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INTRODUCCION

Cuando una persona es diagnosticada con cancer, su familia sufre un impacto
semejante al del paciente, produciéndose un gran estrés, una serie de
sentimientos como impotencia, ira, tristeza, ansiedad, miedo, temor'; ademas hay
dudas y conflictos que pueden dar lugar a un caos no sélo en el paciente sino

también en el seno de su familia.

Reconociendo que la familia sufre igualmente el impacto de la enfermedad de su
ser querido, ésta se convierte en un elemento esencial en la atencion del paciente
con cancer pero a su vez, en receptora de cuidados; por tal razon el profesional de
enfermeria requiere desempefiar un papel relevante en su cuidado y las

enfermeras oncélogas deben asumir una gran responsabilidad en tal sentido.?

La Organizacion Mundial de la Salud en el afio 2002, redefine el concepto de
cuidados paliativos al describir este tipo de atencion como: “Un enfoque
terapéutico, por el cual se intenta mejorar la calidad de vida de los pacientes y la
familia enfrentados a la enfermedad terminal, mediante la prevencion y el alivio del
sufrimiento, por medio de la meticulosa valoracion y tratamiento del dolor, y de
otros problemas fisicos, psicolégicos y emocionales. Muchos de los cuidados
paliativos deben ser empleados en estadios mas precoces de las enfermedades,

en combinacion con tratamientos mas activos con finalidad paliativa®.

La atencidon de la familia puede darse en el domicilio y requiere una serie de
estrategias conjuntas entre el equipo interviniente y la unidad de tratamiento, que
incluyen como punto de partida- consensuar los objetivos del equipo tratante y las
expectativas del cuidador principal. Este aspecto debe considerarse relevante en
un sistema de atencién que incluye al entorno familiar como parte activa del

tratamiento.*



La enfermedad altera la vida de la familia y provoca un desequilibrio en el paciente
y en las familias y sus miembros deben aprender a adaptarse a sus efectos e

implicaciones.

Ello se puede lograr con la creacion de un triangulo terapéutico paciente-familia-
equipo de salud- que reconoce la potencialidad de la familia y del enfermo como
agentes de su propia salud, y que les facilita participar y sentir que tienen un cierto
control sobre la atencion médica. Es aqui donde la enfermera oncdloga debe
intervenir especialmente proporcionando apoyo al cuidador principal como al
grupo familiar, para ayudarles a superar las dificultades y facilitar el afrontamiento.
El objetivo de este trabajo fue determinar cual es la atencion de enfermeria a la
familia, en particular al cuidador principal del paciente oncolégico en cuidado
paliativo; se empled para su desarrollo la metodologia de revision documental de
articulos de investigaciones publicados en inglés y espaiol entre el aino 2000 vy el
2008.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el ambito oncoldgico se considera central el paciente con cancer en todas las
etapas de su enfermedad, y aunque se reconoce la importancia del familiar
cuidador como proveedor de cuidados al paciente en el hogar especialmente en
relacion a los cuidados paliativos, y algunos autores hacen énfasis en tal sentido,
en la practica profesional ordinariamente se le tiene en cuenta en referencia a los
cuidados que el paciente requiere pero no se le da la misma importancia a la
identificacion de las necesidades del cuidador ni a brindarle la ayuda que también

requiere como receptor de cuidados.

En el medio latinoamericano, no es facil encontrar estudios realizados sobre la
identificacion y satisfaccion de las necesidades y problemas de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer en cuidado paliativo, y no se conoce la
existencia de servicios de cuidado especifico al cuidador del paciente oncoldgico
como tal. Con interés en este tema, desde la perspectiva de lo que enfermeria
puede hacer para apoyar a los familiares cuidadores de los pacientes con cancer
en cuidado paliativo, se planteé la siguiente pregunta de investigacion para
responderla mediante un trabajo de revision de articulos de estudios de

investigacion que abordaran esta tematica, publicados del afio 2000 al 2007

¢ Cual es la atencidn que debe brindar enfermeria a la familia del paciente con

cancer en cuidado paliativo?
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2. JUSTIFICACION

En Costa Rica el cancer constituyo la segunda causa de muerte representando
mas del 20% de todas las defunciones. En el afo 2006 murieron en el pais 3 721
personas a causa de este mal. Respecto al diagndstico de nuevos casos, las tasas
de incidencia por cancer han aumentado en el pais mas de un 40% durante los
ultimos 10 afos. Para este afio 2008 se estima que se diagnosticaran alrededor de
9 842 nuevos casos y para el 2010 se estima que el numero sera de

aproximadamente 10.954 nuevos casos.’

La presencia de enfermedad grave como el cancer en un miembro de la familia
provoca inevitablemente cambios en su estructura, funcionamiento y rutina, otros
derivados de lo que supone el cuidado del paciente como disponibilidad, tiempo

esfuerzo.

En la practica profesional se observa que los servicios de salud se centran en el
paciente con cancer y la familia no recibe la atencion que requiere a pesar de que
en la literatura con frecuencia se hace referencia a sus necesidades de cuidado.
Uno de los problemas es que no se cuenta con servicios suficientes y especificos
para los cuidadores principales y las familias de tales pacientes. En las capitales y
algunas ciudades grandes se puede contar con algunos grupos de apoyo pero no
son el comun denominador en las ciudades pequenas y la enfermera oncéloga en
cualquier lugar puede proveer cuidado a las familias si proporciona, informacion,
orienta el cuidado del familiar enfermo, si crea grupos de apoyo etc. Por lo tanto se
considera que el cuidado de la familia es prioritario tanto en el medio colombiano
como en algunos paises de Latinoamérica y se constituye en un reto para el
profesional de enfermeria oncolégica. Por las anteriores consideraciones este

trabajo se justifica ampliamente.
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La enfermera especialista en oncologia entre las multiples funciones que cumple,
debe identificar las necesidades de salud del cuidador principal para ofrecerle
atencion oportuna con el fin de evitar su claudicacion y por ende prevenir el

sindrome del cuidador principal.

Aunque son pocos los estudios de investigacion que se han realizado acerca de
las necesidades del cuidador principal y la familia, sobresale el realizado por
Parraga Diaz, citado por Mateo en Ensayos - Reflexiones Y...  Quien Cuida a Los
Cuidadores?; este estudio describe diferentes problemas de salud del cuidador
principal y algunos miembros de la familia, y afirma que presentan alteraciones de

salud fisica, psiquica, social y emocional.®

En Colombia, se reconoce que el cambio de las politicas de salud ha producido
detrimento de la calidad de la atencion por la cantidad de personas que deben ser
atendidas por los profesionales en aras de aumentar su productividad; entre otros
efectos, este tipo de situaciones indirectamente puede afectar la calidad de vida
de las personas que reciben estos servicios. A través de la experiencia, se ha
observando que el profesional de enfermeria asume multiples funciones
especialmente de tipo administrativo y muchas veces resulta poco el tiempo que
dedica al cuidado tanto del paciente como de su familia, con la consecuencia de
afectar la calidad del servicio que brinda y posiblemente la calidad de vida de las

personas objeto de su cuidado.

La busqueda de informacién sobre los principales problemas fisicos, emocionales
y sociales de los familiares cuidadores de los pacientes con cancer que requieren
cuidado paliativo, y la identificacion de las acciones de cuidado de enfermeria que
pueden resultar mas adecuadas para estas personas, son parte central de este
trabajo, con el que se pretende aportar a los especialistas en enfermeria
oncoldgica y a las enfermeras en general unos lineamientos para el cuidado de los

miembros de la familia del paciente oncoldgico en cuidado paliativo.
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Considerando estos aspectos es que surge la motivacion de realizar este trabajo y
de investigar las caracteristicas socio demograficas de la salud del familiar

cuidador y la percepcion de satisfaccion necesidades basicas del paciente.
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL.

Determinar la atencion de enfermeria al familiar cuidador del paciente oncolégico
en cuidado paliativo, de acuerdo a las principales necesidades y alteraciones

identificadas.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS.

e Describir las principales necesidades y alteraciones fisicas y emocionales
del familiar cuidador del paciente oncolégico en cuidado paliativo,

identificados en estudios de investigacion.

e Determinar los cuidados de enfermeria que segun los resultados de
investigacion, satisfacen las necesidades y alteraciones fisicas vy
emocionales del familiar cuidador, del paciente oncologico en cuidado

paliativo.
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4. PROPOSITOS

Proporcionar lineamientos que puedan ser utiles para el disefio de planes
de cuidado para los familiares cuidadores de pacientes con cancer en

cuidado paliativo.

Evidenciar la importancia del papel del especialista en enfermeria
oncoldgica, en la atencion de los familiares cuidadores del paciente con

cancer en cuidado paliativo.

Motivar a los especialistas en Enfermeria Oncoldgica a desempefiarse en el
ambito del cuidado de la familia del paciente con cancer que requiere
cuidado paliativo y a disefar estrategias que contribuyan a mantener la

calidad de vida tanto del paciente como de su familia.
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5. MARCO TEORICO

El cancer como experiencia vital tiene elementos comunes a nivel universal, pero
su percepcion y afrontamiento es altamente individual, su vivencia y respuesta a la
misma es unica. El cancer se caracteriza por la presencia de multiples sintomas,
causas multifactoriales y cambiantes, que provocan un alto impacto emocional,
social y espiritual, no s6lo en los pacientes sino en las personas a ellos vinculadas

por razones familiares o de hecho.

La enfermedad neoplasica es considerada como principio clinico-patolégico de
autodestruccion del organismo, por lo que adquiere un matiz de amenaza
practicamente insalvable, constante y de dificil control. La palabra cancer tiene
connotaciones aterradoras para la persona, ya que su diagndstico se asocia
frecuentemente a una enfermedad prolongada, dolorosa y llena de sufrimiento;’
esta situacion se convierte en una experiencia devastadora para el paciente y su
familia, especialmente a medida que la enfermedad avanza, porque produce un
deterioro progresivo de la salud de la persona enferma, lo que hace que en algun

momento de su curso, el paciente requiera de cuidados paliativos.
5.1 CUIDADO PALIATIVO.

El concepto de cuidado paliativo ha sufrido modificaciones a través del tiempo. El
tltimo concepto replanteado por la OMS® en el afio 2002 define el cuidado
paliativo como “la asistencia que mejora la calidad de vida de los pacientes y de
sus familias enfrentando los problemas asociados a enfermedades que ponen en
riesgo la vida, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion anticipada, la valoracion impecable y el tratamiento del dolor y de
otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

La OMS destaca como objetivos de los Cuidados Paliativos los siguientes:
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e Reafirmar la importancia de la vida, aun en la etapa terminal.

e Establecer un cuidado que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la
posponga artificialmente.

e Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas angustiantes.

¢ Integrar los aspectos fisicos, psicologicos, sociales y espirituales.

e Facilitar que el enfermo lleve una vida tan activa tanto como sea posible.

e Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para ayudarla a afrontar la

enfermedad del ser querido y sobre llevar el duelo.

Segun la filosofia del cuidado paliativo su principal objetivo es el alivio del
sufrimiento y por ende la mejora de la calidad de vida del paciente y su familia. Un
adecuado abordaje del cuidado paliativo implica un enfoque interdisciplinario,
siendo relevante el papel de la enfermera especialista en oncologia para brindar a
la familia soporte, educarla en aspectos acerca de cdmo puede ayudar al paciente
en las actividades de la vida diaria, darle instrucciones sobre los cuidados de la
piel y de la boca, el manejo de sondas, ostomias y catéteres, la forma de movilizar
al paciente y administrar medicamentos; también debe brindar soporte emocional
en situaciones dificiles, planificar con la familia las acciones de cuidado y hacer

intervencion en crisis cuando sea necesario.’

Se considera paciente oncolégico en cuidado paliativo a la persona que padece
cancer, cuya curacion no es posible, y su enfermedad tiene un significado
amenazador para el individuo, presentandose como riesgo prematuro de muerte,
interrumpiendo su trayectoria de vida, alterando su vision del mundo, exigiendo del
portador de la enfermedad fuerza y creatividad para soportar los cambios, muchas
veces drasticos, en su estilo de vida."® Cuando la enfermedad es incurable, es

imperativo paliar.

Esta claro que cuando la enfermedad es grave como ocurre frecuentemente con el

cancer o cuando el prondstico es oscuro, el paciente se ve descompensado
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psiquicamente, desarticulandose las estructuras propias de su personalidad. Con
la pérdida de capacidades psiquicas se devaluan la posicién y la funcion social,
familiar y laboral del paciente y se produce el aislamiento social. Ademas, suelen
aparecer tensiones y cambios en los papeles y relaciones del paciente. Por lo
tanto esta enfermedad avanza en fase evolutiva e irreversible con sintomas
multiples, impacto emocional, fisico, pérdida de autonomia, con muy escasa o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un pronostico de vida

limitado a semanas o meses, en un contexto de fragilidad progresiva. '’

Las familias de los pacientes que reciben cuidados paliativos son profundamente
afectadas por los desafios de la enfermedad ya que el cuidado del paciente con
cancer en fase terminal desborda el marco de accidén oncolégica convencional y
requiere del aporte de un familiar cuidador para atender muchas de las

necesidades del paciente en fase avanzada o terminal.

5.2 EL FAMILIAR CUIDADOR DEL PACIENTE CON CANCER EN CUIDADOS
PALIATIVOS.

Es la persona que atiende las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo,
por lo general puede ser su esposo/a, un hijo/a, un pariente cercano o alguien que
le es significativo. Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el
que mas pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante
la dura realidad que afecta a su familiar o amigo. Su trabajo adquiere una gran
relevancia para el grupo conforme progresa la enfermedad, no sélo por la atencién
directa al paciente, sino por su papel en la reorganizacion, mantenimiento y

cohesioén de la familia.

“El peso y la importancia que la familia tiene en el desarrollo y evolucion de la
persona aumentan su potencial de accidén en la interaccion de cada uno de sus

miembros; por lo tanto, la familia definida como sistema se ve afectada como tal
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cuando alguno de sus miembros sufre algun cambio vital. Bowen en su teoria de
los sistemas propone la comprension de la familia como un organismo, dentro del
cual, lo que le ocurra a cada uno de sus miembros va a repercutir en todos los

demas”"?

¢,Por qué debemos cuidar a la familia? Como dice Colin Murriay Parkes “La

»13 “Cuando

enfermedad invade a la familia al igual que invade al cuerpo humano...
un nuevo elemento (en este caso la enfermedad) entra en el conjunto relacional
formado por la familia, su dinamica se altera en funcién de la enfermedad y en
funcién de lo que ella representa o simboliza”." Se produce entonces una
movilizacion de recursos y la familia focaliza toda su atencion en el miembro
enfermo, y se origina un desajuste en el medio familiar, se puede abandonar el
trabajo, a los nifios, aparecen problemas econdmicos, hay cambio de roles,
desgaste fisico y emocional. Lo anteriormente mencionado, requiere un reajuste
por parte de la familia y adaptacion a la nueva situacién y es en este momento
cuando el especialista en enfermeria oncoldégica debe hacer su intervencion para

ayudar a la familia a realizar un afrontamiento eficaz.

Cuando se altera la dinamica familiar y no se responde satisfactoriamente a esta
alteracion se puede desarrollar una serie de problemas que incluyen necesidades
importantes que no se deben desconocer. Para planificar las acciones de cuidado,
es preciso identificar las necesidades que los familiares cuidadores presentan

especialmente en la etapa de los cuidados paliativos del paciente con cancer.

5.3 NECESIDADES Y PROBLEMAS DEL FAMILIAR CUIDADOR PRINCIPAL
DEL PACIENTE CON CANCER.

Debido al impacto psicosocial que genera un cancer terminal la familia atraviesa
por un periodo altamente estresante. Se evidencian sus necesidades de

adaptacién, comunicacion, informacion, distribucion de responsabilidades, y
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problemas econdémicos, que son factores que alteran la estabilidad de la familia,
ademas de las preocupaciones relativas al cuidado del paciente'. “También tiene
muchos temores y ansiedades acerca de qué va a pasar, de como, cuando y qué
ayuda va a tener disponible para afrontar las diferentes situaciones”'® Un estudio
concluye que los cuidadores que experimentan cansancio fisico y emocional

tienen mayor riesgo de morir."’

Durante el curso de la enfermedad la familia precisa soporte psicosocial de
diferente indole: informacién, facilitacion de la organizacion, acceso a estructuras
de apoyo social, sostén en las etapas de conflicto interno e identificacion de las

personas en riego de padecer claudicacion 18

En la fase final de la enfermedad es el momento en que la familia necesita mas
apoyo, ya que pasa por etapas semejantes a las que atraviesa el paciente pero de
manera distinta, tratando de negar aun una muerte inminente, es aqui donde se
debe brindar intimidad, acceso al paciente, mostrarle amabilidad, proporcionarle

consuelo como se hace con el paciente '

Antes de asumir las responsabilidades de atencidn, el cuidador principal debera

tener en cuenta los siguientes elementos:

¢ Informacion adecuada sobre el proceso que afecta al enfermo y su posible
evolucion

¢ Orientacion sobre como hacer frente a las carencias progresivas y las crisis que
pueden presentarse como consecuencia de la enfermedad

e Saber organizarse

e Valorar los recursos con que dispone: los apoyos fisicos de otras personas, la
disponibilidad de tiempo y los deseos de compartir su cuidado que tienen otros

miembros de la familia
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e Conocer como obtener ayuda (amigos, asociaciones de voluntariado, servicios
de bienestar social: ingresos, ayudas institucionales de cuidadores por horas...)

e Mantener, si es posible, sus actividades habituales

e Cuidarse

e Planificar el futuro y prepararse para recuperar la normalidad tras el

fallecimiento de su ser querido.?

Los cuidadores precisan de mucho apoyo, porque atender a un enfermo en estado
terminal representa un cambio muy sustancial en sus vidas para el que no estan
muy preparados. Necesitan comprension de sus problemas y dificultades en el
trabajo, cuidados de salud (se auto medican demasiado por no tener tiempo para
visitar a su médico), educacién sobre cémo atender a los enfermos, consejos
sobre como acceder a las instituciones que prestan asistencia y diversas formas

de ayuda laboral, que incluyan la posibilidad para cuidar de un ser querido.

La labor de proporcionar cuidados constantes al enfermo por un tiempo
prolongado, produce con frecuencia en el responsable de la asistencia; cansancio,
irritabilidad, pérdida de autoestima, desgaste emocional severo y otros trastornos
que se conocen como el sindrome del burn-out, caracterizado por: Irritabilidad,
falta de organizacion, pobre concentracion y rendimiento. Astenia, fatiga,
sensacion de fracaso deshumanizacion en la asistencia, insomnio, sintomas
somaticos pérdida del sentido de la prioridad. Estado depresivo aislamiento social
mayor automedicacion. El agotamiento en la relacién de ayuda se puede originar
en un desequilibrio entre la persona que apoya, la que recibe esa asistencia y el
ambiente donde ésta se efectua. Este sindrome puede llegar a incapacitar

seriamente al cuidador para continuar en esta tarea.

El cuidador debe recordar que la primera obligacion que tiene después de atender
al enfermo es cuidar de si mismo y saber cdmo se previene el desgaste fisico y

emocional que produce el trabajo continuado con un enfermo de cancer en fase
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paliativa terminal. Por esta razén es importante que se esfuerce por conocer
técnicas sencillas para atender mejor al enfermo, para movilizarle, alimentarle y
administrarle la medicacion, etc. No le vendra mal saber algo mas sobre la
enfermedad, las posibles complicaciones y qué hacer ante atragantamientos, crisis
comiciales, etc., Debe disponer de un facil acceso a los servicios sanitarios El
cuidador principal se dejara ayudar y procurara distribuir el trabajo de forma mas
equitativa y aceptar relevos para su descanso. Sabra pedir a los familiares, amigos
o vecinos que le hayan manifestado alguna vez su deseo de apoyarle, que le
sustituyan para poder descansar o cambiar de actividad y sacar tiempo para si

mismo, a fin de evitar el agotamiento emocional.

Dar un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un amigo, conducir, hacerse
un regalo, comprarse flores,... son formas muy eficaces para combatir el estrés
del cuidador. Tiene sobretodo que procurar seguir haciendo su vida normal. Es
saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una
persona de confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y encontrar
una salida a sus preocupaciones. Su red de apoyo social, sus entretenimientos y
ocupaciones, sirven para que siga en contacto con la corriente de la vida y le
facilitaran rehacer su existencia mas facilmente después de la muerte de su ser

querido.

El cuidador, tendra que adquirir nuevas destrezas especificas de autocontrol, de
adaptacion y afrontamiento de los problemas. Lo cual hara posible convertir esta
época en una etapa de crecimiento personal y espiritual. Un cuidador, para ser
eficiente en la atencion del enfermo, debe saber organizarse y conservar bien la

informacion relevante sobre todos los asuntos que afectan al paciente.

El cuidador de un enfermo terminal merece ser atendido y comprendido con el
mayor esmero posible porque es el eslabdn final de una cadena de solidaridad. No

debe dejarsele solo, sino mas bien ofrecerle un apoyo especial porque sélo los
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cuidadores que estan auxiliados por sus familiares, por algun tipo de servicios
sociales o del voluntariado pueden mantener el afecto y el calor por largo tiempo.

Hay que trabajar con ellos de manera que una de sus manos esté con el paciente
y la otra conectada como un puente a un grupo social que le sirva de soporte,

permitiendo que llegue al enfermo la ayuda que necesita en esas circunstancias.

Teniendo en cuenta que la enfermedad es extensiva a la familia, los profesionales
de enfermeria oncoldgica no pueden pasar por alto el cuidado de la salud de los
cuidadores ya que la literatura reporta que ésta es afectada en un gran numero de

ellos.

54 LA SALUD FISICA DEL FAMILIAR CUIDADOR DEL PACIENTE
ONCOLOGICO EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Definida como el “bienestar fisico del familiar cuidador, mientras que cuida a un
miembro de la familia o persona significativa durante un periodo prolongado de

»21 Consta de 14 indicadores, entre los cuales se encuentran: salud fisica,

tiempo
patrén del sueno, tension arterial, nivel de energia, comodidad fisica, nivel de
movimiento, resistencia a la infeccion, funcionalidad fisica, peso esperado,
funcionamiento gastrointestinal, uso de medicamentos, percepcién de la salud
general, uso de proveedores de salud y otros. Entre los problemas fisicos de los
familiares cuidadores mas mencionados por la literatura se encuentran: fatiga,
insomnio, burn-out, pérdida de peso, alteracion del apetito, hipocondria, astenia,
pobre concentracion, cefalea, artralgia, mialgia, calambres, malestar.?? 2 24 25 2
%" La literatura documenta que la sobrecarga del cuidador trae como consecuencia
para éste trastornos fisicos y emocionales. El cuidador principal o cualquiera de
los miembros de la familia pueden presentar serias dificultades que se resuelven o
minimizan con una intervencion por parte del profesional de enfermeria oncoldgica
ya que estas personas son pacientes ocultos o desconocidos que precisan de un

diagnostico y de una accion inmediata para evitar su deterioro.
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5.5 LA SALUD EMOCIONAL DEL FAMILIAR CUIDADOR DEL PACIENTE CON
CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS.

Ha sido definida como los “sentimientos, actitudes y emociones de un cuidador %
familiar, mientras cuida a un miembro de la familia o una persona significativa
durante un periodo prolongado de tiempo”. Consta de 16 indicadores entre los que
se encuentran: satisfaccion con la vida, sentido de control, autoestima,
sentimientos de rabia, resentimiento, culpa, depresion, frustracion, ambivalencia
ante la situacion, certeza sobre el futuro, percepcion de la conexion social,
percepcion del bienestar espiritual, percepcion de la carga, percepcion de

recursos, uso de drogas psicotrépicas y otros.?

Varios estados emocionales han sido identificados, que contribuyen al sufrimiento
de los familiares cuidadores de pacientes con cancer avanzado. Estos
sufrimientos inducidos por las emociones, deben permitir a los profesionales de
enfermeria oncologica avanzar hacia la identificaciéon temprana de situaciones que
producen sufrimiento y les permitan intervenir con eficacia para aliviar la

experiencia del sufrimiento de los familiares cuidadores.

De acuerdo a lo anterior se evidencia que la enfermera oncdloga tiene un papel
fundamental en el cuidado de la familia y del cuidador pues son los profesionales
de enfermeria quienes deben dar respuesta a los problemas de éstas personas ya

que son vulnerables a la crisis®

5.6 ATENCION DE ENFERMERIA A LOS FAMILIARES CUIDADORES DE
PACIENTES CON CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS.

La atencion de enfermeria en cuidados paliativos va mucho mas alla del cuidado
fisico, espiritual y emocional de la persona enferma de cancer, extendiéndose a su

familia, aun después de la muerte del paciente. “No se puede hablar de atencion
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como un concepto unitario mas bien hay que referirse a la atencion como un

concepto amplio”’

...que engloba y articula diferentes procesos en funcion de las
necesidades de una persona, especialmente si se tiene en cuenta que aun
persiste la idea de cuidado centrado en la persona enferma, como se evidencia en
la definicidn de la “atencién” del Departamento de bioquimica y biologia molecular,
de la Facultad de Farmacia de la Universidad de Granada, como un concepto de

practica profesional en el que el paciente es el principal beneficiario.*

Segun Villalobos>®, Atencion de enfermeria es: el arte de brindar asistencia y/o
cuidado por el profesional de enfermeria al paciente, familia y comunidad de
acuerdo a sus necesidades. Para este trabajo se tendra en cuenta este concepto
por cuanto es un trabajo realizado por una enfermera especialista en oncologia
que busca la respuesta a las necesidades especificas tanto fisicas como
emocionales de la atencidon que se le brinda al familiar cuidador del paciente
oncoldgico. Leninger (1984) y Morse et al (1990) describieron el cuidado como el
nucleo y la esencia de enfermeria. Newman (1992) caracteriza el nucleo de

enfermeria como el cuidar la experiencia de la salud humana.**

Segun Watson®®, “El cuidado es un proceso humano intersubjetivo que expresa
respeto por el misterio del ser en el mundo, reflejado en las tres esferas de mente,
cuerpo y alma. Las transacciones de cuidado humano se basan en la reciprocidad
y permiten una Unica y auténtica presencia en el mundo del otro”.* Si el cuidado
es un proceso intersubjetivo, vale la pena tener en cuenta lo afirmado por Maria
Mercedes de Villalobos que dice que el cuidar es mas que ejecutar rutinas o
desarrollar acciones que se han adoptado por benéficas. Cuidar implica la relacion
entre el cuidador, en este caso (el profesional de enfermeria) y el cuidado
(persona cuidada o familia cuidada). La misma autora cita a Cooper quien plantea
que el cuidado dialogado implica una relacién profunda entre el profesional de
enfermeria y el sujeto cuidado. Estos planteamientos muestran claramente que la

relacion entre quien cuida y quien recibe el cuidado es reciproca. El cuidado de
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enfermeria implica conocimiento, aptitudes, actitudes y competencias que

permitan dar un cuidado holistico segun lo expresado por Watson.

Como el cuidado se puede ofrecer a los individuos, familias y grupos,
considerando lo expresado por los autores anteriores, se cree que el profesional
de enfermeria oncoldgica tiene responsabilidad en el cuidado de la salud de la
familia del paciente oncoldégico que recibe cuidado paliativo. Si la salud de los
miembros de la familia se afecta, también se vera afectado el cuidador del
paciente. La salud fisica, psiquicas y emocional del cuidador garantiza cuidados a
personas dependientes en el seno del hogar.37 Con frecuencia el cuidador de un
enfermo crénico olvida sus propias necesidades, aumentando su cansancio.
“Cuando el cuidador olvide menos sus necesidades, mas capacidad tendra para

ayudar al paciente” %

Situaciones que afectan la calidad de vida del cuidador y comprometen su nucleo
familiar lo convierten en victima de una experiencia de cronicidad y afectan de
manera negativa su habilidad de cuidado con consecuencias adversas sobre el
receptor del cuidado™®

El cuidado de la familia enfatiza en:

e El potencial de crecimiento psicoldgico

e En los problemas prioritarios

e Soporte

¢ Ayuda a la familia a aumentar su nivel de adaptacién
¢ Identificar la gente en riesgo

e Comunicacioén efectiva

e Responder al miedo y a la ansiedad del paciente®’

Es importante subrayar que durante la fase final de la vida, lo que mas necesita el

moribundo, una vez que se encuentren controlados sus sintomas (dolor, malestar)

es la compafia de sus seres queridos, por o que no es conveniente dejarse
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atrapar por aquellas obligaciones cotidianas que otros pueden hacer en su lugar, y
emplear ese tiempo valioso con el enfermo para hacerle sentirse querido y
acompanado. Por lo tanto, la atencion de enfermeria debe contribuir con
reflexiones acerca de la tematica y presentar una propuesta de abordaje
emocional y fisico como instrumento de atencién en enfermeria capaz de
considerar la singularidad del sujeto con cancer y su familia, en el modo de
vivenciar sus experiencias, y los impactos que el cancer provoca en la vida
emocional y fisica.
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6. DESARROLLO METODOLOGICO

Para el desarrollo de este estudio se utilizd la metodologia denominada revisidn
documental, la cual contempla tres grandes pasos: Busqueda de documentos,

seleccion de los mismos, y analisis de los articulos seleccionados.

6.1 BUSQUEDA DE DOCUMENTOS.

Se procedié a realizar una revision minuciosa de la literatura, que permitiera
determinar cual es la atencion de enfermeria a la familia del paciente con cancer
en cuidado paliativo; se realiz6 busqueda de estudios publicados entre los afios
2000 hasta el 2008, en inglés, y espafol y se tuvieron en cuenta las siguientes
palabras clave: Atencion de enfermeria, paciente oncolégico, cuidado paliativo,

familiar cuidador, necesidades fisicas y emocionales.

La busqueda se realizé en bases de datos especializadas como: MEDLINE (Base
de datos de literatura Internacional, producida por la National Library of Medicine
de Estados Unidos), LILACS (Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias

de la Salud), PUBMED (Servicio de U.S. National Library of Medicine), CUIDEN

(base de datos en Espafiol, de la produccion cientifica de la enfermeria espafola e
iberoamericana), y PROQUEST. De manera complementaria al estudio, se
consulté una base de datos de revistas electronicas de difusion nacional e

internacional: (SciELO) Scientific Electronic Library Online.

El resultado de la busqueda con los criterios descritos, fue un total de 25 de

articulos.
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6.2 SELECCION DE DOCUMENTOS.

De los 25 articulos encontrados, se seleccionaron 11, que tenian un nivel de
interpretacion de resultados mayor de 3 segun la siguiente escala y se excluyeron
los articulos publicados que no tenian un nivel de interpretacion de resultados

satisfactorio:

Niveles de Interpretacion de Resultados: representa una escala que ayuda a
determinar la profundizacién y el rigor de la investigacion, desde la apreciacion de

resultados. Existen 6 niveles clasificados del mas elemental al mas complejo:

Revision en busca de evidencias

Formulacién de explicaciones al fendmeno
Identificacion de esquemas tedricos mas amplios
Descripcion de hallazgos

Identificacion de Relaciones entre variables

2B

Formulacién de relaciones tentativas

Los estudios seleccionados fueron: (1) meta analisis, (8) articulos descriptivos con
distintos enfoques; (1) estudio cuali-cuantitativo, (1) cuasi experimental. En cuanto
al pais de publicacion: 4 en USA, 2 en Holanda, 1 en Noruega, 1 en Canada, 1 en

Australia, 1 en Taiwan, y 1 en Espana. (Tabla 1)
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Tabla 1. Caracteristicas de los Estudios Seleccionados.

N° TITULO AUTORES PUBLICACION TIPO DE
ESTUDIO
1 Factors associated with depressive Sien Tang, Palliative Medicine 2007; 21:  Descriptivo y
distress among Taiwanese Family 249-257, Saga publications de
caregivers of cancer Taiwan 2007 Intervencion
2 Problems Experienced by the LP Bart, IF Dassen Cancer Nursing, vol.29, N° Descriptiva
informal Caregivers of Cancer Vercoij Mayra, 5, 2006, Holanda con enfoque
Patients and their Needs for Schado Egbort, cuali-
Support PTM Richar, PhD cuantitativo
Gral
3 Quality of Life of Family Caregivers Luppana ONCOLOGY NURSING Cualitativo
of Patients With Cancer: A Kitrungrote, RN, FORUM - VOL 33, NO 3, Descriptivo
Literature MSN, and Marlene 2006 USA Texas prospectivo
Z. Cohen, RN, PhD,
FAAN
4 Anxiety, depression and quality of Carol Grbich; European Society for Descriptivo
life in caregivers of patients with Deborah Parker; medical Oncology 2005 Prospectivo
cancer in late palliative phase lan Maddocks Noruega comparativo
Europa 2006
5 Interventions to facilitate family Mc Millan Susan C Journal of palliative Meta
Care giving at the end of life medicine analisis
2005 EEUU descriptivo
6 Testing the Efficacy of a Creative- Walsh Sandra M, Journal of Nursing Cuasi
Arts Intervention With Family Culpepper Martin Scholarship, 2004; 214- experimental
Caregivers of Patients With Cancer Susan, Schmidt Lee 219.c Sigma theta tau
A Internacional. Estados
Unidos 2004
7 Concerns of Family Caregivers of Borneman Tami, Oncology Nursing Forum- Cuali
patients with cancer facing Chu David ZJ. vol, 30. nov N°6, 2003 cuantitativo
palliative surgery for advanced Wagman Lawrence, EEUU
malignidades avanzadas Ferrell Betty, Juarez
Gloria, McCahill
Lawrence, Uman
Gwen
8 Vulnerability of family caregivers in  Proot Ireen M, Hijer Nordic College of Caring Cualitativa
terminal palliative care at home; Abu- Saad Huda; Sciences, Scand J Caring
balancing between burden and Grebolder Minke; Sci, Holanda 2003
capacity Luker Karen A;
Widdershoven
Gubalancing A
9 Adaptation Psicosocial del paciente Cortes Funes Psicooncologia: Vol. 0, Descriptivo
oncolégico y del familiar cuidador Fabiola, Abian Num. 1, pp 83- 92 Madrid transversal
principal Lidia, Cortés Funes 2002
10 Lifestyle Interference and Jill 1. Cameron, University of Toronto, Descriptivo
Emotional Distress in family Rene Louise Institute of Word and Healt, Cuantitativo
caregivers of advanced cancer Franche Angela M. Toronto Canada September
patients Cheung, Dona E. 28,2001
Stewar
11 The Emotions and Coping Grbich Carol; Journal of palliative care; Descriptivo
Strategies of Caregivers of Family Parker Deborah; Spring  2001; 17, 1; longitudinal
members With terminal cancer Maddocks ProQuest Helad and Medical cualitativo

Complete Australia

Fuente: Datos obtenidos de los articulos
Venegas, 2008.

seleccionados para el presente estudio por la Autora: Virginia
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6.3 ANALISIS DE DOCUMENTOS.

Para realizar el analisis de los articulos seleccionados, se us6 como instrumento
metodoldgico una ficha descriptiva analitica, que permite realizar una descripcion
objetiva de cada uno de los articulos seleccionados, facilitando asi el manejo de
datos y la clasificacion de los aportes de acuerdo a los objetivos que se busca

satisfacer; la cual contiene:

Datos de Identificacion: titulo, Autor, Afo de publicacion, Lugar, Idioma y Medio

de Publicacion.

Informacién Metodolégica: Tipo de Disefo, Poblacién y Muestra y Manejo de

Datos (Técnicas estadisticas empleadas para el analisis).
Herramientas de Reflexion: es el juzgamiento metodolégico, segun el Nivel de

Interpretacion alcanzado por el autor y de sus aportes de contenido (ideas o

conceptos del articulo que responden a los objetivos planteados. (Ver Anexos)
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7. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

La organizacion de la informacion obtenida en la revision de los 11 articulos de
investigacion seleccionados, se hace en tablas siguiendo el orden de los objetivos
formulados. Su analisis se enfoca en los aspectos claves de: Cuidado paliativo,
salud fisica del familiar cuidador del paciente con cancer en cuidado paliativo,

salud emocional del familiar cuidador, intervencion de enfermeria.

7.1 ALTERACIONES Y/O NECESIDADES FISICAS DE LOS FAMILIARES
CUIDADORES DE PACIENTES CON CANCER EN CUIDADO PALIATIVO.

Entre las alteraciones, problemas y necesidades fisicas identificadas por los
autores en los estudios de investigacion, se destacan los siguientes segun orden
de importancia reportada o frecuencia: fatiga, cefalea, insomnio, artralgias,
mialgias, dolores, pérdida de peso, agotamiento, desgaste, pérdida de fortaleza
fisica, pérdida de apetito. (Tabla 2).

Tabla 2. Alteraciones y Necesidades Fisicas de los Familiares cuidadores de
Pacientes con Cancer en Cuidado Paliativo.

2 Bart IF Osse 76 CF 65% 64 %
3 Kitrungrote 28 Est \ \ \ Falta de apetito
401 CF

5 Mc Millan 132 Est V V V Agotamiento
Susan C 3.436 CF

7 Tani 40 CF M 8.14 M 7.42 M6.77 M7.21
Borneman Calidad de vida

8 Proot Ireen 13 CF v v v v

Fuente: Datos obtenidos de los articulos seleccionados para el presente estudio por la Autora: Virginia Venegas,
2008.

En los dos meta analisis, se describen como prioritarios la fatiga, el dolor y el

insomnio; ademas de éstos, Kitrungrote describe la falta de apetito entre las
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quejas de los familiares cuidadores y Mc Millan menciona el agotamiento. El
estudio de Proot Ireen, con 13 cuidadores familiares coincide con lo descrito en

los dos metanalisis en la identificacion de alteraciones fisicas.

La fatiga es la alteracion fisica mas representativa entre los cuidadores familiares
de pacientes con cancer, Bart sefiala que es de un 65% y Borneman muestra que
en una escala de 0 a 10 representd una media de 8.14 entre 40 familiares
cuidadores. El dolor también tiene gran importancia entre las alteraciones fisicas
identificadas en los estudios, Bart sefala que esta presente en un 64% de los
familiares cuidadores y segun Borneman tiene una media de 7.42 sobre 10. El
insomnio es otra de las alteraciones presente en los cuidadores principales al ser
informada con un valor medio de 6.77 sobre 10 como lo muestra Borneman. Las
alteraciones fisicas como la falta de apetito y el agotamiento se deben a lo dificil
que se les hace a los cuidadores principales hacerle frente a todas las demandas
de su familiar enfermo. Los cuidadores principales realizan un esfuerzo muy
grande para tratar de satisfacer las necesidades de su familiar enfermo vy
descuidan su auto cuidado, propiciando un agotamiento fisico, afectando su
calidad de vida al no tener el tiempo necesario para atender sus propias

necesidades.

7.2 ALTERACIONES Y/O NECESIDADES EMOCIONALES DE LOS
FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON CANCER EN CUIDADOS
PALIATIVOS.

La ansiedad, el estrés, la angustia y la depresion son las necesidades y
alteraciones emocionales que mas se identifican en los familiares cuidadores de
pacientes con cancer que requieren cuidado paliativo (Tabla 3)

Tabla 3. Alteraciones y Necesidades Emocionales de los Familiares
cuidadores de Pacientes con Cancer en Cuidados Paliativos.
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1 Sien Tang 170 95 % 74 % 75% 54 %

3 Kitrungrote 28 Est N N v v N
4 Grow E K 96 96 % 75%
5 McMillan 132 Est N N N N N
6 Sandra 40 CF Arte N N N N
Walsh creativo
7 Tani 40 M 7.42 M 6.77 M 8.14 M 7.63
Borneman
8 Proot Ireen 13 N N v v N
9 Fabiola 94 M 10.00 M 9. 00 M 6.8 M®6.77 M 3.4
Cortés
10 Jill . 44 M 5.5 M 5.3 M 5.1 M 3.62 M 3. 58
Cameron
11 Grbich Carol 20 N 80 %

Fuente: Datos obtenidos de los articulos seleccionados para el presente estudio por la Autora: Virginia
Venegas, 2008.

La ansiedad estuvo presente en un 96 y 95 % de los familiares cuidadores en los
estudios realizados por Grow y Sien; los autores Borneman y Cortés sefialan que
el valor medio sobre 10 de 7.42 y 10 respectivamente. En los meta analisis se
describe su alta incidencia en estos cuidadores principales. La depresion tuvo
similar comportamiento que la ansiedad en estos mismos estudios con un 75%
evidenciando la depresién que sufren los cuidadores de estos pacientes con
cancer. El estrés y la angustia también nos indican su importancia, los estudios
anteriormente mencionados indican que estas alteraciones son evidentes en un
porcentaje considerable en este tipo de poblacidén esto es debido a estar presente
en el proceso terminal de su familiar, sintiendo muchas veces impotencia al no
poder solucionar las situaciones criticas en que se ve enfrentado éste. El resto de
alteraciones emocionales como preocupacion, agitacion, nerviosismo, ira, y
sentimientos de devastacion valdria la pena explorarlos mucho mas haciendo una
valoracion mas cuidadosa de los cuidadores familiares; los autores hacen énfasis
en estas alteraciones emocionales del cuidador principal, ya que a través de todos
los estudios se demuestra su incidencia como sus efectos colaterales en los
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familiares cuidadores; siendo estas multifactoriales. El estudio cuasi experimental
de Sandra Walsh es muy especial, su contenido es innovador demuestra
efectividad en su intervencién de arte creativo con los familiar cuidador principal al
disminuir la ansiedad, el estrés y las emociones negativas y aumentar las
positivas.

7.3 INTERVENCION DE ENFERMERIA PARA LAS ALTERACIONES Y
NECESIDADES FISICAS Y EMOCIONALES DE LOS FAMILIARES
CUIDADORES DE PACIENTES CON CANCER EN CUIDADO PALIATIVO.

Las intervenciones de enfermeria para las necesidades fisicas y emocionales de

los familiares cuidadores de los pacientes con cancer en cuidado paliativo se
plasman en la tabla N° 4.

Tabla 4. Intervencion de enfermeria para los problemas y necesidades de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer en cuidados paliativos.

Fuente: Datos obtenidos de los articulos seleccionados para el presente estudio por la Autora: Virginia

2 Bart 76 CF 74 % 50 % 25% 23%
Cuali Cuant Vida Social
3 Kitrungrote 28 Est v v \ Calidad de Vida
Descrip Cualitat CF
5 McMillan 132 Est N N N Consejeria
Desc Correlac CF
6 Sandra Walsh 40 CF V V N Aumento
Cuasi experim Auto estima
7 Tami BorneMan 45 CF v v \ Evaluacion
Cuali Cuantit Como Cuidaban pacientes
8 Proot Ireen 13 CF v v \ Como mantener el control
Cualitativo
11 Grbich Carol 20 CF v v V Actividades
Y Col Ludicas

Descript Cualit

Venegas, 2008.
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Entre las intervenciones del profesional de enfermeria oncoldgica para tratar de
minimizar el impacto fisico y emocional en los cuidadores principales de pacientes
con cancer en cuidado paliativo, segun los estudios realizados por Kitrungrote,
McMillan, Walsh, Borneman, Ireen y Grbich estan dirigidas a la informacion, el
apoyo, la educacion, entre otras como el fomento de la vida social, la calidad de
vida, la consejeria, aumento de la auto estima, la evaluacién de como se esta
cuidando a su familiar enfermo, como mantener el control, y el proporcionar
actividades ludicas que segun Sandra Walsh en su estudio cuasi experimental con
40 cuidadores principales demuestra la intervencion de enfermeria en arte
creativo, siendo éste innovador con un enfoque positivo para que el profesional de
enfermeria pueda implementarlo con los familiares cuidadores, ofreciendo
estrategias de apoyo con el objetivo de disminuir la ansiedad, el estrés y promover

las emociones positivas.
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RESUMEN

El cancer es una enfermedad cronica, silenciosa, cuyos sintomas o molestias,
aparecen generalmente cuando esta muy avanzada, y por ende las expectativas
de vida no son muy alentadoras. Esta enfermedad no sélo afecta al individuo que
es diagnosticado, sino que se convierte en un padecimiento de toda la familia,
situacion caracterizada por un gran impacto fisico y emocional condicionado a la
presencia de multiples "temores" que requieren ser reconocidos y abordados en
cuanto sea posible. Ademas de identificar al cuidador principal, clave en todo el
proceso de atencion, evaluar su capacidad y educarle para permitirle satisfacer las
necesidades basicas del paciente terminal a su cargo, se debe reconocer que

también es receptor de cuidados.

Se realiz6 una revision documental de investigaciones publicadas en inglés y
espanol del afo 2000 al 2008 para explorar las alteraciones y/o necesidades
fisicas y emocionales del familiar cuidador principal del paciente oncoldgico en
cuidado paliativo y la intervencion del profesional de enfermeria oncoldgica ante
estas alteraciones. Las principales necesidades fisicas identificadas segun su
frecuencia son: fatiga, dolor, insomnio; cansancio, agotamiento, desgaste, pérdida
de fortaleza fisica, artralgias. Las necesidades y alteraciones emocionales son:
ansiedad, estrés, angustia, depresion, inseguridad, angustia y soledad. Algunas
requieren mayor exploracién y aplicacién de estrategias que ayuden a aliviarlas.
La intervencion de enfermeria se enfoca a aumentar el auto estima del cuidador
mediante educacién, informacion, apoyo, consejeria y evaluacion sobre cémo
cuidar al paciente, y como mantener el control y realizar actividades ludicas que le
ayuden a mantener el bienestar y evitar las molestias que le genera el cuidado del

paciente Oncoldgico en cuidado paliativo.
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8. CONCLUSIONES

Los articulos revisados evidencian que las intervenciones de enfermeria
para resolver los problemas y satisfacer las necesidades de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer que requieren cuidado paliativo son:
Educacién, apoyo, informacion, asesoria, consejeria, arte creativo, soporte,

y fortalecimiento de la auto-estima.

En la revision de los articulos se encontré que las necesidades fisicas de
los familiares cuidadores de los pacientes con cancer que requieren
cuidado paliativo son: Conocimiento del manejo de sintomas fisicos
especificos del paciente, educacién para el manejo de los sintomas fisicos
del paciente principalmente dolor; capacitacion en arte creativo
(manualidades), ensefianza e informacion para manejar la sobrecarga e
intervenciones de enfermeria positivas para manejar el cansancio y el

insomnio.

Los articulos revisados demuestran que los principales problemas fisicos de
los familiares cuidadores de pacientes con cancer que requieren cuidados
paliativos son: Sobrecarga, fatiga, insomnio, mialgias, artralgias, pérdida de
fortaleza fisica, cansancio, pérdida del apetito, agotamiento, desgaste fisico

y sindrome de burn-out.

La revision de los articulos evidencié ampliamente que las necesidades
emocionales de los familiares cuidadores de los pacientes con cancer que
requieren cuidado paliativo son: Informacién para manejo de ansiedad,
depresion e inseguridad, apoyo y asesoria del profesional de enfermeria
para problemas futuros y su afrontamiento, apoyo en reuniones de grupo,
consejeria, educacion y soporte. Ademas requieren evaluacion del cuidado
prestado por ellos al paciente. Informacién para el manejo de inseguridad,
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soledad, temor, estrés, frustracion, tristeza y culpa. Fortalecimiento de su

auto-estima.

Los problemas emocionales hallados en la revision de los articulos fueron:
ansiedad, depresion, inseguridad, temor, tensién emocional, sentimientos
de sobrecarga, angustia, confusion, tristeza, preocupacion, desesperanza,

distres, nerviosismo, ira, miedo, culpa, preocupacion y frustraciéon

Este marco tedrico ha pretendido dar respuesta a una problematica que aun
en el momento de desarrollar este trabajo requiere mayor soporte
investigativo, y de documentos que muestren mas experiencias vividas por
los familiares cuidadores, e intervenciones de enfermeria eficientes y
eficaces que contribuyan a satisfacer el total de las necesidades
experimentadas y a la resolucion de los problemas que alteran la calidad de
vida de los familiares cuidadores del paciente con cancer en cuidado

paliativo.
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9. RECOMENDACIONES

e Realizar valoraciones mas profundas de las necesidades y problemas
fisicos y emocionales de los familiares cuidadores de los pacientes con

cancer en cuidados paliativos.

e Se sugiere el desarrollo de estudios centrados en intervenciones de
enfermeria con los familiares cuidadores de pacientes con cancer

avanzado.
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ANEXOS



FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 1

Titulo: Factors associated with depressive distress among Taiwanese family caregivers of cancer patients at the
end of life (Factores Asociados con ansiedad depresiva entre familiares cuidadores taiwaneses de pacientes con
cancer al final de su vida)

Autores: Siew Tzuh Tang, Chung Yi Li, Yen Chi Liao

Palabras clave: Caregiving; depressive distress; end of life care; family caregivers (Cuidadores, distres depresivo,
cuidando al final de la vida, familiares Cuidadores)

Muestra: 170 familiares cuidadores

Publicacion: Palliative Medicine 2007;21: 249 — 257, Saga publications, University, Graduate School of nursing,
Taiwan

Tipo de investigacion: Descriptivo e intervencion

2. Juzgamiento metodoldgico:

En éste estudio se utilizan medidas de frecuencia y de tendencia central, se describen y analizan factores
predisponentes, se hacen encuestas basadas en criterios de elegibilidad, se utilizan escalas especificas y se hace
un analisis estadistico usando el programa Statitical Analysis System (SAS) version 9.1 que sustenta los
diferentes resultados obtenidos.

Cabe destacar el uso de la escala de depresion del Centro de Estudios Epidemiolégicos (CES-D) la cual es
instructiva.

El nivel de interpretacion de este estudio es 4 porque buscar la evidencia.

Se utilizd en el estudio un modelo de regresidn logistica multivariado.

3. Aportes del contenido

De los 170 familiares cuidadores que participaron en este estudio el 75.9% tuvo prevalencia de ansiedad
clinicamente depresiva

En cuanto al tiempo prolongado de cuidar a su familiar enfermo de cancer en el final de la vida en un 73.4 %.se
produce estrés emocional en el familiar cuidador

La ansiedad del cuidador sobre como cuidar a su familiar mientras éste estaba en la agonia, alcanz6 un 95%
debido a los sintomas que presentaba el paciente en el hogar

El grado de ansiedad experimentado por el familiar cuidador aumenta la ansiedad del paciente

La prevalencia de ansiedad clinicamente depresiva de los familiares cuidadores mostréd una tendencia lineal y
creciente en relacién con el tiempo invertido en el cuidado

Las razones de probabilidad ajustadas (AOR) mostraron que los conyuges cuidadores estaban ansiosos debido a
sintomas depresivos tres veces mas que los cuidadores que tenian una relacion diferente.

Los familiares cuidadores que tenian conocimiento de cémo cuidar al paciente en el hogar tuvieron una tercera
parte de probabilidad de estar ansiosos comparados con aquellos que carecian del conocimiento para cuidar al
paciente.

Refuerza los conceptos de ansiedad y depresion. El conocimiento del cuidado que debe brindar el familiar
cuidador al paciente contribuye a minimizar la ansiedad

4. Andlisis de contenido

El resultado de este estudio indica que los familiares cuidadores exigen o necesitan también un intenso apoyo,
especialmente cuando sus familiares oncolégicos se encuentran en la fase paliativa avanzada

Los datos derivados de las variables de calidad de vida en los familiares cuidadores, han demostrado las
dificultades que éstos enfrentan en la trayectoria de la enfermedad y el proceso del final de la vida

Los datos obtenidos de las entrevistas realizadas a los familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos en fase
final reflejan las necesidades de apoyo por parte de los profesionales de enfermeria, especialmente para disminuir
la ansiedad y el estrés que viven los familiares cuidadores

Las necesidades de los familiares cuidadores son multiples y complejas, que requieren evolucion continua para
proporcionar intervenciones que ayuden a hacerle frente y a mejorar la calidad de vida.




5. Conclusiones.

La ansiedad depresiva esta relacionada con jerarquias, estado marital, inseguridad del cuidador, desconocimiento
de cémo cuidar. La falta de apoyo mutuo entre la familia favorece la conspiracion del silencio

Entre los factores que influyen en la presentacion de la ansiedad en los familiares cuidadores estan: estado
marital, relacién con el paciente, nivel educativo y estado financiero. Entre mas largo sea el periodo de tiempo
durante el cual el cuidador tenga que cuidar al paciente, mayor es la ansiedad




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 2

Titulo: Problems Experienced by the informal Caregivers of Cancer Patients and Their Needs for Support
(Problemas Experimentados por los Cuidadores Informales del Paciente con Céncer y sus necesidades de Apoyo)

Autores: LP Bart IF Osse, Vernoij Dassen Mayra, Schado Egbort, PTM Richard, PhD Gral.

Palabras clave: Caregivers Family, Needs assessment, Palliative care, Quality of care Support
(Familiares cuidadores, necesidades de asistencia, cuidado paliativo, calidad del cuidado de soporte)

Muestra: 76 familiares cuidadores. Cuidado de pacientes con cancer avanzado que permanecen en sus casas

Publicacion: Cancer Nursing, vol.29, N°. 5, 2006, Holanda

Investigacion: Descriptiva con enfoque cuali-cuantitativo

2. Juzgamiento metodoldgico:

Este estudio hace parte de un proyecto mas grande en el cual se desarroll6 y validé un instrumento similar de evaluacion de
necesidades de familiares cuidadores de pacientes que reciben cuidados paliativos.

Este es un estudio descriptivo. Los criterios de inclusion para los cuidadores fueron muy especificos haciendo un cierre de
campo muy preciso, contribuyendo a una muestra coherente y seleccionada.

El instrumento usado fue un cuestionario de problemas y necesidades en cuidado paliativo formato para el cuidador (PNPC
- ¢) presenta una imagen integral de los problemas de los cuidadores y sus necesidades.

El contenido de este instrumento tuvo como base entrevistas con cuidadores y pacientes

La muestra fue descrita mediante estadistica descriptiva, se us6 una prueba especifica test de Fisher y los célculos se
obtuvieron a través de un programa SPSS version 90

El nivel de interpretacion de este estudio es 4 porque busca evidencias para confirmar sospechas en este estudio esas
evidencias son de tipo cuali —cuantitativo

3. Aportes del contenido:

Los sintomas fisicos que presentaron los familiares cuidadores fueron: Dolores en articulares 47%

y fatiga 65%

Los cuidadores mujeres reportaron mas problemas de suefio 71%. Mientras que los cuidadores hombres que tuvieron
trastornos del suefio fueron el 34%.

Los cuidadores mujeres que reportaron dolores musculares fueron el 64% vs los hombres el 38%.

Entre las alteraciones emocionales que presentaron los familiares cuidadores estan: el temor de un futuro impredecible y la
aceptacion de la enfermedad del paciente fueron los problemas mas prevalentes con un 80%

Dificultades como los desacuerdos con el paciente y la familia, discutir la enfermedad con el paciente, la negacion del
paciente de la gravedad de la situacion. Pidieron mayor atencion profesional para estos temas 50 %

Los familiares cuidadores querian mas atencion respecto a la calidad del cuidado : dificultad para coordinar el cuidado de
diferentes profesionales 22%

La mayoria de los cuidadores encontraron dificil manejar el dolor del paciente 76% y encontraron dificil continuar sus
actividades sociales 54%
A la mayoria de los cuidadores les gustaria tener mayor atencion de los profesionales de enfermeria para temas que tenian
que ver con su competencia como proveedores de cuidado como conocer los signos fisicos que notarian en el paciente 25%
Experimentaron dificultad para coordinar el cuidado de diferentes profesionales el 66% de los hombres vs el 35% de las
mujeres.

Querian mas informacion 74% de los hombres vs el 36% de las mujeres.

Los problemas personales de los cuidadores tienen que ver con el afrontamiento de la situacion, sus temores, dudas
existenciales y espirituales
También les gustaria tener mas informacién por escrito 23

4. Anélisis de contenido

El estudio presenta informacién adecuada relacionada con problemas experimentados por los cuidadores y necesidades que
requieren apoyo profesional por parte del profesional de enfermeria

La mayoria de los cuidadores experimentaron sintomas fisicos pero no los mencionaron a sus médicos

Los cuidadores tienen mayor prevalencia de desérdenes afectivos que los pacientes

Los cuidadores no han tenido un apoyo eficiente por parte del profesional de enfermeria

Una intervencién de enfermeria bien hecha al cuidador trae como consecuencia un impacto positivo sobre los sintomas del
paciente

Los cuidadores mas jovenes tienen mas dificultad para manejar sintomas del paciente especificamente el dolor

Muchos cuidadores experimentan ansiedad y depresion




Mas de la mitad de los cuidadores querian informacion sobre medicina alternativa y posibilidad de eutanasia. Otras
necesidades prevalentes para informacion eran aspectos nutricionales y ayudas para respaldar al cuidador en el cuidado del
paciente.

Una razdn importante para mapear los problemas de los cuidadores y sus necesidades es que estos datos son necesarios
para planear y organizar una provision de cuidados efectiva y eficiente.

Estado de animo deprimido, dificultad para mostrar emociones, pedir ayuda

Algunos de los cuidadores que tenian sintomas fisicos y de ansiedad como fatiga, temor de un futuro impredecible, dolor
muscular, problemas de suefio, o estado animico deprimido no quisieron tener ninglin apoyo profesional. Esto es debido a
que los cuidadores lo consideran como una forma de llamar la atencién de los profesionales hacia sus propios problemas en
lugar de concentrarse en los problemas de los pacientes.

La pregunta méas importante de los cuidadores fue: ;Qué problemas podemos esperar y cdmo podemos hacerles frente?
Los cuidadores jovenes encontraron més dificil manejar el dolor del paciente

En los cuidadores adultos mayores con altos niveles de ansiedad se incrementa el riesgo de mortalidad.

5. Conclusiones:

Las alteraciones de los familiares cuidadores segun este estudio son: Mialgias, artralgias, fatiga, insomnio, ansiedad,
depresion, temor al futuro.

Reclamo de atencién de sus necesidades por parte de los familiares cuidadores a los profesionales de enfermeria,
necesidad de atencion respecto a la calidad del cuidado, coordinacién del cuidado entre diferentes profesionales, obtener
ayuda e informacién escrita




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 3

Titulo: Quality of life of family caregivers of patients with cancer (calidad de vida de los Familiares cuidadores de
pacientes con cancer)

Autores: Kitrungrote Luppana, Z Cohen Marlene

Palabras clave: family caregivers, Quality life, patients cancer (Cuidadores familiares, calidad de vida, pacientes
con cancer)

Muestra: tuvo un rango de 40 a 401 familiares cuidadores

Publicacién: Oncology Nursing Forum- vol,33, N? 3, 2006 EEUU y Canada

Investigacion: Revision sistematica en relacion con la calidad de vida de los familiares cuidadores de los
pacientes con cancer. Se revisaron 28 estudios de los cuales 18 fueron prospectivos y los 10 restantes fueron
transversales. Este estudio es cualitativo descriptivo

2.Juzgamiento metodoldgico:

Se revisaron 28 estudios, los datos obtenidos fueron de enfermeria, medicina y psicologia, 7 estudios discutieron
el trabajo en términos de marco tedrico. Se utilizo el modelo de Lazaros para ilustrar la relacién entre estresores,
afrontamientos, competencia y calidad de vida, en esta revisidn de 28 estudios se utilizaron 30 instrumentos para
evaluar la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer. Estos estudios se clasificaron en
tres categorias: poblacién especificas 3,Global 5, e instrumentos genéricos 22, el nivel de interpretacion es este
estudio es de 4 porque existe una relacion causa efecto

3. Aportes del contenido:

Los estudios que se revisaron incluyen tres aspectos de la calidad de vida de los familiares cuidadores de
pacientes con cancer: descripcion de calidad de vida de los familiares cuidadores, influencias asociadas con la
calidad de vida de los familiares cuidadores, intervenciones para mejorar la calidad de vida de los familiares
cuidadores

Esta revision incluye aspectos fisicos, psicologicos

La perdida de fortaleza fisica, sentimientos de sobrecarga, tensiéon emocional, angustia , confusion, tristeza,
ansiedad, depresion, preocupacién, desesperanza y sintomas de distres son factores importantes que reducen la
calidad de vida en los familiares cuidadores de pacientes con cancer al final de la vida

Sintomas fisicos como cansancio, dificultad para dormir, falta de apetito y necesidad de descanso fueron
comunicados por las esposas cuidadores.

Las alteraciones emocionales se encuentran aumentadas mas en los familiares cuidadores que en los pacientes
cuando se trata de procedimientos, tratamientos y hospitalizaciones

Esta revision muestra varias influencias que estan asociadas con la calidad de vida de los familiares cuidadores
de los pacientes con cancer: paciente o tratamiento- factores relacionados; factores del cuidador; factores
relacionados con el cuidado; factores sociales

La mayoria de las esposas cuidadoras describen agitacion emocional, estrés, preocupacion, nerviosismo, ira,
preocupacion por sus maridos y sentimientos de devastacion.

Los sentimientos de culpa de los conyuges cuidadores tuvieron una relacién negativa con su calidad de vida

Los sintomas de angustia, preocupacion, desesperanza y evaluacion negativa de los cuidados tuvieron una
relacion negativa con la calidad de vida.

Los aspectos individuales positivos que mejoran la calidad de vida de los cuidadores son: buena calidad de vida
inicial, buen estado de salud, satisfaccion sexual, esperanza, sentimientos de seguridad y utilidad.

Las enfermeras deben prestar atencion a mantener la calidad de vida de los cuidadores

El estrés puede afectar drasticamente la calidad de vida de los familiares cuidadores

La calidad de vida fue menor entre las mujeres cuidadoras que entre los hombres cuidadores.

Los comportamientos de proteccion, auto-eficacia, buena autoestima, el buen estado de salud, la esperanza,
sentimientos de seguridad y utilidad estan positivamente relacionados con la calidad de vida de los cuidadores.
Una intervencion para mejorar la calidad de vida de los cuidadores consistente en un programa transmural
domiciliario para familiares cuidadores encargados del cuidado de pacientes con cancer terminal mostré que la
calidad de vida de los cuidadores habia mejorado después de una semana de la intervencion y tres meses
después de la muerte de los pacientes en comparacion con los cuidadores que no recibieron intervencion

Entre las caracteristicas de los familiares cuidadores se encontrd: que la calidad de vida de las mujeres
cuidadoras era menor que la de los hombres cuidadores de pacientes con cancer al final de la vida, y también las
esposas de los pacientes hospitalizados tenian menor calidad de vida que los esposos




4. Andlisis de contenido
Los 28 estudios son muy especificos y aclaran por completo las tres categorias que sustentan la calidad de vida

de los cuidadores de pacientes con cancer al final de la vida, porque contribuyen no solo al conocimiento de estos
aspectos, sino también a reconocer su importancia y su positivismo para la mejoria de la calidad de vida del
cuidador

Los problemas fisicos y emocionales como: pérdida de la fortaleza fisica, sobrecarga, cansancio, insomnio,
ansiedad, depresion, tension emocional, angustia, tristeza, distres, ira y culpa son alteraciones que desembocan
en la disminucién de la calidad de vida del familiar cuidador y provoca necesidades fisicas como emocionales

La mujer cuidadora del paciente con cancer en etapa final de la vida y la esposa del paciente con cancer
hospitalizado tienen menor calidad de vida que el cuidador masculino y el esposo de la paciente hospitalizada. O
sea que el sexo femenino tiene menor calidad de vida que el sexo masculino; debido a que la mujer por su
naturaleza, su género y su fragilidad ante cualquier situacién sufre mayor impacto que el hombre

El familiar cuidador tiene mayor alteracién emocional que el paciente cuando este es sometido a un tratamiento
especializado o un procedimiento riesgoso; debido a la incertidumbre, ansiedad y la angustia que experimenta , y
al pensamiento de que por alguna razén se perjudique el pronostico del paciente

Las influencias relacionadas con la calidad de vida de los familiares cuidadores de los pacientes con cancer;
deben ser objeto de una adecuada intervencion de enfermeria oncologica que contribuya a mejorarlas
positivamente a favor del cuidador

Si un familiar cuidador conserva los aspectos positivos de su calidad de vida, puede responder efectivamente por
el cuidado de su ser querido con cancer en la fase terminal de su vida

Las alteraciones emocionales y fisicas reducen la calidad de vida de los cuidadores porque menguan: fortaleza,
capacidad de afrontamiento, seguridad, autoestima, positivismo, lo que lo lleva a experimentar minusvalia que
afecta tanto su calidad de vida como el cuidado a su ser querido enfermo de cancer en la etapa final de su vida
Los cényuges tienen problemas de salud, que contribuyen a disminuir su calidad de vida por el aumento de su
morbilidad

5. Conclusiones:

El articulo pone de relieve que la calidad de vida es menor en las mujeres cuidaras familiares que en los hombres
y menor en las esposas cuidadoras que en los esposos cuidadores.

Proveer cuidado tiene un enorme impacto en la calidad de vida de los cuidadores del paciente con cancer en la
etapa final de la vida

El mantenimiento de la calidad de vida de los cuidadores en un factor significante en su disposicion para proveer
el cuidado requerido, y ayudar a los miembros de la familia con cancer en la comunidad en lugar de
institucionalizarlos

Proveer cuidado para mantener una buena calidad de vida a los cuidadores, es un valor central de enfermeria

El proceso de cuidado directo permite realizar intervenciones eficaces que ayuden a los familiares cuidadores a
continuar con su rol esencial manteniendo su salud y calidad de vida.

Las enfermeras especialistas en enfermeria oncologica deben apoyar y promover la calidad de vida de los
cuidadores

Las enfermeras deben desarrollar o utilizar un instrumento para valorar la calidad de vida de los cuidadores

Los estudios revisados mostraron que la atencién tiene un enorme impacto sobre la calidad de vida de los
cuidadores

Este articulo menciona un hecho importante que no esta descrito en el marco teérico: Los aspectos individuales
positivos que mejoran la calidad de vida de los familiares cuidadores del paciente con cancer son: Buena calidad
de vida inicial, buen estado de salud, satisfaccion sexual, tener esperanza y tener sentimientos de seguridad y
utilidad. No se menciona en el marco tedrico que los familiares cuidadores presentan: anorexia, confusion,

preocupacion, desesperanza y nerviosismo.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 4

Titulo: Anxiety, depression and quality of life in caregivers of patients with cancer in late palliative phase(Ansiedad,
depresién y calidad de vida en cuidadores de pacientes con cancer en fase paliativa tardia)

Autores: Grow E.K, Dahl A. A, POUM, T, Fossa

Palabras clave: Anxiety, cancer, caregivers, depression, norm data, quality of life (ansiedad, cancer, Cuidadores,
depression, final de la vida)

Muestra: 96 cuidadores primarios

Publicacion: Departamento del centro de investigacion clinica del Norway Radium Hospital, Universidad de Oslo.
European Society for Medical Oncology 2005 Noruega

Investigacion: Descriptiva, prospectivo con enfoque comparativo

2. Juzgamiento metodoldgico:

Es un estudio descriptivo que compara ansiedad, depresién y calidad de vida en los familiares cuidadores y
pacientes, tanto los familiares cuidadores como los pacientes tuvieron dos cuestionarios. Los pacientes tuvieron
varios criterios de elegibilidad siendo importante para el paciente el criterio de haber tenido cancer metastasico, y
para el familiar cuidador el ser reconocido como tal por el paciente y el cuestionario para el paciente e incluyo
variables de tipo clinico
La sub escala de HADS A'Y HADS D delinearon los desordenes de ansiedad y depresion por una puntuacién mayor
o igual a ocho. Este nivel ha demostrado que da un balance 6ptimo entre la sensibilidad y especificidad de las curvas
caracteristicas de operatividad. La calidad de vida fue evaluada por el formato SF-36
Este estudio considera Unicamente la informacion de tres fuentes basicas: cuestionario del paciente, cuestionario del
cuidador y cuestionario de calidad de vida
Los datos fueron analizados por la versién spss-pc version 11.0, la muestra de los cuidadores primarios y la muestra
normada se dividieron en cinco grupos etarios quinquenales.

Las categorias de variables continuas se analizaron usando los test Chi cuadrado y Fisher. El nivel de significancia
mostro una P menor de 0.05

Los cuidadores primarios y los pacientes fueron estratificados

En la muestra normada participaron 6.638 de un total de 9.735 participantes con un porcentaje de 66.4%.

El cuestionario para cuidadores primarios incluyo variables socio demograficas, socioeconémicas y de calidad de
vida

Este estudio ha llegado a un nivel de interpretacion 5 porque se usaron medios estadisticos para explicar el
fendmeno, y se encontrd correlacién que sustento los objetivos del estudio principalmente a lo referente a aspectos
psicosociales y calidad de vida

3. Aportes de contenido

Los familiares cuidadores tanto hombres como mujeres mostraron alta significancia en la prevalencia de la ansiedad.
En cambio no hubo diferencias significativas en la prevalencia de depresion entre los hombres familiares cuidadores
pero en las mujeres familiares cuidadores la depresion si fue mas alta.

Los familiares cuidadores hombres mostraron una puntuacién media significativamente mas baja que lo normado en
relacion con la dimension de su rol emocional.

La puntuacién media para el funcionamiento fisico de las mujeres cuidadoras primaria fue significativamente mas
alta que lo normado

En este estudio las muestras de pacientes y cuidadores primarios estan descritas sistematicamente y separadas por
géneros

Este estudio tuvo como fortaleza la igualdad de proporcién de familiares cuidadores hombres y mujeres

El uso de instrumentos estandarizados y psicométricamente establecidos es importante para sustentar la validez y la
confiabilidad de los resultados

4. Andlisis de contenido

Los altos niveles de ansiedad y depresion en mujeres cuidadoras primaria pueden estar asociados a la funcionalidad
de las mujeres cuidadoras haciéndolas mas vulnerables debido a su condiciones sentimentales y a la fisiologia
natural, ademas influyen las preocupaciones sobre el futuro, afrontamiento de las situaciones, temor de perdidas y
soledad

La mujer cuidadora familiar desde el punto de vista de funcionamiento fisico tiene mayor sobrecarga que el hombre
debido a su género, personalidad y su condicion de sexo.




En ambos sexos los aspectos fisicos y psicosociales tendieron a la baja debido al impacto que provoca el cuidar al
paciente en fase paliativa Terminal

El funcionamiento fisico elevado de las mujeres cuidadoras primarias es explicables debido a su condicién de género
y a su capacidad de afrontar mejor las situaciones adversas que el hombre

La validez de esta estudio tuvo como soporte bases estadisticas confiables y de reconocida validez

El personal profesional de enfermeria oncolégica esta debidamente capacitado para dar a los familiares cuidadores
un adecuado soporte emocional y una asistencia practica a todas sus necesidades

5. Conclusiones

Refuerza el marco tedrico cuando se refiere a los siguientes problemas: Sobrecarga, ansiedad, depresion, angustia.
Hace hincapié en la capacidad que tiene el profesional de enfermeria para dar soporte emocional y asistencia
practica a los familiares cuidadores en todas sus necesidades

El impacto de la salud emocional y fisica en la calidad de vida de los familiares cuidadores debe ajustarse por edad y
género en las muestras normadas

Las muestras deben ser mas grandes y deben mejorarse en la medida de lo posible

El personal que realiza cuidados de salud debe poner énfasis en los problemas emocionales, fisicos y de otra indole
de los familiares cuidadores que atienden a pacientes con cancer avanzado




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA. ARTICULO N°5

Titulo: Interventions to facilitate family caregiving at the end of life (Intervenciones para los familiares cuidadores de los
pacientes con cancer en fase paliativos)

Autores: Mc Millan Susan C

Publicacion: Patients de hospice. Journal of palliative medicine.2005 Tampa, Florida USA

Palabras clave: Interventions, family care giving, end of life (intervenciones, familiares cuidadores, final de la vida)

Muestra: se realizaron 132 estudios en los cuales se seleccionaron 3436 cuidadores y 988 pacientes

Tipo de investigacion: Meta andlisis con enfoque Descriptivo Intervencion

2. Juzgamiento metodoldgico:

Los articulos que la autora analiza son de dos tipos: descriptivo y de intervencién.

Se encuentra coherencia en el abordaje metodologico (meta andlisis) toda vez que realiza una revisién sistematica de
estudios individuales sobre el tema de Intervenciones para facilitar a los cuidados familiares al final de la vida.

Los estudios descriptivos sugieren causalidad y los de intervencidn infieren hasta donde sea posible causalidad ademas
son evaluativos.

Este meta analisis estudia pacientes no institucionalizados, por lo tanto sus cuidadores tienen una responsabilidad
mucho mayor que hace que requiera suficiente ayuda para responder a las necesidades de cuidado de los pacientes, la
sobrecarga de cuidado conlleva a un aumento de las necesidades sentidas por el cuidador. Por consiguiente hace que el
cuidador se transforme en una fuente de informaciéon y de investigacion.

Los resultados se encuentran en un nivel de interpretacion 4 ya que muestra resultados de estudios descriptivos y
relacién causa efecto entre las intervenciones y la respuesta de los cuidares a dichas intervenciones.

3. Aportes del contenido:

Este meta analisis analiza una serie de estudios descriptivos y de intervencion en orden cronolégico, en los cuales se
muestran las diferentes necesidades de los cuidadores de pacientes que se encuentran al final de la vida.

Estos cuidadores son fundamentales porque proveen ayuda a las actividades diarias del paciente y ademas son un
puente de comunicacién con el profesional de la salud acerca de la salud de los pacientes terminales

Este meta andlisis trata de resolver la escasez de datos relacionados a los cuidadores de los pacientes con cancer que
se encuentran al final de la vida

Este meta andlisis correlaciona una serie de necesidades fisicas y emocionales del familiar cuidador que se asocian con
las del paciente por ejemplo la depresion del cuidador esta relacionada con la del paciente y esto tiene como
consecuencia nuevas y crecientes demandas de asistencia.

Las investigaciones descriptivas en los familiares cuidadores han demostrado que el cuidador sus necesidades tanto
fisicas como emocionales y de otra indole pueden verse afectadas y por lo tanto pueden experimentar sintomas de tipo
fisico, ansiedad depresion y tensién entre otros, lo que trae como consecuencia disminucion de su estado de salud e
ineficacia para afrontar debidamente su responsabilidad de cuidar

El paciente al aumentar sus niveles de inmovilidad depresién angustia y dependencia en las actividades de la vida diaria
contribuye a que se presenten asociaciones de aumento de depresion y angustia en los cuidadores, por lo tanto a
medida que progresa la enfermedad en el paciente sus demandas estan asociadas con una sobre carga mayor para €l
cuidador lo cual lo afecta en todas las areas

Los investigadores encontraron que lo cuidadores en el grupo etareo de 45 a 54 afios, presentaron los niveles mas altos
de depresidn, en estos niveles influyo mayor carga econdmica, soledad, ansiedad, angustia y estrés.

Este meta andlisis hace énfasis en el agotamiento y desgaste de los cuidadores en las tension maritales y en el impacto
en su salud fisica y mental.

Los estudios de intervencidn que aparecen en éste meta analisis, evaluaron en los cuidadores y pacientes variables y
sintomas de comportamiento perturbador.

El meta analisis demostrd que las intervenciones de apoyo contribuyeron a que se presentaran en los cuidadores y en
los paciente minoria de sintomas de comportamiento perturbador trayendo como consecuencia bienestar.

Se observa en éste meta andlisis un hecho importante: las reuniones de grupo con los familiares cuidadores son mas
factible en el domicilio que en el hospital, lo que permite al profesional de enfermeria oncologica obtener un mayor
impacto en cuanto a la consejeria en el domicilio.

La educacion a los familiares cuidadores y el apoyo que estos reciben para hacer frente a su necesidades y las del




paciente que cuida, contribuye a mejorar su situacion y a darles herramientas para afrontar debidamente los problemas
que se presenten en sus tareas

4. Anélisis de contenido

La autora muestra que los cuidadores de los pacientes con cancer al final de la vida proveen cuidado en situaciones
diversas, estos seran mucho mejores cuanto mas intervenciones de apoyo reciban por parte del profesional de la salud
principalmente por los profesionales de enfermeria oncolégica

El cuidadores familiar del paciente oncologico al final de la vida es un elemento valioso para el cuidado del mismo en
domicilio y ademas sirve de enlace entre el equipo de salud( particularmente profesional de enfermeria oncoldgica y el
paciente)

El analisis de los estudios descriptivos y de intervenciéon demostrd que unos problemas comunes de los cuidadores de
pacientes que se encuentran al final de la vida son: depresion, ansiedad angustia estrés agotamiento desgaste fisico los
cuales afectan la calidad de vida de los cuidadores y menguan su salud, alteran su bienestar y son causa de
afrontamiento ineficaz de los cuidados

La mayoria de intervenciones se enfocan en la ensefianza a los cuidadores del manejo de los sintomas del paciente.

Los estudios de intervencidn presentados en este meta analisis contribuyen a presentar herramientas de abordaje que
ayudan eficazmente a optimizar las diferentes situaciones encontradas.

En el caso de la depresion la evolucion de los factores que la accionan contribuira a usar efectivamente los medios para
contrarrestarle y aminorarla, esos medios podrian ser entre otros: fomento de la seguridad de si mismo y de su entorno,
positivismo ante las circunstancias de la vida, apoyo en de sus creencias religiosas entre otros.

También muestra como las intervenciones de enfermeria mejoran el conocimiento de los cuidadores acerca del manejo
de los sintomas del paciente, hay menos depresion, disminucion el estrés y mejoran la calidad de vida del cuidador.

El meta analisis demuestra que las intervenciones de enfermeria oncolégica dan mejores resultados en los familiares
cuidadores de los pacientes con cancer al final de la vida que las no oncoldgicas porque a medida que se avanza en el
conocimiento del cancer se adquiere nuevas formas de afrontamiento mas eficaces.

5.Conclusiones:

Refuerza el marco tedrico cuando trata de los siguientes problemas: Sobrecarga, agotamiento, desgaste fisico,
depresidn, ansiedad, tension en relaciones conyugales, angustia, estrés, y soledad.

Muestra que la depresion del cuidador esta relacionada con la depresidn del paciente, se refiere a ineficacia por parte del
cuidador para afrontar la responsabilidad de cuidar.

Destaca que las intervenciones de apoyo del profesional de enfermeria a los familiares cuidadores lograron:
Minimizacion de los sintomas de comportamiento perturbador y como consecuencia de lo anterior logros como:
bienestar, educacién y apoyo a familiares cuidadores y por ende mejoria en su calidad de vida.

A través de los cuidadores hay un incremento del cuidado de los pacientes que se acercan al final de la vida.

Los cuidadores de estos pacientes estan en riesgo de sufrir distres.

La familia forma parte de la unidad de cuidado.

A través de intervenciones educativas y de soporte se obtienen resultados positivos en el grupo de cuidadores. Hay
evidencia que las intervenciones con los cuidadores de pacientes al final de la vida proveen beneficios a los cuidadores.
No se enuncia en el marco teérico lo siguiente: Las reuniones de grupo con los familiares cuidadores son mas factibles

en el domicilio, lo que da mas impacto a lograr una buena consejeria en el hogar del paciente.

El articulo enfatiza los siguientes factores que contribuyen a la presencia de depresién en los familiares cuidadores:
Inseguridad de si mismo y de su entorno, negativismo, no apoyarse en sus creencias religiosas.

Ademas llama la atencion esta fase: El conocimiento de la enfermedad neoplasica por parte del familiar cuidador, hace
que su afrontamiento sea mejor.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 6

Titulo: Testing the Efficacy of a Creative-Arts Intervention With Family Caregivers of Patients With Cancer (Probando
la eficacia de una Intervencién de artes creativas con los cuidadores de la familia de pacientes con Cancer).

Autores: Walsh Sandra M, Culpepper Martin Susan,. Schmidt Lee A

Palabras clave: Caregiver, creative arts, stress, anxiety, emotions. (Cuidador, artes creativas, estrés, ansiedad,
emociones.)

Muestra: 40 familiares cuidadores. La mayoria de éstos fueron hispanos.

Publicacién: journal of nursing scholarship, 2004; 36:3, 214-219. ¢_2004 sigma theta tau international. Estados
Unidos.

Investigacién: Cuasi experimental

2.Juzgamiento metodoldgico:

Es un estudio descriptivo, prospectivo, cuasi-experimental.

Este estudio innova una intervencion de enfermeria con familiares cuidadores.

El estudio utilizé tres instrumentos mini-perfil de estados de &nimo, inventario de ansiedad de Beck y escala de
balance afectivo de Derogatis

60% de los cuidadores manifestaron no tener experiencia previa con el arte.

Este estudio cumplio sus objetivos a cabalidad.

Este estudio logro un nivel de interpretacién 3 por lo que muestra una relacion causa efecto

3.Aportes del contenido:

Cuarenta familiares cuidadores participaron en el estudio, durante un periodo de seis meses

La prueba “T" de muestras pareadas fue realizada para evaluar si la IAC reduciria el estrés, disminuia los
sentimientos de ansiedad, y promoveria las emociones positivas

Para la variable del estrés, una reduccion significativa fue notada entre los puntajes pre- IAC (M = 13.27) y los
puntajes post- IAC (M = 9.85), Los puntajes indican un tamafio de efecto grande (d = 44) con base en el criterio de
Cohen.

Igualmente, la ansiedad disminuy6 en una cantidad estadisticamente significativa(10= 5.00, p<.001

El nivel de ansiedad pre — intervencion fue 32.8, y el nivel de ansiedad post intervencion fue 27.8

Finalmente, los participantes mostraron mayores emociones negativas antes de la IAC, evaluado con la DABS, y
tuvieron un puntaje promedio (M = 139.55) que fue incrementado significativamente, indicando mas emociones
positivas, durante la evaluacion post- prueba (M= 151.42). Con base en el criterio de Cohen, los resultados indicaron
un efecto grande para todas las variables.

Disminuyd en una cantidad Se hicieron dos valoraciones de los familiares cuidadores una antes del estudio y ofra
posterior para evaluar si la intervencidén de enfermeria utilizando el arte creativo reducia el estrés, disminuia la
ansiedad y promovia emociones positivas

Se comprobd que la ansiedad disminuyd significativamente con esta intervenciéon de enfermeria usando el arte
creativo

Se hicieron proyectos con seda (manualidades), se crearon mono-impresiones (tarjetas, pinturas) esta fue exitosa y
facil de usar.

Los cuidadores manifestaron que estas actividades les daban un nuevo enfoque y alivio de las preocupaciones.
Cuando el enfermo interactuaba con el cuidador, él también se entusiasmaba

Algunos expresaron cambio en su modo de pensar cuando vieron un objeto atractivo

Los cuidadores crearon un producto tangible y tuvieron un recuerdo positivo cuando estaban en un momento en que
tenian pocas experiencias positivas.

Como resultado de este estudio las enfermeras artistas reportaron que cuidadores y pacientes se interesaron por la
intervencion, compartieron sus pensamientos acerca de sus creaciones y se volvieron mas abiertas con el equipo de
cuidado de la salud.

4. Andlisis de contenido

Investigaciones adicionales con gran cantidad de participantes en diferentes actividades, se necesitan para saber si
un determinado tipo de actividad produce mejores resultados que otra.

Los resultados de este estudio indican que la IAC produjo un poderoso efecto a corto plazo sobre la ansiedad, estrés
y emociones del cuidador.




Este estudio despertd el interés del cuidador y del paciente aumentando su creatividad, su capacidad de
discernimiento y su capacidad de sentirse util, reaparecié el sentido del humor en los cuidadores, pacientes y las
enfermeras artistas. Todo esto contribuyé a que la experiencia fuera mas placentera

Esta intervencion de enfermeria con arte creativo ofrecié a los familiares cuidadores una opcién de distraccion,
bienestar y mejoria de sus aspectos emocionales debido a que ellos por su situacion especial tenian pocas
oportunidades de elegir y de controlar sus diferentes necesidades.

El arte creativo podria en un futuro utilizarse para disminuir las alteraciones emocionales de los cuidadores de los
pacientes con cancer avanzado

5.Conclusiones:

Las IAC dan paso a investigaciones adicionales que pueden realizarse en poblaciones y entornos variados

Los familiares cuidadores y pacientes cambiaron su actitud tan pronto como se comprometieron en actividades de
arte creativo

El estrés del familiar cuidador disminuy®, la ansiedad se redujo, y las emociones positivas se incrementaron luego de
laIAC

Este estudio refuerza el marco tedrico cuando anota la presencia de los siguientes problemas: ansiedad, tension

emocional estrés.

No figura en el marco tedrico la preocupacion.

Innova una intervencién de enfermeria utilizando arte creativo (manualidades) ensefiando a los familiares cuidadores
a realizarlas, lo cual reduce: estrés, ansiedad, y promueve emociones positivas.

Los familiares cuidadores manifestaron que: La intervencion de arte creativo (IAC) les daba un nuevo enfoque a sus
vidas y contribuia a aliviar sus preocupaciones.

Los familiares cuidadores crearon un producto tangible y tuvieron un recuerdo positivo cuando estaban en un
momento en el cual tenian pocas experiencias positivas.

Esta intervencion de enfermeria fue realizada por enfermeras artistas y ofreci6 a los cuidadores una opcién de
distraccién, recreacion, bienestar y mejoria en sus aspectos emocionales debido a que ellos por su situacion
especial, tienen pocas oportunidades de hacer control de sus diferentes necesidades.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 7

Titulo: Concerns of family caregivers of patients with cancer facing palliative surgery for advanced Malignancies
(Motivos de preocupacion de familiares cuidadores de pacientes con cancer en cirugia paliativa para malignidades
avanzadas)

Autores: Borneman Tami, Chu David Z.J. Wagman Lawrence, Ferrell Betty, Juarez Gloria, Mc Cahill Lawrence,
Uman Gwen

Palabras clave: Concerns of family caregivers, patients with cancer, palliative surgery, advanced malignancies
(motives de preocupacion de familiares cuidadores, pacientes con cancer, Cirugia paliativa, malignidades
avanzadas)

Muestra: 45 familiares cuidadores

Publicacion: Instituto Nacional de cancer en el centro oeste de los Estados Unidos 2003

Investigacién: cuali cuantitativo

2. Juzgamiento metodoldgico:

Los familiares cuidadores que participaron en este estudio fueron evaluados en tres ocasiones, una antes de planear
la cirugia paliativa, dos veces a las tres y seis semanas después de la cirugia. Las principales variables investigadas
fueron: preocupacién de los cuidadores, calidad de vida, y toma de decisiones

A los pacientes se les pidié identificar al familiar cuidador principal que participaria en el estudio, para garantizar la
valides y confiabilidad de la informacion

El instrumento usado pre y post operatorio fue datos demogréficos familiares y calidad de vida familiar, se utilizo una
escala ordinal de 0 a10

La escala midi6 bienestar psicoldgico relacionado con el diagnostico inicial, recurrencia y tratamiento

Este estudio utilizo un andlisis cuali cuantitativo , con un nivel de interpretacion 3 porque formuld una relacién
tentativa teniendo en cuenta las preocupaciones de los familiares cuidadores y los desenlaces posibles de la practica
de la cirugia paliativa

3. Aportes del contenido

Este estudio presenta las categorias indicadoras de calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer avanzado que requieren cirugia paliativa como son: bienestar fisico, psicoldgico , social y espiritual

Los problemas fisicos fueron evaluado con una puntuacién del 1 al 10 entre ellos se evaluaron:

Cambios en el apetito con un resultado de 8.14, en cuanto al dolor o dolores el resultado fue de 7.42, en el bienestar
fisico en general el resultado fue de 7.21

En cuanto a la fatiga se obtuvo un resultado de 6.77, luego con los cambios en el suefio el resultado obtenido fue de
6.77 Finalmente en la Sub escala fisica total 7.26

En cuanto a los problemas emocionales fueron evaluados con una puntuacién del 1 al 10 entre los que se
mencionan estan:

Las necesidades Psicoldgicas con un resultado de 7.63, en lo referente a sentirse Util el resultado fue de 7.28

luego en cuanto a satisfacer necesidades emocionales el resultado que se obtuvo fue de 6.84, en relacion a la
concentracion / recordar el resultado fue de 6.60, en la alteracion en (QOL) se obtuvo un resultado de 6.44 y
finalmente en lo relacionado con la depresion el resultado fue de 6.19

Se han tenido en cuenta en muchos estudios de enfermeria oncologica que han encontrado como hallazgos estrés
del paciente, sintomas incontrolados que han traido como consecuencia sobrecarga al cuidador y disminucién en su
calidad de vida

Los componentes claves de la practica de enfermeria oncoldgica incluye: evaluacion, ensefianza, aprendizaje,
soporte emocional, cuidado fisica y rehabilitacion.

El personal de enfermeria profesional puede intervenir en las preocupaciones de los cuidadores creando grupos de
apoyo, de consejeria y soporte de duelo

4. Andlisis de contenido

La aseveracion que hace este estudio de que el 90% de los pacientes con cance r avanzado requieren cirugia,
necesita mas investigacion para comprobarlo o rechazarlo

El profesional de enfermeria oncologica debe ofrecer recursos y brindar apoyo a los familiares cuidadores de
pacientes con cancer para ayudarlos a aumentar su calidad de vida




La familia requiere ser sometida a un plan de apoyo y de atencién en cuidados paliativos para que realmente pueda
asumir todo la responsabilidad de atencién del paciente con cancer avanzado. Las preocupaciones de los familiares
cuidadores en el &mbito de la cirugia paliativa a merita un programa de investigacion , debido a que hay escasez de
estudios al respecto que garanticen que los familiares cuidadores y los pacientes reciban informacion adecuada,
comprendan los objetivos de las opciones de tratamiento quirirgico paliativa y conozcan las ventajas y desventajas
de estas opciones

Los principales retos que debe de asumir los profesionales de enfermeria principalmente los de oncologia son: papel
vital en el tratamiento quirdrgico y la disminuciéon de la duracion de estancia hospitalaria; confianza en los
procedimientos ambulatorios, necesidad en la continuidad de la atencion.

Los familiares cuidadores necesitan informacion y apoyo para preparar y mantener la compleja tarea de la atencion
del cancer, tener adecuada comprensién en la toma de decisiones y contribuir a la mejoria de la atencion de los
pacientes que requieren tratamiento quirurgico paliativo cuando la enfermedad se encuentra en estado avanzado

5.conclusiones:

La cirugia es un componente importante del cuidado paliativo, e impacta a los familiares cuidadores de pacientes
con cancer

las necesidades de los familiares cuidadores son mdltiples y complejas requieren evaluaciones que proveen
intervenciones de ayuda para mejorar su calidad de vida

se requiere investigaciones y atencion clinica mas completas para lograr un mejoramiento dptimo de la calidad de
los familiares cuidadores de pacientes con cancer avanzado

El apoyo del profesional de enfermeria oncoldgica es basico para mejorar la calidad de vida de los familiares
cuidadores y de los pacientes con cancer avanzado

Este estudio refuerza el marco teorico cuando enuncia los siguientes problemas: Sobrecarga, temor al futuro, estrés
y miedo. Igualmente cuando enuncia la necesidad de soporte.

Destaca las categorias indicadoras de calidad de vida de los familiares cuidadores como son: Bienestar fisico,
psicolégico, social y espiritual.

Acentua el hecho: El profesional de enfermeria puede intervenir las preocupaciones de los familiares cuidadores
creando grupos de apoyo, haciendo consejeria y dando soporte.

La siguiente alteracion emocional no aparece en el marco tedrico: Preocupacion.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 8

Titulo: Vulnerability of family caregivers in terminal palliative care at home; balancing between burden and capacity
(Vulnerabilidad de los familiares cuidadores en la terminalidad e los cuidados paliativos en el hogar; equilibrio entre
carga y capacidad)

Autores: Proot Ireen M, Hijer Abu-Saad Huda; Grebolder Minke; Luker Karen A; Widdershoven Gubalancing A

Palabras clave: Caregiver's experiences, qualitative research, upport by family caregivers, support by health
providers, terminal palliative care. (experiencias de los cuidadores, familiares cuidadores, el apoyo de los
proveedores de salud, cuidados paliativos en la terminalidad)

Muestra: 13 Entrevistas a familiares cuidadores

Publicacion: Nordic College of Caring Sciences, Scand J Caring Sci, Holanda, 2003

Investigacion: Investigacion cualitativa basada en la teoria

2.Juzgamiento metodoldgico:

Estudio cualitativo que analiza los datos obtenidos usando el método comparativo constante, la “Vulnerabilidad” que
fue identificada como la categoria principal

Este estudio hace parte de un estudio mas grande el cual abarcd entrevistas con pacientes, con familiares
cuidadores y cuidadores profesionales.

Se hicieron 13 entrevistas seleccionadas a 13 familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal. Aunque no
era un criterio de inclusion, todos los participantes cuidaban a alguien con un cancer terminal

Este estudio tiene un nivel de interpretacion 3 porque presenta un método comparativo constante

3.Aportes del contenido:

La carga del cuidado, el temor, la inseguridad, la soledad , actividades restringidas, el encarar la muerte, y la
carencia de apoyo emocional fueron identificados como factores de riesgo para la fatiga y el burn-out.

El continuar con las actividades previas, la esperanza, mantener el control, la satisfaccion y el apoyo pueden
proteger contra la fatiga y el burn-out.

Segun los autores el cuidado profesional a los cuidadores incluye tres dimensiones: Apoyo instrumental, emocional e
informacion

4. Andlisis de contenido

Los familiares cuidadores son vulnerables a la fatiga y el burn-out. Se requiere un equilibrio continuo entre la carga
del cuidado y la capacidad para afrontarla.

El cuidado de un enfermo con cancer terminal incrementa las cargas mentales y fisicas. Para la mayoria de los
familiares cuidadores mantener sus actividades propias es casi imposible. El hecho de la cercania de la muerte del
familiar que cuidan y como sera dicha muerte, puede generar temor en el cuidador.

La inseguridad acerca de la funcionalidad del paciente puede significar que los cuidadores no tienen control sobre
sus propias vidas. El cuidador puede sentirse solo lo cual puede llevar a un incremento de su propia vulnerabilidad.
Al encarar la muerte se tiene que hacer frente al hecho de que la vida no sera la misma y que los planes para la vida
tienen que ser adaptados.

Algunas veces los cuidadores experimentan una falta de apoyo tanto de los profesionales de la salud como de otros
miembros de la familia e inclusive del mismo paciente

5.Conclusion:

Los familiares cuidadores son también objeto de cuidado por parte de los profesionales de la salud entre los cuales
se incluyen las enfermeras oncdlogas

Este articulo refuerza el Marco teorico en los siguientes aspectos: Sobrecarga, fatiga, sindrome burn-out, temor,
soledad, e inseguridad.

Expresa la necesidad de soporte a los familiares cuidadores para ayudarlos a afrontar los problemas que los
agobian.

Llama la atencion lo siguiente: El hecho de que los familiares cuidadores continien con sus actividades previas a la
enfermedad del paciente, tengan esperanza, mantengan el control de sus vidas, tengan satisfacciones, se sientan
apoyados puede proteger a ésta personas contra la presencia de fatiga y sindrome de burn-out.

El cuidado de los profesionales de enfermeria a los familiares cuidadores incluye: Apoyo instrumental, apoyo
emocional e informacién.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 9

Titulo: Adaptation Psicosocial del paciente oncoldgico y del familiar cuidador principal

Autores: Cortés Funes Fabiola, Fabian Lidia, Cortes Funes Hernan

Palabras clave: Adaptacion Psicosocial, paciente oncoldgico, familiar

Muestra: 99 en total 45 familiares cuidadores y 54 pacientes

Publicacion: Psicooncologia. vol.0, Num. 1, pp.83-92 Espafia 12 Octubre 2002

Investigacién: Descriptivo transversal

2.Juzgamiento metodoldgico:

El estudio conté con un protocolo de evaluacion psicosocial el cual fue administrado tanto al paciente como al
familiar, este protocolo costa de cuatro escalas y cuestionario como son: cuestionario socio demograficos y datos
clinicos; escala de ansiedad y depresién hospitalaria (HAD), cuestionario de calidad de vida (CCB); apgar familiar
(APGAR).

En el cuestionario socio demografico y datos clinicos se tuvo en cuenta la escala de Karnofsky; en la escala de
ansiedad y depresion se hayo un alfa de Cronbach con un rango de 0.53 a 0.84 el cual es aceptable; el cuestionario
de calidad de vida tiene cuatro dimensiones de las cuales solamente se utilizaron dos. Es util en tres areas:
discriminacion, evaluacion y prediccion; el apgar familiar evalUa cinco &reas y es una herramienta rapida y fiable.

El andlisis de los datos se llevo a cabo mediante el programa SPSS para Windows version 10.0. Para este analisis
se recurrié a las siguientes pruebas, contraste de media correlacién de Pearson y andlisis de varianza. Los
instrumentos se analizaron a través del alfa de Cronbach.

Este articulo tiene un nivel de interpretacién 4 porque busca evidencia y la demuestra

Aportes del contenido:

En este estudio la ansiedad observada en el familiar cuidador presenta una media de 10.86 y la media presentada
en el paciente oncoldgico es de 6,88

En cuanto a la depresion presentada en el familiar cuidador la media es de 6.77 y la media presentada en el
paciente oncolégico es de 5.94

Con respecto a la calidad de vida en el familiar cuidador la media es de 31,95 y la media presentada en el paciente
oncoldgico es de 33,20

En cuanto al nivel educativo el 44% tenian educacion primaria, 25% tenian estudios secundarios,
23.1%Universiatrios

Cuando un paciente tiene una percepcion funcional de su estructura familiar , su familiar presenta menor indice de
depresion

Cuando un paciente tiene buena percepcidn de su familia también la posee su familiar

La calidad de vida del paciente con cancer como la del su familiar se ven afectadas por presentar niveles de
ansiedad

A mayor edad el paciente presenta niveles mayores de depresion y su familiar los presenta en el rango de edad
media

El estado civil de soltero y /o casado influye en la manera de enfrentarse al cancer. El hecho de estar casados el
paciente y su familiar no los protege contra la depresion

La intervencion psicolégica en el ambito oncoldgico debe encaminarse a favorecer el ajuste psicosocial tanto del
paciente como de su familiar

El estado animico de la familia afecta al paciente y viceversa

Es fundamental que el familiar mantenga una buena comunicacidn con el paciente y ademas se considere el familiar
como una persona beneficiosa para el paciente lo que redundara en reducir su ansiedad

Cuando el paciente recibe buen apoyo social de su familia tiene una mejor calidad de vida, no ocurre lo mismo al
contrario

Anélisis de contenido:

El hecho de que en este estudio sean casi paralelos los niveles de ansiedad en el familiar y en el paciente puede
deberse a la alta mortandad de la muestra, y a la pérdida de informacion concernientes a aspectos médicos del
paciente, lo que debe investigarse en estudios posteriores con muestras mayores que suministren mas amplia
informacion

A mejor percepcion del paciente de su estructura familiar y del funcionamiento de su familia influye positivamente en
el estado de &nimo de su familiar cuidador y por ende le da satisfaccion en su calidad de vida

A medida que se aminora la ansiedad se logra un mejoramiento en la calidad de vida del paciente y su familiar lo




cual influye positivamente en su propio bienestar y en el de su familiar

En relacion a la edad y la depresion esto puede deberse a numerosas circunstancias que se presentan en los rangos
de edades como pueden ser: estado civil, hijos, trabajo por lo cual se requieren mas investigacion para aclara mejor
este aspecto. A medida que el paciente avanza en edad aparecen problemas fisicos caracteristicas que acompafian
el aumento de edad como disminucion de defensas, limitacién de funciones y capacidades llevando a un deterioro
multisistémico

El hecho de estar casado tanto el paciente como su familiar le genera mayor sobrecarga de toda indole, que cuando
esta soltero y esta sobrecarga contribuye a que aparezcan ansiedad, depresion, estrés causando mayor impacto en
el casado que en el soltero que trae como consecuencia alteracion en su calidad de vida y en su bienestar

Un ajuste psicosocial del paciente y su cuidador trae como consecuencia en el caso del paciente una adecuada
asistencia profesional tanto medica como de enfermeria y particularmente enfermeria oncolégica, atendiendo
fundamentarme te su necesidades tanto fisicas como psicolégicas para lograr que el paciente tenga un adecuado
soporte emocional un adecuado apoyo social y un adecuado funcionamiento familiar. en el caso del familiar cuidador
es fundamente la buena comunicacion con el paciente y que este cuidador se considere una persona beneficiosa
para el paciente lo cual ayuda a contribuir y reducir sus niveles de ansiedad

Conclusiones:

Este estudio fortalece el marco tedrico el enunciado de los siguientes aspectos: Sobrecarga, ansiedad, depresion,
tension emocional y estrés.

Los siguientes problemas no estan expuestos en el marco tedrico: Disminucion de defensas, de funciones y de
capacidades de los familiares cuidadores cuando el tiempo dedicado al cuidado es prolongado.

Una muestra mas amplia da mejor claridad en lo referente a situaciones de ansiedad tanto en el paciente como en
su cuidador, y un a mejor informacion permitira esclarecer adecuadamente el comportamiento real del fenémeno
ansiedad

Una estructura familiar funcional percibida por el paciente favorece la mejoria del estado de animico del paciente y
su cuidador y repercute positivamente en la calidad de vida

El avance a edades mayores aumenta la depresion y contribuye a que las funciones vitales empiecen a decaer
principalmente si se trata de un paciente con cancer

El estado civil del paciente con cancer y su familiar cuidador ocasiona mas impacto psicosocial, fisico y econémico
en el casado que en el soltero




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 10

Titulo: Lifestyle Interference and Emotional Distress in Family Caregiver of Advanced Cancer Patients (Interferencia
en el estilo de vida y la angustia en los familiares cuidadores de pacientes con cancer avanzado)

Autores: Jill I. Cameron, Rene Louise Franche Angela M. Cheung, Donna E. Stewart,

Palabras clave: Caregivers, lifestyle interference, emotional distress, depression, burden, palliative medicine,
psychosocial (Cuidadores, interferencia en el estilo de vida, diestrés emocional, depresién, carga, medicina paliativa,
psicosocial)

Muestra: 44 familiares cuidadores

Publicacion: University of Toronto, Institute of work and Health, Toronto Canada September 28, 2001

Investigacién: Descriptivo cuantitativo

2. Juzgamiento metodoldgico:

Estudio cuali-cuantitativo en el cual se analiza como la interferencia en el estilo de vida de los familiares cuidadores
se asocia con distres emocional; aunque esta investigacion toma patologias oncoldgicas y no oncolégicas, se tuvo
en cuenta solamente aquellos aspectos relacionados con cancer.

La seleccion de los familiares cuidadores en este estudio tuvo como requisito la realizacién de por lo menos dos
actividades de asistencia de las que figuran en la escala de asistencia de los cuidadores (CAS)

Las principales variables de este estudio fueron: cantidad de asistencia proporcionada por el cuidador, interferencia
en el estilo de vida, distres emocional.

La cantidad de cuidados provistos se evaluaron a través de la CAS. La escala de Likert que se relaciona con la
asistencia que provee el cuidador también fue utilizada en este estudio. Ademas se uso la escala de impacto para
los cuidadores (CIS) para evaluar la interferencia en el estado de vida del cuidador.

El analisis estadistico que presenta el estudio propone tres condiciones para medir la relacién entre la cantidad de
asistencia proporcionada por el familiar cuidador y el distres emocional

Se utiliz6 en este estudio un modelo de regresion global, se utilizaron promedios, desviacién estandar y porcentajes
En el presente articulo se observa un estudio coherente, riguroso con variables correlacionales, evidenciando el
estrés emocional presente en los familiares cuidadores de pacientes con cancer avanzado en la etapa final de la
vida. Llegando a un nivel de interpretacion de datos nivel 5 ya que formula y explica la interferencia en el estilo de
vida y la angustia en lo familiares cuidadores de pacientes con cancer avanzado.

3.Aportes del contenido

Este estudio examind las interferencias en el estilo de vida de los cuidadores como un posible factor que contribuyd
a distres emocional

El estudio demostrd que los familiares cuidadores con menor educacion tenian significativamente mas depresion t =
3,62, p <0,01). Méas tension (t = 3,58, p = <0,02) que los cuidadores con al menos una educacion post secundaria

En este estudio se demostré proporciones grandes en la variable de la angustia con el 51%, la tensién con el 53% y
la depresion, con un 55% para un total en cuanto a la perturbacion del estado de &nimo

Este estudio se acomparia de un marco teorico a diferencia de los demas estudios, mostrando mas amplitud en su
contenido y permitiendo comparacion con el marco teérico de la monografia cuyo titulo es “atencion de enfermeria a
la familia del paciente oncoldgico en cuidado paliativo”

Los autores en este articulo hacen referencia al impacto que sufre el familiar cuidador de pacientes con cancer
avanzado en cuidados paliativos v el estilo de vida con el impacto emocional. El cuidar a un familiar con cancer en la
fase final de la vida, donde la enfermedad esta avanzada y no hay posibilidad de curacion, embarga a su familia de
un fuerte estrés emocional, ademas las otras responsabilidades inherentes al grupo familiar aumentan la angustia y
provocan en los familiares cuidadores efectos negativos como los problemas emocionales.

Este estudio muestra que el 55 % de los familiares cuidadores se ven afectados con alto grado de estrés emocional,
evidenciando variables dependientes como a mayores actividades, o al hacerle frente a sus responsabilidades
mayor es el grado de angustia y estrés emocional que el familiar cuidador presenta; también muestra que a mayor
nivel educativo que tenga el cuidador es menor el grado de estrés que presenta.

Este estudio evidencia que las necesidades de los familiares cuidadores son multidimensionales, incluyendo
preocupaciones financieras, la falta de apoyo a la familia, la perdida de salud fisica, entre otros, estos son factores
que disminuyen la calidad emocional de familiar cuidador.

Los familiares cuidadores expresan una carga muy fuerte lo que les genera angustia especialmente en lo referente a
su trabajo y el cuidar a su familiar.

La principal ventaja del presente estudio fue la aplicacién de un modelo teérico para estudiar la experiencia del
distres emocional

Los cuidadores necesitan mas tiempo para emplearlo en si mismos




4. Andlisis de contenido

El estrés emocional esta relacionado con factores que interfieren en el estilo de vida, como sobrecarga de trabajo,
falta de recreacion, falta de salidas sociales entre otros por lo tanto es necesario afrontar debidamente esto factores
para evitar su presencia.

La presencia de un marco tetrico en este articulo le da mayor peso comparativo a este trabajo porque puede
generar nuevos aportes a lo que ya existe y también podria discrepar de lo que se considera vigente

El nivel educativo en un cuidadores familiar a medida que es mas alto repercute negativamente en la presentacion
de trastornos emocionales como la depresion

Se requiere tener en cuenta por parte del equipo de salud y particularmente por parte del profesional de enfermeria
especializado las necesidades multidimensionales de los familiares cuidadores para planear y ejecutar cuidados que
permitan a los familiares cuidadores afrontar eficazmente sus problemas y asi evitar el aumento del estrés emocional
A mayor tiempo que dedique el familiar cuidador a si mismo habra menos presencia de distres emocional

5. Conclusiones:

La interferencia en el estilo de vida es un fuerte predictor de angustia

La gravedad de los sintomas del paciente en cuidados paliativos estd estrechamente relacionada con el estrés
emocional del familiar cuidador.

Los familiares cuidadores deben pensar en si mismos y elevar su autoestima

La educacién en el familiar cuidador en un arma efectiva contra el distres emocional

A medida que avanza la enfermedad del paciente; aumenta en el cuidador la angustia , la restriccion y la depresion
Este articulo fortalece el marco tedrico en el enunciado de los siguientes problemas: Sobrecarga, pérdida de la salud
fisica, depresion, tensién emocional, angustia y estrés.

No se menciona en el marco teérico el problema preocupacion.

Este estudio tuvo un marco tedrico propio que le dio mayor peso y mayor facilidad de comparacién.

Llama la atencién lo siguiente: A mayor nivel educativo del familiar cuidador es menor el grado de estrés y
depresion.

La principal ventaja del presente articulo fue la introduccion, aplicacion y puesta en marcha de un modelo teérico
para estudiar el distres emocional.

Recalca que los familiares cuidadores necesitan mas tiempo para emplearlo en si mismos lo cual redunda en una
mejoria en su calidad de vida.




FICHA DESCRIPTIVA ANALITICA, ARTICULO N° 11

Titulo: The Emotions and Coping Strategies of Caregivers of Family Members with Terminal Cancer (Las emociones
y las estrategias de afrontamiento de los cuidadores de los miembros de la familia con un cancer terminal)

Autores: Grbich Carol; Parker Deborah; Maddocks

Palabras clave: Emotions, Strategies of caregivers of family members, terminal cancer
(Emociones, las estrategias de los cuidadores de los miembros de la familia, el cancer terminal)

Muestra: Participaron 20 cuidadores

Publicacion: lan. Journal of palliative care; Spring 2001; 17, 1; ProQuest Health and Medical Complete, Australia

Investigacidn: Descriptivo longitudinal cualitativo

2. Juzgamiento metodoldgico:

El articulo es coherente con el titulo. Tiene 4 fases metodoldgicas; cada una de ellas tiene un propdsito especifico y
cada una de ellas tiene la debida sustentacion. Tiene un nivel de interpretacién 3 porque formula una relacién
tentativa entre las emociones del cuidador y las emociones del miembro de la familia enfermo. Los resultados
contienen relatos de las experiencias de los familiares cuidadores.

3.Aportes del contenido

El articulo aporta que los familiares cuidadores deben tener tiempo para si mismos que les permita atender sus
necesidades personales, sociales. Dice que los cuidadores tienen derecho a ser felices y deben tener una actitud
positiva frente al familiar enfermo y hacia si mismos

El autor habla claramente del sentimiento de culpa que puede experimentar tanto el paciente como el cuidador.
También habla de los sentimiento, de soledad, frustracién, incapacidad del cuidador para manejar el dolor que
experimenta por la situacion que vive. A esto se afiade inseguridad, cansancio, desconocimiento del futuro, tristeza,
pérdida de las amistades a largo plazo, desajuste econémico, desorganizacion

También el articulo destaca emociones positivas del cuidador como el hecho de sentirse Util, valorado, y la
demostracién de amor y afecto a través del cuidado.

Entre las estrategias utilizadas por los cuidadores entre otras se encuentran: actividades ludicas, conversatorios
consigo mismos, con el paciente y con los amigos, auto-reflexion, tener flexibilidad y adaptabilidad a las
circunstancias

4.Analisis de contenido

Los profesionales que integran el equipo de salud se han preocupado muy poco por los familiares cuidadores

La importancia que merece como elemento fundamental en el cuidado de su ser querido y como parte integrante
comunitaria del equipo de salud. Es basico que los profesionales de enfermeria oncolégica comprendan la
participacion activa del cuidador en todas las etapas por las que atraviesa el paciente cuidado paliativo.

Los profesionales de enfermeria oncolégica que trabajan en cuidado paliativo deben hacer extensivo el cuidado de
enfermeria a los familiares que se encuentran en duelo para evitar la presencia de un duelo patolégico

El articulo destaca el sentimiento de culpa del cuidador como del paciente. En relacion al cuidador esta motivado por
la creencia de no haber hecho en el pasado las acciones suficientes para evitar el desenlace en cancer terminal. En
cuanto al paciente, atribuye la presencia de su enfermedad a errores cometidos en el pasado que segun él merecian
castigo.

Los profesionales de enfermeria oncolégica deben tener entre sus prioridades la realizacién de intervenciones
encaminadas a minimizar al maximo éste problema.

Las diferentes emociones negativas que experimenta el cuidador por falta de tiempo para atender sus propias
necesidades, incluyendo el suefio deben ser tenidas en cuenta por los profesionales de enfermeria oncoldgica para
en la medida de lo posible realizar intervenciones que respondan a esas necesidades y contribuyan a mantenerlo
equilibrado fisica, mental y emocionalmente.

Las emociones positivas deben ser estimuladas por el profesional de enfermeria ya que contribuyen a fortalecer su
auto-estima y a crearle el sentimiento de sentirse util y satisfecho con la labor que estd desempefiando como
cuidador.

Las estrategias utilizadas por los cuidadores estan demostrando claramente que una persona ante determinadas
circunstancias y aun sin la debida preparacion es capaz de afrontar eficazmente una situacion negativa.




5.Conclusiones:

Este estudio apoya el marco tedrico en la presencia de los siguientes problemas: Insomnio, cansancio, falta de
recreacion, tristeza, culpa, soledad.

La inseguridad y la frustracion del familiar cuidador del paciente del paciente con cancer en cuidado paliativo
impactan su calidad de vida, y si a esto se afiade el desajuste econémico entra con mas facilidad a tener problemas
de ansiedad.

El articulo también releva como el anterior que los familiares cuidadores deben tener tiempo para si mismos, lo que
les permite atender sus necesidades personales y sociales.

El articulo también afirma: Los familiares cuidadores tienen derecho a ser felices, y deben llenarse de positivismo
cuando atienden al familiar enfermo y cuando se trata de si mismos.

Entre las estrategias utilizadas por los familiares cuidadores de los pacientes con cancer en cuidado paliativo que
contribuyen a mejorar su capacidad para afrontar problemas se encuentran: Actividades ludicas, conversatorios
consigo mismos, con el paciente y con los amigos; auto-reflexion; tener flexibilidad y adaptabilidad a las
circunstancias y organizacion.

Las emociones negativas y positivas del cuidador ameritan atencion del equipo de salud y en particular de los
profesionales de enfermeria oncologica

Las estrategias utilizadas por los cuidadores favorecen su bienestar.
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