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Introduccion

Para el desarrollo del objetivo de investigacién la poblacion estudio se basé en el
cuidador informal; éste es aquella persona que no cuenta con una capacitacion o preparacion
previa para ejercer cuidado si no aquel que asume el rol en funcién de carifio, compromiso y/o
por dependencia emocional, generalmente son familiares o conocidos que asumen esta labor
sin recibir retribucion econdémica; los cuidadores informales convenientes para esta
investigacion son aquellos que estén brindando atencion a pacientes en cuidado paliativo con
patologia oncoldgica que asistan al CJO en el transcurso de junio y julio del 2016.

Surge el interés de estudiar esta poblacion dado que se considera pertinente que los
profesionales de enfermeria conozcan las percepciones de los cuidadores informales en relacion
a su experiencia de cuidado; con el fin de llevar a cabo el objetivo de la investigacion se empled
un estudio cualitativo de enfoque descriptivo e interpretativo, el cual permitié reconocer e
interpretar las experiencias de las personas que desempefian este rol, se realiz6 una entrevista
semiestructurada para la recoleccion de la informacidn, la cual facilito una libre expresion de
ideas, pensamientos y sentimientos de los participantes. Posteriormente se realiz6 el analisis de
las entrevistas lo que permitié la interpretacion de las percepciones referidas por los cuidadores
informales, los resultados son presentados en el desarrollo del presente estudio. (Flores, Rivas,

& Seguel, 2012).
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1. Planteamiento y justificacion del problema

En Colombia el cancer (CA) representa un problema importante en el area clinica y de
salud publica dado que esta patologia esta creciendo de manera significativa. EI Plan Decenal
para el Control del Cancer en el afio 2000 a 2006 reporta cerca de 70.887 nuevos casos de CA
por afio en Colombia; en hombres reportan una tasa de 186,6 y en mujeres de 196,9 por cada
100.000 habitantes. (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2013).

En el afio 2010 se registraron en Colombia 33.450 defunciones por cancer en adultos,
que representa el 16.9% del total de las defunciones en este afio, siendo victimas 16.381
hombres (72,9 por cada 100.000 habitantes) y 17.069 mujeres (74,1 por cada 100.000
habitantes). (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2 de mayo de 2013).

La patologia oncoldgica no discrimina personas, sexo o edad, esta puede presentarse en
cualquier momento de la vida, afectando la salud fisica, social y emocional de quien padece la
enfermedad. (Baider, 2003).

El diagndstico de una patologia oncoldgica afecta de manera significativa tanto a la
persona que la padece como a la estructura y funcionamiento de su grupo familiar; dentro los
cambios se encuentra que una persona tiene que asumir el rol como cuidador informal el cual
es un eje fundamental en el proceso de cuidado, sin embargo, en ocasiones es comun que los
profesionales de la salud centren sus esfuerzos y cuidados en quien padece la patologia
oncoldgica, olvidando al cuidador informal (Garcia, 2011).

Una vez diagnosticada la patologia oncoldgica los esfuerzos por recuperar el estado de
salud y prolongar la vida no se limitan, este tratamiento es un proceso agotador que el sujeto
con CA y su cuidador viven dia a dia, desafortunadamente no todos los tratamientos y esfuerzos

por erradicar el CA son posibles, en ocasiones la carrera contra el CA se pierde, es alli cuando
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se debe proporcionar a la persona con patologia oncoldgica, dentro de lo posible, una vida con
calidad, libre de dolor y sufrimiento; a este proceso se le conoce como cuidado paliativo, que
tiene en cuenta necesidades fisicas, psicoldgicas, espirituales y familiares. (Asociacion
Espafiola contra el Céancer, 2015).

Los profesionales de la salud, en especial enfermeria, en el cuidado de la persona con
patologia oncoldgica en cuidado paliativo, reconocen la necesidad de identificar las
percepciones de los cuidadores. El proposito del presente estudio es proporcionar unas bases
conceptuales para investigaciones posteriores encaminados a trabajar en posibles soluciones
que permitan mitigar el disconfort y mejorar la calidad de vida de los cuidadores informales.
(Fuentes, 2013).

El cuidar a una persona en cuidado paliativo, genera cambios abruptos en la vida, en la
cotidianidad, desequilibrio y deterioro en las relaciones interpersonales, actividades diarias
como proyectos laborales, economia y tiempo requerido en su autocuidado; como consecuencia
Ileva a que el cuidador desarrolle el sindrome del cuidador caracterizado por alteraciones fisicas
- dolores osteomusculares, alteraciones psiquicas — estrés, alteraciones sociales — aislamiento,
problemas laborales, pérdida del puesto de trabajo, entre otros (Hernandez, Claudia, &
Barragan, 2014), por tanto es importante que los cuidadores reciban apoyo psicoldgico y
emocional para disminuir los riesgos en la salud y eviten el abandono de las actividades.
(Inocentil, Rodrigues, & Miasso, 2009).

Es evidente que esta patologia es un gran problema a nivel social, cultural, emocional,
economico, personal, familiar y de salud; por ello se genera el interés de trabajar este tema
desde las percepciones que tienen los cuidadores informales al momento de brindar apoyo a la

persona en cuidado paliativo. (Inocentil, Rodrigues, & Miasso, 2009).
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Teniendo en cuenta todos los aspectos abordados es importante mencionar al personal
de salud y a los también llamados cuidadores formales dado que es compromiso del profesional
de enfermeria proporcionar alivio del dolor y del sufrimiento a las personas con CA, estas
acciones no son faciles de realizar por lo que es fundamental conocer sus caracteristicas
culturales, personales y de su entorno; contar con un equipo interdisciplinario también es crucial
para fortalecer el bienestar no solo de la persona sujeto de cuidado sino de su cuidador (Martins,
2007); es importante que el profesional de enfermeria motive al cuidador informal para brindar
atencion, apoyo y acompafiamiento a su familiar, ya que de este modo se puede lograr que el
cuidador se sienta importante en el proceso de cuidado y asi mismo favorecer que el cuidado que
brinde sea integral. (Miranda, de Moura, Nunes, & Mouronho, 2010).

Adicionalmente, el profesional de enfermeria debe dar pautas de autocuidado,
contemplar al cuidador informal como sujeto participe en el cuidado, reconociéndolo como un
ser de vivencias e interacciones que tienen necesidades fisicas, sociales, emocionales y
espirituales; las percepciones que tiene el cuidador informal son un campo importante por
conocer, dado que a partir de las mismas es posible identificar el imaginario que €l tiene sobre
el rol de cuidador. (Martins, 2007).

Se espera que los cuidadores, y en especial los informales, otorguen una serie de
cuidados de forma continua, eficiente, caritativa, bondadosa y por supuesto sin esperar nada a
cambio; pero si se estudia con detenimiento la expresion se puede llegar a la siguiente reflexion:
¢Quién cuida al cuidador?; tanto la sociedad, como los profesionales de la salud, se centran en
la atencion y seguimiento de la persona enferma en situacion de necesidad y asistencia por parte
de otros; sin embargo, pocas veces se repara en la figura del cuidador informal. (Barrera, Pinto,

& Sanchez, 2007).
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El cuidador informal en este proceso experimenta sentimientos tales como dolor,
desesperacion, soledad y sufrimiento, en ocasiones los profesionales de la salud no parecen
percibirlos debido a las maltiples tareas y responsabilidades que tienen a su cargo, sin embargo,
vale la pena cuestionarse, ¢Qué siente el cuidador?, ¢ Tendra el cuidador una red de apoyo en
este proceso? (Pérez & Rodriguez, 2006). Los profesionales de enfermeria deberian plantearse
estas y muchas mas preguntas, antes de establecer un orden de prioridades, encaminar una
intervencion o proporcionar cuidado; el conocer el punto de vista de un cuidador informal, cuya
experiencia de vida lo ha obligado a desempefiarse como este, da lugar a preguntarse ¢Qué se
puede hacer como profesionales para ayudar a quien ofrece un cuidado informal a la persona
en cuidado paliativo? (Pérez & Rodriguez, 2006).

Es el cuidador informal el “gran olvidado”, y quizas no se le presta la atencion ni se le
da la importancia que merece. Para el desarrollo de este trabajo, se ha seleccionado al cuidador
informal, como aquella persona que lucha por llevar a un familiar a la recuperacion, que
desafortunadamente concluye sin éxito, a pesar de las multiples tareas que hace para brindar
bienestar al paciente.

Los sentimientos que puede experimentar un cuidador informal conduciendo a la
persona sujeto de cuidado dignamente hacia el final, deben ser expresados y conocidos por los
profesionales que han adquirido el compromiso de cuidar la salud de las personas; se convierte
una prioridad cuidar a quien proporciona cuidado, en especial a quien ejerce cuidado de manera
voluntaria. (Expdsito, 2008).

Este estudio pretende, conocer las percepciones de las personas que se dedican al
cuidado de un ser querido en cuidado paliativo; con el fin de proporcionar unas bases

conceptuales para que proximos estudios se encaminen a mejorar el bienestar del cuidador
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informal, mediante la identificacion de necesidades del mismo, para lograr establecer
diagnosticos e intervenciones que mejoren dia a dia su calidad de vida.

Se considera este trabajo como un homenaje y conmemoracion a la labor que tienen
estos cuidadores informales de las personas que asisten al Centro Javeriano de Oncologia,

ademas para los profesionales de la salud y para la sociedad.

2. Pregunta de investigacion
¢ Cudl es la percepcion de los cuidadores informales, frente a la experiencia de cuidado
de una persona adulta, en cuidado paliativo con patologia oncoldgica, asistentes al Centro

Javeriano de Oncologia (CJO), durante el periodo de Junio y Julio del afio 2016?

3. Marco tedrico

3.1 Contexto epidemiolégico del cancer

Segun la Organizacion Mundial de la Salud el cancer es un término que designa un
amplio grupo de enfermedades que pueden afectar cualquier parte del organismo (OMS, 2015);
es caracterizado por el crecimiento rapido de células neoplasicas (hiperplasia) y descontrolado
(hipertrofia); en algunos casos debido al proceso de la enfermedad se puede generar metéstasis,
proceso en el cual las células se multiplican de manera rapida y anormal, extendiéndose mas
alla de sus limites habituales y propagandose a otros organos. (Porth, 2006).

En Colombia el CA representa un problema en salud clinica y publica progresivo, de
acuerdo con cifras de mortalidad del Globocan 2012 se reporta que en el pais cerca de 104
personas fallecen al dia por patologia oncoldgica, esto es derivado de diversos factores que

incluyen malos hébitos alimenticios, consumo elevado de tabaco, sobrepeso y alcoholismo; a
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pesar de que existen estrategias de prevencion, deteccién temprana, tratamiento y cuidados
paliativos la incidencia del cancer sigue siendo muy alta. (Ospina, Huertas, Montafio, &
Rivillas, 2015). Segun Globocan 2012 cada afio en el mundo 14 millones de personas presentan
esta patologia, la mayor incidencia es el CA de mama, seguido por el de prostata y pulmon; asi
mismo estos representan 8 millones de defunciones anuales. En Colombia el nimero de
personas con CA y de defunciones por esta patologia ha ido aumentando progresivamente en
los Gltimos afios, es decir en el 2012 se reportaron 71.000 casos nuevos y 38.000 defunciones
por la enfermedad, lo que representa que 195 personas son diagnosticadas y 104 fallecen por
esta patologia. (Ospina, Huertas, Montafio, & Rivillas, 2015).

Los casos mas comunes de cancer para los hombres en Colombia son: Préstata 19.5%,
estbmago 10,2%, coldn 3,6%, recto 3.3% y pulmén con 2,8%; en Colombia las neoplasias
malignas en mujeres mas frecuentes son: mama 19.4%, cuello uterino 7.4%, estdbmago 4.9%,
colon 2.7% y recto de 2.1%. (Ospina, Huertas, Montafo, & Rivillas, 2015).

Teniendo en cuenta las cifras mencionadas de incidencia y mortalidad es importante y
significativo reconocer los factores de riesgo asociados a la aparicion de CA; el Instituto
Nacional de Cancerologia en el afio 2011 reporta las principales causas que aumentan la
probabilidad de padecer esta patologia, estas son: alcohol 4 a 6%, historia familiar 5 a 10%,
obesidad 10 a 20%, infecciones de 15 a 20%, tabaco 25 a 30% vy dieta 30 a 35%. (Pardo &
Cendales, 2015).

3.2 Evolucidn del cuidado paliativo
Segln la OMS citada por Figueredo (2011): “El cuidado paliativo es aquel cuidado

activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas, su
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fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafantes considerando también
problemas psicologicos, sociales y espirituales”.

En el siglo IV A.C se pensaba que brindar cuidado al enfermo en su etapa final no era
ético, por ello los médicos de esta época se abstenian de hacerlo por temor a ser juzgados, sin
embargo, tiempo después cuando aparecid la doctrina religiosa se establecio el deber de ayudar
al enfermo que se enfrentaba a la muerte.

Inicialmente en Roma e Inglaterra en 1842 Jeanne Garnier crea los primeros hospicios
para los enfermos y moribundos, los cuales eran recibidos como huéspedes; alli se evidencid
un buen control de los sintomas, una adecuada comunicacién, acompafiamiento emocional,
social y espiritual 6ptimo con el fin de mejorar el estado de salud de la persona sujeto de cuidado
y brindar apoyo a las personas encargadas de su cuidado, posteriormente Mary Aikenhead funda
en 1879 el Lady’s Hospice, en 1893 el St Luke’s Home y en 1905 es fundado por el St Joseph’s
Hospice en Londres donde se extiende el movimiento Hospice por todo el mundo; En 1974 en
los Estados Unidos de América se instal6 el primer centro de cuidados paliativos por Elizabeth
Klubler Poss. (Montes de Oca, 2006).

En 1987 la OMS publica una guia de cuidado paliativo en pacientes enfermos de cancer
y se reconoce la Unidad de Cuidados Paliativos en Espafia por la direccién del hospital
INSALUD, en 1989 en la oficina regional de Europa se hace una actualizacion creando
recomendaciones para los pacientes y sus cuidadores. Cada afo se diagnostican 7 millones de
casos nuevos de cancer de los cuales 5 millones mueren a causa de un tumor, es alli donde se
inicia la etapa de cuidados paliativos con el fin de brindar alivio de los sintomas para que los
pacientes puedan tener una calidad vida en el final de sus dias, este proceso puede durar dias 0

afios. En 1990 el departamento de Sanidad de Espafia inicia junto con la OMS un plan de accién
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de cuidados paliativos como programa piloto en Catalufia, en octubre de este mismo afio el Dr.
Antonio Pascual del servicio de oncologia y hematologia del Hospital Universitario de valencia
crea una unidad de atencion especifica para pacientes con patologia terminal, en 1992 en Madrid
se funda y se registra la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).

En noviembre de 1993 el Ministerio de Sanidad publica la Guia de cuidados paliativos
en SECPAL, en Febrero de 1994 Angeles Amador inaugura el | congreso de cuidados
paliativos, en 1995 se realiza el IV congreso de cuidados paliativos en Barcelona y finalmente
en 1998 se hace un estudio de cobertura a nivel mundial evidenciando que existen 143
programas activos que atienden a 25.320 enfermos (25%) de la poblacién total que necesita
atencion en cuidado paliativo.

A nivel Nacional Tiberio Alvarez fundé la primera Clinica de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos en Medellin en 1982; en 1987 Isa Fonnegra cre6 la primera fundacion de
ayuda a la familia de personas con enfermedad terminal (Fundacion Omega) en Bogota; en
1988 Liliana De Lima introdujo el concepto de cuidados paliativos de la OMS en una fundacion
ya existente, La Viga, creando y coordinando el primer centro dia de cuidados paliativos en
Cali; sin embargo la primera entidad que comenzd la especialidad médica de clinica del dolor
en Colombia fue el Instituto Nacional de Cancerologia en 1995; al siguiente afio el Ministerio
de Salud reconoce junto con la Personeria Juridica Nacional a la Asociacién Colombiana de
Cuidados Paliativos y finalmente, en 1997 se llevo a cabo el primer foro en cuidados paliativos.
(Pastrana, De Lima, Pons, & Centeno, 2013).

3.3 El cuidador como eje fundamental del cuidado paliativo
Cuidar es un arte que implica encaminar dedicacion, tiempo y esfuerzos hacia la persona

dependiente de asistencia, atencion, proporcionando bienestar mediante la satisfaccion de
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necesidades que por su proceso patolégico no pueden ser autosatisfechas, si no que se hace
dependiente de otra persona para lograr satisfacer sus necesidades vitales. (Servicio de Salud
del Principado de Asturias, 2006).

La persona con patologia oncoldgica en estado terminal, desencadena innumerables
signos y sintomas propios del final de la vida, que le impiden ejercer sus actividades de
autocuidado y requieren de la intervencion de una segunda persona conocida como “cuidador
informal”; esta persona realiza todas las actividades en pro del bienestar del otro, teniendo como
principios en el cuidado la delicadeza, el amor y dedicacién. (Luxardo, y otros, 2009).

Todas aquellas personas que brindan atencion a quienes necesitan supervision o ayuda
en la enfermedad o en discapacidad, se le denomina cuidador. El cuidador no es solo quien
brinda cuidado en un hospital, sino es toda aquella persona que dedica tiempo y esfuerzo para
satisfacer las necesidades que no pueden ser autosatisfechas, asi como encaminar actividades
que mitiguen los riesgos de una persona con alta vulnerabilidad, por ejemplo, los cambios de
posicion para prevenir las zonas de presion, cuando la persona no tiene la fuerza o capacidad
para movilizarse en cama, la asistencia en la alimentacion cuando la persona olvida hacerlo o
no cuenta con la fuerza motora para realizar esta actividad; estos son ejemplos de cuidado que
reflejan la importancia del cuidador en todos los espacios donde existan necesidades de
intervencion relacionadas con el cuidado. (Luxardo, y otros, 2009).

3.4 Tipos de cuidadores

El cuidado puede ser brindado por dos tipos de personas, los cuales se clasifican en
cuidadores formales e informales; en primera instancia el cuidador formal es toda aquella
persona que brinda cuidado por una retribucién econdémica y con conocimientos cientificos de

base, en este grupo encontramos el personal de la salud en donde se puede resaltar la actividad
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de enfermeria ya que estos cuidadores formales hacen parte del proceso asistencial de cuidados
paliativos ofrecidos a personas con CA en situacion terminal. (Codorniu, y otros, 2011).

En segunda instancia se encuentran los cuidadores informales quienes son definidos por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2015) como aquellos que realizan todas las
actividades en pro de mejorar la salud de una persona enferma, quien desempefia este rol
generalmente es un familiar. Los cuidadores informales son eje fundamental en el transcurrir
de la enfermedad ya que son ellos los que se encargan de brindar ayuda permanente, atencion
oportuna a las necesidades que presente el sujeto de cuidado sin exigir retribucion econémica
sino por gratificacion, amor, generosidad, voluntad u obligacion. (Codorniu, y otros, 2011).

El cumplimiento del deber es la base fundamental de las conductas de los cuidadores
informales en la que existe una motivacion intrinseca que se debe a los vinculos de parentesco,
que tienen un poder significativo en el momento de ofrecer ayuda tanto fisica, social,
psicoldgica y espiritual, ya que una persona en cuidado paliativo genera en su red de apoyo una
responsabilidad en el momento de suplir necesidades. (Garcia, 2011).

3.5 Caracteristicas del cuidador informal

El cuidador informal es aquel cuidador principal quien brinda de forma responsable,
permanente y sin retribucion econdmica, cuidado a una persona enferma, sin tener
conocimientos previos, ni experiencia en la practica de cuidado. (Pinzén, Aponte, & Galvis,
2012).

La mayoria de las veces este rol es asumido por mujeres, influenciado por su cultura,
por gratitud u obligacion teniendo como objetivo evitar ser sefialadas por la sociedad, dado que

se cree que es responsable de ser proveedora principal de los cuidados del hogar, sin embargo,
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este rol también puede ser asumido por otros miembros de la red de apoyo tales como otros
familiares, amigos cercanos o vecinos. (Garcia, 2011).

El motivo por el cual el cuidador informal brinda cuidado esta altamente influenciado
por un factor afectivo y moral. El cuidar implica “un fuerte componente afectivo (carifio a la
persona a la cual se le brinda cuidado) y ademas esta impregnado también de un elevado
contenido moral, dado que se lleva a cabo en el marco de un conjunto de obligaciones y deberes
derivados de los lazos de parentesco”. (Garcia, 2011).

Otras caracteristicas que se pueden mencionar con respecto a los cuidadores informales
de acuerdo a la literatura que en su mayoria, tienen una edad mayor de 40 afios lo que les permite
reconocer factores de riesgo asociados a la salud de su familiar y asi ofrecerles cuidado
oportuno; su estado civil es casado o union libre, un factor protector que los beneficiara en el
manejo conjunto de emociones desencadenantes de brindar cuidado; poseen vivienda propia en
estratos 1 0 2, tienen ingresos econémicos variables y bajos; el nivel de escolaridad se encuentra
entre primaria incompleta, bachillerato incompleto o formacion universitaria sin culminar,
describen no haber tenido capacitaciones previas para desempefiar el rol de cuidador informal.
(Pinzo6n, Aponte, & Galvis, 2012)

3.6 Manifestaciones fisicas y psicoldgicas del cuidador informal

Brindar cuidado a una persona enferma y que adicionalmente no tiene ninguna
posibilidad de vida no es una actividad facil; por ello es ideal que quien desempefie el rol como
cuidador logre dosificar el esfuerzo que utiliza al momento de brindar atencién, para que de
esta manera consiga expresar sus sentimientos, desahogar su tensién emocional y conservar un
tiempo para si mismo con el fin de no poner en riesgo su propia salud fisica y emocional.

(Sociedad Americana del Cancer, 2009).
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Cuando el cuidador no es capaz de cumplir con las caracteristicas anteriormente
mencionadas, es posible que el desempefiar esta tarea traiga consigo diversas manifestaciones
fisicas y psicoldgicas que surgen de la ejecucion de un conjunto de actividades como los
tramites hospitalarios, traslados a centros hospitalarios o centros médicos, administracion de
medicamentos, labores de higiene, cambios de posicién, entre otras, ocasionando afectaciones
en su salud, que a nivel psicolégico pueden ser depresion, ansiedad, nerviosismo, estrés e
irritabilidad, las cuales necesitan ayuda profesional; dentro de las alteraciones fisicas que
comUnmente presentan son dolor de cabeza, dolores musculares, alteraciones del patron del
suefio, fatiga y cansancio. (Galindo, y otros, 2015); (Sociedad Americana del Céancer, 2009);
(Avila & Vergara, 2014).

3.7 Sentimientos que puede experimentar el cuidador informal

Los cuidadores informales desempefian diversos roles que les dejan experiencias ya
sean positivas 0 negativas; en algunos casos los cuidadores expresan que la patologia genera
unién familiar dado que se retnen en pro de realzar un acompafiamiento a la persona creando
un espacio propicio para la misma. (Codorniu, y otros, 2011). Por otra parte, el cuidador
informal se siente aislado por su grupo social dado que ya no realiza las mismas actividades
que antes, no frecuenta los mismos lugares, existen cambios en la dindmica laboral y familiar,
debido a que el cuidado que brinda abarca completamente su tiempo. (Codorniu, y otros, 2011).

Segun las fases de la enfermedad (pre patogenico, patogénico, prodromico, clinico y de
resolucidn) se pueden establecer también las fases del cuidado: la fase diagndstica es cuando se
confirma la presencia de una enfermedad neoplésica; este tipo de situaciones genera
incertidumbre tanto en la persona que padece la enfermedad como en su entorno familiar dando

origen a muchas inquietudes tales como ¢ Cuantos dias le quedan de vida? ;Va a sufrir cuando
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le inicien el tratamiento? ¢Cuénto tiempo dura el tratamiento? ;Se va a curar? (Pérez &
Rodriguez, 2006).

Luego del diagndstico de la persona con patologia oncoldgica, se da inicio a la segunda
fase de cuidado, es en esta donde la red de apoyo comienza una etapa de duelo la cual esta
conformada por tres sub-etapas que son: crisis, ajuste y adaptacion; ademas de iniciar esta etapa
también empieza el proceso de afrontamiento tanto de la persona sujeto de cuidado como el del
cuidador ya que impacta directamente en la cotidianidad del nucleo familiar. (Pérez &
Rodriguez, 2006).

El proceso de afrontamiento se caracteriza porque el cuidador informal expresa
ansiedad, tristeza, conductas sobreprotectoras hacia la persona que cuida y preocupacién por lo
que sucederd en el transcurso de la enfermedad; es comun encontrar que los cuidadores
informales busquen afrontar la situacion a través de creencias religiosas, apoyo espiritual y
meditacion con el fin de recuperar la tranquilidad y sentir la capacidad de tomar decisiones
adecuadas en cuanto al tratamiento médico indicado, prondstico, curacion y sobrevida. (Pérez
& Rodriguez, 2006).

Desde el diagndstico una persona de la red de apoyo toma la responsabilidad de
desempefiarse como cuidador; la persona que adquiera el rol empieza a asumir cambios en su
vida ya sean econémicos, fisicos, emocionales y psicoldgicos; es por esto que es importante
que los profesionales de la salud brinden informacion sobre el autocuidado a los cuidadores
informales con el fin de mitigar los riesgos que se pueden desencadenar al brindar cuidado.
(Vanegas, 2008).

Finalmente se encuentra la tercera fase de cuidado que corresponde a la fase terminal.

Es aqui donde la persona con patologia oncologica ya no tiene posibilidad de cura, sus



PERCEPCION DE CUIDADORES INFORMALES FRENTE A LA EXPERIENCIA DE CUIDADO DE UNA 24
PERSONA ADULTA EN CUIDADO PALIATIVO CON PATOLOGIA ONCOLOGICA, ASISTENTES AL CJO

familiares y cuidadores se niegan a una realidad dolorosa dado que la persona estd proxima a la
muerte, invierten mas tiempo y dedicacién a los cuidados ofrecidos, intentan afianzar mas las
relaciones espirituales, destinando las oraciones a la persona que se encuentra en cuidado
paliativo y esto permite que el nicleo familiar tenga tranquilidad a nivel espiritual, creando
lazos que no la desliguen de los Gltimos recuerdos con esta persona. (Vanegas, 2008).

3.8 Alteraciones de la salud del cuidador informal

Desde el momento del diagndstico, atravesando por el proceso de aceptacion y
tratamiento oncoldgico tanto la persona sujeto de cuidado como el cuidador informal suelen
presentar diversas alteraciones en la salud, estas alteraciones se presentan debido al temor y la
ansiedad que genera tener un familiar en cuidado paliativo, debido a que el cuidado informal se
cuestiona acerca de qué va a suceder, de como, cuando y qué ayuda va a tener disponible para
afrontar diferentes situaciones, se ha evidenciado cientificamente que las personas con
cansancio fisico y emocional tienen mayor predisposicién a morir tempranamente. (Vanegas,
2008).

Se encuentran efectos a nivel del cuidador que conllevan a que éste se convierta en un
segundo paciente a tener problemas adaptativos que afectan su estado de salud, situacion de
estrés, agotamiento psicoldgico y fisico, incapacidad de afrontamiento, desconocimiento de la
situacion y sobrecarga (Hernandez, Claudia, & Barragén, 2014). Las largas horas de dedicacion
relacionadas con el cuidado de la persona con patologia oncoldgica generan el sindrome del
cuidador donde a su vez se evidencia la sobrecarga que incluye dos aspectos fundamentales: un
aspecto objetivo y otro subjetivo; el primero corresponde a los resultados negativos concretos
y visibles del papel del cuidador y el segundo se refiere a las sensaciones personales que el

cuidador percibe de si mismo. (Moreira de Souza & Turrini, 2011).
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Las alteraciones mas comunes que presentan las personas al desempefiar el rol de
cuidador informal son: alteraciones fisicas (cefaleas, insomnio, alteraciones del suefio, dolores
osteo-articulares), psiquicas (estrés, ansiedad, irritabilidad, temor a la enfermedad, sentimientos
de culpa por no atender las necesidades de la persona con patologia oncolégica oportunamente),
alteraciones sociales (aislamiento, abandono, soledad, pérdida del tiempo libre), problemas
laborales y familiares (abandono de su entorno, bajo rendimiento, pérdida del puesto de trabajo)
con un incremento de la tension familiar, discusiones frecuentes que desembocan en conflictos
conyugales y problemas econémicos. (Hernandez, Claudia, & Barragan, 2014).

3.9 Apoyo de enfermeria al cuidador informal

El apoyo por parte de enfermeria tiene un enfoque holistico, proporcionando a los
pacientes y sus cuidadores informales acompafiamiento: fisico, social, emocional o espiritual,
ademas de satisfacer las necesidades, por esto el cuidado puede ser proporcionado en el hogar,
en el hospital, en instituciones especializadas (hospicios) 0 en zonas especialmente designadas
de atencion a largo plazo; este apoyo al cuidador informal también incluye la atencion de duelo
para la familia. (Codorniu, y otros, 2011). El profesional de enfermeria o cuidador formal, es el
miembro del equipo multidisciplinario quien es responsable de los cuidados paliativos,
permanece mas tiempo con los pacientes y debe cumplir con la satisfaccion de la mayor parte
de sus necesidades. El apoyo que ejerce enfermeria debe centrarse tanto en el paciente, como
el cuidador, apoyando en esta nueva etapa, proporcionando seguridad y generando ambientes
propicios para la expresion de sentimientos, preguntas que pueden disminuir el nivel de miedo
que genera enfrentarse a una etapa de cuidado al final de la vida. La razon social que hace que

un profesional de enfermeria sea indispensable, en el momento de ayudar a las personas con
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patologia oncoldgica, es tener en cuenta el entorno del paciente y que incluya al cuidador

informal como pieza fundamental de cuidado. (Codorniu, y otros, 2011).

4. Objetivo

4.1 Objetivo general

Describir la percepcion de los cuidadores informales, frente a la experiencia de cuidado
de una persona adulta, en cuidado paliativo con patologia oncoldgica, asistentes al Centro
Javeriano de Oncologia (CJO), durante el periodo de Junio y Julio del afio 2016.
4.2 Objetivos especificos

Identificar los facilitadores mediante la interpretacion de la experiencia relatada por los
cuidadores informales.

Describir posibles barreras relacionadas con el proceso de cuidado hacia un paciente

con patologia oncologia en cuidado paliativo referidas por los cuidadores informales.

5. Metodologia

5.1 Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio investigativo que nace de la necesidad de conocer las percepciones
de los sujetos frente a su experiencia de cuidado de acuerdo al significado personal que tiene
para el cuidador informal brindar cuidado; se llevo a cabo un estudio de tipo descriptivo de
enfoque cualitativo e interpretativo, este disefio nos permitid estudiar la realidad en el contexto
natural de los cuidadores informales, ademés de reconocer e interpretar sus experiencias. Segun
Pita Fernandez (2002) existen ventajas de hacer uso de este tipo de investigacion, algunas de

estas son:
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v Lacomunicacidn entre el investigador y los investigados es mayor ya que es posible
mantener una comunicacion horizontal, favoreciendo la naturalidad y analisis de factores
sociales.

v Lainvestigacion cualitativa es exploratoria, inductiva y descriptiva.

v No es generalizable, lo que permite ver a las personas como seres individuales, con
diferentes pensamientos y percepciones.

v Veal entrevistado como un ser integral, interpretando todos los aspectos de su vida
con el fin de realizar un mejor analisis de sus percepciones. (Pita & Pértegas, 2002).

5.2 Poblacién

v' Pablacioén blanco: Cuidadores informales mayores de 18 afios que cuiden pacientes
con patologia oncoldgica en cuidado paliativo.

v' Paoblacion estudio: Cuidadores informales hombres y mujeres mayores de 18 afios
que dediquen la mayor parte de su tiempo al cuidado de un paciente oncolégico en cuidado
paliativo, asistentes al Centro Javeriano de Oncologia (CJO) en los meses de Junio y Julio del
afio 2016 que accedieron libre y voluntariamente a participar en el estudio.

5.3 Proceso de aprobacion del proyecto

Durante los meses de Abril y Mayo el protocolo de investigacion fue sometido y
aprobado por Comité de Etica del Hospital Universitario San Ignacio (HUSI). Una vez
aprobado el proyecto de investigacion se presentd una carta remitida por la Facultad de
Enfermeria a las directivas del CJO en el mes de Mayo, donde se present6 objetivo, metodologia
y finalidad del proyecto de investigacion, una vez esta carta fue revisada por las personas

correspondientes, se obtuvo la aprobacion del proyecto.
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5.4 Busqueda del participante

Los participantes fueron seleccionados por medio de un muestreo por conveniencia; este
tipo de muestreo consiste en seleccionar a los individuos que convienen a la investigacion, en
el caso de este proyecto la conveniencia se interpretd como todas aquellas personas que
desempefien el rol de cuidador informal, que cumplen con todos los criterios de la poblacion de
estudio y que acceden a participar libre y voluntariamente.

Las directivas del CJO facilitaron el contacto con la coordinadora del grupo de apoyo
dirigido a pacientes con patologia oncoldgica y sus familiares, con el objetivo de establecer
comunicacion con los asistentes, una vez obtenida la informacién de contacto, los
investigadores estudiaron el perfil de los cuidadores seleccionando a conveniencia los
participantes del estudio, una vez establecido los posibles participantes, se establecié contacto
telefonico con el propdsito de comunicar la finalidad del estudio e interrogar el interés de
participar.

5.5 Recoleccidon de datos

5.5.1 Instrumento. Los instrumentos utilizados para la recoleccion de la informacion
fueron:

La entrevista semiestructurada: Fue el principal instrumento que permitié realizar la recoleccién
de la informacion con mayor flexibilidad, precisar conceptos, favorecer una libre expresion de
ideas, pensamientos y sentimientos del participante, con el fin de obtener una informacion mas
amplia.

Grabacion de audio: Este instrumento permitio captar la informacion relatada por el participante

para su posterior analisis y evitar que se ignoraran detalles importantes.
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5.5.2 Rol del investigador. Los investigadores (entrevistador y observador): El
entrevistador fue quien tuvo un dialogo fluido con el participante y el observador fue la persona
quien tomo nota acerca de todas las expresiones no verbales del entrevistado durante la sesion.
Cuidador informal (participante): Personas que expreso libre y voluntariamente su percepcién
en relacion a la experiencia de cuidado de un paciente con patologia oncoldgica en cuidado
paliativo.

5.5.3 Desarrollo de la entrevista. La entrevista tuvo dos momentos.

v" Un primer momento en el que las investigadoras se presentaron y consultaron el
interés de participar en la investigacion, de ser asi los investigadores procedieron a entregar y
explicar el consentimiento informado una vez obtenido el consentimiento verbal y escrito, se
procedié a comunicar la dindmica de la entrevista, informaron la duracién de la misma.

v" El segundo momento de la entrevista, dio apertura con una pregunta abierta
realizada por el entrevistador, permitiendo la libre expresion del participante, la entrevista se
centro en escuchar al cuidador informal y plantear un dialogo fluido; el lugar donde se llevaron
a cabo las entrevistas facilito la comunicacion fluida y sin interrupciones, asi como la
comprension de la grabacidn oral, para el analisis de la informacion posterior.

5.6 Andlisis de la informacion

Después de obtener las entrevistas, se asignaron seudénimos a cada participante para
proteger su identidad, seguido se realizo la transcripcion de cada una de las entrevistas y se
corroboré lo descrito con cada uno de los participantes para asegurar que se registro lo que
realmente la persona queria expresar. El analisis tuvo en cuenta tres etapas:

v' Primera etapa: Los investigadores de manera individual analizaron la informacion

obtenida en cada una de las entrevistas, identificando codigos, este analisis se llevd a cabo
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mediante la lectura detenida y minuciosa de cada una de las expresiones de los participantes
durante la entrevista.

v' Segunda etapa: Se realiz6 el analisis de cada una de las entrevistas por pares; se
analizaron detenidamente cada una de las expresiones verbales y no verbales de los
participantes este tipo de analisis permitio encontrar c6digos comunes, emergiendo categorias
preliminares.

v/ Tercera etapa: En la tercera etapa del analisis los investigadores realizaron la
triangulacion de la informacion, cada entrevista fue socializada, asi como los cddigos que
emergieron en las etapas de analisis previas, determinando la existencia de subcategorias que

conformaron finalmente las categorias de analisis (Ver anexo 1).

6. Resultados

6.1 Perfil de los participantes

v' GGG: Mujer de 50 afios de edad, dedicada desde mayo del 2016,
aproximadamente un mes al cuidado de su mama quien se encuentra en cuidado paliativo,
actualmente vive con ella, le brinda cuidado constante y a la vez estd pendiente de las
actividades del hogar; su nivel educativo es bachiller, antes de empezar a brindar cuidado se
desempefiaba como estilista en Bogota; tiene dos hijos, uno de 25 y otro de 30 afios los cuales
ya tienen conformada familia extensa; esta divorciada hace muchos afios y por tanto ella refiere
no tener responsabilidades a diferencia de sus otros hermanos que estan casados y tienen hijos
pequefios; expresa que lleva un mes al cuidado de su mama y ya se siente cansada.

v" RAR: Mujer de 62 afios dedicada hace un poco mas de un afio al cuidado de su

hermano, quien al momento del contacto se encontraba hospitalizado y en cuidado paliativo en
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el Hospital Universitario San Ignacio, es una mujer soltera, sin hijos, cuenta con un técnico en
administracion de empresas y se encuentra pensionada por dicha ocupacién hace algunos afios;
en la actualidad vive con su hermano y su atencion esta centrada Unicamente en el cuidado y
bienestar de él. Es una mujer sensible, llora con facilidad y expresa ser muy creyente en la
iglesia catdlica.

v' MEM: Sefiora de 46 afios de edad vive en Bogota, actualmente no trabaja solo se
dedica al cuidado de su esposo, antes del diagnostico ella tenia un taller y almacén de ropa
donde obtenia recursos econémicos pero como consecuencia de la patologia y el deterioro del
estado de salud de su familiar se ha visto obligada a cerrar el taller generando un desajuste en
su economia; su familia nuclear estd compuesta por cuatro hijos, el menor quien adn vive con
ellos y los otros tres ya mayores de edad quienes tienen familia extensa. La ayuda econémica
que se recibe en el hogar estd dada por una hija politica de la sefiora, dado que los hijos de la
familia nuclear brindan apoyo cada vez que pueden debido al salario que ganan.

v' OLS: Sefiora de 44 afios de edad vive en Bogota, es la séptima hija de ocho
hermanos, es casada, tiene dos hijos los cuales ya son adultos y profesionales, sus ingresos
econdmicos estan vinculados a un taller de confeccidn de uniformes el cual estd ubicado en la
misma casa donde actualmente vive con su esposo y su hermana, dado que ella dedica su tiempo
al cuidado de su hermana que se encuentra en cuidado paliativo no ha podido continuar
realizando las actividades del taller con la misma dedicacion y por tanto los ingresos
econdmicos ya no son los mismos.

v' CPHP: Mujer de 54 afios de edad, nacida y residente en Bogota, es la cuarta de
cinco hijos, casada desde hace 28 afios, madre de dos hijos mayores de edad. Se dedica

laboralmente al control y calidad de alimentos en zona industrial alimentaria de Bogot4, en
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horario rotativo de 8 horas. Vive con su familia nuclear, sin embargo, por la necesidad de
brindar cuidado a su madre se desplaza en los horarios que le quedan libres de su jornada de
trabajo, dedicandoselos Unicamente a ella en las tardes o los fines de semana, esto debido a la
dependencia en algunas actividades que debe ejercer su madre o procesos directos de su
patologia. También como cuidadora informal recibe apoyo directo de sus hermanos.

v' LCGB: Hombre de 47 afios de edad, nacido y residente en Bogota, es el segundo
de tres hijos. Divorciado desde hace varios afios debido al cuidado constante y permanente que
le empezd a brindar a su madre; padre de tres hijos una nifia menor de edad quien vive con él y
dos hombres mayores de edad los cuales ya estan casados. Se dedica laboralmente a la profesion
de Contador Publico independiente de diversas empresas a nivel Bogota, tuvo un cambio en su
vida laboral, para brindarle un cuidado integral a su madre. Vive con su hija, madre y mascota;
el trabajar como independiente favorece el proceso de brindar cuidado a su familiar, lo que evita
desplazamientos, cumplimiento de horarios favoreciendo mayor dedicacion a la misma.

6.2 Andlisis de la informacion

A continuacion, se presentan las categorias y subcategorias emergentes en el analisis de
la informacion obtenida durante las entrevistas realizadas a los cuidadores informales de
pacientes en cuidado paliativo en el CJO:

6.2.1 Sentimientos. Los sentimientos son estados de &nimo que experimenta el cuidador
informal al brindar acompafiamiento a su familiar, estos son percibidos de manera subjetiva y
de acuerdo su vivencia de cuidado, los sentimientos son ampliamente percibidos por los
cuidadores informales en su préctica de cuidado como:

6.2.1.1 Desesperanza. La desesperanza en un sentimiento expresado por los

participantes desde su experiencia de cuidado que se refleja al experimentar situaciones que no
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tienen respuesta ni solucion a la patologia de su familiar, este sentimiento se ve manifestado al
ver que al pasar de los dias la enfermedad se hace més critica y por ello sienten que estan

perdiendo a su ser querido sin poder retenerlo a su lado.

RAR: “Uno mds o menos se hace una idea de que es algo
que como que no tiene solucion”
GGG: “Fue duro para toda la familia ;no? Fue duro

porque el cancer, tenaz”

Estas expresiones demuestran que los cuidadores relacionan el termino cancer con una
enfermedad sin pronostico ni cura, ademas se expresa la experiencia como un proceso duro de
afrontar, ya que son conscientes que su familiar esta proximo al final de la vida esto puede estar
sujeto a otras experiencias en el proceso de cuidado que hallan brindado anteriormente a otro

miembro de la familia.

LCGB: “De cancer es una enfermedad agresiva”
MEM: “Casi me muero, casi me muero cuando me dijeron
gue él pues tenia cancer y todas esas cosas,

pues la verdad uno piensa que la palabra cancer es el final ¢ Cierto?".

Los cuidadores hacen referencia a que es una enfermedad agresiva, se ve el fuerte
impacto que ha generado esta experiencia no solo en el paciente si no en la vida del cuidador y

esto conlleva a que sientan un sentimiento de desesperacion relacionado con la pérdida de su
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existencia, durante la expresion de estos sentimientos se muestra debilidad frente al tema,
mediante mirada esquiva.

CPHP:” Cuando a uno le hablan de cancer uno piensa lo peor

al comienzo pensamos pues que era algo no tan grave y a medida

Del tiempo nos hemos dado cuenta que es una

enfermedad muy grave y que ella dia tras dia estd peor”

Algunos cuidadores al inicio de la patologia no asociaron el término cancer con una
enfermedad grave, debido a que tienen conocimiento acerca de tratamientos que generan
posibilidad de cura hacia la patologia, pero al ver que su familiar ha tenido un deterioro
progresivo del proceso de la enfermedad se dieron cuenta de la critica situacion que estaban
afrontando.

6.2.1.2 Sufrimiento. Este sentimiento fue demostrado por los participantes como dolor
y pena durante el proceso de cuidar, es una sensacion que esta sujeta a manifestaciones verbales

y no verbales que reflejan intranquilidad a nivel emocional.

LCGB: “El sufrimiento lo llevo por dentro porque

’

es mi mama’

’

MEM: “El avin ni sabe, eso ha sido muy duro’

Estos relatos muestran que los cuidadores ocultan sus sentimientos frente a su familiar
y conviven de forma silenciosa con el sufrimiento, refieren sentirse muy afectados por la
realidad en la que se encuentra su ser querido; estos sentimientos fueron expresados a partir de

los comportamientos de los participantes porque mantienen la mirada hacia el piso, entrelazan
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las manos frotandolas constantemente y muestran facies de angustia, sin embargo, procuran
mostrar una actitud de fortaleza frente a la situacion especialmente cuando estan en compariia
de la persona que cuidan, dado que prefieren ocultar el desenlace final a sus familiares con el
fin de evitar sufrimiento y a su vez el cuidador asume toda la carga emocional el cuidador.
6.2.1.3 Tristeza. La tristeza fue manifestada como un sentimiento de fragilidad frente a
la situacion actual en la cual presentan episodios permanentes de debilidad, falta de animo y

melancolia.

CPHP: "Es dificil, es dificil ver a su mama enferma, que los médicos
le digan a uno que ya es un estado avanzado
del cancer, se siente uno decaido, triste con

los &nimos por debajo"

Esta manifestacion denota desequilibrio emocional y falta de motivacion por hacer las
cosas, dado que al enfrentarse a la noticia de perder un ser querido es una experiencia que genera
sufrimiento en los participantes, esto debido al acompafiamiento y cuidado permanente que le
brindan a su familiar, asi mismo el cuidador informal relata que ya no tiene ninguna esperanza

frente al diagnostico.

GGG: “Esa persona que esta cuidando a un paciente
oncoldgico pues practicamente también esta

viviendo la misma situacion que el paciente, aungue no
sienta los sintomas y eso, pero también es deprimente”

OLS: “Mucha tristeza, angustia, impotencia”
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Los familiares sienten més la pérdida de su ser querido y la impotencia de no poder
ayudarlo y paliar su sufrimiento, mas que el hecho de dar cuidado, ya que el cuidado se
concierne como un acto de amor; adicionalmente refleja el sentimiento de sensibilidad y
fragilidad que han adoptado al asumir el rol como cuidador informal dado que muchos de ellos

comparten la situacién emocional por la que esta pasando su familiar.

RAR: “Mal y triste, por ejemplo, ayer que lo vi llorando

eso me afecta, me afecta bastante porque siento el dolor”

Los cuidadores relatan tristeza al ver el llanto de sus familiares enfermos, mostrando
interés y preocupacion por aliviar el dolor de sus seres queridos, esta experiencia de
incomodidad y sufrimiento que padece la persona que tiene la patologia también la vive el
cuidador al verse impedido en la cura de sus sufrimientos, es por ello que el llanto, las facies y
comportamientos de quebranto y nostalgia fueron los detonantes que dieron lugar a interpretar
este sentimiento.

El cuidador informal esta expuesto a una vulnerabilidad emocional, siendo €l no solo
un sujeto que brinda cuidado si no también un ser humano sensible y fragil, fue por ello que no
les fue facil expresar de manera fluida lo que guerian enunciar.

6.2.1.4 Amor. El amor fue descrito como una actitud de servicio y bondad, que se brinda
por el vinculo afectivo que hay entre el cuidador y el paciente; este a su vez esta expresado por

medio del carifio y gratitud que se tiene frente a situaciones pasadas.

LCGB: “Hemos tratado de acogerla lo mejor posible para que ella se

sienta a gusto y comoda por que la intencion es que ella se recupere”



PERCEPCION DE CUIDADORES INFORMALES FRENTE A LA EXPERIENCIA DE CUIDADO DE UNA 37
PERSONA ADULTA EN CUIDADO PALIATIVO CON PATOLOGIA ONCOLOGICA, ASISTENTES AL CJO

LCGB: “Es un aporte que yo hago de corazon, me siento a

gusto con lo que hago”

Estas palabras denotan la entrega y el afecto que los cuidadores informales brindan a su
familiar, ya que tratan de hacer todo lo humanamente posible por su bienestar, algunos de ellos
conservan la esperanza de recuperacion en sus familiares y es por ello que expresan su apoyo y
acogida dado que muestran satisfaccion al desempefiar su rol esto no como un trabajo si no

como un acto de amor a su familiar.

CPHP: “Se sienta bien ella se sienta bien animicamente que no
siente ningun dolor que esta comoda que reciba el

amor la compariia de nosotros lo hijos o los nietos”

Los participantes dan a entender que todo el ndcleo familiar fue modificado para asi
poder brindar comodidad y confort a su ser querido, asi mismo favorecer su estado de animo y
su tranquilidad para que esta etapa final sea mas tolerable y llevadera, asi mismo se percibe

sinceridad y entrega por su labor.

LCGB: “Estar con ella en darle gusto, en darle mucho amor
estar en familia ademas tiene mucho sentido en cierto modo
debemos sobre llevar esta enfermedad con ella”

LCGB: “Las cosas como digo las hago con mucho carifio”
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Por los lazos afectivos que existen entre el cuidador y su familiar es posible que el
cuidado sea més especializado y dedicado, es por ello que los participantes muestran una actitud
de carifio y apoyo a sus seres queridos dado que estan en la Gltima etapa de la vida, al asumir
esta labor y a pesar de las dificultades que se pueden presentar en este proceso afrontan la
situacién con agrado y empatia frente a la persona que le brindan cuidado.

6.2.1.5 Preocupacion. Se entendidé este sentimiento como intranquilidad e
incertidumbre frente a la situacion actual o posibles eventos que se puedan desencadenar como

consecuencia de la misma, los participantes expresaron este sentimiento como:

GGG: “Me preocupa el hecho de que por ejemplo yo ya

no esté acd y conseguir una persona que es dificil”

Es posible percibir la preocupacion constante que existe por brindar un cuidado de
calidad a un ser querido, evidenciado por que el cuidador informal destina todo su empefio por
brindar una atencién apropiada para la persona que cuida; es por esto que imaginar que deben
abandonar y/o interrumpir su labor como cuidador crea un sentimiento de preocupacion por no

saber como esto repercutiria en la salud fisica y mental de la persona con patologia oncoldgica.

MEM: “Es preocupante para uno porque uno no lo puede dejar solo
en ningun momento porque, asi como aparenta estar bien

puede ponerse mal de un momento a otro”

El cuidador informal tiene en cuenta el estado animico y fisico de su familiar; en dado

caso de que se presenten cambios o inestabilidad en la vida del paciente con patologia
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oncoldgica es usual que la tranquilidad del cuidador informal se vea quebrantada, puesto que
existe conciencia que cuando alguien padece esta patologia en el momento menos esperado

puede empeorar.

RAR: “Siempre es complicado porque uno se levanta y piensa en él

¢(No? Uno termina el dia y piensa jcomo estara él?”

En el caso de esta anotacion se identifico que la preocupacion va mas enfocada hacia el
desasosiego que le genera esta situacion; reflejado porque sus pensamientos estan destinados
todo el tiempo hacia su familiar y la circunstancia en la que él se encuentra; esto fue demostrado
por comportamientos como dirigir la mirada al piso y colocar las manos sobre la cabeza, estas
conductas eran originadas al momento de referirse a los cambios abruptos que pueda llegar a

tener su familiar en la salud y la posibilidad de que cada dia que pasa sea su ultimo dia de vida.

OLS: “Me preocupa muchisimo, no poder calmar sus dolores”

Aunque se ejerce el rol de cuidador con calidad y amor, hay actividades en el cuidar que
no se satisfacen, una de ellas es el alivio del dolor; a pesar de que el cuidador realice esfuerzos
en el cuidado con el fin de eliminar el dolor muchas veces no da resultado; esto genera en el
cuidador informal preocupacién e impotencia ya que por mas voluntad que tenga y por mas

actividades que realice el dolor no desaparece.

OLS: “Para mi es como tener un bebé ahi,

entonces estar pendiente, que el oxigeno,
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en la noche la intranquilidad de que esté respirando

¢Si? O sea, la angustia es total ”

Existe ausencia de tranquilidad en los cuidadores informales dado que consideran que
su familiar es un ser absolutamente dependiente y vulnerable, por tanto, el trato debe ser més
amable y delicado, esta condicion de vulnerabilidad genera un incremento en el esfuerzo
destinado para el cuidado y asi mismo en factores estresantes que pueden llegar a deteriorar la

salud.

MEM: “Pues realmente me preocupa que siga empeorando, porque
uno hace tantas cosas esperando que sea mejor ¢no?
Pues que tenga una mejor calidad de vida, que todo eso,

pero se trajo a radiocirugia y él empeoro”

En este caso la frustracion es el detonante del sentimiento de preocupacién y ansiedad
dado que acompafian a su familiar en cada paso del tratamiento, viven con €l el proceso y
realizan actividades con el fin de favorecer su salud; sin embargo, en el desarrollo de todas estas
actividades la preocupacion jamas los abandona pues dia a dia percibe el deterioro del estado
de salud de su familiar; este sentimiento fue percibido por movimiento repetitivo de las manos,
lo cual refleja que los cuidadores informales sienten que por mas sacrificios realizados en pro
del bienestar de la persona a la que cuidan no es suficiente.

6.2.2 Red de apoyo. La red de apoyo emerge de las expresiones que los cuidadores
informales presentan de acuerdo a su proceso de cuidado, este apoyo puede ser brindado por su

familia, profesionales o personas externas que le permiten ofrecer un mejor cuidado.
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6.2.2.1 Apoyo familiar. Este tipo de apoyo es catalogado como uno de los pilares més
importantes en situacion de dificultad, ya que brinda seguridad, proporciona consuelo entre los
integrantes y favorece la capacidad para resolver problemas en pro del bienestar de todos y cada
uno de los miembros que conforman la familia, sin embargo no todas las familias cuentan con
este apoyo si no que por el contrario atraviesan por una situacion de disfuncion familiar dado
que al diagnosticar un miembro con una patologia terminal no son capaces de soportar la
situacion ya que los lazos afectivos no son tan fuertes para afrontar esta realidad. Estas
manifestaciones son expresadas por los participantes que cuentan con una red de apoyo familiar

funcional:

CPHP: “El ambiente familiar ha cambiado, en el sentido que hemos

estado muy tristes, pero también nos ha unido como familia”

El ambiente familiar se ve modificado como consecuencia del diagndstico de patologia
terminal en alguno de sus miembros; esto genera sentimientos encontrados dentro de los cuales
se encuentra la tristeza, sin embargo, cuando una familia es solida sentimentalmente y los lazos
que la unen son capaces de sobrepasar las adversidades las familias se quedan unidas y se

apoyan mutuamente en las situaciones de dificultad

CPHP: “Hemos permanecido con ella, tanto mis hermanos
como Yo, estamos pendientes, nos turnamos para no

dejarla sola, acomparniarla a sus citas médicas”
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Es evidente el compromiso que existe por parte de todos y cada uno de los miembros de la
familia, el realizar otras actividades como trabajar, tener hijos, pareja entre otros no son
limitante para dedicar tiempo al cuidado de su familiar; de esta manera la carga que genera el
cuidado es equilibrada y aunque solo una persona es el cuidador informal primario los demas

integrantes participan activamente disminuyendo el esfuerzo realizado por el cuidador primario.

RAR: “Si, ellos estan muy pendientes, ellos me llaman:
¢ Cémo amanecié? ;Como esta? ¢ Como le va? Cuando esta

en la casa ellos van, me colaboran"

Es importante que el cuidador informal se sienta apoyado por sus familiares, que perciba
que las personas que se comunican lo hacen por brindar ayuda a la persona con CA pero también
por manifestar interés en el cuidador informal, de esta manera el cuidador se siente importante

y respaldado por sus familiares.

OLS: “Esta es la casa donde todos tienen
la confianza de llegar, donde todos estamos ¢si? Es como

el centro de reunién desde siempre ”’

Existen familias que desde generaciones atras han sido muy unidas y en situaciones como
estas de dificultad esta union se fortalece cada dia mas, tienen un lugar de encuentro que
favorece la reunion de todos los miembros de la familia, esto genera tranquilidad y confianza
en la persona encargada de cuidado asi percibe el apoyo y acompafiamiento por parte de sus

familiares.
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LCGB: “Mi hija menor gracias a Dios ha
sido muy consecuente con lo que

esta sucediendo... ha estado apoyandome de
manera incondicional a mi y a mi mama"
LCGB: “Mi hermana casi todo el tiempo

esta pendiente de la situacion de mi mama"

Permite comprender la importancia que tiene para los cuidadores informales sentir el apoyo
por parte de sus familiares, dado que pueden confiar en ellos, sobrellevar un poco la
responsabilidad y la carga emocional que genera desempefiar el rol; ademas de una manera u
otra se sienten respaldados en la labor de cuidar y eso genera tranquilidad.

En el caso de los participantes que mostraron inconformidad con el apoyo recibido por parte
de sus familiares fue evidente encontrar que su carga no estaba equilibrada por la interrupcion

del mismo, se encontré que los cuidadores manifestaban esta vivencia como:

LCGB: "Mi matrimonio se acab6 porque llego un momento
en que la persona, la maméa de mis hijos,
con la que yo vivia, pues como que le parecia

muy incomoda la situacion y decidio divorciarse”

En situaciones en las cuales no existen lazos de consanguinidad entre la persona con
patologia oncoldgica y parte del grupo familiar, la situacién es mucho mas dificil dado que
existe una controversia entre los que tienen motivos para ayudar y los que definitivamente se

niegan a hacerlo porque no tienen ningdn vinculo afectivo con el paciente sujeto de cuidado;
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esto puede quebrantar la estructura familiar lo cual conlleva a una interrupcién del apoyo

familiar y desencadena factores negativos en el cuidador.

GGG: "Pues es complicado porgue pues ellos
tienen sus familias, yo estoy aqui, porque yo
soy sola 0 sea compromiso compromiso

como tal de parte de ellos no lo hay."

Las percepciones que tienen los cuidadores informales frente al apoyo que reciben por
parte de sus familias no es el que ellos esperan, puesto que sus necesidades son mayores a la
retribucion que obtienen por desempenfiar el rol; los cuidadores reflejaron resignacion al hablar
del tema, pues sienten que la responsabilidad de cuidado esta delegada directamente a ellos y
no pueden negarse, adicionalmente no tienen la libertad de expresar sus emociones por miedo
a ser juzgados por su misma familia y a su vez se cohiben de hacerlo por temor a herir los
sentimientos de su familiar dado que si no hay apoyo no existird compromiso por parte de otra
persona para asumir el rol.

6.2.2.2 Apoyo profesional. La participacion de los profesionales de la salud en el
proceso de cuidado es fundamental dado que son ellos los que tienen las bases teoricas y pueden
orientar el mismo de una manera provechosa para el paciente; el suministro claro y oportuno de
la informacidn son aspectos que pueden favorecer la ejecucion de las actividades del cuidador
informal. Aunque todas las personas entrevistadas asisten al Centro Javeriano de Oncologia y
son atendidas por el mismo personal, algunas refieren sentirse a gusto con el servicio y otras

no, a continuacion se ejemplifican algunas expresiones:
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CPHP: “El médico él nos expresa de forma muy clara el estado
de ellay los pasos a seguir, no solamente como médico nos habla
pues de los diagnosticos y las drogas y los exadmenes

que le van a enviar y las quimioterapias, sino

también nos habla de como personas”

Para los cuidadores informales un aspecto importante es como se comunica el personal de salud
con él y su familiar, ellos refieren que en el CJO la comunicacion es asertiva dado que se preocupan por
darles informacion completa, veraz, oportuna; adicionalmente los profesionales se cercioran de que la
informacion brindada haya sido comprendida, esto ha permitido que las actividades de cuidado se
realicen de manera coordinada en el hogar y en el hospital manteniendo estable el estado de salud del

paciente.

MEM: “Si, yo he tenido terriblemente apoyo, aqui en el centro médico ha
sido tanto de los médicos, los especialistas, enfermeras, las jefes,

es espectacular, tanto que yo no lo llevo a ningun otro lado"

La atencion del CJO es percibida por algunos de los cuidadores informales como una
atencion excepcional, se sienten a gusto y satisfechos con la atencion que recibe su familiar
cuando asisten a consulta o por urgencias esto facilita un tratamiento oportuno y pertinente;
permitiendo que el cuidador informal se vincule ain mas al proceso de cuidado, sintiéndose
importante y fundamental en el mismo.

MEM: "Yo si me siento conforme con todo lo que me dicen,
me siento como bien informado, bien... y sobre todo que yo a cualquier

hora llamo a preguntar lo que sea y a mi no me niegan ninguna informacion”
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LCGB: “Atencion médica oportuna”

El cuidador informal es un eje fundamental en el proceso de cuidado es por esto que es
ideal que ellos mantengan una comunicacion asertiva con el personal de salud, dado que esto
garantiza el acceso y veracidad en cuanto al tratamiento paliativo, actividades realizadas que

generan tranquilidad y confort en el cuidador informal.

CPHP: "Ademas ellas también nos ayudan en ese sentido,

de como nosotros debemos sobrellevar esta enfermedad

con ella'y como debe ser nuestro comportamiento

con ella con respecto al estado animico que ella pueda tener”
CPHP: “Es muy importante el apoyo que nos han

dado en el hospital, en el Centro de Oncologia

del HUSI, los médicos cuando ella estaba hospitalizada

cuando le han hecho sus cirugias"

Los cuidadores informales refieren que los miembros del CJO se preocupan por ofrecer
atencion y apoyo no solo a su familiar sino también de manera indirecta a ellos; brindan
educacion con el fin de llevar acabo un cuidado efectivo e integral y es por esto que muchos de
ellos consideran que son incluidos en el proceso de cuidado y que su tarea es valorada, estos
participantes se mostraron tranquilos y cémodos hablando del tema ya que los profesionales
fomentan comodidad al entablar una comunicacién, asi mismo generan confianza a los
cuidadores informales para que ellos libremente expresen sus dudas y tengan la seguridad que

se les respondera y se les ayudara a solucionarlas.
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LCGB: "Mi funcion se ve menospreciada™ "EIl médico atiende al paciente
lo que tiene que atenderlo, le da unas recomendaciones, unos cuidados,
pero de ahi a que tu esperes un reconocimiento por eso, pues no lo

tienes y tampoco lo estoy esperando”

Algunos de ellos no se sienten a gusto con el trato que reciben como cuidadores
informales dado que perciben que su labor es menospreciada, de esta manera podemos inferir
que ellos llegan a sentirse juzgados por las personas que tienen conocimientos tedricos de la
patologia y de los cuidados; esta situacion puede convertirse en una barrera que interrumpa la

continuidad del cuidado.

LCGB: "Las politicas de las instituciones de salud deberian
Ser un poquito mas consecuentes con lo que se esta
esforzando esa persona, por ayudar a

mejorar la salud del familiar"

CPHP: "Solamente ayuda Psicoldgica"

Los cuidadores sienten que el apoyo Unicamente es brindado a su familiar por el
personal de psicologia ya que es un derecho que tienen por padecer una enfermedad terminal;
dichos participantes reflejaban disgusto e incomodidad al referirse al tema, sin embargo, es
posible identificar que esta inconformidad no es directamente con el personal del sector
hospitalario si no con el Sistema de Salud actual Colombiano que somete a los profesionales a

realizar multiples tareas y a reducir el tiempo que esta destinado a la atencién; por ello solo es
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posible atender al paciente y no hacer un abordaje integral u holistico con su red de apoyo
familiar.

6.2.2.3 Apoyo externo. El desempanar el rol como cuidador informal genera una
sobrecarga y aumenta el nimero de actividades a realizar; es por esto que en algunas ocasiones
surge la necesidad de buscar apoyo adicional de una persona que brinde acompafiamiento

cuando el cuidador esté ausente o que realice las labores del hogar.

CPHP: "hay una persona que viene gque
tengo contratada que viene cada 4 dias que
se encarga de hacer aseo y eso, con su ayuda

me gueda mas espacio".

Usualmente es comdn encontrar que la persona que se compromete con el rol de
cuidador no solo asume la responsabilidad de brindar atencion a una persona con patologia
oncoldgica sino que ademas se asigna el compromiso de hacer las actividades del hogar; esto
genera una sobrecarga por lo cual algunos de los participantes refieren tener la necesidad de
contratar a una persona que realice las labores domésticas por ellos y pagar por ello, esto permite
que los cuidadores tengan mayor disponibilidad de tiempo para brindar un mejor cuidado y/o

para realizar actividades diferentes.

CPHP: "Se han tenido que contratar personas externas,
gue estén con ella cuando nosotros no
podemos estar, que le preparen sus alimentos,

que le hagan aseo al apartamento, personas que se contratan”
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Cuando el cuidador informal por alguna razon se ve en la obligacion de interrumpir el
proceso de cuidado por periodos de tiempo cortos y ningun miembro del nacleo familiar cuenta
con la disponibilidad de tiempo para reemplazarlo, surge la necesidad de contratar a una persona
que brinde acompafiamiento durante la ausencia del cuidador, estos periodos de tiempo suelen
ser cortos y esporadicos.

6.2.3 Economia. Esta categoria surge en el momento en que los participantes
manifiestan que debido al proceso de cuidado de su familiar han tenido que hacer una
modificacion a nivel laboral lo que tiene como consecuencia un impacto a nivel econémico.

6.2.3.1 Interrupcion del trabajo. La interrupcion del trabajo puede estar dada por
circunstancias que le impidan al cuidador desempefiarse a nivel laboral con la misma constancia
gue antes; en este caso el asumir el rol como cuidador informal, limita el tiempo para llevar a
cabo su dindmica laboral previamente establecida. Estos aspectos economicos se reconocen por

medio de las siguientes afirmaciones:

OLS: "Yo tengo un taller de confecciones y en
temporada fue muy dificil porque pues igual
no se puede, toca estar pendiente de ella para colaborar,

yo tengo un almacén y entonces yo ya no lo atiendo igual”

Estas afirmaciones muestran que el cuidador informal tuvo que abandonar sus
actividades laborales para dedicar mayor tiempo en el cuidado de su familiar, al hablar de este
tema se percibieron comportamientos tales como dirigir sus manos a la cabeza, facies que
manifestaban estrés y cambios en la posicion de erguido a encorvado; secundario a que les

preocupa la situacién actual, dando origen a una recesion econémica que implica vivir bajo
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estas condiciones; adicionalmente han tenido pérdidas en sus insumos y materiales de trabajo
dado que se ven obligados a cerrar sus locales y minimizar al maximo el tiempo destinado a él,

por empezar a dedicarlo en el cuidado de su familiar.

MEM: "Yo tengo un taller de ropa y tengo el almacén,
pero pues actualmente todo esté parado.
Todo esta paralizado, el taller no se pudo volver

a recibir trabajo, el almacén permanece practicamente cerrado”

Los recursos econémicos se han visto reducidos dado que no existe una disponibilidad
de tiempo prolongada para dedicar al almacén (lugar del cual solian obtener los ingresos
econémicos); como consecuencia de esto en algunos casos se ven en la obligacion de solicitar
una ayuda directa a un miembro del ndcleo familiar, una persona que esté en la capacidad de

suplir a cabalidad todas y cada una de las necesidades pues no tienen otra opcién de ingresos.

MEM: “La que realmente nos apoya economicamente
es una hija que tiene... que no es hija mia,
es una hija que él tiene mayor, ella si realmente semanalmente

nos aporta dinero para los gastos”

En el momento de la entrevista la participante muestra mayor susceptibilidad con el
tema que el resto de los entrevistados, demuestra cambios en la posicion (de erguida a
encorvada), éste comportamiento permitié inferir la angustia que siente al no tener ninguna

otra alternativa de solvencia econdmica y de una u otra manera esto la hace sentir dependiente



PERCEPCION DE CUIDADORES INFORMALES FRENTE A LA EXPERIENCIA DE CUIDADO DE UNA 51
PERSONA ADULTA EN CUIDADO PALIATIVO CON PATOLOGIA ONCOLOGICA, ASISTENTES AL CJO

a quien le esta brindado ayuda, adicionalmente genera en ella un sentimiento de temor al pensar

que algun dia esa persona ya no pueda colaborar mas.

GGG: “A mi nadie me ayuda para los servicios alla,
para mi alimentacion alla, entonces pues ella aqui me
reconoce algo, pero o sea eso no... no se justifica para

los gastos que yo tengo ¢ Entiende?"

En esta afirmacion se refleja que el cuidador informal tuvo que interrumpir su actividad
laboral para dedicarse a brindar atencion a su familiar, debido a esto se vieron afectados sus
ingresos econdémicos y aungue su labor es reconocida, el aporte monetario no es suficiente para
suplir todos sus gastos y responsabilidades econdmicas.

6.2.3.2 Cambios en la dindmica laboral. Cuando una persona asume el rol como
cuidador teniendo un trabajo estable se ve en la obligacion de cambiar su rutina laboral para
lograr brindar atencion a su familiar. Este concepto es posible identificarlo en la siguiente

expresion:

LCGB: "Yo tenia mi empleo, mi empleo era con otra empresa
en la cual tenia una oficina, me desempefiaba en unas

labores donde tenia que cumplir un horario, ahora soy independiente"

Existen situaciones en las cuales las personas que cuidan de otras tienen que hacer
reajustes en varios aspectos de su vida; uno de ellos es el ambiente laboral y las condiciones
que tienen en su sitio de trabajo; es por ello que la persona que decida responsabilizarse del rol

debe tomar una decision que le permita cuidar a su familiar, bien sea que las condiciones
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laborales se ajusten a sus necesidades, y le permitan llevar a cabo las dos actividades (cuidar y
laborar) o definitivamente abandonar el empleo para poder asumir de lleno el rol de cuidador;
en esta afirmacion se evidencia que este cuidador informal tuvo que hacer un reajuste laboral y
arriesgase a una independizacion imprevista para poder desempefiar el rol sin dejar de recibir
ingresos econdmicos.

6.2.4 Fe y espiritualidad. Dentro de la espiritualidad un principio fundamental es la
misericordia, este es entendido por los participantes como la capacidad de sentir compasién por
el otro; adicionalmente solicitar clemencia a seres religiosos que mitiguen el sufrimiento de su

familiar. La misericordia se identifica a través de:

RAR: "Yo ahorita lo tengo es en oracién, le pido mucho a mi Dios
misericordia porque la gracia de Dios esta en la

misericordia a ver que no le dé una agonia larga"

Las personas normalmente buscan ayudas adicionales que los enriquezcan
emocionalmente y les permita sobrellevar situaciones de dificultad, una de ellas es aferrarse a
un ser superior, un ser capaz de brindar seguridad y alivio frente a la realidad que viven
diariamente. Los participantes refieren pedir ayuda a Dios no tanto para un bienestar propio si
no para disminuir la agonia y sufrimiento de su familiar; esto de una u otra manera permite un
consuelo personal.

Los cuidadores informales refieren que soportar una situacion en la cual uno de los
integrantes de la familia es tratado en cuidado paliativo no es facil, por tanto, algunas personas
tienden a buscar ayuda adicional que reduzca el desasosiego que esta situacion produce; sin

importar la religiosidad que tenian antes de enfrentar esta realidad la necesidad que tienen de
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aferrarse a Dios aumenta con el pasar de los dias. Esta inclinacion religiosa es referida por los
participantes de la siguiente manera:

OLS: “Yo creo en Dios”

Es posible deducir que estas personas que han sido entrevistadas tienen mucha
credibilidad en la iglesia, en Dios y en el poder que la fe tiene sobre la salud y el bienestar tanto

de ellos mismos como de la persona que cuidan.

LCGB: "Soy catolico, vamos a la iglesia con mi mamé con mi hija,
a veces vienen mis hermanos y pues nos vamos y

compartimos tiempo, mas en entorno familiar"

Los cuidadores informales adicionalmente tienen la costumbre de acudir con
periodicidad a ritos catélicos tales como asistir a eucaristia, realizar oraciones de manera
individual y conjunta, dar ofrendas, entre otras; todo esto teniendo como principal peticién
piedad de Dios hacia la persona que padece la patologia en cuidado paliativo.

En situaciones dificiles como esta, humanamente no es mucho lo que el cuidador
informal puede hacer para brindar mejoria, es por esto que dispone en manos de Dios el destino

de su familiar. Es posible hacer referencia a la voluntad de Dios con expresiones tales como:

RAR: "Esperar mi Dios qué tiene deparado para él"

OLS: “Le toca a uno esperar que se haga la voluntad de Dios porque
humanamente es imposible solucionar cosas,

simplemente es hacer las cosas més llevaderas,

hacer que ella esté bien”
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De manera individual cada persona es consciente de su capacidad de ayuda y apoyo
incondicional hacia el otro, sin embargo, llega un momento en el cual se da cuenta que todos
los esfuerzos y sacrificios en pro del bienestar de su familiar no dan resultados favorables, que
ni la ciencia ni la medicina tienen alternativas de solucién; es alli donde las personas pueden
enfrentar la situacion con diferentes actitudes y de manera subjetiva; se resignan, inician una
etapa de negacion y/o fortalecen mas el vinculo afectivo con la persona.

6.2.5 Alteraciones de la salud.

6.2.5.1 Alteraciones fisicas. La falta de apoyo a la que estan sometidos muchos de los
cuidadores, el esfuerzo y desconocimiento los llevan a realizar actividades fuertes y sobrecargas

grandes para su capacidad laboral que terminan en lesiones fisicas.

CPHP: "He sentido los dolores de espalda que antes no los tenia,
de pronto la tension, de pronto los largos horarios

de trabajo alla con ella pendiente, ayudarle a ella a

hacer una fuerza para ayudarla a levantar"

MEM: "Ahorita dificil, me toca en la cama, voltearlo,

limpiarlo, porque realmente no lo puede uno bafiar

como tal, bafiarlo porque no tengo todos los

implementos necesarios para hacerlo y pues me

toca sola por eso me duele la espalda

pero yo no digo nada".

Cuando un cuidador informal se hace cargo de un familiar dependiente de cuidado

durante un periodo largo de tiempo puede desencadenar alteraciones de la salud, el realizar
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actividades relacionadas con cambio de posicién, lubricacion de la piel, alimentacion, aseo,
entre otras generan esfuerzos motores excesivos en el cuidador, que pueden dar origen a

lesiones o dolores intensos, estas lesiones incluso pueden empeorarse y convertirse en cronicas.

OLS: "Yo creo que ahora duermo por ahi unas 5 horas, y antes de
cuidarla dormia como 10"

OLS: "En este momento me siento cansada™

Existen diversas alteraciones fisicas que puede presentar un cuidador informal como
consecuencia de su rol, una de ellas puede ser la modificacién en el patron de suefio y descanso
dado que la atencién que brinda a la persona dependiente de cuidado debe ser continua, dia y
noche. El desempefiar el rol como cuidador informal y adicionalmente laborar genera un
incremento en las responsabilidades que exige a la persona estar en constante actividad y
minimizar el maximo su tiempo de descanso; estas eventualidades originan el aumento de la

tension arterial, cansancio y dolores de cabeza.

7. Discusion
Este estudio cualitativo realizado a cuidadores informales de pacientes con patologia
oncolégica en cuidado paliativo describe las percepciones que ellos tienen sobre su experiencia
de cuidado. Las percepciones que surgieron a lo largo del estudio incluyeron sentimientos,
espiritualidad, red de apoyo, economia y alteraciones de la salud.
De acuerdo con los resultados encontrados durante la investigacion se identificd que
todos los cuidadores informales que brindan apoyo a pacientes en cuidado paliativo

experimentan sentimientos similares; dentro de los méas comunes fue posible encontrar: tristeza,
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preocupacion, desesperanza, sufrimiento y amor; sin embargo la percepcion es diferente dado
que las experiencias no son las mismas; es decir, muchos de los participantes podian referir
preocupacion pero las razones que los llevaban a experimentar este sentimiento no eran las
mismas, dado que cada persona tiene una percepcion subjetiva de su experiencia de cuidado.
Segun Garcia (2011), la vivencia de los cuidadores informales es personal, sin embargo, los
sentimientos son afines en la mayoria de los casos, dado que para una gran cantidad de personas
el afrontar la enfermedad y la muerte de su familiar es dificil; debido a los lazos afectivos que
existen entre ellos, la situacion puede ser dolorosa, inexplicable, desoladora e injusta y este tipo
de situaciones son las que dan origen a sentimientos en comun tales como negacion, ira, tristeza,
desesperanza, culpa y amor. Se encuentra similitud entre los resultados encontrados en esta
investigacion y lo que postula la literatura al respecto, ya que al desempefar el rol como
cuidador informal es posible que se quebrante la tranquilidad, se presenten episodios repetitivos
y prolongados de tristeza, desesperanza y/o sufrimiento que pueden desencadenar cuadros
clinicos de depresion, cambios en los estilos de vida y alteracion en el patrén de suefio; esto
justificado por Vanegas (2008), el cual argumenta que los aspectos psicolégicos tales como
angustia, confusion, tristeza, preocupacion y desesperanza entre otros, son factores importantes
que pueden desencadenar afecciones en la vida de los cuidadores familiares y modificar la
calidad de vida de los mismos. (Vanegas, 2008).

Mediante el analisis de la informacion fue posible percibir que no todos los cuidadores
tienen la misma experiencia con respecto al apoyo, dado que existen diversas condiciones que
facilitan o limitan un poco el desempefiarse como cuidador informal; de acuerdo con Barrén y
Alvarado (2009), se puede inferir que el cuidador informal es un ser humano que necesita de

apoyo adicional ya sea brindada por sus familiares o por personas externas con el fin de mitigar
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un poco la carga que este rol trae consigo. Existen algunos cuidadores informales que cuentan
con apoyo incondicional y esto de una u otra manera favorece su desempefio como cuidador y
su autocuidado, por el contrario, existen participantes que no cuentan en lo absoluto con redes
de apoyo, dando origen a una sobrecarga tanto fisica como emocional también conocida como
el sindrome del cuidador. Con respecto a otros estudios realizados, las familias tienen un
impacto en la salud y en la atencidn sanitaria que en algunos casos puede considerarse como un
recurso positivo para sus integrantes.

Teniendo en cuenta los aspectos mencionados fue posible inferir que cuando un
cuidador informal no cuenta con una red de apoyo constante es posible que se vea obligado a
realizar cambios en la dindmica laboral, ya sea abandono del empleo lo cual genera un impacto
economico en las familias y en el cuidador dado que impide un desarrollo intelectual y la
autorrealizacion como miembro productivo de la sociedad o reubicacién laboral que permita
llevar a cabo diversas actividades tales como laborar y brindar cuidado a su familiar
paralelamente (Maza, 2013). Algunos de los participantes refirieron que antes del diagnostico
obtenian recursos trabajando como independientes, es decir, no cumplian horarios ni tenian
politicas institucionales que les impidiera ejercer su labor como cuidador; sin embargo,
posterior al diagnostico se vieron en la obligacion de suspender sus actividades laborales,
aunque esto no trajo consigo repercusiones legales por abandono del trabajo, si tuvo como
consecuencia una disminucion significativa en los ingresos familiares.

Segun Barron y Alvarado (2009), hacerse cargo de una persona dependiente durante un
largo periodo de tiempo puede dar origen algunas repercusiones en la salud, una de ellas son
las alteraciones fisicas donde se encuentran dolores osteomusculares, dificultad para conciliar

el suefio, dolor de cabeza y cansancio, a lo largo del desarrollo de este trabajo de investigacion
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se logré identificar que algunas de las personas entrevistadas tenian que brindar cuidados
especiales a sus familiares, dado que ellos no estaban en condiciones de realizar ninguna
actividad por sus propios medios; esto aumenta la exigencia y el esfuerzo que tiene que realizar
el cuidador informal desencadenando en ellos cambios negativos a nivel fisico; sin embargo
estas alteraciones también pueden estar relacionadas con sus emociones las cuales pueden llegar
a producir estrés en el cuidador, las personas que desempefian este rol estdn més propensas a
padecer este sindrome a diferencia de los sujetos que no ejercen esta labor, dado que la mayor
parte de su tiempo la dedican al cuidado de su ser querido. (Womens Health, 2015).

Otra percepcion identificada fue la importancia de la espiritualidad para los cuidadores
informales; pues esta alternativa les permite construir un bienestar psicoespiritual por medio de
la fe y su creencia religiosa, es usual que las personas en situacion de dificultad se arraiguen a
Dios buscando tranquilidad y estabilidad emocional. Se pudo realizar un paralelo dentro de la
informacion analizada y bibliografia revisada dando como resultado que las personas tienen
interés por asistir a ritos catolicos con el fin de poner en manos de Dios la salud de su ser
querido, muchos de ellos al iniciar la etapa de cuidado paliativo se aferraron mas a un ser
supremo, esto debido a que sentian que él era el Unico capaz de dar fortaleza para afrontar y
sobrellevar la situacion de su familiar; el objetivo principal de asistir a las ceremonias era pedir
por el bienestar de la persona que padece la patologia sin embargo también esto les generaba a
nivel personal y familiar tranquilidad espiritual. (Chica & Grandas, 2010).

Finalmente cada uno de los aspectos encontrados a lo largo de esta investigacion
coinciden con estudios previamente realizados a poblacion similar, en las cuales fue posible
encontrar que los cuidadores informales perciben las experiencias de cuidado desde diferentes

perspectivas y de manera subjetiva segun la vivencia que cada uno de ellos haya tenido con
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respecto al cuidado de un familiar en cuidado paliativo, adicionalmente la sobrecarga que tienen
las personas que desempefian el rol es bastante ardua por lo cual se sugiere que futuras
investigaciones implementen alternativas de autocuidado que permitan reducir el riesgo de

padecer alteraciones fisicas y psicoldgicas secundarias a la ejecucion de esta labor.

8. Conclusiones

Por medio de este estudio cualitativo interpretativo se logro identificar que las personas
que desempefian el rol de cuidador informal de una persona en cuidado paliativo experimentan
muchos sentimientos encontrados; dentro de los mas comunes se encuentran: amor,
desesperanza, sufrimiento, tristeza y preocupacion. En algunos casos el cuidador informal es
consciente de la realidad que vive su familiar, que no tiene posibilidad de vida y que por méas
esfuerzos que realicen en el cuidado, la persona no se va a recuperar; sin embargo, es comun
encontrar que los cuidadores informales brinden amor, acompafiamiento y dedicacién a su ser
querido con el fin de promover un final de la vida digno.

Es usual que la economia del cuidador informal se vea afectada como consecuencia al
desempefiar el rol, dado que muchos de ellos tienen que suspender o modificar su actividad
laboral de la cual solian adquirir ingresos econdmicos; esta situacion repercute en la solvencia
economica del cuidador y lo obliga a vivir con menos recursos o en su defecto buscar ayuda
adicional que le permita suplir sus necesidades bésicas; es por ello que para los cuidadores
informales es importante contar con una red de apoyo sélida, que sea capaz de brindar
acompafiamiento y ayuda econdémica con el fin de solventar la carga del cuidador primario; los
cuidadores informales que no cuentan con una buena red de apoyo pueden desencadenar

alteraciones de la salud a nivel fisico tales como modificaciones en el patron de suefio y
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descanso, cefalea, dolores osteomusculares, entre otras. Dichas alteraciones no solo pueden
estar dadas por falta de apoyo, sino también se pueden presentar por los cambios emocionales
que tienen continuamente por la situacion que estan viviendo; estos cambios abruptos de sus
emociones de una u otra manera se ven equilibrados cuando las personas aumentan su fe y
espiritualidad aferrandose a un ser superior el cual ofrece tranquilidad y genera confianza en si
mismao.

En conclusion los cuidadores informales al brindar cuidado a un ser querido
experimentan diferentes sentimientos y emociones, transformando su vida personal, fisica,
social, econémica y su calidad de vida; es por ello que como profesionales de enfermeria es
fundamental reconocer al cuidador informal como eje fundamental en el proceso de cuidado,
haciéndolo participe y reconociendo sus necesidades secundarias a esta labor con el fin de

mitigar el riesgo de que este se convierta en un segundo paciente.

9. Consideraciones Finales

e Generar planes de atencion de enfermeria centrados en cuidado de la familia, que
permita brindar un cuidado planificado e integral a los cuidadores informales.

e Brindar un abordaje holistico a los cuidadores informales por medio de actividades
tales como el reconocimiento de su intervencion en el proceso de cuidado, incluir y favorecer
su participacion en la ejecucion de actividades durante la atencién al paciente oncolégico en
cuidado paliativo; escuchar sus percepciones, vivencias y sentimientos con el fin de favorecer
un ambiente de confianza teniendo como objetivo determinar oportunamente necesidades del

cuidador informal e intervenir a tiempo.
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e Brindar informacién con relacion al autocuidado que debe tener el cuidador
informal y la forma correcta de realizarlo, con el fin de mitigar la aparicion de alteraciones en
la salud relacionadas con cambios de posicion, movilizacion del paciente y bafio en cama entre
otras actividades.

« Para futuras investigaciones se surgiere profundizar en las condiciones de trabajo,
flexibilidad en el horario laboral, entre otros aspectos y de ser posible solicitar la modificacion
de los mismos con el fin de favorecer el proceso de cuidado sin modificar la solvencia

econdmica de los cuidadores informales. (Alonso, 2006)

10. Consideraciones éticas

En esta investigacion, el ser humano fue un sujeto de estudio donde prevalecid el respeto
a su dignidad, la proteccion de sus derechos y su bienestar de acuerdo a la Resolucion 8430 de
1993 “Por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud”; protegiendo la integridad de los sujetos participantes del estudio.
(Ministerio de salud, 4 de octubre de 1993).

El estudio fue sometido a evaluacion por los comités de ética de la Pontificia
Universidad Javeriana y Hospital Universitario San Ignacio, una vez fue aprobado el proyecto
de investigacion se procedio con la consecucion.

El consentimiento informado contd con informacion que permitio que la persona libre
y voluntariamente decidiera la participacion en el estudio, se brind6 al participante informacién
relacionada con el objetivo, propositos, riesgos, beneficios y confidencialidad del estudio segun
recomendaciones del Ministerio de Salud y Proteccion Social (Ministerio de Salud y Proteccion

Social, 2013). La investigacidn contd con la autorizacion escrita y verbal de los participantes
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del estudio por medio de un consentimiento informado (Ver anexo 2) y grabacion de voz, el
cual fue leido por el participante previo a la entrevista, se empled un lenguaje claro y entendible
de tal manera que el participante estuviese en la capacidad de entender todos y cada uno de los
elementos mencionados a lo largo de este; por otro lado, se utilizaron términos apropiados para
referirse a la persona con patologia oncoldgica en cuidado paliativo, con el fin de evitar vulnerar
los sentimientos del cuidador informal. (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2 de mayo de
2013).

Se protegi0 la dignidad, privacidad de las personas, para ello se emplearon seudénimos
para identificar los participantes, los datos obtenidos durante las entrevistas fueron guardados
y solo tuvieron acceso a esta informacion los investigadores principales, por ningin motivo los
datos fueron revelados a terceros; se aclaré al participante que los resultados del estudio pueden
ser presentados en eventos cientificos Unicamente con fines académicos, pero por ningun
motivo su identidad sera revelada. (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2013).

El estudio de investigacion identifico la percepcién del cuidador informal de la persona
adulta, sujeto de cuidado con patologia oncoldgica en cuidado paliativo asistente al Centro
Javeriano de Oncologia (CJO), se consideré que la profesion de enfermeria cuenta con
herramientas de conocimientos y habilidades de cuidado que deben ser dirigidas a la persona

con patologia oncoldgica y su red de apoyo. (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2013).

11. Impacto ambiental
Esta investigacion pretendi6 identificar las percepciones de los cuidadores informales

de pacientes en cuidado paliativo con el fin de ampliar el conocimiento respecto al tema y asi
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promover el interés de otros profesionales de la salud hacia los cuidadores como eje
fundamental de la persona y de la sociedad.

La Pontificia Universidad Javeriana fortalece en cada una de sus instancias, la formacion
de profesionales con la capacidad investigativa capaz de generar herramientas que mejoren y
promuevan un mejor pais, como futuros enfermeros se considerdé que esta investigacion
fortalecio nuestra profesion mediante la ilustracion de un area poco conocida como es la
percepcion que tiene un cuidador informal en su experiencia de cuidado.

Los profesionales de enfermeria fundamentalmente se rigen por dos principios la calidad
humanay la ética; es por ello que cada una de las decisiones tomadas por dichos profesionales
deben ir en pro del mejoramiento no solo del paciente sino también del cuidador informal, que
cada dia lucha por el bienestar del enfermo; se conocio la percepcién del cuidador informal
(sentimientos y experiencias) para que futuras investigaciones puedan crear estrategias de
intervencion con el fin de mitigar los posibles riesgos que cuidar trae consigo, proponer
actividades de autocuidado, implementar cada una de estas ideas en la vida cotidiana de los

cuidadores informales y finalmente evaluar el impacto que tienen en la salud.

12. Definicion operacional de términos
Cancer: El cancer es una patologia caracterizada por el crecimiento y desarrollo
anormal de las células y tejidos, es por ello que esta patologia es importante para la
investigacion dado que es la principal causa por la que los pacientes llegan a la etapa de cuidado
paliativo es decir a la etapa de finalizacion de la vida; se espera que esta patologia sea un comin

denominador entre las personas a las cuales la poblacion blanco brinda cuidado.
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Cuidado paliativo: Segun la OMS, citada por Figueredo (2011), “El cuidado paliativo
es aquel cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas
curativas y su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafantes considerando
también problemas psicoldgicos, sociales y espirituales”, por tanto el cuidado paliativo es una
terapia que brinda cuidado y comodidad al final de la vida; ya que las personas con cancer
tienen una experiencia desagradable en el transcurso de la enfermedad secundario al
tratamiento. (Dos Santos, 2010). El cuidado paliativo tiene como objetivo mejorar el bienestar
de los pacientes y sus familias; los cuales enfrentan problemas asociados a enfermedades sin
cura que ponen en riesgo la vida, esto mediante el alivio del dolor y el sufrimiento; otro de sus
objetivos es identificar las necesidades especificas que surgen en el contexto del final de la vida.
(Dos Santos, 2010). El cuidado paliativo no busca evitar la muerte del paciente o darle
esperanza a su familia de evitar este proceso ya que es un proceso bioldgico, patoldgico e
inevitable; lo que pretende es ofrecer los cuidados para que el paciente pueda morir con
dignidad. (Dos Santos, 2010). Por otra parte, el cuidado paliativo esta contemplado como todos
aquellos cuidados que se brindan a pacientes en etapa terminal sin ninguna posibilidad de cura.
(Dos Santos, 2010).

Cuidador informal: El cuidador informal es toda aquella persona que brinda cuidado
a una persona adulta con patologia oncoldgica en cuidado paliativo, sin necesidad de contar con
una preparacion previa, son por lo general familiares o conocidos que por dependencia
emocional y sin retribucién econdémica se convierten en este tipo de cuidadores.

Cuidador: El cuidador es toda aquella persona que brinde atencién a un individuo con
enfermedad, adicional a ello un cuidador puede ser una persona que tenga estudios referentes

al area de la salud (cuidador formal), pero por el contrario también se puede encontrar un
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cuidador el cual no tenga ninguna clase de estudio con respecto al area de salud (cuidador
informal).

Percepcién: La percepcion es entendida como un proceso de formacion de
representaciones mentales vividas por cada persona y lo esencial de la realidad externa que se
vive dia a dia (Pérez, 2004). Para esta investigacion las percepciones son entendidas como la
manera que tiene cada individuo de interpretar la realidad, asimilar y afrontar las circunstancias
secundarias al desempefiar el rol como cuidador informal.

Persona con patologia oncoldgica: El paciente con patologia oncoldgica es toda
aquella persona que presenta una enfermedad neoplasica, en este estudio sera toda persona

adulta, sujeto de cuidado con CA en cuidado paliativo que asista a consulta al CJO.
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Alteraciones de 3 salud

Anexos

Anexo 1. Categorias y subcategorias del andlisis de la informacion

"He sentido los dolores de espalda que antes no los tenia,
depronto [a tensidn, depronto los fargos horarios
de trabajo alla con ella pendiente, ayudarle a ella a
hacer una fuerza para ayudarla a levantar '

¢Ha tenido limitaciones a [a hora de cuidar a su familiar?

"Yo creo que ahora duermo por ahi unas 5 horas, y antes de {Cuantas horas esta durmiendo desde que
Cuidarla dormia como 10" esta cuidando a su hermana?

Alteraciones Fisicas "En este momento me siento cansada” {Usted como s ha sentido ultimamente?

"Ahorita dificil, me toca en fa cama, voltearlo,
limpiarlo, porque realmente no lo puede uno bafiar como tal, bafarlo
MEM————  porque no tengo todos los implementos necesarios para hacerlo,
Y pues me toca Sola por eso
me duele [a espalda pero yo no digo nada",

En cuando al aseo personal de su esposo ¢Usted como
lo realiza?
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"fo tengo un taller de confeccione y en temporada fe muy i
DOrgue pues qual no se puede, toca estar pendiente de
ell para colaborr, Yo tengo un almacen y entonces yo ya no 1o atendo igual

WS———

"Yo tengo un taller d ropa y engo ¢ amacén, pero pues actuamente
todo esta parado. Todo estd paralizado, el tallr
10 5 pudo volver a recibir trabajo, o se pudo volver
a rechir trabajo pra el allr, el almacén permanece pracicamente cerrado”

Interrpeion delrabajo

I

’ "La que reamente nos apoya econdmicamente s ung hia

Que tene.. que 1 es ija i, & una hfa que €l tiene mayor,
ell frealment semandiments nos apota dinero para ls gastos"

e 4

Econdmia |
—
“ A mtpad: i . A ta alld ‘
A mi nadie me ayuda para os servicios ll, para mi alimentacion alla ‘ ‘
—_— (66— . | | e
entonces el aqui me reconoce dlgo pero 0 Sea eso n0.. N0se  —— cEconomEearen;r;tEr?gLnat;;s ?Slcd”:d":;a e
Justifca para los gastos que yo tengo dentiende?” \ \ '

\

"Yo teia mi empleo, mi emplen er2 con otra empresa
en a cual teia una ofcng, me desempefiaba en unas
lahores donde tenia que cumplirun horari”

‘ Camtiode inamica aborl “, L0GB 4

\

{Que actividades se vieron interrumpidas cuand
'cQua d’s.o umpidas cuando
asumio cuidar 3 su hermana?

{(Que actvidades s¢ vieron interrumpidas cuando
sumio cuidar a s esposo?

——}‘ {(Quien la apoya economicamente

| {Considera que a dindrmica aboral h cambiado? l

75
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"f0 ahora o tengo e en oracion, e pido mucho a mi Dios
miseicoria porguef greca de Dis et en
misericordia a Vr que no e 6é una agonia farga"

.
{En que se refugia para tener fotaleza
en este momenty?

Misericordia

( . ) (A que s aferd en ¢ momento de
OLS_ ’ [ I
(e vs , I anqustiay tristeza que usted sentia?
‘—

Fe ceencias "Soy catdlio, vamos a  igesa con mi mama con mi i, — _,’
LGB 3 VECES Vnen i emands y pue nos vamos (Lonstera e Gnarica
Compartimos tempe, més e ntomo i il cambia?
\—
WM—  Epilisqétoe o’ | e gfena e
— el et - asumifastueci e s e

| Voluntad de Dios

"Le oca a uno esperar que 5¢ haga a voluntad de Dios porgue
humanamente es imposihle solucionar Cosas,
s ' simplemente es hace e cosas ms lvederes,
hacer que ellaeste ien'

" {Que st en ¢l momento el
diagnostico de su hermana?
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CPHP—D‘

el ambiente familia h cambiado, en el sentido que hemos
estado muy trsites, pero tambien nos ha unido como familia”

\—'0\ ¢El ambente familiar a cambiado? I

CPHP———

"Hemos parmanacido con ella, tanto mis hermanos
Q00 Yo, estamos pendientes , nos tumamos para no
dejarla sola, acompafiarla a sus citas médicas’

) (Vive con la paciente desde el diagndstico tratamientn?]

-

| Apoyo Fanilar pR—————

'S}, ellos estan muy pendientes, ellas me laman: écdmo amanecio? éComo esta?
iC6mo e va? Cuando esta n a casa ellos van, me colabaran

1 iSienteque tiene apoyo por parte de sus familares para el cuidado de su hernano?]

UWS—————

"Esta es mi casa y era la casa matema, entonces ¢qué pasa?
Que es como 3 casa donde todos tienen [ confianza de llegar,
donde todos estamos ¢s'? Es como el centro e reunidn’

—>| ¢Como distribuyen el tiempo para el cuidado de su hermana?]

LCGB—’(

M hifa menor gracias a Dios ha sido muy consecuznte con lo que
esta sucediento... ha estado apoyandome de manera inconcicionel a mi

¥ ami mamd

—0{ <Ha recibido usted apoyo en el rol de cuidzder? l

Lp——>

L(GB———P

66—

"Mi hermena casi todo el tiempo estd pendiente de la Situgcion de mi mama”

J——p iHa recibido ustec apoyo en el rol de cuidador? '

"Mi matrimon'o se acabe porgue llego un momento en que [a persona, fa mama de mis hijos,
con[a que yo vivia, pues como que le parecia muy incgmoda la situacidn y decidid divorciarse”

'  difesu percencion cuando le informaron que su
familiar padecia de cancer y que pasaria a cuidado pelietivo?

"Pues es complicado porque pues ellos tienen su familia, sus hijos,
pues Yo estoy aqui porgue yo soy sol3,
0:5ea compramiso campromiso con tal de parte de ellos no lo hay."

)

¢l momento de brinder cuidado 2 su mamé?

) Siente que recioe apoya por parte de su familia en

CPHP———,

"Es muy importante ¢l apoyo que nos han dado en el hospial, en en Centro de Oncologia

del Hospital San Igancio, los médicos cuando ella esteba hospitalizade
cuando fa han hecho sus cirugias”

——
3 recibido apoyo como cuidador? '

Red de Apoyo
CPHP———

"Bl médico el nos expresa de forma muy clara el estado
de ell2y los pasos 2 sequir, no solamente como médico nos habla
pugs d2 los diagndsticos y les croges y los exémenes
que le van  enviar y las ouimioterapias, sino
tambien nos habla de como personas”

—){’ ¢Ha recibido apoyo como cuidader? '

CH——

"Ademés ellas tambien nos ayudan en ese sentido,
de como nosotros debemos sabrellevar esta enfermedad

con ella y como debe ser nuestro
con ellacon respecto al estado animico que ellapueda tener"

;‘ ¢Ha reciaido apoyo como cuidador? |

| dpoyo rofesionl

*Solamente ayuda Psicoldgica”

]—b{ {Ha recibido apoyo como cuidadof?J

MEN——

"Si, yo he tenido terriblemente apoyo, aqui en el centro médica ha
sido tanto de los médicas, los especialstas, enfermeras, las jefes,
es espectacular, tanto que y0 10 lo levo  ningdn otro laco”

—b| Sienteque recibe apoyo por parte d los pofesionales de la salud?]

HEf———

"Yo si me siento conforme con todo lo que me dicen,
me siento como bien informado, bien... ¥ sobre toco que yo & cualquier
ora lamo a preguntar lo que sea y a mi no me niegan ninguna informacidn’.

(Creg usted que recioe informacion oportuna &l momento
de brindarle cuidedo de su esoso?

B |

L(Gf——>

"Mi funcidn se ve menospreciadz” 'El médico atience l paciente
o que tiena que atenderlo, 'e da unas recomendaciones, unos cuidados,
pero de ahi 8 que tu 2speres un recanocimiento par eso, pues 1o lo
tienas y tampaco o estoy esperando”

——— ) ikarciic ustec apoyo en el rol de cuidador? '

L0GB——>

"Las polticas de fas insttucianes de salud deberian ser un poguito més
consecuentes con [0 que se esta esforzando esa persana, por ayudar &
mejorar la salud del familiar"

—
__)‘ (Ha rectido usted apoyo en e ol e cuidador? '

LE—>p

"Atencion medica oportuna’

j—b{ ¢Como s siente cuanco asiste a CJO?J

"Se han tenido que contretar personas extemas,
que esten conella cuande nosotras ne
podemos estar, que le preparen sus alimentos, que le hagan
250 al apartamento, personas cue se contratan”

—)3 ¢Ha recibido apoyo como cuidador?

CPHP4D{
( Aoy Externo F
LCGBH

"Hay una persona que viene que tengo contratada que viene cada
£ dias que se encarga de hacer aseo y eso, con su ayude me queda mds espacio”

——>  Relateundiade su vida hadiual '
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p
*Cuando & uno le hablan de cancer, uno piensa lo peor, al comienzo pensamos 40l s o al
CPHP——————— pues que era algo no era ta grave y amedida del tiempo nos hemos dado cuenta mamento del dagnostico
que es una enfermedad muy grave y que ella dia tras dia esta peor"
R "Uno mas 0 menos se hace una idea de que es algo ) Como es un dia suyo? |
que como que no tiene solucidn”

-
[ % 2 i : ' ¢Cual fue su reaccion al

66 f I amilla éno? Fy I céncer, -
G—b\ e duro para toda la familia éno? Fue duro porque el cancer, tenaz’ H momento de diagnesio

*Casi me muero, casi me muero cuando me dijeron que el . .
MEN pues tenia cancer y todas esas casas, pues a verdad uno {Cual e s reaccion
5 A momento de! diagnostico
piensa que la palabra cancer es el final ¢derto?

WY ——————— | aun ni sabe, eso ha sido muy duro" H IUsted como se sente con
\ | estastuacion?

[ dcud e su prcepcidncuando e formaran gue su
e — percepdi q
LCB——p El sufrimiento lo llevo por dentro porque es mi mamé '——V,

familiar padecia de cancer y que pasaria a cuidado paliativo?

\

"Mal y triste, por ejemplo ayer que lo vi llorando ; ; ——
d " ] — ? l
Lo es0 me afecta, me afecta bastante porque siento el dolor’ <05 SN 1 e U

"Esa persona que esté cuidando a un paciente

oncoldgico pues practicamente también esté : o
viviendo la misma situacidn que el paciente, aunque no P cComo sesente on eta situacin?

sienta los sintomas y eso pero también es deprimente”

os——— “Mucha tristeza, angustia, impotencia” {Quesintio en ¢l momento
il j_' del diagnostico?
"Es dificil, es dificil ver a su mama enferma, que los médicos Sy
CPHP le digan a uno que ya es un estado avanzado — 6 ;::at:enlgfiy::'?gf;:;illaﬂ
del cancer , se siente uno decaido, triste con los dnimos por debajo" i
LCGl "Hemos tratado de acogerla lo mejor posible para que ella se —)| iConsidera que la dinamica familiar ha camhiado?]
sienta a usto y comoda por que la intencion es que ella se recupere "
LCGB—O[ “Es un aporte que yo hago de corazdn, me siento agusto con o que hago" HiComo se siente usted cuidando a su familiar?)

*Se sienta bien ella, se sienta bien animicamente que no sienta
CPHP——— ningun dolor, que este comoda, que recba el el carifio y el —D[éComo se siente usted cuidando a su famifiar?]
amor de nosotros los hijos o los nietos"

“Estar con ella, en darle qusto, en darle mucho amor, estar T e—
LCet — en familia ademas tiene mucho sentido en cierto modo debemos sobrellevar | o ?’dando g" e
esta enfermedad con ella" Ul su 1

\§

LCGB—+( "Las cosas como digo, as hago con mucho carifio” }—D(iUsted como se siente cuando brinda cuidado?]

666 "Me preacupa el hecho de que por ejemplo yo ya ¢En este momento que estd
10 esté acé y conseguir una persona que es difici” pasando que es lo que mas la preocupa?
oS————p "Me preocupa muchisimo, no poder calmar sus dolores” En este momento que esté
\ pasando que es lo que mas a preocupa?
"Para mi es como tener un bebé ahi, entonces estar pendiente, que el oxigeno,
0S——— ala m;i gt;ae:qlt;ﬂ;:aduggau;etmmsmrando y  dEnestemomenoqueesti
' g pasando que es lo que mas la preocupa?

"Es preocupante para uno porque uno no lo puede dejar solo
MEM——) €n ningdn momento porque asi como aparente estar bien — Como es un dia suyo? ]
puede ponerse mal de un momento a otro"

> "Siempre es complicado porque uno se levanta y piensa en el . m—
RAR S8 S : —>
no? uno termina el dfa y piensa en dodmo estard el? {Que a preocupa de esta stuadin?

"Pues realmente me preocupa que siga empeorando, porgue = g
NN uno hace tantas cosas esperando que sea mejor ¢no? dtfn este rrOmento qule estd ;
Pues que tenga una mejor calidad de vida, que todo eso, PRSI0 QU 5.1, QUE a5 13 pregopa

pero se trajo a radiocirugia y €l empeord"
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Anexo 2. Consentimiento informado

Fecha:

La informacion que se presenta a continuacion tiene como objetivo guiarlo en su eleccion libre
y voluntaria de participar en un estudio titulado “Percepcién de los cuidadores informales de
pacientes adultos con patologia oncoldgica en cuidado paliativo asistentes al centro javeriano
de oncologia (CJO), en el transcurso de Junio y Julio del afio 2016”.

Por favor lea el siguiente consentimiento cuidadosamente. Si no entiende algo, o si tiene
alguna duda, pregunteles a los investigadores que se encuentran a cargo del estudio,
estudiantes de Pregrado de Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana:

e Stephany Calderén Rocha, calderon.stephany@javeriana.edu.co, 3224532605.

e Jessica Alejandra Cardona, jessica.cardona@javeriana.edu.co, 3214975436.

¢ Daniela Echenique Ramos, dechenique@javeriana.edu.co, 3185357736.

e Angie Lorena Fonseca Garcia, angie.fonseca@javeriana.edu.co, 3188495267.
Informacion general del estudio de investigacion

El proposito de la siguiente investigacion es conocer su percepcion en relacién al cuidado de
un paciente que padece patologia oncoldgica, con el fin de brindar a los profesionales de la
salud, una amplia informacion relacionada con el tema, que permite identificar y generar
actividades de cuidado dirigidas a futuras investigaciones.

Su participacién en el estudio consiste en el desarrollo de una entrevista semiestructurada, se
llevaré a cabo en un lugar tranquilo para su mayor comodidad. Las entrevistas seran transcritas
en documento Word y analizadas por los investigadores del estudio.

Beneficios de participar en este estudio: Usted no recibird ningun beneficio monetario
directo de la investigacion.

Riesgos de participar en este estudio de investigacidon: No se conoce ningun riesgo fisico o
mental por el hecho de participar en esta investigacion, sin embargo se tienen en cuenta los
lineamientos de la resolucién 8430 de 1993, catalogandola como una investigacion de riesgo
minimo

Confidencialidad, privacidad de los archivos y anonimato: Este estudio tiene finalidad
académica, su informacion e identidad no seran reveladas, se utilizaran pseudénimos para
mantener el anonimato y por ningn motivo terceras personas tendran acceso a la informacién;
ademas la documentacion utilizada tendra una reserva especial para investigadores y docente
asesor.

Participacion voluntaria: La decisién de participar en esta investigacion es completamente
voluntaria. Usted es libre de participar en este estudio asi como de retirarse en cualquier
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momento. Si decide no participar o decide retirarse en cualquier momento antes de terminar
la investigacion, no tendra ninguna repercusion adicionalmente usted podra tener acceso a los
resultados de la investigacion cuando lo desee.

Tiempo y duracién del estudio: La entrevista tiene una duracion aproximada de 30 minutos
en los cuales usted nos relatard su experiencia de cuidado. El proceso de andlisis de la
informacion inicia en el momento de la entrevista, éste costa de cinco etapas de las cuales
usted sera participante activo Unicamente en las dos primeras.

Consentimiento

De manera libre doy mi consentimiento para participar en este estudio. Entiendo que
participaré en una investigacion con finalidad académica, donde me realizaran una entrevista
para identificar mi percepcion como cuidador del paciente con patologia oncoldgica; entiendo
que durante la entrevista se tomaran notas y se realizaran grabaciones en audio.

Cuidador Testigo
CC. CC.

Declaracién del investigador

De manera cuidadosa he explicado al participante la naturaleza del protocolo arriba enunciado.
Certifico que, basado en lo mejor de mi conocimiento, los participantes que leen este
consentimiento informado entienden la naturaleza, los requisitos, los riesgos y los beneficios
involucrados por participar en esteestudio.

Firma Nombre Fecha
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