, anos. Las
pluraidades de sentido, son los diferentes puntos de vista que se pueden condensar en
ciertos elementos espaciales'®.

Siendo también, los actos, dramas individuales o colectivos son simbolos que parecieran

ser trivialidades reiterativas, pero son mas que eso: son aspectos de la vida cotidiana que el
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lenguaje no dice, es o que evita decir, lo que no puede ni debe decir, como son |0s deseos;
éstos se dan a conocer obscuramente atras de los simbolos. Las précticas sociales son la
praxis repetitiva y praxis inventiva o creativa; son todos aquellos cuidados que redliza €

familiar cuidador?®.

Cuando una persona asume €l rol de cuidador, su vida cotidiana cambia porque realiza
una serie de actividades, experimenta una serie de vivencias y se enfrenta a diferentes
situaciones probleméticas durante las 24 horas de cada dia, por las cuales se ve
transformada de forma negativa o positiva. Uno de los aspectos principales que afectan la
vida cotidiana en la mayoria de los familiares cuidadores es la dificultad econémica porque
se tiene que cubrir € coste de los medicamentos, transporte, alimentacion, la falta de
conocimientos para realizar e cuidado presentando sentimientos de miedo a que empeore
la salud del paciente, la impotencia a no poder ayudar a mejorar su salud. El familiar
cuidador pasa por un gran desgaste fisico y emocional, ya que entre mas se involucra €l
cuidado en la vida del cuidador, mas la cambia y éste se percibe como una persona sin
identidad, gustos y deseos, ya que €l familiar cuidador muchas veces significa anularse y
dgjar su vida de lado para asumir la vida dd otro; dicha situacién puede llevar a la

aparicion de enfermedades'®.

Paralas investigadoras, lavida cotidiana es el dia adia, involucra actividades o acciones
gue suceden en la vida diaria ya sea en € trabgo, con la familia y la enfermedad,
percibiendo sentimientos y emociones positivas 0 negativas. Razén por la cual es un tema
de gran relevancia, ya que cuando una persona padece de una enfermedad cronica en la
mayoria de los casos tienden a modificar el modo de vida del paciente, pues afecta todos
los aspectos de su vida y de su familia, especialmente del familiar cuidador quien participa
en e apoyo y acompafiamiento en este proceso, asegurando la satisfaccion de las
necesi dades indispensabl es a través acciones de cuidado.

Los cuidados que brinda el familiar cuidador a paciente oncol6gico, Waldow, refiere
gue constituye un modo de ser, significa preocupacion por € estar con los demés. La
condicion de vulnerabilidad convoca € cuidado. Escuchar y prestar atencién al silencio, a
la palabra no dicha, la postura, los gestos, € lenguaje del cuerpo, constituye modos de

cuidar®.
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Para Braider, e cuidado son actos de asistencia que van dirigidos a otro ser humano o
grupo con necesidades reales o potenciales, con el fin de mgorar o diviar las condiciones
de las necesidades basicas de autocuidado y atencion de los pacientes que manifiestan un
cierto grado de dependencia. Es asumido principalmente por cényuges, familiares del
paciente, vecinos, allegados o voluntarios quienes no poseen formacion académica
relacionada con el cuidado, no reciben remuneracion econdmica. El familiar cuidador es la
persona que asume la responsabilidad en cuanto a la atenciéon y cuidados diarios del
enfermo, son los que deben ocuparse continuamente de las necesidades fisicas y
emocionales de sus seres queridos, quienes por su misma enfermedad han perdido su
funcionalidad o han quedado limitados en agunas de las situaciones de la vida diaria,

como e autocuidado y latoma de decisiones?’.

Seguin lainvestigacion de Jimenez, a tomar decisiéon de ser cuidador tanto a la hora de
la asignacion de las tareas como a la hora de elegir al familiar adecuado para que redlice €l
cuidado. Si la persona fuese hombre, realizara actividades que responden a caracteristicas
concretas, como: leve compromiso afectivo, corta duracion y limitada responsabilidad;
mientras que, si la persona es una mujer, € rango de aspectos del cuidado que abarca sera
mayor Y las caracteristicas de las tareas serén generales. La percepcion del deber de cuidar
delos demasy de la casa esta tan naturalizada en lamujer que el cuidado de lafamiliay de
la casa pasa a ser parte de “sus obligaciones”. Otro argumento, contribuye ala creacion del
sentimiento de obligacion a la hora de cuidar, entre nuestra muestra, es el entendimiento
del cuidado como una obligacion moral dentro de la familiat®.

Las investigadoras consideran que, € familiar cuidador se convierte en la principal red
de apoyo para €l enfermo, su vida cotidiana se modifica porque asume toda la carga de
trabgjo, generando dificultades a nivel econdmico, socia y laboral, refleggdndose en €
ausentismo laboral, en su menor rendimiento y en su inestabilidad que en la mayoria de los
casos conduce a abandonar € trabajo. Como consecuencia, se aumentan |os gastos que se
requieren para € buen mantenimiento y € cuidado del paciente. El nivel de sobrecarga
presente en e familiar cuidador es directamente proporciona a estado de la enfermedad,
mientras mas dependiente sea € enfermo se verd sometido fisica, psicolégica o
cognitivamente para realizar su labor, y méas alin si este cuidado va dirigido a un paciente

con diagnostico de cancer'®,
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La quimioterapia es € uso de farmacos para destruir las células cancerosas. Actla
evitando que las células cancerosas crezcan y se dividan en més células. Como las células
cancerosas suelen crecer y dividirse mas rgpido que las células normales, la quimioterapia
tiene mayor efecto en las células cancerosas . Sin embargo, los farmacos utilizados para
la quimioterapia son fuertes y pueden dafiar a las células sanas de todos modos,
provocando efectos secundarios en la persona. Al paciente que recibe quimioterapia
ambulatoria se realiza en forma diligente puesto que €l paciente se presenta a servicio,
previa valoracion medica inicia con la infusion continua de los medicamentos citotoxicos,
a la vez, se le proporcionan cuidados de enfermeria y se observan estrechamente las
alteraciones ddl tratamiento, registrando periddicamente sus signos vitales hastaterminar la
infusién, que generalmente dura de 2 a 6 horas, después del procedimiento, € paciente

regresa a su hogar.

A juicio de las investigadoras, e céncer modifica e modo de vida del paciente,
enfrentdndose a multiples problemas médicos, psicologicos y sociaes, cuya complejidad
aumenta con e tiempo, estan directamente asociados a los diferentes estadios de la
enfermedad y alos procesos terapéuticos. Enfrentando asi cambios individuales, familiares
y sociales. El familiar cuidador requiere tiempo y dedicacion, ya que € enfermo esta ligado
alafalta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual y tienen la necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos de la vida diaria. El cotidiano
del familiar a cuidar al paciente oncoldgico va a experimentar cambios en los estilos de
vida y las relaciones de apoyo, que se presenta en € transcurrir de la enfermedad y en €
tratamiento, enfocandose en este caso a todos |0s sucesos que se presentan a partir de las

quimioterapias.

Seglin la Asociaciéon Espafiola Contra el Cancer, los pacientes tratados reciben un
tratamiento muy variado, como quimioterapia intravenosa, pero existen mas de 50
medicamentos diferentes para combatir la enfermedad y prevenir € crecimiento y
multiplicacion de las células malignas. Las medidas terapéuticas, su duracion y dosis
dependen de factores diversos como € tipo de cancer, su localizacién o € estado general
del paciente. Existen tratamientos de quimioterapia por via oral, intramuscular e incluso a
través de la piel que se administran mediante ciclos donde se aternan los farmacos con

periodos de descanso para permitir a organismo volver a producir células sanas?.
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El relato de los familiares sobre la historia del cancer del enfermo viene acompafiado
del shock inicial que sinti6 al saber €l diagndstico. En muchas ocasiones es alos familiares
la entrega de ser cuidadores y como caracteristicas comunes en € cuidado son: satisfacer
las necesidades fisicas, sociales y afectivas del enfermo, dedicacidn importante de tiempo y
energia, tareas que pueden no ser comodas y/o agradables y dar més de lo que reciben. Asi
pues, e familiar que cuida a enfermo no solo se trata de un deber moral o una
responsabilidad socia y familiar que deben ser respetadas, Sino que, existen razones para
cuidar a un familiar y son: Por motivacion atruista, para mantener el bienestar de la
persona cuidada, porque se entienden y comparten sus necesidades, existe una empatia y
siente sus necesidades, intereses y emociones. Por reciprocidad, ya que antes la persona
ahora cuidada les cuido a ellos. Por la gratitud y estima que les muestra la persona

cuidadal®.

Esto es, para las autoras, los familiares que han mantenido con el enfermo una “buena
relacion”, basada en el afecto y en el carifio mutuo, cuidan de una forma altruista porque
quieren ayudar a aumentar su bienestar. Por |o contrario, la situacion de cuidar varia con €l
tiempo, influida por caracteristicas tanto de la persona cuidada (la escasa colaboracion por
los cambios de emociones que padecen) como en las consecuencias de la vida cotidiana del
familiar cuidador. La cantidad y € tipo de ayuda variaran también dependiendo del grado
de dependencia que presente, ya que, estar todo € dia proporcionandole cuidados

constantes demandara sobrecarga y agotamiento en el familiar cuidador.
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[1l. MARCO METODOLOGICO

3.1 TIPO DE INVESTIGACION:

Se llevd a cabo una investigacion de tipo cualitativa??, porque permitio describir
situaciones con € fin de comprender e cotidiano del familiar en e cuidado del paciente
oncol6gico que reciben quimioterapia. Asi mismo, permitio alas investigadoras revelar de
manera profunda y complea la realidad vivida respecto a las experiencias que tiene €l

familiar en su cotidiano.

3.2. ABORDAJE METODOLOGICO:

El presente trabajo de investigacion, se realizo aplicando la metodologia de “Estudio de
Caso”, segun Polit?®, Se inicia con este abordaje metodoldgico para poder indagar una
situacion real que se encamind a describir la cotidianidad del familiar en e cuidado del
paciente oncolbgico que recibe quimioterapia, en la que realiz6é una recoleccion de datos,

clasificacion y sintesis de toda lainformacion obtenida sobre varios familiares cuidadores.

Para el desarrollo de esta investigacion se tomo en cuenta los principios o caracteristicas
del estudio de caso, propuestos por Menga L udke?*, detallados a conti nuaci on:

Los estudios de caso estan dirigidos al descubrimiento: Se refiere a que €
investigador procuré mantenerse atento a nuevos el ementos que puedan surgir como
importantes durante el estudio; quedando asi € cuadro tedrico inicial, como estructura
bésica?®. La investigacion partio de algunos supuestos conceptuales, |as investigadoras
procuraron mantenerse atentas a nuevos elementos que surgieron como esenciaes
durante el estudio. El trabgo de investigacion, se dirigio a descubrimiento de los
diferentes aspectos de la cotidianidad de familiares en e cuidado del paciente

oncol 6gico que recibe quimioterapia.

Enfatiza la interpretacion del contexto: este principio tomo en cuenta el contexto
en e que se sitlia € individuo, para una comprension mas completa del objeto?®. Para
lograr comprender el objeto de estudio en su totalidad, fue necesario tener en cuenta el

contexto de dicho objeto de estudio, por €llo € instrumento de estudio se realizo en €



entorno familiar donde se desarrolla e sujeto, considerando e contexto familiar y
socia de los familiares del paciente oncolbgico que recibe quimioterapia, esto permitio
comprender mejor la manifestacion del problema, |as acciones y percepciones del sujeto
de estudio, para un mejor descripcion, analisis y comprension del cotidiano, del familiar
cuidador.

Busca retratar la realidad en forma complejay profunda: Hace referencia a que
el investigador procurd revelar la multiplicidad de dimensiones presentes en una
determinada situacion o problema, enfocandolo como un todo?; en este estudio se
revelaron las dimensiones presentes de una determinada situacion determinandolas
como un todo, dichas dimensiones se englobaron para darlas a conocer, haciendo
enfasis en € andlisis de la redlidad. Las cuales permitieron conocer las emociones y
vivencias, se agruparon en un solo concepto como es €l cotidiano del familiar cuidador
del paciente oncol 6gico que recibe quimioterapia; mediante la caracterizacion, andlisisy

comprension.

Utiliza una variedad de fuentes de informacion: € investigador recurre a una
variedad de datos recolectados en diferentes momentos y en situaciones variadas. En
esta investigacion la recoleccion de datos se obtuvo de los diferentes instrumentos

aplicados.

Revelan experiencias cercanas y permiten generalizaciones naturales. €
investigador relata sus experiencias durante el estudio de modo que € lector o usuario
pueda hacer sus generalizaciones naturales. La generalizacion natural ocurrié en funcion
al conocimiento experimentado del sujeto en el momento que esté intentd asociar datos
encontrados en e estudio con datos que son frutos de su experiencia persona. En €
presente estudio, se establecieron las expresiones caracteristicas de esta investigacion;
es decir, con lo referente a cotidiano del familiar cuidador del paciente oncolgico que
recibe quimioterapia, tocando temas como la relaciéon con sus familiares y sus
interrelaciones sociadles. Del mismo modo, & estudio dio lugar a una variedad de
opiniones que se fundamentan en la redidad estudiada. También permitié a las
investigadoras conocer esta realidad y sacar sus propias conclusiones sobre el objeto de
estudio.
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Procura representar diferentes y a veces conflictivos puntos de vista en una
situacién social: la posicion que fundamenta esta orientacion es que la realidad puede

ser vista sobre diferentes perspectivas, no habiendo una Unica que seala més verdadera.

Utiliza un lengugje sencillo y de facil entendimiento: El presente trabgo de
investigacion fue presentado en forma sencilla, narrativa y con un lenguaje de facil

comprension, accesible atoda persona que tengainterés en él.

Seglin Bernal, desarrolla €l estudio de caso en tres etapas®:

Fase exploratoria, la presente investigacion se inicid con la identificacion de la
situacion problemética que se ha ido modificando con los aportes y sugerencias de la
asesora, permitiendo definir e objeto de estudio. Posteriormente, se establecio contactar a
los familiares cuidadores de pacientes oncol6gicos que reciben gquimioterapia por técnica
de bola de nieve, partiendo de la experiencia del familiar de una de las investigadoras y, a

lavez, refiriéndonos a otros familiares en distintas partes de la ciudad de Chiclayo.

Fase de delimitacion del estudio, al identificar los elementos claves y los limites
aproximados del problema, las investigadoras procedieron a recol ectar sisteméticamente la
informacion, utilizando instrumentos como la entrevista semiestructurada a profundidad,
previo a la entrevista se entregd a familiar el consentimiento informado, donde se
detallaba que la informacion obtenida se mantendria de manera confidencial, de estaforma
se cred un ambiente de confianza y empatia con el familiar, se formul6 preguntas abiertas
para asi lograr los objetivos del estudio de caso y llegar a una comprensién mas completa
del cotidiano del familiar en €l cuidado del paciente oncol0gico que asiste a tratamiento de

quimioterapia.

Fase de andliss sistematico y la elaboracion del informe, en esta fase las
investigadoras unieron y analizaron la informacion obtenida, lo que permitié una mejor
comprension del objeto de estudio. Se procedi6 a sintetizar |a informacion recolectada, la
misma que fue procesada basada en € andlisis de contenido. Posterior a ello, se redizo la
transcripcion de las entrevistas y se extrgjo unidades de significados, tomando en cuenta

los objetivos de lainvestigacion, paraluego realizar €l informe respectivo.
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3.3. SUJETO DE INVESTIGACION:

En esta investigacion, los sujetos estuvieron conformados por doce familiares
cuidadores de pacientes oncol 6gicos que reciben quimioterapia, siendo la mayoria mujeres
entre las edades de 20 a 60 afos. Su identidad se protegio utilizando seudénimos con
nombres de colores. Para determinar el nimero de participantes de investigacion se utilizd
la técnica de saturacion y redundancia de discursos en la cual se detuvo las entrevistas

cuando estas se tornaron repetitivas.

Para homogenizar la muestra, se tuvo en cuenta los siguientes criterios de inclusion y

exclusion:

Criterios de inclusion: los familiares cuidadores mayores de 18 afios, ademas
cuidadores principales, y familiares que tuvieron méas de 6 meses a cuidado del paciente.

Criterios de exclusion: familiares que cuidan ocasionalmente a su paciente.

3.4. ESCENARIO:

El escenario lo constituyeron los hogares de los familiares de pacientes oncol 6gicos que
reciben quimioterapia y que residen en la ciudad de Chiclayo, a noroeste peruano, capital
de la provincia homénimay del departamento de Lambayeque, situada a 13 km de la costa
del Pacifico y a cas 770 km de la capital del pais, siendo la cuarta ciudad mas poblada
nivel nacional, con una aproximacion de 638 178 habitantes. Los domicilios tuvieron
caracteristicas particulares, como, por gemplo: algunos fueron de material noble o rastico
(adobe), con una ventilacion e iluminacion adecuada, otros contrarios a eso; también
encontramos que agunos de los familiares viviran dentro de una familia nuclear y otros en

unafamilia extensa.

La entrevista se desarroll6 en su hogar o en € lugar donde se sentian més cémodos,

mostrandoles empatia y brindando confianza en todo momento.
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3.5. INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

En la presente investigacion, se utilizé como técnicala entrevista semi-estructurada a
profundidad?, para recolectar |os datos se hizo uso de una guia de entrevista, lacual consta
de dos partes, la primera contiene datos generales como: edad, lugar de procedencia, s
vive en e mismo hogar de su paciente, parentesco con el familiar oncoldgico, tipo de
diagnostico; la segunda parte consta de 7 preguntas abiertas, |0 que permitié obtener datos
referentes a cotidiano del familiar en e cuidado del paciente oncologico que recibe

quimioterapia.

Las entrevistas se realizaron en la vivienda de cada familiar cuidador, en un ambiente
privado como la sala del domicilio, en un horario previamente coordinado, de esa manera
se logro favorecer la confianzay facilitdo mejor el desarrollo de las mismas. La duracion de
las entrevistas se dio en un tiempo promedio de 20 a 25 minutos, fueron grabadas en un
dispositivo de grabador de voz, € cual fue el medio para obtener la informacion, luego
cada una de estas fueron transcrita en e computador, manteniendo siempre la
confidencialidad de cada sujeto de estudio, con el uso de los nombres de algunos colores.
Delimitandose € tamafio de la muestra por latécnica de saturacién y redundancia.

Los instrumentos de recoleccion de datos fueron validados mediante juicio de expertos,
después de la aprobacion del proyecto por @ Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Medicina, se realizd una prueba piloto que consistia en entrevistar a 2 sujetos

quienes son los familiares cuidadores de pacientes oncol 6gicos que reciben quimioterapia.

3.6. PROCEDIMIENTO

La presente investigacion, se inscribio en e catdlogo de Tesis de la Escuela de
Enfermeria, posteriormente se presentd al Comité Metodoldgico de dicha escuela para las
sugerencias del caso, como siguiente paso se present6 un gemplar al Comité de Etica en
Investigacion de la Facultad de Medicina para la respectiva aprobacion, para elo se
cumplié con todos los requisitos que solicitaron a fin de garantizar el normal desarrollo de

l[amisma
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El tipo de muestra es no probabilistica, este se desarroll6 a través de la técnica de
muestreo por bola de nieve, una vez establecidos los permisos respectivos, una de las
investigadoras se comunicd con su familiar cuidador de un paciente oncol 6gico que recibe
quimioterapia, de manera que por medio de su familiar solicité que la contactase con otras
personas que también asumen €l pape de cuidador; para €llo, se explicd que se estaba
realizando una investigacion y se le solicitd € permiso para proporcionar € numero
telefénico alas investigadoras, estas Ultimas realizaron la llamada para contactarlos y luego
poder entrevistarlos, a partir de esto se concretd una cita en la cual se hizo firmar la
autorizacion y consentimiento informado (anexo N° 01) y posteriormente se realizaron las
entrevistas semiestructuradas a los familiares cuidadores (anexo N° 02). Y a recolectados

todos los datos se procedi6 a procesamiento de lainformacion.

La transcripcidn de las entrevistas se realizd después de haber culminado las mismas.
Una vez transcritas, se les contacté telefénicamente para acordar una nueva cita y poder
corroborar s estaban de acuerdo con lo manifestado o si deseaban agregar algo y/o

cambiar algunos relatos.

Para delimitar  numero de los participantes se utiliz6 la técnica de saturacion y
redundancia, que consistio en degjar de recolectar los datos cuando estos se tornaban

repetitivos.

3.7. ANALISISDE DATOS

Para e desarrollo de la investigacion se tuvo en cuenta e andlisis de contenido?,
técnica que busca la obtencion de indicadores cualitativos y de descripcion del contenido
de los mensgjes. Se utiliz6 esta técnica porque permitié la lectura minuciosa de las
respuestas de las entrevistas, permitiendo su posterior categorizacion, siguiendo € criterio
de analogia, es decir considerando las similitudes 0 semejanzas que existan entre éstas, en

funcion de criterios preestablecidos.

El andlisis de contenido comprende tres etapas®:

Pre analisis: en esta etapa, |as investigadoras tuvieron que organizar la transcripcion de

las entrevistas, se escucho las veces necesarias |as grabaciones hechas durante la entrevista
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con la actitud de vivir nuevamente la situacién encontrada y reflexionar acerca de ello para

entender 1o que esta pasando.

Codificacion: esta etapa consistio en realizar una transformacion de los datos brutos a
los datos Utiles, para e€llo se utilizé la fragmentacion del texto, es decir, €l establecimiento

de las unidades de registro, y la categorizacion de elementos.

Categorizacion: las investigadoras tuvieron que unir las unidades que son similares en
cuanto a su significado, contrastando sus discursos en cuanto a sus experiencias cotidianas,
con otras literaturas y ademas con € punto de vistade lainvestigadora.

3.8. CRITERIOSETICOS

En esta investigacion se consideraron cuatro principios de la bioética personalista de
Sgreccia?’:

El principio del valor fundamental de la vida humana, en la investigacion se
considerd en todo momento a los sujetos de estudio; es decir alos familiares cuidadores de
pacientes oncol gicos que reciben quimioterapia, como seres humanos con autoconciencia
de si misma, como seres Unicos, capaces de tomar sus propias decisiones y que son dignas
de respeto y como muestra de respeto a su persona. Es por ello que, en todo momento se
mantuvo el respeto hacia la vida de los familiares cuidadores, quienes participaron de
manera libre y voluntaria; y cuyos datos proporcionados son utilizados con fines de

investigacion.

Principio de libertad y responsabilidad, en la investigacion se mantuvo en todo
momento el respeto hacia la libertad de los familiares cuidadores a quienes se les solicitd

su participacion voluntaria durante todo e proceso de investigacion.

Asi mismo, se aplico e consentimiento informado, por lo que es fundamental para la
proteccion del familiar cuidador que participo voluntariamente en la investigacion. Se
explicd a los sujetos de estudio qué es lo que se pretende lograr con la investigacion, y si
estaban dispuestos a participar del mismo, brindando su autorizacion mediante €l

consentimiento informado.
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Principio de totalidad o principio terapéutico, se concibié alos familiares cuidadores
como un ser holistico integrado por diversas dimensiones que se manifiestan en un solo
Ser.

Principio de sociabilidad y subsidiariedad, se cumplid a través del respeto reciproco
interpersona que se fundamenta en reconocer la dignidad de |as personas como fuente y el
fin de la sociedad, buscando €l bien comln. En tal sentido, en la presente investigacion una
vez teniendo el consentimiento, procedid a buscar la publicacion de los resultados para

implementar mejoras respecto alatematicainvestigada.

3.9. CRITERIOSDE RIGOR CIENTIFICO

Para respaldar la calidad cientifica de la presente investigacion se tuvo en cuenta los
siguientes principios de rigor cientifico: credibilidad, confirmabilidad y Ila
transferibilidad?’.

Credibilidad, este criterio fue alcanzado cuando se recolectaron datos de |os sujetos de
estudio, que son los familiares cuidadores de los pacientes oncolégicos que reciben
quimioterapia. Asi mismo, se tuvo en cuenta una revision minuciosa de |as transcripciones
de las entrevistas realizadas a | os sujetos de estudio, para ello las investigadoras retornaron
a los sujetos de estudio para confirmar los hallazgos y revisar |os datos particulares. Los
informantes ayudaron a clarificar las interpretaciones del investigador o a rectificar los
errores de interpretacion de las entrevistas transcritas.

Confirmabilidad o auditabilidad, se evidencio a través del uso de las grabacionesy la
transcripcion que se hizo de las entrevistas, ademés de la planificacion que se elabor6 en la
construccion de esta investigacion y se contrastd con literatura existente sobre el tema,

respetando la citacion de las fuentes.

Transferibilidad, se realiz6 una descripcién minuciosa de la vida cotidiana del familiar
cuidador, la transformacion que ha tenido su vida desde e diagnéstico, los saberes
aprendidos para brindar sus cuidados de calidad al paciente oncolégico que recibe
quimioterapia. Esta investigacion se desarroll6 con lafinalidad que otros investigadores 1o

apliquen en su realidad.
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IV. RESULTADOSY DISCUSION:

Luego del andlisis minucioso logrado a través de las entrevistas redizadas a las
familias cuidadores de pacientes oncoldgicos que reciben quimioterapia en la cuidad de
Chiclayo, se procedié a la trascripcion de los datos obtenidos en cada entrevista,
saturandose con 12 participantes y con una lectura y relectura profunda de ellas se logré;
describir y analizar y comprender: ¢Como es € cotidiano del familiar en € cuidado del

paciente oncol dgico que recibe quimioterapia?

A continuacion, las categorias y sub categorias obtenidas de la codificacion y

clasificacion de los discursos:

1. COTIDIANO DEL FAMILIAR: ASUMIENDO EL CUIDADO DEL PACIENTE
ONCOLOGICO EN EL HOGAR:

a. Surgiendo la esperanza frente a sufrimiento e impotencia en € cotidiano del familiar
cuidador.
b. Rescatando €l vinculo familiar en el acompafiamiento al paciente oncol dgico.

c. Afrontando |las necesidades basicas durante € cotidiano familiar.

2. SOBRECARGA DEL FAMILIAR CUIDADOR:
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1. COTIDIANO DEL FAMILIAR: ASUMIENDO EL CUIDADO DEL PACIENTE
ONCOLOGICO EN EL HOGAR

La cotidianidad, son actividades que caracterizan la vida de toda persona involucrando
el uso de sus potenciales, capacidades intelectuales, habilidades, sentimientos, pasiones,
ideas, ideologias, etc'®.

Para el familiar, € cuidado que brinda repercute negativamente en su vida cotidiana, ya
gue cuanto mayor es su edad, mayor es la proporcion de tener consecuencias en su salud
derivadas de su rol. Cuidar a un paciente oncoldgico implica realizar una labor en €
ambito hospitalario que muchas veces no es reconocida por los profesionales. El familiar
cuidador provee a su paciente entre 6 y 24 horas acompariandolo, abandonando temporal o
definitivamente su trabgjo, realizando muchas tareas como ayudar en la alimentacion, la
higiene, laiminacién, etc. Este cuidado e provoca una gran sobrecarga pues obliga a una

organizacion del tiempo, cambio de roles, blisqueda de recursos y apoyo?,

Esto es que & familiar cuidador asume toda la responsabilidad con su paciente, teniendo
como definicién, traer o tomar para si algo no material, especialmente una obligacion, una
tarea 0 una responsabilidad. Por lo tanto, quien asume su rol del cuidado en € hogar, lo
hace con un gran compromiso, mediado por la relacion afectiva que 1o une a la persona
cuidada, cuestionandose pocas veces sobre la propia habilidad de cuidado y disposicion
para asumir tal responsabilidad®.

Ademas, el familiar cuidador se ocupa también de su paciente en el ambiente del hogar,
sin recibir retribucion econdmica y realiza o supervisa los cuidados necesarios para
adelantar |as actividades instrumentales de la vida diaria®®. Es frecuente que asuma € rol
en un breve tiempo, lo que no le permite reflexionar ni cuestionarse frente a lo que sabe, o
que desconoce, el costo que tendra para su vida, e inclusive si realmente desea asumir ese
rol, porque frente a esta realidad, muchas veces, no existe otra alternativa. Su reflexion
surge con € paso del tiempo, en la medida que van apareciendo las exigencias del rol de
cuidar, exigencias que debe enfrentar con pocas 0 a veces ninguna habilidad, pero que le
obligan a asumir cada vez mas deberes y, sin darse cuenta, a perder poco a poco € deber

de cuidar su propia salud®.
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El paciente oncologico por lo general recibe quimioterapia que es uno de los
tratamientos mas usados en esta enfermedad. Puede ser utilizada para curarla o para
detenerla, aumentando la sobrevida o para mejorar la calidad de vida del paciente. Se
conoce como un tratamiento intenso que produce multiples cambios y sintomas corporales,
funcionales, emocionaes y espirituales que sumergen a paciente en un nuevo estado de
salud. A nivel corporal, los pacientes manifiestan periodos de malestar general, dolores en
el cuerpo, nauseas, cansancio, pérdida de vitalidad, fuerza y energia, llevandolas a

depender de sus familiares para redizar |as actividades de su vida cotidiana®.

La vida cotidiana en € hogar esta compuesta de complegos escenarios, rutinas,
relaciones interpersonales, actividades y tensiones. Es € espacio y tiempo en que se
manifiestan las relaciones interpersonales, siendo un modo de organizacion social de la
experiencia humana en un contexto sociohistorico. Asimismo, es la forma en que se
desenvuelve la historia de la persona dia tras dia, implicando un conjunto de multiples
hechos, actos, objetos, las relaciones y actividades que se presentan como una accion en
movimiento®. El paciente oncoldgico cambia de rutina, todo 1o que era predecible dentro
de la vida cotidiana se modifica, las situaciones en €l rol familiar se ven modificadas, las

tareas en & hogar son transformadas por |a nueva situacion®.

El cancer, a inicio de su diagndstico, produce impacto psicolégico y emociona tan
intenso que las reacciones més frecuentes como la tristeza, culpabilidad, impotencia,
incertidumbre o desesperacién son posibles fuentes de depresion en € paciente oncol 6gico

y en e familiar cuidador, a esto, se reflgjala siguiente subcategoria:

a. Surgiendo la esperanza frente al sufrimiento e impotencia en € cotidiano del
familiar cuidador:

Cuando se revela € diagnéstico de cancer hacia un ser querido, es é momento de
mayor crisisinicia en e que pueden verse afectados de diversas maneras tanto €l paciente
como e entorno familiar mas inmediato, en esta etapa, las respuestas emocionales
recurrentes son: e miedo, la negacion de lo que esta sucediendo, la rabia, los sentimientos
de culpabilidad, |a ansiedad, |a dependencia, |a depresién y la tristeza. De ahi, aparecen
preocupaciones acerca de los procedimientos utilizados para evaluar la gravedad y €

pronéstico de la enfermedad. Esta enfermedad implica una modificacion de la actividad
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habitual del paciente y su familia . Laimpotencia esta presente constantemente, la familia
no puede procesar adecuadamente |o que esta sucediendo con su ser querido, pero aun asi

actiainmediatamente en €l proceso de la enfermedad.

En efecto, en una investigacion realizada por Romagosa y Albizu refieren que la
impotencia se manifiesta como la falta de fuerza, poder o competencia para readlizar una
cosa, hacer que suceda o ponerle resistencia. Sentirse impotente, es no tener control de los
eventos, se relaciona a un estilo de vida de poca autoayuda o0 a una situacion con factores
estresantes que la persona percibe como inestables o inalterables. Cuando la enfermedad se
ve como un suceso lleno de pérdidas de tiempo, dinero o afecto, €l sentimiento de
impotencia puede aumentar y Ilenar a los implicados de tristeza, soledad o angustia **. El
familiar cuidador estad afectado emocionalmente pues su experiencia de vivirla es tan
devastadora y complga por la conciencia que tienen de la enfermedad, de su historia
personal, del significado que le dé, de las consecuencias que de ella se derivan y, sobre
todo, de los recursos de afrontamiento que pueda poner en marcha ante la situacion que le
esta tocando vivir. Se sabe que el cancer esta asociado con la quimioterapia, ocasionando
dificultades como costos, hospitalizaciones, efectos secundarios, etc. Todo ello genera una

actitud negativa de parte del familiar hacia el cancer.

Es por eso, que cuidar resulta ser una tarea muy dificultosa y con mucho sufrimiento
para el familiar cuidador porque teme ala soledad, a la incertidumbre frente al futuro del
paciente y al suyo propio, a las alteraciones en su cotidiano, a las dificultades en la
comunicacion, a la ausencia de apoyo y a la desesperanza. Para ello, es necesario que
[leven una preparacion en la que puedan afrontar su cotidiano de manera beneficiosa, desde

el saber como actuar o & que decir.

Asi encontramos que, segun la investigacion de Galén, € sufrimiento espiritual es una
experiencia complega, subjetiva, cognitiva, afectiva y negativa que se caracteriza por la
sensacion que tiene el individuo de sentirse amenazado en su integridad, por € sentimiento
de impotencia para hacer frente a dicha amenaza y por & agotamiento de los recursos
personales y psicosociales que le permitirian afrontar dicha amenaza®’. En cambio, para
Guinot refiere que, la palabra que genera miedo, no es otra que cancer y su sola mencion

causa angustia: € temor que se siente ante algo desconocido e incontrolable. Las personas
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que tienen o han tenido cancer viven situaciones en las que ellos mismos y sus familiares
se debaten entre & miedo a perder labatallay la esperanza de vencerlas®.

A lamismavez, aceptar la enfermedad sin lucha y rebeldia, es dificil. Los sentimientos
y emociones son ambivalentes: algunos positivos como la unién familiar y € apoyo, y
otros negativos como el estrés, la frustracion, impotencia, la incertidumbre, etc. La
desesperanza se basa en 1o que sabemos, que es nada 0 muy poco, Yy la esperanza sobre o
gue ignoramos que es todo o casi todo. La esperanza pertenece a la sabiduria, conlleva a
una dolorosa impotencia. Todo paciente oncoldgico le afecta en € deterioro de su salud,
pero la esperanza puede ensefiar que es mucho mas que un organismo enfermo, cuaquier

crisis existencial, el cancer puede deteriorar partes de la mente o del organismo®.

Asi mismo, la capacidad de un individuo de transmitir esperanza en tiempos adversos,
dependera de su personalidad, de su historia de vida, de su situacién vital actua (en la
alteracion de su cotidiano), de otros familiares 0 personas cercanas, y también de la
relacion meédico-paciente. La esperanza se define como la capacidad de mantener el
optimismo frente a una situacién adversa, la capacidad de mantener objetivos y de
programar acciones para enfrentar una situacion dificil, una virtud teol égica apoyada en la
Fe. Lareligion y/o la espiritualidad cumplen un rol importante en e enfrentamiento del
cancer porgque permiten nutrir la esperanza, resignificar la experienciay buscar un sentido

alavida, laenfermedad y la muerte®.

En la presente investigacion un grupo de familiares cuidadores comentan como se
sintieron cuando sus seres queridos fueron diagnosticados, como manifestaron
profundamente su dolor y sus miedos ante el proceso de la enfermedad por 1o que también
surgen cambios positivos a medida que la quimioterapia va haciendo efecto en la
enfermedad y es ahi donde la Fe y |a esperanza aparecen:

“"... Al enterarnos de la enfermedad de mi hermana, en ese momento, pensé que seria la Ultima vez que la
veria; sufrimostoda la familia. Al principio fue dificil porque nos sentimos perdidos, no sabiamos quién la
cuidaria enlacasay en el hospital, en cdmo cubririamos los gastos, es un dolor grande. No esfacil para
nosotros verla en esa situacion, pero poco a poco tuvimos que darle animos, ahora ya nos hemos adaptado,
estd mejorando, tenemos que superarnos cada vez mas y mas. Uno mismo debe darle valor a lo que tiene que

enfrentar, seguir adelante y no deprimirse. Nos ayudamos entre todos”. (VERDE)
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"”... Enterarme de su enfermedad fue muy doloroso, me dio tristeza de imaginarme perderla. Cuando veo
sufrir ami abuela por causa del cancer siento que se cae el mundo encima, me da rabia a la vez cuando
tiene dolor después de las quimioterapias, cuando no puedo calmarla y cuando no quiere comer. Ha sido
muy dificil, estoy muy angustiada, deprimida cuando no puedo hacer méas por ella. Me siento impotente no
saber qué hacer cuando sus sintomas son mas fuertes, |o Gnico que me queda es encomendarme a Diosy
pedirle que se sane...” (AMARILLO).

“...Alun me duele lo que le estd pasando, no supero por lo que esta afrontando mi esposa. Le
diagnosticaron Linfoma de Hodgkin que e ataco en €l pulmon, empez6 con las quimioterapias
ambulatorias que han sido hasta ahora 12 veces, ahora paso a la quimioterapia azul, que es mas fuertey se
tiene que hospitalizar. Es una gran batalla contra esta enfermedad, solo espero que el tiempo cure las

heridas. No me doy por vencido...”” (AZUL).

""...Estoy con la preocupacion de como vaa salir después dela quimioterapia o si evolucionara
positivamente, muchas veces me siento deprimida y triste, me pregunto ¢por qué Dios mio? ¢Por qué mi
hija? ¢Se morird? ¢Qué serd de mi persona? Ella es una mujer buena, tranquila, nole hace dafio anadie. Es
muy dificil parami porquesoy madre soltera, solo vivo con day no quiero quedarme sola ¢cémo serd? Dios mio,
solo tl lo sabes. Por e momento sigo para adelante, nos hemos tranquilizado, hemos aceptado todo lo que

venga, pero siempre confiando en Dios...” (ROJO)

Los familiares cuidadores expresan abiertamente sus emociones rescatando la
impotencia y e sufrimiento al observar cada dia los acontecimientos que pasan sus
pacientes afrontando esta enfermedad como los efectos adversos, los cambios fisicos y
emocionales; ellos mismos sienten una gran carga emocional por la perspectiva de esta
enfermedad, que muchas veces |0 asocian con muerte, viéndose invadidos por sentimientos
de desesperacion, no encontrando consolacion alguna, cabe destacar que estos sentimientos
se dan a conocer cuando existen lazos consanguineos, donde los familiares ven la
enfermedad de una manera mas negativa o por experiencias pasadas con otros familiares
que fallecieron por causa del cancer, sintiéndose morir o hasta perdidos, |0 que repercutira
en como esta asumiendo su cotidiano. También, rescatamos el innegable apego espiritual
de los familiares cuidadores por confiar en Dios, manteniendo la esperanzay Fe frente ala
situacion dificil en las que se encuentran, dicha esperanza los hace plantearse objetivos

positivos, de manera que tengan mayor confianza en poder afrontar € cotidiano.

Es por eso que, lareligion genera esperanza, pues conlleva una forma de afrontamiento
para los pacientes y su familia, es un amortiguador de la depresién y un apoyo en €l

proceso curativo®. En relacion a vinculo emocional, es importante porque ayuda a generar
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procesos adaptativos ante situaciones adversas. Las emociones facilitadoras como e amor,
el afecto, la Fe, la confianza, la esperanza y el optimismo, entre otros, contribuyen a un
funcionamiento eficaz de aprender nuevas destrezas y a gjuste de actitudes. Las emociones
perturbadoras como la angustia, impotencia, incertidumbre ansiedad, depresion y tristeza
son las més representativas en los periodos de diagnédstico y tratamiento con
quimioterapias, ya que e familiar cuidador debe adaptarse a inicio abrupto de la
enfermedad, las dificultades para enfrentarla, la adaptacion a una nueva cotidianidad,

nuevos ambientes y el miedo al empeoramiento del estado de salud de su paciente.

No cabe duda que la espiritualidad, es un componente innato a ser humano que le
motiva a la persona e encontrar un sentido de complacencia con su vida misma, estos
familiares expresan sus sentimientos de como es que a lo largo de los tratamientos sus
familiares han conllevando su cotidiano de una manera mas Optima, esperando resultados
positivos, encontrando un aivio y un consuelo que refieran mayor seguridad y
tranquilidad®.

El familiar como persong e que ayuda a satisfacer las necesidades del ser cuidado, suele
dar muestras de afecto y consideracién en este interactuar, surgiendo la siguiente

subcategoria:

b. Rescatando €l vinculo familiar en e acompafiamiento al paciente oncol ogico:

Cuando € paciente oncologico comienza con sus tratamientos de quimioterapia, esto
implica molestias fisicas y emocionales, por la agresividad en los efectos que tienen los
medi camentos antineoplasicos. El paciente se siente agotado y necesita el acompafiamiento
continuo de su familiar cuidador para seguir adelante con €l tratamiento. La adaptacion a
un ambiente extrafio como es e hospital, asi como el aislamiento social y junto con las
posibles modificaciones corporales constituye una nueva fuente de preocupaciones. La
importancia del acompafiamiento y el soporte del familiar cuidador es un aspecto
destacado y recurrente. Los lazos afectivos que unen a las familias son un elemento
positivo para el desarrollo emocional. Cuando |as rel aciones emocionales de amor, amistad
o fraternidad se consolidan, constituyen vinculos afectivos. En conclusion, las emociones
positivas favorecen la salud, mientras que las emociones negativas la disminuyen

afectando al sistemainmunoldgico y e sistema en laregulacion del crecimiento tumoral 2,
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Segin Quintero define e acompafiamiento como contener a paciente en su
cotidianidad, ofrecerse como referente, ayudar a regularse como organizador psiguico,
registrar y ayudar a desplegar la capacidad creativa, orientar un espacio social, y crear un
puente al mundo que lo rodea, seguir a enfermo, estar a su lado, donde sea que se
encuentre. Desde la visiéon de la Medicina Paliativa, € acompafiamiento es la actitud del
gue no abandona, sino que busca alternativas para paliar y emplear medios proporcionados
ala situacion y al pronostico del paciente®?. Es por eso que la convivencia familiar con
sentimientos de desesperanza lleva muchas veces a la reflexion sobre la actual situacion y
las posibilidades futuras, pues, buscan encontrar la megor manera de equilibrarse
fortaleciendo vinculos con su ser querido constituyendo a la vez una fuente esencia de

apoyo™,

El cuidado que brindan los familiares cuidadores |o asumen como una forma de amar,
posibilita la expresion de sentimientos y emociones traducidos en un hacer permitiendo a
la vez que € nacleo familiar se mantenga unido y cambiando sus actividades cotidianas
participando activamente en el tratamiento de quimioterapia de su ser querido, como se

evidencia en los siguientes discursos:

“”... Mi hijo tan solo tenia 24 afios cuando combati6 el cancer testicular, dos afios después, |e diagnosticaron
otro tipo de cancer, al pulmon. Mi pesadilla regresd, no quiero perder a mi hijo. Por eso, cuando le toca sus
guimioterapias, es hospitalizado. Mi esposo, mi hijo menor y yo nos turnamos para cuidarlo y acompafiarlo
en todo el proceso del tratamiento. Por ejemplo, en las mafianas cuando estoy trabajando su hermano se
queda con é; después, en lastardes mi esposo lo cuida, yo paso las noches con mi hijo, hago todo lo posible

por estar presente, estoy pendiente en o que necesite, siempre estaré para él... ”” (PLOMO).

“"...Permanecemos toda la familia juntos para que mi hermana siga su tratamiento de quimioterapia. Nos
turnamos cada vez que tenemos que llevarla al hospital, pero en la casa, yo asumo todos sus cuidados.
Sempre le doy a saber que no dude en decirme lo que le sucede, que no se quede callada en lo que necesite,
gue estoy para apoyarla y dispuesta a todo; entonces ella se siente tranquila, aliviada y contenta...”
(VERDE).

““Mis hermanos y yo apoyamos a mi madre en combatir esta enfermedad, esmuy dificl para todosy maspara mi
como hijaya quetiene un tratamiento muy largo por 1o que en cada sesion de quimioterapia la veo sufrir mas
en la anterior, pero tenemos mucha paciencia. Vivimos en Sechura, la quimioterapia es una vez por semana

en Chiclayo, la traemos en nuestro carro, aprovechamos en llevarla de paseo a los parques, no la degjamos
sola...”” (VIOLETA).
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"”...Acompafio a mi abuela a sus quimioterapias, verla llorar cada noche diciéndome que va a morir, que
tiene dolor después de su tratamiento, escuchar sus gritos pidiéndome ayuda me hace sentir muy impotente

deno poder calmar su dolor, lo Uinico que queda es acompaniarla esos momentos y consolarla™ (AMARILLO).

En estos discursos rescatamos que, 1os pacientes oncol6gicos son acompariados a sus
quimioterapias por sus familiares cuidadores. Ellos buscan la manera de permanecer o
estar con sus familiares, incluso apoyandose, existe el acompafiamiento afectivo, en €
sufrimiento; y la empatia ante los cambios que recibe € paciente oncolégico. También
rescatamos que, €l impacto de la enfermedad es diferente en los miembros de lafamilia, no
es lo mismo la enfermedad de la abuela que la de un hijo; demostrandose la relevancia del
vinculo madre-hijo, que se inicia desde el momento de la concepcidn hasta el desarrollo de
las diversas etapas de crecimiento™. EI amor de una madre es incondicional, es optimista
por naturaleza, mantiene su calidad de vida y repercute en forma positiva en la

recuperacion de la enfermedad™.

Asi encontramos que, no es lo mismo un familiar que una familia numerosa se sume a
sus cuidados. Cada uno asume positivamente nuevas responsabilidades en la enfermedad
del paciente, se convierte en e centro de los cuidados. La convivencia con e grupo
familiar contribuira positivamente en la evolucion de la enfermedad ya que € paciente no
se sentira solo sino apoyado y acompafiado. La relaciéon o vinculo empatico de la familia
con € paciente interviene de forma positiva. Tienen que asumir dificultades relacionales
entre sus miembros, obligados por la nueva emergencia a revisar y redistribuir los roles
vinculados a manejo del enfermo. La enfermedad produce a menudo una confusion de
roles. o que haciala madre, €l padre, € hijo ahora debe ser asumido por otro; cambian los
ritmos de la jornada; hay que modificar la propia vida de trabgo, a menudo surgen
dificultades de orden econdmico. La dinamica, y por tanto € equilibrio familiar, es

necesariamente modificado®.

Es por eso que, la familia distribuye roles evitando €l agotamiento familiar. Es habitual
que € rol del familiar cuidador lo gerza la madre o hija, descuidando muchas veces otras
funciones de su cotidianidad. La enfermedad es afrontada de forma diferente si es lamadre
quien asume € cuidado, es quien lleva todo € proceso, controla la evolucion y toma las
decisiones. El cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo, asi se asuma de

manera voluntaria y con carifio, conlleva a riesgos para la salud del familiar cuidador que
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lo redliza, principalmente si toda la responsabilidad recae sobre una sola persona. Por
tanto, la falta de apoyo y sobrecarga fisica 'y emocional trae consigo consecuencias por €l
sobreesfuerzo que tiene que realizar durante un tiempo prolongado en el cuidado diario ya

que existe & riesgo de que este cuidador familiar se convierta en un enfermo secundario®.

La familia influye en e proceso de salud y enfermedad de forma activa porque existe
una relacion de amor, que surge del afecto y se va fortaleciendo un vinculo afectivo que
solo existe entre los miembros, es por eso que afecto se traduce en comportamientos y
actitudes. Todo sentimiento tiene sus motivaciones, intereses y propésitos. Es el motor o €l
inhibidor de la accion de cuidar, pues moviliza o inhibe a la persona. El amor es agquel
afecto por € cua & animo busca € bien verdadero, se hace posible aquello que queremos,
es el dominio de la conducta. El ser humano es esencialmente un ser afectivo, y € amor es
visto también como un fendmeno biolégico, permitiendo que las personas interactlen a
través de los procesos de relacion. La persona que ama es responsable por e otro, como

por si mismo™.

Por lo tanto, e paciente oncolégico sufre muchos cambios, pasando a ser de un
individuo independiente a dependiente de su familiar necesitando los cuidados en sus

necesidades basicas fisiol0gicas y de seguridad. Se apertura la siguiente subcategoria:

c. Afrontando las necesidades basicas durante e cotidiano familiar:

El cancer implica un cambio y una ruptura en la vida diaria y cotidiana del paciente
oncolégico y del cuidador familiar. Ademas, modifica € orden y la naturaleza de las
necesidades relacionadas con € estado de salud y la situacion que estd experimentando
durante €l tratamiento con quimioterapiay su recuperacion en su domicilio. Asi mismo, el
concepto de necesidad se refiere intrinsecamente a la interrelacion entre €l sistema cuerpo-
mente de cada ser vivo y € ecosistema del que forma parte y que le provee los recursos

para autorregularse y asi conservar su integridad e identidad como organismo®.

La necesidad, también se define, como e anhelo o la falta de algo, y las necesidades
basicas, son elementos requeridos para la supervivencia de la persona y para €l
mantenimiento de la salud fisica y mental. Las necesidades fisioldgicas forman e primer
nivel en la piramide de Maslow. Son mediante comida, bebidas, suefio, refugio, aire fresco,
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una temperatura apropiada; son funciones que estdn vinculadas a la supervivencia
individual. Ya que se trata de necesidades primarias vitales, son evidentemente las més
importantes y es necesario satisfacerlas parallegar a siguiente. Cuando la persona padece
cancer puede ser incapaz de cubrir estas necesidades, por 10 que estas se convierten en la
prioridad mas alta. Cuando una persona tiene un grado de dependencia de forma severa
requiere ayuda para realizar actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia,

pero no necesita la presencia permanente de un cuidador?’.

Asi mismo, los familiares cuidadores deberan tener conocimientos bésicos sobre los
cuidados en la alimentaci 6n adecuada de su paciente oncol dgicos, sus contraindicaciones y
los problemas para comer que se presentan en la post quimioterapia del paciente

oncol gico:

Cuando una persona tiene cancer los efectos secundarios provocados por la
quimioterapia conllevan cambios de los habitos alimenticios, esto indica que € paciente
tiene muchas deficiencias nutricionales. Las células cancerosas son capaces de crear su
propio micromedio acido llevando a cabo la glucdlisis anaerdbica, en la que se genera
grandes cantidades de acido lactico como producto de desecho, este contribuye a la
acidosis, que a su vez activa sefides para la angiogénesis y actla como combustible
metabdlico de la célula cancerosa, induciendo asimismo a la inmunosupresion. Para la
prevencion y tratamiento eficaz del cancer es necesario las terapias metabdlicas como las
dietas cetogénicas que es disminuir € consumo de carbohidratos, ingerir cantidades

moderadas de proteinas y aumentar € consumo de écidos grasos®.

Por lo tanto, una dieta rica en azUcar estimula el crecimiento de células cancerigenas
por no obtener su energia de la respiracion celular sino de la fermentacion anaerdbica
necesitando grandes cantidades de azlicar para aumentar su agresividad*.

El consumo de productos lacteos contiene una proteina [lamada caseina que constituye
87% de las proteinas de laleche de vaca, presente en todas las fases del proceso del cancer.
Asimismo, la carne roja por lo que contiene aminas heterociclicas (compuestos producidos
al cocinar a elevadas temperaturas) son los principales carcindgenos, ademas, tienen
hormonas y parésitos que son muy nocivos en las personas con cancer. En cambio, las
proteinas de origen vegetal no contribuyen e cancer®™.
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Leiva menciona que, satisfaccién es aguella sensacion que el individuo experimenta al
lograr € restablecimiento del equilibrio entre una necesidad o grupo de necesidades y €l
objetivo a los fines que la reducen. Es decir, satisfaccion es la sensacion de término
relativo de una motivacion que busca sus objetivos. De la forma como se aborden o
satisfagan dichas necesidades dependera la calidad de vida del paciente, su bienestar, la
adherenciaal tratamiento y la respuesta alaintervencion de su familiar cuidador.

Los pacientes oncol 6gicos se ven muy comprometidos en su alimentacion. El tipo de
alimentacion depende de laedad, € tipo de cancer, las complicaciones de la quimioterapia,
entre otros. Asi mismo, €l estado animico del paciente, latoxicidad y/o efectos adversos de
la quimioterapia producen alteraciones nutricionales por 1o que el familiar cuidador asume
la responsabilidad de supervisar que la aimentacion contenga los requerimientos
nutricionales y restricciones indicados por su médico. Asi como lo muestran los siguientes

discursos:

“"... Las quimioterapias que recibe mi hija la debilita, le provoca nduseas y mareos, la enfermedad perjudica
su rifion, el doctor le prohibié comer en la calle por las malas condiciones de higiene, ella tiene una dieta
especial que es cambiar la sal y las carnesrojas por batidos especiales de frutas y extractos de verduras, en
el desayuno le preparo huevos y camotes sancochados, avena y humitas en el almuerzo, su menestra,

pescados y ensaladas de verduras... ”~ (ROJO)

“”... Mi abuela tiene indicaciones de dieta blanda como los jugos especiales y extractos porque después de la
guimioterapia tiene la boca seca, irritada y lesionada por |o que no puede deglutir los alimentos sélidos, a

veces no quiere comer...”” (AMARILLO).

En estos discursos, la enfermedad les esta provocando un nuevo estilo de vivir, una de
las prioridades de cuidado que e familiar cuidador integra a paciente oncologico es
seleccionar alimentos apropiados para su recuperacion de las quimioterapias. Desde la
perspectivadel familiar cuidador, estos alimentos intervienen en su curacion y limpieza del
cuerpo de farmacos de quimioterapia causante de efectos adversos. Evitan en la dieta
alimentos bago condiciones insalubres y salados son las mas peligrosas por la
inmunosupresion que su paciente padece. A su vez, incorporan frutas, verduras y proteinas
gue beneficiaran en su recuperacion porque la alimentacién y la quimioterapia son
medicinas que ayudan ala evolucion favorecedora. Otros discursos mencionan que:
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... Después de las quimioterapias tiene efectos secundarios como los vomitos, dolor del estomago,
temblores, sed, mareos y dehilidad, que le duran tres dias, por lo que debe tomar bastante liquido con sus
medicamentos, y tengo que convencerla que lo tome, no quiere comer yo tengo que motivarla y decirle que
coma porque es para su bien. Su hemoglobina esté baja por eso le preparo su caldito de cuy y de pichén.
...”". (CELESTE)

No solo € estado fisico del paciente oncoldgico se ve afectado sino también € estado
emocional como estados depresivos, sentimientos de desesperanza y desmoralizacion,
conllevando a perder € interés por su alimentacion, y es por eso que e familiar lidia 'y
apoya con estas dificultades. Al estar comprometido su sistema inmunolégico, € familiar
cuidador asume cambios en la alimentacion de manera empirica o utilizado por sus
antepasados y que segun estudios demuestran que integrar una dieta que ayuda a
incrementar sus niveles de hemoglobina como el extracto de cuy y de pichén eleva las
defensas del organismo, poseen entre 18 y 20 % de proteinas y acidos grasos que no estén
presentes en otras carnes. Ademas, posee aminoacidos y enzimas que en agunos

casos controlan el desarrollo de neoplasias™.

El cancer también afecta la necesidad de suefio y descanso. Los trastornos del suefio
son causados por los efectos secundarios de la quimioterapia, € estado de animo, los
problemas emocionales, entre otros. El suefio es una necesidad bioldgica que permite
restablecer las funciones fisicas y psicologicas esenciales para un pleno rendimiento. Esta
recuperacion tanto fisica como psicoldgica se realiza entre las distintas fases. Estas se
clasifican generdmente en Suefio No REM y Suefio REM. Aungque ambos tipos
contribuyen a descanso, se ha demostrado que e Suefio No REM contribuye
principamente al descanso fisico y organico, mientras que €l Suefio REM contribuye al
descanso psicologico y mental. Por ello, una alteracion en e suefio en una fase u otra
puede afectar de manera distintay con variable severidad, siendo lafase del Suefio REM la
més afectada por ser la Ultimaen producirse durante el suefio®2.

Los malos habitos del suefio pueden tener influencia en e riesgo de recurrencia del
cancer. Mientras se duerme, @ cerebro produce una hormona denominada melatonina. La
melatonina es un fuerte estimulante del sistema inmunolégico y tiene propiedades
oncostaticas, 1o cua implica que puede ayudar a reducir e riesgo de la progresion del

cancer. Cuando se padecen dificultades para dormir, sobre todo cuando son croénicas, €
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equilibrio de cortisol y la melatonina se ven alterados. Estas dos hormonas pueden influir
en el comportamiento de las células del cancer®. Entre los discursos, encontramos:

"”... No puedo dormir bien después de las quimioterapias de mi prima porque los vomitos le vienen por
la madrugada, entonces me levanto y voy a verla. También, cuando se va al bafio tengo que levantarme a
ver qué pasa...”” (CELESTE)

El paciente después de la quimioterapia no puede conciliar €l suefio por los efectos
secundarios que se presentan. Este problema afecta psicol0gicamente también al familiar
cuidador ya que no se le permite dormir por la preocupacion, € miedo, €l estrés y por las
reiteradas veces gque su paciente se levanta por las madrugadas presentando molestias como

el dolor, nduseas y vomitos.

Esta investigacion permite comprender una clara realidad de como los familiares
cuidadores asumen dia a dia €l cuidado de sus pacientes, viéndose envueltos en su cuidado
holistico, desde €l cuidado de su alimentacion, higiene, brindandoles acomparfiamiento y
afecto, afrontando situaciones desagradables como impotencia, sufrimiento, pues esto les
ha permitido aferrarse a esperanzas para € futuro de sus pacientes oncoldgicos. Estos
familiares cuidadores han resultado ser una importante fuente de apoyo y cuidado, pero a

lavez este cotidiano se ve afectado por |o que se denomina sobrecarga:
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2. SOBRECARGA EN EL COTIDIANO DEL FAMILIAR CUIDADOR:

El paciente oncologico esta pasando por etapas propias de la enfermedad, 10 que
conlleva como consecuencia perder la autonomia para su cuidado, es por eso que se
necesita que alguien supla sus necesidades, € familiar cuidador es uno de los principales
encargados en suplir aquellas necesidades de cuidado, € cua dedica gran parte de su
tiempo a paciente, descuidando su propia salud, por 1o que tienden a sufrir afectacion en
su contexto biopsicosocial, generando en ellos una sobrecarga y asi afligiendo su calidad
de vida La responsabilidad de cuidar recae principamente en la mujer, siendo la
frecuencia 'y el tiempo dedicado a cuidado mucho mayor que en hombres, por 1o que se
ven mas sobrecargadas de trabajo de forma prolongada en e tiempo. Ademas, asumen en
mayor medida tareas de atencion personal e instrumental a enfermo, y se implican de
forma mas habitual en actividades de acompafiamiento y vigilancia, asumiendo los
cuidados mas pesados, rutinarios y que exigen una mayor cargay dedicacion por parte del

familiar cuidador®.

Se define sobrecarga como € grado en que e familiar percibe que & cuidado ha
influido sobre diferentes aspectos de su salud, su vida social, personal y econémica; son
numerosas las evidencias del impacto que genera el cuidado en lasalud fisicay mental del
familiar cuidador™. Es @ conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional,
socia 0 econémico que pueden experimentar los familiares cuidadores; es € estado
subjetivo asociado a grado de incomodidad o molestia originado por la prestacion de
cuidados™.

Para Cérdoba, |a sobrecarga es € resultado de combinaciones emocionales, fisicas y
sociales relacionadas a trabajo, generando afectaciones en la salud del familiar cuidador,

que debe soportar cada dia retos e imprevistos diferentes®.

En e presente estudio de caso, un grupo de familiares cuidadores de pacientes
oncol Ggicos que reciben quimioterapia comentan en |os siguientes discursos:

"”... Lo mas dificil es que hay dias en que tengo que salir muy temprano, irme a trabajar, entonces, tengo que
dejarla sola, a veces, mientras recibe su quimioterapia, aprovecho en salir del hospital, ir avanzando con
otras actividades de trabajo, hetenido que ver la manera de modificar mis horarios para poder cuidarla'y

estar con ella...”” (NEGRO)
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"”... Estaba muy cansada, me dolia mucho la cabeza y mi espalda, me deprimi, pero como sea segui. A veces
no duermo, no como Yy no salgo a distraerme. Espero no enfermarme, me levanto 3 0 4 am para la limpieza

delacasay preparar su comida, termino muy agotada.” (PLOMO)

“”...Tengo que levantarme mas temprano, también atender a mi esposo, ir al mercado. Ya no salgo de casa a
mirar tiendas porque tengo que estar aqui, pendiente de mi prima, no la puedo dejar sola porque se deprime.
No duermo a mis horas tengo que levantarme en las madrugadas a verla y ver qué pasa, o de que se esta

quejando. Me enfermé del estémago. Todo eso modifico mi vida...”” (CELESTE)

Los familiares cuidadores son definidos como aguella persona que asiste o cuida a otra,
afectada de cualquier tipo de discapacidad o enfermedad que le dificulta o impide €l
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sin retribucion

econdmicat?.

Por lo tanto, se puede decir que la mayoria de los familiares cuidadores a los que
entrevistamos son personas gue otorgan cuidado informal a pacientes oncolégicosy no
reciben remuneracion, se ven involucrados en una gran responsabilidad y un enorme
esfuerzo, provocando un aumento de la carga en ellos, ya que como se evidencia
manifiestan sentirse muy agotados porque han ido modificando sus funciones a las que ya
estaban acostumbrados, tomando decisiones bajo presion, modificando su cotidiano de la
manera que cumplan con las tareas y acciones de cuidado, asumiendo una responsabilidad
absoluta del enfermo, por la dependencia que tiene € paciente, entonces e familiar
cuidador pierde poco a poco su independencia, se olvida de si mismo y no se toma el
tiempo libre para descansar; la aficiones y hobbies que tenia las abandona y deja de
comunicarse con sus amigos, en otras palabras paraliza durante unos afos su proyecto de
vida, y esforzandose por conllevar su nuevo cotidiano.

En los discursos también se manifiesta como los familiares se ven afectados fisicamente
como dolores de cabeza, dolores de espalda, dolores de estdbmago, asi como verse
af ectados emocional mente afirmando sentirse deprimidos, lo que llevo alas investigadoras
a discernir que toda esta sobrecarga puede tener como consecuencia a que los familiares
sufran & sindrome de burnout. Este sindrome es el malestar fisico y mental de las personas
gue estén expuestas a largas jornadas de trabgjo, 0 en este caso a la sobrecarga en €
cuidado de los pacientes oncoldgicos, los familiares que cumplen con la funcion de
familiar cuidador estan inmersos en este problema y suelen presentar sintomas de agobio,



42

alteracion del suefio, fatiga, desdrdenes alimenticios, temblores, mareos, dolores de cabeza
o cuello, toda una sintomatologia esta relacionada a otros trastornos de ansiedad o
depresion™. Este sindrome va formando parte de su vida, lo que les conlleva a que esta
situacion también sea parte de su cotidiano, ¢se veran afectados?, ¢Como afrontaran esta

nueva circunstancia en su cotidiano?

Segun Castanieda, €l familiar cuidador en su mayoria son mujeres, con lazos de
parentesco, general mente la esposa, madre o una hija, que asume €l rol °’. Lo cual se puede

ver evidenciado en los siguientes discursos:

"“Soy hija Unica, tengo hermanas de padre, pero nunca me dieron su apoyo. Me organicé en €l trabajo para
poder cuidarla. Ando de carreras por aqui y por all&; para llevarla al hospital debo tenerle todo listo para

su dia y todo yo sola, me siento muy agotada”™” (NARANJA)

“”... Cambiamos nuestros habitos alimenticios. Soy hija Unica, y le preparo un tipo de alimentacion distinta a
la de mis hijas. No me alcanza el tiempo, a veces descuido a mis hijas. Le doy sus medicamentos a sus horas,

tanto para la quimioterapia y la esquizofrenia, aunque, a veces me olvido. Es estresante. ©~ (ROSADO)

Se ve claramente como es que la mayoria de nuestros sujetos de estudio son mujeres,
con una ata dedicacion al cuidado en horas semanales, meses tras meses |0 que nos da una
razOn més para comprender toda la sobrecarga que asumen, ya que su cotidiano no solo se
continua viendo envuelto en e cuidado de los pacientes, como ellas comentan tienen que
turnarse u organizar su horario de manera que puedan cumplir con las tareas de la casa,
crianza a los hijos, agunas de ellas con asuntos labores que cumplir, otras con
responsabilidades de estudio. Todos estos esfuerzos fisicos y emocionales las llevan a
muchas veces descuidar aspectos como su salud, apariencia, comunicacion y recreacion

con € resto delafamilia

Por otro lado, los familiares cuidadores manifiestan no tener apoyo del resto de su

familia; como en el siguiente discurso:

““Tuvimos que regresar a Chiclayo porgue en Lima no tuvimos el apoyo de la familia, trabajo por las
madrugadas como guardia de seguridad en un casino para cubrir los gastos. LIego muy temprano a casa,
descanso un par de horas, luego me despierto temprano para cuidar de mi esposa, de verdad que estoy muy
agotado, es muy intense €l cansancio, a veces tengo mal humor, otras veces me siento hasta deprimido, pero

ni tiempo tengo para darle importancia a eso, debo enfocarme en como apoyarla...”” (MARRON)
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Se denota que, los familiares cuidadores pueden sentirse afectados por una gran
variedad de gama de emociones como la ira, agotamiento, frustracion, miedo, tristeza,
ansiedad, sentimientos de culpa, disminucién de la motivacion, depresion entre otras. Esta
sobrecarga aparece cuando € desgaste fisico o psicolégico derivado por e estrés
continuado debido al cuidado alcanza cuotas muy atas generando, finamente, sensacién
de pérdida de control sobre esta situacion. La sobrecarga implica para los familiares
cuidadores problemas en su salud mental y fisica, en su economia, en su trabajo y en sus
relaciones familiares y sociales. Todo €llo se produce, ademas, en numerosas ocasiones, en
un contexto de falta de informacién y/o preparaciéon del familiar cuidador para afrontar

dichas situaciones.

Es por ello que algunos sujetos de estudio se han visto afectados econdmicamente y en

su trabajado y han manifestado |o siguiente:

“"Yo trabajo en la municipalidad, a veces es muy incomodo pedir permiso en horarios de trabajo, ademas me
descuentan s no voy. Ahi voy asumiendo ¢qué puedo hacer? solo seguir adelante... aunque econémicamente
si me afecté mucho porque cuando hemos Ilegado al hospital, el SIS (Seguro Integral de Salud), a veces, no
cubre todo los medicamentos y las pastillas que ella tomaba, me costaban &/ 470 mas los pasajes, §/ 500. Lo

econdmico es bien dificil por mas que uno tenga su trabajo, solamente me he vivido endeudando con tal de
ver bien a mi hija”” (ROJO)

“"Mi jefe me llamaba pidiéndome resultados de mi trabajo justo cuando estoy acompafiando a mi hija a su
quimioterapia. Cuando recién nos dijeron de su diagndstico, me estaban dando un trabajo que me iba hacer

ganar mas. Estuve 2 meses a prueba. Fue dificil porque necesitaba el dinero para pagar todo”” (NARANJA)

Los familiares cuidadores segin a estrato socioecondmico al que pertenezcan, €
afrontar €l cuidado de una persona con cancer, resulta muy dificil, ya que a causa de esta
labor, hay un incremento en los gastos que se hacen normamente, especiamente en
medicamentos, consultas medicas, gastos de farmacia, comida, ropa especia y €
acondicionamiento de la vivienda; por €ello, € cuidado conlleva un costo méas elevado,
mencionando que las personas que viven en estratos bajos tienen menos facilidades de
cubrir estos gastos®’.



V. CONSIDERACIONESFINALES

Después de analizar el cotidiano del familiar en el cuidado del paciente oncoldgico que
recibe quimioterapia - Chiclayo, 2018. Se llegaron a las siguientes consideraciones finales
enrelacion a grupo en estudio:

El cotidiano del familiar se ve aterado al recibir la noticia de una enfermedad terminal,
la cua es afrontada con dolor, sentimientos de tristeza, pensamientos de muerte
ocasionando una gran impotencia y sufrimiento. Asi mismo, asume €l rol de acompafiar a
su paciente durante el proceso de la enfermedad fortaleciendo e vinculo afectivo, lo que
favorecera a su salud. También, por las complicaciones propias de la quimioterapia este se
vuelve cada vez mas dependiente, por 1o que e familiar satisface las necesidades basicas
como alimentacion y suefio con €l objetivo de que su ser querido recupere su salud.

Los familiares cuidadores sienten una sobrecarga en sus funciones y obligaciones como
personas pues necesitan un espacio para acompanar a su paciente en todo el proceso como
atencion de efectos secundarios, preparacion de alimentos, acompariar a sus tratamientos,
motivar e incentivar a que su ser querido luche por su propia saud. Este cambio en su
cotidiano no solo estd enfocado en los cuidados de su paciente, sino ademas en las
actividades de su vida personal como crianza a los hijos, cumplir responsabilidades
laborales para €l sustento del hogar y costear la enfermedad, responsabilidades de estudios
académicos, dteracion en las horas del suefio entre otros, todas estas actividades le
producen una sobrecarga fisica, psicolégica y emocional, conllevando a frustracion,
impotencia, enfermedad, desesperanza; por ello tienen que reorganizar todas sus
actividades, haciendo frente a un nuevo cotidiano, llegando finalmente entender que esto

es parte de su vida.
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V1. RECOMENDACIONES

De los resultados encontrados en |la presente investigacion, se recomienda:

PARA LA UNIVERSIDAD FORMADORA

Se propone un proyecto “ Cuidando al cuidador” entre los estudiantes de enfermeria
en la asignatura de cuidados a adulto con problemas de saud de mayor
complgjidad durante las practicas hospitalarias que involucre los cuidados a
familiar cuidador de pacientes oncologicos considerando educacion y consgeria
sobre: la reorganizacion familiar cuando enfrentan las actividades para el cuidado,
la importancia de cuidar su salud, actividades recreativas y conversatorios sobre el

fortalecimiento emocional, fisico y espiritual.

Fomentar €l desarrollo de programas estratégicos sobre el cuidado a cuidador que
considere aspectos de bienestar fisico, apoyo emocional, vida saludable y equilibrio
animico con € fin de prevenir enfermedades fisicas y mentales, ya que e familiar
cuidador tiene excesivas demandas y responsabilidades con su paciente oncol gico
por lo que necesitara condiciones favorables que le permitan cuidar y ser cuidado.

PARA LOSFAMILIARES CUIDADORES

Participar de grupos de apoyo (personal de salud, familiar, amigos o persond
capacitado) con € fin de satisfacer sus propias necesidades emocionales. Asi
mismo, mantener un estilo de vida saludable como alimentacion, descanso y
actividad fisica; es decir, cuidar de su propia salud. También, acudir a consultas
médicas dos veces por afio. Ser familiar cuidador de un paciente con cancer
significa una carga emocional muy grande que puede ocasionar frustracion, enojo o

depresion.
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VIII. ANEXOS:

AR

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

Datos infor mativos:

Institucion Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo

Investigador es: Herndndez Olazabal Ingrid Arlet,
Lopez Torres Aguirre Celeste Nylecoj.

Titulo: Cotidiano del familiar en e cuidado del paciente oncologico que
recibe quimioterapia— Chiclayo, 2018.

Propdsito del Estudio:

Lo estamos invitando a participar en un estudio llamado: “Cotidiano del familiar en el
cuidado del paciente oncolégico que recibe quimioterapia — Chiclayo, 2018, con la
finalidad de describir, analizar y comprender como ha influenciado en su vida diaria €
cuidado de su paciente. €l cotidiano del familiar en e cuidado del paciente oncoldgico que
recibe quimioterapia.

Procedimientos:

Si usted acepta participar en este estudio se desarrollara |os siguientes pasos:

1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le redlizara algunas preguntas rel acionadas
con € tema de investigacion, € cual sera grabada en un grabador de voz, asignandole
un seudénimo para proteger su identidad y en un tiempo estimado de 25 minutos. La
entrevista puede realizarse en su domicilio o en un lugar donde usted se sienta comodo.

2. En seguida se procesara la informacién de manera confidencial, y se les contactara
telefénicamente para acordar una nueva cita y corroborar si estén de acuerdo con lo
manifestado o si desean agregar y/o cambiar algunos relatos de las entrevistas; luego se
emitira un informe genera de los resultados, para usted y parala universidad.

3. Finalmente, los resultados seran probablemente publicados en unarevista cientifica.
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Riesgos:
No se prevén riesgos por participar en este estudio.

Beneficios:
El participante no se beneficiard de manera econdmico, Unicamente la satisfaccion de
colaborar aun mejor entendimiento del tema en estudio.

Costos eincentivos:

Usted no deberd pagar nada por participar en el estudio. Iguamente, no recibira ninglin
incentivo econdmico ni de otra indole, Unicamente |la satisfaccion de colaborar a un mejor
entendimiento del tema en estudio.

Confidencialidad:

Nosotros guardaremos su informacion con seudénimosy no con nombres. Si |os resultados
de este estudio son publicados, no se mostrara ninguna informacion que permita la
identificacion de las personas que participan en este estudio. Los archivos no serén
mostrados a ninguna persona gena a estudio sin su consentimiento.

Uso futuro dela informacién obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos por un
periodo de 2 afios, con la finalidad de que sirvan como fuente de verificacion de nuestra
investigacion, luego del cual sera eliminada.

Autorizo guardar |a base de datos: |:| Sl |:| NO

Se contaré con & permiso del Comité de Etica en investigacion de la Facultad de Medicina
de laUniversidad Catélica Santo Toribio de Mogrove o, cadavez que se requiera el uso de
lainformacion.

Derechos del participante:

Si usted decide participar en € estudio, puede retirarse de éste en cualquier momento, sin
perjuicio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor pregunte a persona del estudio,
o llamar alngrid Hernandez Olazabal al telf. 942607546, investigador principal.

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o0 cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar a Comité de Etica en investigacion de la Facultad de
Medicina de la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrove o, al teléfono 074-606200
anexo 1138



Participante
Nombre:
DNI:

Fecha

I nvestigador
Nombre:
DNI:

Fecha

55



56

AR\

USAT

Universidad Catdlica
Santo Toribio de Mogrovejo

FACULTAD DE MEDICINA
ESCUELA DE ENFERMERIA

“COTIDIANO DEL FAMILIAR EN EL CUIDADO DEL PACIENTE
ONCOL OGICO QUE RECIBE QUIMIOTERAPIA - CHICLAYO, 2018”

l. INFORMACION BASICA:

La presente entrevista procura recolectar informacion respecto al diario vivir del familiar
cuidador de pacientes oncol 6gicos que reciben quimioterapia.

Solicito su participacion en su totalidad.

N° DE ENTREVISTA: SEUDONIMO:

. DATOS GENERALES:
Fecha:

Edad:

Estado civil:

Sexo:

Nivel de instruccion:

Ocupacion:

Lugar de procedencia:

Parentesco con su familiar oncol 6gico:
Tiempo de diagnostico de su familiar:
Vive en e mismo hogar de su familia
Direccion:

Teléfono:
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1.  CUERPO DE LA ENTREVISTA:

PREGUNTA NORTEADORA:

¢COmo es un dia cuidando a su familiar después de la quimioterapia?

PREGUNTASAUXILIARES:

1. ¢COmo asumi6 € cuidado de su familiar a inicio de la enfermedad?
2. ¢Qué dificultades tuvo durante € cuidado?
3. ¢QuEé es para usted lo mas dificil que tiene que enfrentar en la enfermedad

de su familiar?
4, ¢Cud es su sentir frente alaenfermedad de su familiar?
¢Como modifico su dia a dia desde que cuido a su familiar?

6. ¢Desearia agregar algo méas?



