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RESUMEN

Introduccion: La existencia de un paciente con cancer en el seno de la familia
implica varios retos y conduce a una necesidad de reorganizacion de toda la
familia para la prestacion de cuidados a este individuo, dejando, a veces, de
cuidar de si mismo, generando nuevas demandas a menudo descuidadas.
Objetivo: Comprender, desde la perspectiva de los familiares cuidadores, cémo
el proceso de cuidar de la persona con cancer impacta en la vida del cuidador y
la dinamica familiar.

Métodos: Estudio descriptivo y exploratorio, con enfoque cualitativo realizado
con los familiares cuidadores de personas con cancer de la ciudad de Vicosa, Minas

Gerais, Brasil, desde diciembre de 2016 hasta enero de 2017. La recopilacion de
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datos se realiz6 con 7 cuidadores familiares, por medio de una guia con preguntas
abiertas, estructurada sobre la base de la escala de Zarit, que se interrumpio
cuando hubo la saturacion de los datos. El analisis se realizo mediante la técnica
de analisis de contenido.

Resultados: Los familiares cuidadores mostraron alteraciones en las necesidades
humanas basicas relacionadas con los dominios: psicobioldgico, psicosocial y
psicoespiritual. Tales aspectos orientan las acciones de los profesionales de salud
y validan la importancia de una asistencia holistica y humanitaria para el
cuidador, que también necesita de cuidados.

Conclusiones: Los profesionales de enfermeria deben actuar en la planificacion
de acciones que se centran en el apoyo educativo, psicoloégico, humanizado,
empatico e integral y en la promocion de la salud, agregados al plan de atencion
el nicleo familiar, a fin de minimizar el desgaste fisico, psicoldgico y social del
cuidador.

Palabras clave: cuidadores; familia; enfermeria; oncologia médica; neoplasias.

ABSTRACT

Introduction: The existence of a cancer patient within any family implies several
challenges and leads to a necessity for reorganization of the whole family in order
to provide care for this individual, sometimes ceasing to take care of themselves
and generating new demands, often neglected.

Objective: To understand, from the perspective of family caregivers, how the
process of caring for the person with cancer impacts the caregiver’s life and
family dynamics.

Methods: Descriptive and exploratory study, with a qualitative approach, carried
out, from December 2016 to January 2017, with family caregivers of people with
cancer, in Vicosa City, Minas Gerais, Brazil. Data collection was carried out with
seven family caregivers, using a guide with open questions and structured on the
basis of the Zarit scale, which was interrupted when the data was saturated. The
analysis was carried out using the content analysis technique.

Results: Family caregivers showed alterations in basic human needs related to

the psychobiological, psychosocial and psychospiritual domains. Such aspects
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guide the actions of health professionals and validate the importance of holistic
and humanitarian assistance for the caregiver, who also needs care.

Conclusions: Nursing professionals must act in planning actions that focus on
educational, psychological, humanized, empathic and comprehensive support and
health promotion, added to the family nucleus care plan, in order to minimize

the physical, psychological and social exhaustion of the caregiver.

Keywords: caregivers; family; nursing; medical oncology; neoplasms.
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Introduccion

En el Ultimo siglo, los paises en desarrollo mostraron un significativo cambio en
el perfil epidemiolégico caracterizado por una disminucién de las enfermedades
infecciosas y parasitarias y el correspondiente aumento en las enfermedades
cronicas no transmisibles, con énfasis en las neoplasias como una de las
principales causas de muerte.(

Segun el Instituto Nacional de Cancer (INCA), en 2030, la carga global de nuevos
casos de cancer sera de 21,4 millones de personas afectadas, y en el Brasil, las
estimaciones para el trienio 2020-2022 indican la existencia de 625 mil nuevos
casos. @ Las neoplasias se configuran, por lo tanto, como un importante problema
de salud publica, debido a las altas tasas de morbilidad y mortalidad, afectando
a todos los grupos de edad, sexos y clases sociales, por lo que su prevencion y
control es de extrema importancia.®

En este escenario, existe una clara necesidad de realizar inversiones en el
desarrollo y la mejora de acciones integrales para el control del cancer, en los
diferentes niveles de atencién, con un enfoque en las actividades de promocion
de la salud, la deteccion precoz, el rastreo, la asistencia a los pacientes con
diagnodstico de cancer y cuidados paliativos.® A pesar de los avances en las

técnicas diagnosticas y terapéuticas en oncologia, hay un alto porcentaje de

(@) ev-rc | 3

Esta obra esta bajo una licencia https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES




eCIiMED

/A EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

individuos con diagndstico tardio, o en etapas avanzadas de la enfermedad,
generando menores tasas de supervivencia y mayor impacto social y familiar, que
implican mayores demandas de atencion en el contexto de los servicios de salud
para el nicleo familiar.®

En esta perspectiva, merece ser destacado el papel de la familia como nucleo
primario de apoyo y atencion a personas con enfermedades mortales, asumiendo
un papel fundamental en su gestion. Para la realizacion de este cuidado, los
miembros de la familia necesitan entender el manejo de la enfermedad y su
evolucion para tratar con su propia subjetividad y sentimientos, expresados por
la angustia, la ansiedad, el miedo y la inseguridad en cuanto a la evolucion del
cancer de su familiar y de la estigmatizacion de la enfermedad, considerada como
un sinénimo de muerte.©

Asi, la existencia de un paciente con cancer lleva a una necesidad de
reorganizacion de toda la familia, promueve (re)arreglos en el dia a dia de quién
cuida, en respuesta a esta nueva realidad.”) Es evidente, por lo tanto, la urgente
necesidad de que el equipo de salud oriente a la familia en el cuidado de su
familiar a fin de que esto reciba el suporte, ya que esta tarea a veces afecta a la
salud de la familia como un todo, incluso les impide realizar su propio cuidado en
favor de otro.®

Este aspecto todavia es justificado por la insuficiencia de este enfoque en la
literatura, evidenciada por la escasez de estudios que se centran en el familiar
cuidador de una persona enferma con cancer, se le considera como un objeto de
atencion, asi como por la invisibilidad de la familia como el locus de la atencion
en la practica, donde el enfoque generalmente se restringe exclusivamente al
paciente y se torna, por tanto, una necesidad urgente. Destacamos la importancia
del papel del cuidador familiar, que opera proporcionando cuidados integrales al
miembro de la familia enfermo en el hospital y en el hogar, a veces sin siquiera
estar preparada fisicamente, emocionalmente y técnicamente para ejercerlo, lo
cual compromete su propia salud.

Dado lo anterior, es necesario realizar investigaciones centradas no solo en el
paciente oncologico, sino también en su familia, ya que es uno de los pilares del
proceso de atencion en oncologia. Motivaron esta investigacion las experiencias

vividas por los autores al brindar atencion domiciliaria en atencién primaria a
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pacientes con cancer y sus familias, vinculada a un proyecto de extension
universitaria en oncologia, en el que se dio cuenta de cuanto los cuidadores
familiares se sentian impotentes y sin preparacion para brindar atencion, ademas
de sufrir un proceso permanente de agotamiento fisico y psicoldgico, ya sea por
la falta de apoyo para el manejo de la atencién o por la carga que esta atencion
a menudo imponia a un solo cuidador.

Cuando los profesionales de la salud, con énfasis en la enfermeria, entiendan las
experiencias de la familia en el cuidado al familiar con cancer, pueden aumentar
su capacidad para hacer frente a las dificultades, las facilidades y las
consecuencias que se han interpuesto a esta practica. Asi, es posible dar apoyo y
mejorar la calidad de vida del nucleo familiar, que es potenciado cuando se
entienden todas las necesidades de este grupo, a partir de la Teoria de las
Necesidades Humanas Basicas de Wanda Horta como herramienta tedrica
utilizada.®

La teoria de las Necesidades Humanas Basicas, propuesta por la enfermera
brasilena Wanda de Aguiar Horta, es una de las teorias que operacionaliza el
proceso de enfermeria, y sus supuestos defienden a la persona como un todo
indivisible, formado por las dimensiones psicobiologica, psicosocial vy
psicoespiritual, que comprenden necesidades basicas humanas. Por lo tanto, el
cuidado de los seres humanos debe adaptarse a estas necesidades, con el fin de
mantener un estado de salud equilibrado. Este autor afirma que la enfermedad
es el resultado de los desequilibrios que causan necesidades insatisfechas, y que
la enfermeria tiene un papel principal en la implementacion de estados de
equilibrio, reversion o prevencion de estados de desequilibrio al ayudar a los seres
humanos a satisfacer sus necesidades basicas.®

Considerando lo anterior, las siguientes preguntas guiaron este estudio: ;Como
son las experiencias vividas por el cuidador familiar de un paciente con un
diagnostico de cancer? Qué consecuencias trae este cuidado en la dinamica
familiar y en la vida del familiar cuidador? Con este fin, el objetivo de este estudio
es comprender, desde la perspectiva de los familiares cuidadores, como el
proceso de cuidar de la persona con cancer impacta en la vida del cuidador y en

la dinamica familiar.
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Métodos

Estudio exploratorio descriptivo con enfoque cualitativo. La investigacion
cualitativa involucra el universo de creencias, relaciones, percepciones y
opiniones, revela procesos sociales para la produccidon de interpretaciones y
significados sobre la forma en que las personas viven, sienten y piensan. Los
estudios descriptivos exploratorios surgen de las preguntas de la practica y tienen
como objetivo familiarizarse con temas poco explorados para hacerlos mas
explicitos y describir las dimensiones, la importancia y el significado de los
fenomenos y los factores con los que se relaciona. Permite una mejor comprension
de la distancia entre el conocimiento y la practica, puesto que contribuye a la
elucidacién de los sentimientos de las personas y explica sus acciones ante una
situacion problematica.('?

La investigacion ocurrié en el municipio de Vicosa, Minas Gerais, Brasil, desde
diciembre de 2016 hasta enero de 2017 que, segln las estimaciones del Instituto
Brasilefo de Geografia y Estadistica (IBGE), tenia una poblacion estimada de 78
286 habitantes en el afio 2018.") Todas las Unidades de Atencion Primaria de
Salud del municipio operan en la légica de la Estrategia Salud Familiar (ESF) y
hacen un total de 16 unidades de salud y 18 equipos de salud familiar. La UAPS
en este municipio fueron los sitios de referencia/contacto de los investigadores
para la busqueda de pacientes diagnosticados con cancer y sus familias.

La muestra fue no probabilistica, compuesta por 7 familiares cuidadores directos
de personas con cancer, que voluntariamente aceptaron participar en el estudio.
Los criterios de inclusion fueron: cuidadores mayores de 18 afos, cuyo miembro
familiar habia recibido el diagnostico de cancer mas de 6 meses atras, justificado
como un periodo en el que ya se han experimentado momentos importantes de
diagnostico y tratamiento por parte del nlcleo familiar, y que estuviesen
directamente implicados en la atencion, ya sea en el hogar y/o en el seguimiento
para la realizacion del tratamiento.

Las unidades de salud que participaron en el estudio fueron seleccionadas y
clasificadas, y los participantes fueron buscados al azar en cada unidad, en base
a la informacion obtenida de los miembros del equipo de salud, y fueron invitados

a unirse a la investigacion. Como no habia mas cuidadores familiares para ser
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entrevistados en una unidad, ya sea por negarse a participar en la investigacion o
porque el investigador no pudo contactarlos, se busco otra unidad de salud,
siguiendo el orden del sorteo, hasta que se alcanzo saturacion de datos.

Para preservar el anonimato de los participantes, los mismos fueron identificados
con la letra F (familiar) seguida por el numero correspondiente al orden de la
entrevista, a saber: F1, F2, F3...

El instrumento de recoleccidon de datos utilizado fue un guién para entrevistas
individuales, con preguntas abiertas, elaborado a partir de la experiencia
profesional de los autores, compuesto de dos partes: datos generales sobre el
cuidador y la enfermedad del familiar y preguntas abiertas sobre el proceso de
atencion, a saber: ;Como te sientes al cuidado de un familiar con cancer? Desde
entonces, ha cambiado algo en tu vida y en tu familia? ;Como usted ha cuidado
de su salud después de haber asumido el cuidado de su familiar con cancer? La
recogida de datos se produjo en el periodo comprendido entre diciembre de 2016
a enero de 2017.

A fin de tener el registro en su totalidad de los testimonios de los sujetos, las
entrevistas fueron grabadas y transcritas en su totalidad. Antes de la aplicacién
de las entrevistas que compusieron el corpus del estudio, se realiz6 de un pretest
con dos familiares cuidadores para verificar si las preguntas en la guia de
entrevista estaban apropiadas y en consonancia con los objetivos de la
investigacion; estas fueron excluidas del analisis.

La muestra fue cerrada en el momento en que se alcanzo el criterio de saturacion.
La utilizacion del criterio del cierre de un muestreo por saturacion es frecuente
en investigaciones cualitativas, es decir, cuando los investigadores consideran
haber alcanzado la cantidad y calidad de los datos recopilados y tenga en cuenta
que el contenido se volvio repetitivo, no hay nada nuevo y/o notorio emanado en
los discursos de los participantes. (2

El analisis de las entrevistas se realizd por medio de analisis de contenido, una
técnica que permite un analisis de las comunicaciones, lo cual permitié la
explotacion de los resultados obtenidos en entrevistas o que fueron observados
por el investigador durante la interlocucion. Se trata de clasificar los temas por
medio de familiaridad, corroborando la comprension de lo que esta detras del

habla.¥ Se realizd inicialmente una lectura flotante y exhaustiva de las
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cuestiones de las entrevistas para una familiarizacion con el texto y adquirir un
conocimiento acerca de lo que el sujeto traté de transmitir. A continuacion, se
procedid a la seleccion tematica, que consiste en identificar los nucleos de
sentido, o elementos semanticamente similares, para su posterior clasificacion.
Las categorias presentadas surgieron del analisis de datos, sin haberse definido
previamente.

Para entender el impacto del proceso de cuidado en la vida del cuidador, se utilizd
como referencia teorica la Teoria de las Necesidades Humanas Basicas, de Wanda
de Aguiar Horta, que permite una evaluacion del individuo de manera global, en
la que clasifica las necesidades en tres niveles: psicosocial, psicobiolégico y
psicoespiritual. La dimension psicobiologica incluye necesidades tales como:
sueno, descanso, alimentacion, hidratacion, ejercicio, sexualidad, integridad
fisica, entre otras. Las necesidades psicosociales son aquellas relacionadas con la
seguridad, el amor, la comunicacion, el aprendizaje, el ocio, la autoestima, la
autoimagen; los psicoespirituales son los relacionados con la filosofia de la vida,
la religiosidad y la espiritualidad.® En el presente estudio, los informes de los
participantes se discutieron a la luz de estas necesidades presentadas y
clasificadas en estas tres dimensiones.

La investigacion fue desarrollada respetando los aspectos éticos de acuerdo con
la Resolucion 466/2012 del Consejo Nacional de Salud de Brasil, y fue aprobada
por el Comité de Etica en Investigacion con Seres Humanos de la presente

universidad, bajo dictamen nimero 1.228.058.

Resultados

De las siete personas entrevistadas, seis eran mujeres. El grupo de edad fue de
33 a 58 afos, con la mayoria de los participantes mayores de 50 afos. Las
entrevistas ocurrieron con cuidadores con diversos grados de parentesco,
incluyendo esposa, hija e hijos, con predominio de estos Ultimos. Del total de
participantes, tres declararon que habian abandonado el trabajo, incluso lo
rechazaron para dedicarse al cuidado del familiar con cancer, y el resto de los

entrevistados eran ama de casa y/o jubilados.
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La mayoria de ellos declararon no tener otro cuidador, aunque en muchos de los
casos examinados el familiar enfermo reside con otros individuos. Segin los
entrevistados, la mayoria de sus familiares con cancer esta en "control" de la
enfermedad por medio de evaluaciones periodicas, y el resto en tratamiento con
quimioterapia. La mayoria de los pacientes atendidos por familiares tenian entre
1y 2 anos de diagndstico, con un tiempo maximo de diagnostico de 15 afos. La
mayoria de los encuestados informaron ser el cuidador principal del miembro de
la familia desde que se revelo el diagndstico.

Los resultados muestran los principales cambios producidos en la vida de los
cuidadores resultantes de la actividad de cuidar de un familiar con cancer, con
repercusiones bio-psico-socio-espirituales, ocasionadas por cambios importantes
en la dinamica de la vida de estos cuidadores. Estas pueden ser expresadas por
las categorias "El cuidado del otro y el descuido de si mismo", "Consecuencias

fisicas y psicoldgicas" y "Los cambios en la esfera socio-espiritual”.

El cuidado del otro y el descuido de si mismo

En su rutina, el cuidador no ve tiempo de cuidar de si mismo, considerando sus

necesidades particulares, lo cual influye mucho en su vida cotidiana:

[...] no tengo tiempo para dormir [...] todo el tiempo
encima de la madre. (F6)

[...] no puedo descansar. A veces no duermo. (F5)

[...] todo cambid! No tengo tiempo para comer [...]. (F6)

[...] solia caminar por la mafana [...] tuvo que parar. (F3)

El cuidador informa que la demanda generada por un familiar con cancer converge

a una negligencia en su autocuidado que se refleja directamente en su apariencia

fisica:
La mujer necesita su cuidado. A veces me hacia unas todas
las semanas; Ya no lo hago [...]. No tiene como. No puedo
conciliar estas cosas, ;entiendes? Necesito encontrar una
[...] mujer asi, ya sabes, teniendo tus tocadores [...] en esta
(s 9
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parte, dejo a desear, [...] necesito cuidarme nuevamente
[...]. (F7)

[...] dejo ir mucho! Siempre me gustéo de esa manera,
arreglarme, cuidar del cabello [...] y luego soltar estas

cosas, ;sabes? (F1)

Consecuencias fisicas y psicolégicas
El cambio en la rutina del familiar, que ahora se presenta como un cuidador, trae
consecuencias importantes en su vida. La sobrecarga fisica generada por el

cuidado trae repercusiones en el patron de suefo, en su cuerpo fisico:

[...] comencé a tomar medicamentos para dormir después
de que comencé a cuidarla, [...] sera un ano en enero. (F3)
[...] durante ese periodo en lo que él estaba asi, mi presion
arterial estaba alta, mi presion arterial se elevo. (F4)
Me sobrecarga mucho [...] dicen que incluso perdi peso [...].
(F5)

Esta sobrecarga hace que los cuidadores experimentaren un estrés diario, lo que

causa caida del cabello y sensacion de agotamiento:

[...] Sufri una pérdida de cabello debido al estrés. (F6)
[...] no puedo aguantar [...] jA veces necesito compartirlo
con mis hermanas de vez en cuando, durante el fin de

semana, o feriado [...]! (F7)

El extracto del testimonio a continuacion ilustra la acumulacion de actividades
conciliadas por el cuidador, lo cual promueve cambios en la esfera psiquica

relacionados con la sobrecarga:

[...] Y estaba muy nerviosa, estaba demasiado nerviosa. [...]
Coémo iba a administrar mi hogar, trabajo, familia. [...] y

mi hijo también estaba muy abatido. [...] jSe deprimio! (F7)
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Los cambios en la esfera socio-espiritual
Los participantes reportaron efectos sobre la vida cotidiana de sus familias
nucleares, en virtud de su papel de cuidador, lo que culminé en los cambios en la

dinamica familiar:

[...] a veces se queja [su esposo] [...] de la ausencia de
nosotros en casa [...] mi esposo no trabaja, entonces él
carga todo sobre él [...] y salgo de mi casa, tengo esposo,
Jentiendes? Luego dejo todo alli para quedarme estos dos
dias. (F1)

[...] mi esposo entiende un poco. Ya ni siquiera tengo
tiempo para él [...] porque, cuando él llega, estoy cansada,
luego me acuesto y me voy a dormir [...] Hubo un dia en que
le dije [...] terminaremos separdndonos por eso, porque el

tiempo es corto [...]. (F5)

Los cuidadores mostraron cambios significativos en la esfera social, refiriéndose
a la interrupcion de algunas actividades, tales como salir de casa para el tiempo

de ocio y actividades fisicas:

Ah, eso fue lo que cambid [...] dejé, dejé de salir, y esa es
mi rutina ahora [...] servicio a domicilio, domicilio a
servicio [...]. (F5)

Pero fiestas como esta ni siquiera son posibles [...] debido
a la enfermedad, no voy a buscar una fiesta [...]. (F7)

[...] entonces, jno tengo tiempo para hacer nadal! [...] Solia
ir al gimnasio incluso al comienzo de la enfermedad de la

madre, [...] entonces no habia opcion. (F6)

En lo que respecta a la dimension espiritual, sus rutinas fueron modificadas por
la necesidad de adaptacion de los horarios de las practicas religiosas y por el
fortalecimiento de esta dimension a la luz de la experiencia de cuidar del familiar

con cancer:

(e 11
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[...] jA veces tengo alguna actividad del trabajo de la iglesia
en la noche, pero, como tengo que dormir aqui, asi dejo la
actividad y vengo aqui! (F2)

[...] orar mds [...] mientras también busqué mucho apoyo
[...] hay dias que estds bien, hay dias que no lo estds. [...]
Dios en primer lugar porque de lo contrario no hubiéramos
ganado esta batalla [...] simplemente cambié mi hora de ir
a la iglesia. (F7) jLe pido a Dios que me dé paciencia [...]!
(F1)

Discusion

A partir del analisis de las entrevistas, se observd que los familiares cuidadores
de un miembro familiar con cancer, después de volverse responsables del
cuidado, presentaron alteraciones en los tres niveles de necesidades humanas
basicas descritas por Wanda Horta: psicosocial, psicobiologico y psicoespiritual.®
Con respecto a la falta de tiempo reportado por los cuidadores para cuidarse a si
mismos, abordado en la primera categoria de este estudio, los estudios sefalaron
que para dedicarse completamente al cuidado de la familia, los cuidadores
subestiman sus deseos, intereses y necesidades a favor del bienestar del paciente,
abdicando incluso de sus deseos y necesidades.(”>1413) Estos problemas también se
encontraron en este estudio, que mostré cambios importantes en las necesidades
psicologicas humanas del cuidador, como comer, descansar y actividades de
promocion de la salud, como caminar.

Otra manifestacion mencionada por los cuidadores entrevistados en relacion con
el autocuidado se relaciond6 con la autoestima, donde alegaron el
desprendimiento de la vanidad. Un estudio realizado con cuidadores de personas
con cancer corrobora estos datos al revelar que la enfermedad afecta el bienestar
de la familia, causa cambios en su autoestima y confianza al tener que lidiar con
otros cambios que el proceso de la enfermedad causa, relacionados con las
dimensiones psicobiologicas y psicosocial, como la vida personal, profesional y

sexual, para sobrecargar y revertir el rol, donde el cuidador familiar deja de
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satisfacer sus propias necesidades y se dedica por completo al miembro de la
familia enferma.(1®)

Ademas, el estudio brasilefo, cuyo objetivo fue comprender los sentimientos de
los familiares cuidadores para enfrentar el diagnostico, el tratamiento y el
desarrollo de cancer en un familiar, retraté que la sobrecarga experimentada por
el cuidador puede afectar su vida y su salud, destacando cambios en las
necesidades psicobiologicas, como dormir, como un factor perturbador en la vida
del cuidador, pasando noches sin dormir, debido a su implicacion con las
necesidades del paciente. /) Este hallazgo esta en linea con los resultados de la
segunda categoria, que reveld en el que los entrevistados informaron incluso la
necesidad de utilizar medicamentos para ayudar a dormir a partir de esta
ocupacion.

Otro estudio presentd como necesidades psicobiologicas afectadas en los
cuidadores familiares pérdida de apetito, pérdida de peso, problemas
ginecologicos y sexuales, mareos, nerviosismo, pérdida de la voluntad de vivir,
dolores de cabeza y mayores preocupaciones diarias.(® Otros hallazgos de la
presente investigacion se refieren a los cambios psicobioldgicos en la vida de los
cuidadores, tales como: pérdida de peso, caida del cabello y sintomas depresivos.
Investigaciones que mostraron datos similares a estos, presentados como
estrategias para hacer frente a los cuidadores frente a los cambios causados,
realizar actividades que eviten enfocarse en la enfermedad, buscar el apoyo de
miembros de la familia y usar drogas legales como tranquilizantes y ansioliticos
para la relajacion y la reduccion de la ansiedad.('®

Ademas, otra modificacion psicobioldgica mencionada y que merece destaque es
el desequilibrio en los niveles de presion, el cual puede estar relacionado con el
alto grado de ansiedad y preocupacion con los cuidados, incluso con la evolucion
de la enfermedad, lo que predispone a los cuidadores familiares para disfunciones
organicas.

Sin embargo, este fenomeno no se limita solo al familiar cuidador de un paciente
con cancer, sino a todos los responsables del cuidado de un individuo portador de
enfermedades cronicas, de manera general, como explica un estudio realizado
con cuidadores de personas con traumatismo medular, que revel6é que 49,2 % de

los encuestados reportaron algin trastorno de salud, se destacaron los casos de
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hipertension arterial y depresion.('® Haciendo justicia a esta literatura, fueron
identificados, durante las entrevistas, informes de depresion incluso en el hijo de
uno de los cuidadores, destacandose las repercusiones en todo el nucleo familiar.
La tercera categoria presenta cambios en la dimension psicosocial, en la que
revelo la existencia de cambios que afectan no solo al cuidador, sino también a
todo el universo familiar. Las principales variaciones que afectan a la seguridad
de los entrevistados fueron: estrés, preocupaciones, ansiedad, sobrecarga del
cuidador y de la pareja, que asumio el cuidado de la casa durante este periodo
debido a la ausencia de la mujer en el hogar. Sobre esta cuestion, la literatura
aporta que en cerca de 60 % de las situaciones de dolencia, el cuidador no recibe
ayuda de sus familiares para aliviar las sobrecargas de cuidado, aspecto
evidenciado también en esta pesquisa.('?)

Algunos participantes declararon dedicar poco tiempo a la pareja y a las
actividades de ocio, lo cual causaba dificultades en la relacion y en su estado
psicologico. El estudio sefald que a menudo los cuidadores superponen las
necesidades y expectativas del paciente a expensas de las suyas, 0 sea, subestima
sus propias necesidades, tal como fue identificado por el abandono de las tareas
domésticas y del trabajo, que conforman deficiencia de las necesidades
psicosociales. (1%

Las variaciones discutidas anteriormente denotan influencias en los niveles
psicobioldgico y psicosocial, que reflejen significativamente sobre la salud de los
cuidadores, e incluso familiares al considerar que la salud va mas alla del
bienestar fisico.

Anadido a esto, hubo cambios en el ambito socio-espiritual, cambios en las
relaciones personales y sociales ante la responsabilidad del cuidado del familiar.
Posiblemente, este hecho es consecuencia de la relevancia de las necesidades del
familiar enfermo a sus propios deseos, debido a la gran participacion y
responsabilidad en esta nueva tarea.!'¥ Este factor ha dado lugar a un debate
entre los conyuges, alejamiento en iglesias y también en tareas de ocio. En
relacion a este cambio y reorganizacion familiar, un estudio brasilefo con los
cuidadores de pacientes con cancer muestra que para el cuidador y/o familia es

indispensable del apoyo de otras personas, familiares o no, para enfrentar mejor
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estas adversidades,” a fin de reducir el agotamiento fisico y emocional del
cuidador mas cercano.

Ademas, otra encuesta reveld que 50 cuidadores afirmaron que los obstaculos
encontrados durante el cuidado eran a veces minimizados mediante el apoyo y la
orientacion del equipo de salud.?? Este aspecto subvenciona la elaboracion de
las acciones de los profesionales de salud en su proceso de trabajo, con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas como el cancer, tan influenciados con este diagndstico en su nucleo
familiar, y, a veces, son descuidados y/o poco valorados.

Por tanto, como resultado de la practica de enfermeria, este estudio sefala que
la enfermera es el profesional designado para participar plenamente en el
cuidado del cuidador, prestando atencion a las necesidades psicobiologicas,
psicosociales y psicoespirituales que estan tan presentes.('”) De esta manera, su
desempeno tiene como objetivo promover acciones para equilibrar estas
necesidades, como un incentivo para actividades que promueven la salud,
acciones de educacion para la salud que aborden las formas de cuidado diario y
los factores relacionados con la salud, enfermedad del familiar enfermo, el
establecimiento de una comunicacion activa con escucha atenta y dialogo con el
nucleo familiar enfermo. Ademas de estos, es necesario apoyar al equipo de salud
en diferentes niveles de atencion médica para promover la atencion
individualizada y humanizada, ademas de grupos educativos que faciliten la
construccion colectiva de conocimiento sobre atencion y estrategias de
afrontamiento para Las necesidades diarias presentadas por los cuidadores
familiares.

En conclusion, los cuidadores familiares de personas con cancer, en su proceso de
atencién, muestran cambios en el equilibrio de sus necesidades humanas basicas,
en las dimensiones psicobioldgica, psicosocial y psicoespiritual. Por lo tanto, la
teoria de las necesidades humanas basicas se sefala como una herramienta
tedrica importante para apoyar la sistematizacion de la atencion de enfermeria a
los cuidadores familiares de pacientes con cancer, dirigiendo intervenciones para
reducir y prevenir estos desequilibrios, aumentando la calidad de vida y

promoviendo la visibilidad de enfermeria como ciencia.
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Los cambios encontrados en la vida diaria de los cuidadores familiares, debido a
la reorganizacion de la dinamica familiar causada por el cancer, las
preocupaciones y la sobrecarga de la atencion inherente a los procesos de
atencion, pueden diagnosticarse temprano y minimizarse mediante la
planificacion de acciones del equipo de salud, con énfasis en enfermeria, que se
enfoca en el apoyo educativo, psicolégico, humanizado, empatico e integral,
también se centro en la promocion de la salud, agregando el nicleo familiar al
plan de atencion, para minimizar el desgaste fisico, aspectos psicoldgicos y

sociales del cuidador.

Limitaciones
Las limitaciones de este estudio se refieren al tiempo / etapa de la enfermedad
o al periodo de tratamiento que encontré cada paciente, que no se consideraron,
lo que puede tener un impacto directo en la calidad de vida y las demandas de
atencion requeridas de los miembros de la familia, lo cual influye en la forma de
ver y sentimiento del cuidador. Por tanto, el presente estudio no pretende
promover la generalizacion, sino mas bien comprender y conocer una realidad
dada, con un determinado publico, en un periodo de tiempo determinado, y es
importante realizar nuevos estudios que aborden otras dimensiones de la atencion

diaria del cancer.
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