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RESUMEN

Introduccién: El cancer fue responsable de 88 millones de muertes en el afio 2015 y se
prevé un aumento a 14 millones/afio en 2035. La familia se encuentra presente durante todo
el transcurso de la enfermedad, pero, en la fase terminal, que es una de las mas delicadas,
aumentan las demandas de los pacientes y, en consecuencia, las necesidades de los
familiares, especialmente de aquellos que adquieren el rol de cuidador principal.

Objetivo: El objetivo del trabajo es identificar las necesidades de los familiares de los
pacientes oncoldgicos en fase terminal.

Metodologia: Para poder llevar a cabo la investigacion, se ha realizado una revisién
bibliografica sistematica. Para la realizacion de la busqueda, se han definido tres palabras
claves con ayuda de los tesauros DeCS y MeSH, se han marcado una serie de criterios de
inclusioén y exclusion y se han cribado los documentos por afio, idioma y relacién del titulo y
el resumen con el tema de investigacion para la obtenciéon de la informacién. Se han
utilizado las bases de datos Cuiden, CINAHL y Scopus y los portales bibliograficos Dialnet y
Google Académico. Finalmente han sido 12 los articulos identificados e incluidos en el
estudio.

Resultados: Los cuidados por parte del familiar a una persona que se encuentra en el
estado terminal de cancer implican una jornada sin descanso. Esto puede repercutir en la
salud de estos cuidadores ya que pueden abandonar sus habitos saludables y su cuidado
personal por priorizar los del enfermo. Ademds, puede verse afectado el bienestar
psicolégico por el momento que estan viviendo, teniendo sentimientos de tristeza,
sobrecarga de responsabilidad y estrés. Estos cuidados no solo afectan fisica y
emocionalmente sino también socialmente, alterando sus roles.

Conclusiones: EIl cuidador principal se ve afectado en las esferas fisica, psicolégica y
social, apareciendo consecuencias fisicas como fatiga y agotamiento, sentimientos
negativos como ira y tristeza, disminucion de los encuentros sociales de ocio y de la jornada
laboral. Estas consecuencias conllevan a sufrir una claudicacion en el cuidado. Es
importante que el personal sanitario esté correctamente formado para poder llevar a cabo el
cuidado integral del paciente y por ello el cuidado a la familia, asi como ofrecerles la

informacién de forma correcta y en el momento oportuno.

Palabras clave: Familia, oncologia, paciente



RESUM

Introduccié: El cancer va ser responsable de 8’8 milions de morts I'any 2015 i es preveu un
augment a 14 milions/any al 2035. La familia es troba present durant tot el transcurs de la
malaltia, pero, a la fase terminal, que es una de les més delicades, augmenten les
demandes dels pacients i, en consequeéencia, les necessitats dels familiars, especialment
d’aquells que adquireixen el rol de cuidador principal.

Objectiu: L’objectiu del treball es identificar les necessitats dels familiars dels pacients
oncologics en fase terminal.

Metodologia: Per poder dur a terme la investigacio, s’ha realitzat una revisié bibliografica
sistematica. Per la realitzacié de la recerca, s’han definit tres paraules claus amb l'ajuda
dels tesaurus DeCS i MeSH, s’han marcat una série de criteris d’inclusié i exclusid, s’han
filtrat els documents per any, idioma i relacié del titol i el resum amb el tema d’investigacio
per la obtenci6 de la informacié. S’han utilitzat les bases de dades Cuiden, Cinhal, Scopus i
els portals bibliografics Dialnet i Google Academic. Finalment, han estat 12 els articles
identificats i inclosos a I'estudi.

Resultats: Les cures per part del familiar a una persona que es troba en estat terminal de
cancer, impliguen una jornada sense descans. Aix0 pot repercutir en la salut d’aquests
cuidadors, ja que poden abandonar els seus habits saludables i la seva cura personal per
prioritzar els del malalt. A demés, pot veure’s afectat el benestar psicoldgic a causa del
moment que estan vivint, tenint sentiments de tristesa, sobrecarrega de responsabilitat i
estres. Agquestes cures no només afecten fisica i emocionalment, sino també socialment,
alterant els seus rols.

Conclusions: El cuidador principal es veu afectat en les esferes fisica, psicoldgica i social,
apareixent consequéncies fisiques com la fatiga i 'esgotament, sentiments negatius com la
ira i la ftristesa, disminucié de les trobades d'oci i de la jornada laboral. Aquestes
consegléncies comporten patir una claudicacié en el cuidatge. Es important que el personal
sanitari estigui correctament format per dur a terme el cuidatge integral del pacient, també el

de la familia, aixi com oferir-los la informacié de forma correcta i en el moment oportu.

Paraules clau: Familia, oncologia, pacient



ABSTRACT

Introduction: Cancer was the responsible of 88 millions of deaths on 2015 and will
increment to 14 millions/year on 2035. Family are present during all illness process, but in
terminal state, that is the most delicate, increments the demands of the patients, in
consequence, the needs of de partners too, especially who acquires the main carer role.
Objective: The objective is to identify the family needs of the terminal oncologic patients.
Methodology: The methodology chose was the bibliography systematic revision. First of all,
we defined three key words through DeCS and MeSH treasures, and then fixed included and
excluded criteria and then screened the documents for year of publication, language and the
relation of tittle and abstract with the topic of the investigation. The databases used were
Cuiden, CINHAL and Scopus, the bibliographic portals were Dialnet and Google Schoolar.
Finally, 12 articles were identified and included in the review.

Results: Family care to cancer patients in a terminal state requires a full time dedication,
and this can affect negatively on care givers health because they could forget their healthy
habits and wellness because they prioritize those of the sick. Moreover, the mental health
could be affected by this situation, having sad feelings excessive burden and stress. Thus,
the care role not only affect on physical and emotional areas, but in roles too, changing
them.

Conclusions: The main carer is affected on the physical, psychological and social spheres,
bearing consequences like fatigue, negative feelings such as sadness or furiousness, and
decrease in their social interactions and work schedule, which lead to carer’s claudication.
It's important for the healthcare professionals to acquire specific training to offer integrative
care for the patient and family, and to provide the information in the appropriate form and in

the right moment.

Key words: Family, oncology, patient



l.Introduccidn

El cancer segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) “es un término genérico que
designa un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del
organismo; también se habla de «tumores malignos» 0 «neoplasias malignas». Una
caracteristica definitoria del cancer es la multiplicacién rapida de células anormales que se
extienden mas alla de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo
0 propagarse a otros 6rganos, un proceso que se denomina «metastasis». Las metastasis

son la principal causa de muerte por cancer.”(1)

Esta patologia, tal y como indica la OMS, en 2015 fue responsable de 8,8 millones de
muertes, segun las predicciones se calcula que en 2035 el nimero de muertes aumentara a
mas de 14 millones al afio.(1) En Espafia de acuerdo con los datos de Instituto Nacional de
Estadistica (INE) en 2016 el cancer se cobr6 112.939 muertes y se prevé que en 2035

ascienda a 156.898 las muertes por cancer. (2)

El objetivo principal de los profesionales sanitarios frente a un diagndstico de enfermedad
oncologica, es el de la curacion o la prolongacién de la vida del paciente, pero hay
situaciones en la que el Unico objetivo serd mejorar la calidad de vida. Esta situacion se
produce normalmente cuando no existe la posibilidad de curacion de la enfermedad y se

llevan a cabo los cuidados paliativos.(3)

La familia permanece al lado del paciente durante el transcurso de la enfermedad y es un
apoyo muy importante para él, con lo cual podria hablarse de que el bienestar de la familia
es una necesidad mas del paciente. (4,5)

En las fases mas delicadas aumentan las necesidades del paciente y como consecuencia
podriamos hablar también de un aumento de las necesidades de la familia. Una de las fases
de la enfermedad mas delicada es la fase terminal, en la cual se deja de tratar la
enfermedad con fin curativo y se pasa al control y la paliacion de los sintomas que originan

la enfermedad. (6)
Dada la importancia de la familia en estos cuidados, para el consiguiente trabajo, se ha

empleado la metodologia de revision sistematica con el fin de estudiar las necesidades de

ésta durante la fase terminal de la enfermedad oncoldgica.
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Previamente se ha realizado un marco tedérico con informacion especifica del tema. Una vez
aportados estos conocimientos, y realizada la metodologia anteriormente mencionada,
donde se han revisado documentos de los cuales hemos extraido unos resultados que se

han discutido dando lugar a unas conclusiones finales.

A continuacién, se encuentra el marco tedrico con el fin de introducir al lector en el contexto

del trabajo.
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I1. Marco tedrico

Il.I Familia y enfermedad

Tal y como se ha mencionado anteriormente, la familia tiene un papel muy importante en el
cuidado de los pacientes paliativos, junto a los profesionales de la salud son los que ayudan
a mejorar la calidad de vida de los enfermos, asi como también son su mayor soporte

emocional. (7,8,9)

En el transcurso del dltimo siglo, el nucleo familiar se ha visto modificado. En el siglo
pasado, la estructura familiar estaba formada por un matrimonio con sus correspondientes
hijos, siendo el hombre el que desempefiaba la actividad laboral fuera del hogar mientras la
mujer se ocupaba del cuidado de la casa y del de los nifios y mayores de la familia.
Actualmente, segun los datos proporcionados por el Instituto Vasco de Estadistica, en 2006
tan solo el 41% de los nucleos familiares mantienen esta estructura. Esto es debido a la
incorporacion laboral de la mujer, la disminuciéon de la natalidad y el aumento de familias

monoparentales, polinucleares y compuestas. (10)

La vivencia de la enfermedad en la familia se ha visto modificada junto a estos cambios en
el nucleo familiar. Afios atras, el cuidado del enfermo en su totalidad se llevaba a cabo en el
propio domicilio a cargo de la mujer, generalmente la hija de éste. A dia de hoy, tal y como
indica Rodriguez, el rol de cuidador se sigue adjudicando mayoritariamente a mujeres,
aungue actualmente, podemos encontrarnos a hombres ejerciendo este papel. Ademas, los
cuidados a la persona enferma cada vez son realizados con mas frecuencia por cuidadores

formales y fuera del domicilio, en lugares como residencias o sociosanitarios. (11)

Asi pues, es importante definir qué se entiende por cuidador principal.

[I.Il. El cuidador.

En la mayoria de nucleos familiares uno de sus miembros adquirird el rol de cuidador
principal cuando la enfermedad de su ser querido invada su autonomia y lo convierta en una

persona dependiente. (4, 6,11)

Segun la OMS se considera cuidador principal a “la persona del entorno del enfermo que

asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y esta dispuesto a

12



tomar decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus necesidades basicas de

manera directa o indirecta”. (1)

Segun la formacién, remuneracion y relacién que tengan los cuidadores con el paciente se

distinguen entre formales e informales.

II.Il.I Cuidadores formales

Los cuidadores formales son aquellos que desempefian un determinado rol en el cuidado
del paciente de forma remunerada y, que tienen una formacion especifica para desempefiar
este rol. Los cuidadores formales forman un equipo interdisciplinario en el cual intervienen
distintos profesionales de la salud como personal médico y enfermero, nutricionistas y

demas especialidades. (11)

ILII.1l Cuidadores informales

Los cuidadores informales son los familiares, amigos u otros parientes que proporcionan un
cuidado no remunerado al paciente, generalmente, no tienen formacion académica para
desempenfiar la tarea realizada. Estos cuidadores proporcionan apoyo fisico, psicolégico,

espiritual y emocional. (8)

Segun la el Instituto Nacional del Cancer (INC) en términos generales existen mas mujeres

gue hombres prestando estos cuidados, y, en su mayoria tienen 55 afios o mas.(11)

El desempefio de este rol supone una fuente de estrés importante implicando alteraciones

tanto emocionales como funcionales en el cuidador, tal y como afirma L. Ravale. (11)

ILILII Modificaciones en el cuidador principal causadas por el cambio de rol
En los dltimos 20 afos, diversas literaturas cientificas describen que el hecho de empefar el

rol de cuidador informal provoca una serie de cambios en las distintas esferas de la vida de

una persona. (6, 8,11)

13



El cuidador informal principal experimenta cambios en el &mbito de sus relaciones sociales,
como consecuencia de las demandas que genera el cuidado continuado del familiar,
desarrollando también cierta dependencia hacia esta persona, teniendo sentimientos de
culpabilidad en el caso de separarse de ella. Este proceso de dependencia conlleva al
aislamiento del cuidador, que vive por y para la persona enferma, de tal manera que
también disminuyen el tiempo del que se ocupan de otras personas del entorno familiar,
como hijos o pareja. (6,8,11)

El abandono de la atencion no solo se refleja en la inversion del tiempo con otros miembros
del nucleo familiar, sino también en el ambito laboral, el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO), en el 2005 afirma que el 45% de cuidadores tienen dificultades para
mantener su eficiencia en el trabajo. Por este motivo, la ley de Catalufia 6/2002 ha adoptado
medidas para que el cuidador pueda reducirse entre la mitad y un tercio su jornada laboral

durante un afio. (12)

Por ultimo, se producen alteraciones en la salud fisica y psiquica de la persona a cargo de
su familiar enfermo, como ansiedad, depresion y fatiga, generando una sobrecarga tanto
fisica y emocional, que se puede identificar a través de la tabla de Zarit (Anexo I).La
sobrecarga conlleva a tener riesgo de sufrir claudicacion familiar, definida segin Gémez
Sancho, Marrero Martin y Mufioz Cobas como la “incapacidad de los miembros de la familia
para ofrecer una respuesta adecuada a las mdultiples necesidades y demandas del

paciente.” (13)

Para comprender la complejidad y la repercusion de los cuidados de un paciente oncoldgico

al final de la vida, es importante conocer las caracteristicas de este.

Il.IIl. El paciente oncoldgico paliativo

Un paciente entra en la etapa de cuidados paliativos cuando su enfermedad alcanza un
estado avanzado y progresivo que no responde al tratamiento curativo. Por lo tanto, el
tratamiento pasa a ser paliativo y seguird una clase de criterios, los cuales se mencionaran
en el siguiente apartado, para no caer en el error de etiquetar como terminal al que no lo es.
(14)

El paciente oncol6gico pasa por distintas fases antes de llegar a ser considerado un

paciente paliativo.
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1. Fase de diagnostico, en la que se diagnostica la enfermedad oncoldgica.

2. Fase de tratamiento especifico, en la que el paciente recibe tratamiento activo para
remitir la enfermedad.

3. Fase de seguimiento tras el tratamiento, donde se realizan los controles pertinentes
por los servicios de oncologia para comprobar si existe o no, reproduccién del tumor.
Fase de rehabilitacién en contexto fisico, psiquico y social.

Fase progresiva y terminal, en la cual hay una reaparicion del tumor, y los
tratamientos activos no son eficaces ni necesarios.

6. Situacion de agonia o de ultimos dias, en la cual el pronostico de vida es de dias u

horas, la debilidad fisica es extrema y aparecen trastornos cognitivos. (15)

Segun Roca y Ruiz, en la fase terminal de una enfermedad las condiciones del paciente han
empeorado hasta el punto en que ya no es posible invertir ni detener su curso y el
prondstico se reduce a un periodo maximo de 6 meses. (16)

Por tanto, en esta fase, la funcion de acompafiamiento al paciente y familia es el objetivo

mas importante. (16)

Asi pues, un paciente oncolégico considerado paliativo recibira, tal y como su nombre

indica, cuidados paliativos que se describen en el siguiente apartado.

[I.IV. Los cuidados paliativos.

Cuando la enfermedad no remite y se convierte en incurable la estrategia terapéutica sera

paliar el malestar, tanto fisico como emocional, de la persona. (3)

Segun la OMS los cuidados paliativos “mejoran la calidad de vida de los pacientes y las
familias que se enfrentan con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y
otros sintomas, y proporcionando apoyo espiritual y psicolégico desde el momento del

diagnéstico hasta el final de la vida y durante el duelo”. (17)

Los cuidados paliativos ayudan a conseguir que a los pacientes que les quedan pocos dias
de vida, pasen estos lo mas dignamente posible, es decir sin dolor y con los sintomas bajo
control. Esto no quiere decir que los cuidados paliativos aceleren o detengan el proceso de
morir, inicamente ayudan a proporcionar bienestar, confort y soporte a los pacientes y a

sus familias en la fase final de la enfermedad. (18)
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Es logico pensar que el tratamiento paliativo se utiliza cuando la enfermedad esta
avanzada, pero es un error creer que durante el transcurso de esta, Unicamente se lleva a
cabo tratamiento curativo. Los tratamientos curativos y paliativos se utilizan mutuamente en
el transcurso de la enfermedad, aplicando con mayor o menor proporcion segun avanza
esta.

Asi pues, en el contexto de enfermedad terminal que la guia de cuidados paliativos de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) define con una serie de
caracteristicas que, ademas de ser importantes para definirla, lo son para establecer la

terapéutica utilizada, que en este caso seria la paliativa. (3,18)

Segun SECPAL los elementos fundamentales de la enfermedad terminal son:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado
con la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Prondéstico de vida limitado.(3)

Cuando esta situacién de enfermedad terminal se produce, requiere una atencion y soporte

a los que debemos actuar correctamente.(3)

En SECPAL, también se encuentran descritas unas bases terapéuticas paliativas junto con
unos instrumentos para poder llevar a cabo unos cuidados adecuados y ayudar al paciente

y a su familia. (18)
Las bases de la terapéutica en pacientes terminales son:

1. Atencibn integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Forzosamente se trata de una atencion individualizada y continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el nicleo fundamental del
apoyo al enfermo, adquiriendo una relevancia especial en la atencion domiciliaria. La
familia requiere medidas especificas de ayuda y educacion.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen que regir en las
decisiones terapéuticas. Este principio s6lo sera posible si se elaboran "con" el

enfermo los objetivos terapéuticos.
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4.

Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa que
nos lleve a superar el "no hay nada méas que hacer", nada més lejos de la realidad y
gue demuestra un desconocimiento y actitud negativa ante esta situacion.

Importancia del "ambiente". Una "atmoésfera" de respeto, confort, soporte y

comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas.(18)

La calidad de vida y el confort de los pacientes ante su muerte, pueden mejorar si aplicamos

cuidados paliativos cuyos instrumentos basicos podrian ser los que se describen en esta

guia:

Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de
los pacientes. Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en otros
serd preciso promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad,
anorexia, etc.).

Apoyo emocional y comunicaciéon con el enfermo, familia y equipo terapéutico,
estableciendo una relacion franca y honesta.

Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdisciplinar y una adaptacion
flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos.

Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los Cuidados Paliativos sin un
trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello, con

formacion especifica y apoyo adicional. (3)

Debido a tratar y cuidar a un familiar que se encuentra al final de la vida se iniciara un

proceso de duelo.

II.V. El proceso de duelo

Durante el transcurso de la enfermedad paliativa, se sufre una pérdida relacionada al tener

gue afrontar el hecho de que un ser querido pierda progresivamente sus capacidades

vitales y disminuya asi su calidad de vida. La familia pasara por un proceso de duelo

durante este afrontamiento. (19)

Elisabeth Kibler-Ross identific6 5 etapas en el proceso de duelo:

Negacién: se caracteriza por la paralizacion o el refugio en la insensibilidad, y

preguntas como ¢es real? ¢como ha podido suceder?
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Ira: caracterizada por el enfado hacia nosotros mismos, hacia la persona que hemos
perdido o estamos perdiendo, o hacia cualquier otra persona o hecho que haya
influido en la pérdida. No se concibe posibilidad de reconciliacion.

Negociacion: se basa en la realizacion de pactos para evitar o revertir la pérdida.
Depresion: aparicion de sentimientos de tristeza y vacio.

Aceptacion: se asume la realidad de los hechos. Se aprende a convivir con el vacio
gue ha dejado la pérdida. Se vuelve a disfrutar de la vida. (19)
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[1l. Justificacidon

La profesion de enfermeria juega un papel fundamental en los cuidados paliativos, momento
en el cual se requiere una mayor atencion por parte del personal sanitario, no solo hacia el
propio paciente sino también hacia sus familiares. La familia, junto al personal de
enfermeria, tiene un papel muy importante en el acompafiamiento del paciente, participando

activamente en los cuidados, contribuyendo al bienestar y a una mayor calidad de vida.

Los cuidados al paciente oncoldgico en el momento en que la enfermedad es irreversible
han cambiado a lo largo de los afios, ya que han ido apareciendo nuevos tratamientos que
permiten abordar los problemas fisicos y emocionales, aumentando la esperanza y calidad
de vida. Por ello, el cuidado de enfermeria también requiere mas items a contemplar.
Teniendo en cuenta estos datos, la demanda de atencién paliativa cada vez sera mayor y
es necesario que el personal de enfermeria esté formado en este ambito. Actualmente ya se
le da mucha importancia al cuidado y atencién al paciente en este estado, para que este
cuidado sea completo, no podemos olvidarnos de los familiares, los cuales son un pilar

imprescindible para ellos y se ven afectados de forma indirecta por la enfermedad. (1)

En base a nuestra experiencia en las practicas clinicas en los servicios de oncologia y
cuidados paliativos, hemos observado que para realizar un cuidado integral de estos
pacientes seria de gran ayuda una formacion especifica de los profesionales, abordando
también las necesidades de los familiares. Si éstas estan cubiertas, el familiar afronta de la
mejor manera posible el acompafiamiento y el soporte emocional al paciente, por lo tanto,
cuidar al paciente en todas sus esferas también incluye cuidar de su familia, por ello,
gueremos conocer estas necesidades, identificarlas para poder abordarlas y llevar a cabo

una buena atencion.
Por tanto, para conocer en qué esferas del familiar debemos actuar, decidimos realizar una

revision bibliografica a través de los numerosos estudios que investigan los efectos del

cuidado del enfermo al familiar o cuidador principal.
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V. Objetivos

Los objetivos de la investigacion se han clasificado en uno general y tres especificos.

Objetivo general: Conocer las necesidades de los familiares de pacientes oncologicos

adultos en estado paliativo terminal a través de una revision sistematica.

Obijetivos especificos:
- Identificar si existe disfuncion familiar que afecte a las sus necesidades.
- Reconocer si la claudicacion familiar influye en su bienestar.
- Analizar si aparecen problemas fisicos en las familias que puedan afectar a sus

necesidades.
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V. Metodologia

La metodologia seleccionada en nuestro estudio es la revision bibliogréfica, que se basa en
la recopilacion, seleccion y andlisis de investigaciones ya existentes sobre un tema

especifico a través de una busqueda estratégica en bases de datos y portales bibliograficos.

Para la obtencion de las palabras clave, se utilizé el tesauro DeCS (Descriptores en
Ciencias de la Salud) (20):

e Familia: Un grupo social compuesto por padres, o padres sustitutos, e hijos.

e Oncologia: Sub especialidad de la medicina interna que se ocupa de los estudios de
las neoplasias.

e Paciente: Individuo que participa en el sistema de atencién de salud con el fin de

recibir procedimientos terapéuticos, de diagnostico, o preventivos.

Y las mismas definidas por MeSH (“Medical Subject Heading”) (21):

e Family: A social group consisting of parents or parent substitutes and children.
e Oncology: A subspecialty of internal medicine concerned with the study of neoplasms
e Patient: Individual participating in the health care system for the purpose of receiving

therapeutic, diagnostic, or preventive procedure

Se pretende identificar documentos que contengan informacion sobre éstos tres términos,
por tanto, el operador booleano utilizado ha sido el “Y” o “AND”.

Dependiendo cudl sea la base de datos o portal bibliogréafico, la estrategia de busqueda ha
sido “Paciente Y Oncologia Y Familia” o “Patient AND Oncology AND Family”.

Para la obtencién de los documentos que han sido analizados para el estudio hemos
realizado una bulsqueda inicial con las palabras clave mencionadas anteriormente,
seleccionando la informacion obtenida a través de tres cribados, pero de forma previa se

marcaron una serie de criterios de inclusién y exclusién para la informacion.

Criterios de inclusion:
- Lengua espafola, inglesa y portuguesa
- Estudios publicados y/o realizados entre 2010 y 2019

- Documentos con texto completo y de acceso gratuito
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68010361

- Estudios que hagan referencia a los familiares de pacientes oncoldgicos adultos en
estado terminal (Tema de estudio)

Criterios de exclusion:
- Estudios que hagan referencia a pacientes pediatricos.
- Estudios que hagan referencia a las culturas orientales o africanas.

En referencia a los cribados realizados, como primero, se filtr6 el periodo de publicaciéon de
los documentos, que éstos contengan el texto completo y sean en espafiol, inglés o

portugués.

En el segundo cribado se realiz6 la lectura y/o filtrado de los titulos de los documentos
obtenidos anteriormente, seleccionado aquellos que estuvieran relacionados con el tema de

estudio.

Como tercer cribado, se comprobé que el resumen de los documentos anteriores también

hiciera referencia al tema de estudio.

Finalmente, se analizan estos documentos a través de una lectura general para determinar

si van a ser objeto de estudio o no.

Para la obtencion de la informacién a utilizar en el estudio se ha realizado una busqueda
exhaustiva en las bases de datos y portales bibliograficos utilizados han sido Cuiden,

Dialnet, Google Académico, Scope y Cinhal.

Bases de datos:

CUIDEN®, de la Fundacion Index, incluye documentacion cientifica sobre Cuidados de
Salud. En esta base obtenemos inicialmente 339 documentos introduciendo las palabras
clave vy filtrando por los criterios del primer cribado. Con el segundo cribado, reducimos la
muestra a 111, de los cuales Unicamente 5 estan relacionados con el tema de estudio en el

resumen. Finalmente, seleccionamos 2 de estos documentos para incluir en el trabajo.

En SCOPUS, una base de datos que recoge informaciéon multidisciplinar ofreciendo una
amplia gama de filtrados. En una primera blUsqueda utilizando las palabras clave hemos
obtenido un resultado de 699 documentos. En el primer cribado, en el cual hemos podido

filtrar los criterios de exclusion (estudios pediatricos y/o realizados en China, Corea e India),
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la muestra se ha reducido a 417 documentos, en el segundo cribado, a 7 articulos y en el
ultimo, obtenemos 2 documentos, finalmente seleccionando 1 de ellos para el estudio.

En CINAHL, base cientifica de investigacion recomendada para enfermeria, se ha realizado
una primera busqueda con las palabras clave obteniendo 11 documentos, de los cuales
estaban relacionados con el tema de estudio en el titulo y en el resumen 2 articulos.
Después de realizar la lectura completa de los documentos, seleccionamos uno de ellos
para el estudio.

Portales bibliogréaficos:

En Dialnet, proyecto cuyo cometido es dar mayor visibilidad a la literatura cientifica hispana
e inicia su andadura en 2002 (22). En una primera busqueda hemos obtenido 101
documentos, que con los filtros de afio, idioma y texto completo hemos obtenido 55
documentos. Realizando una lectura de los titulos de estos y relacionandolos con nuestro
tema de estudio, hemos identificado 7 documentos que, tras leer el resumen descartamos 6
de ellos vy, el restante se analiza de forma general y se incluye finalmente como objeto de

estudio

Google Académico, web que se enfoca en la busqueda de contenido cientifico-académico,
se fund6 en 2004 (23). Dentro de este portal en una primera blusqueda se han obtenido
14.700 documentos, filtrando con idioma, texto completo y periodo de publicacion se
consiguen 11.200 documentos de los cuales se ha realizado un filtrado en “busqueda
avanzada”, en este caso, que en el titulo aparezca la palabra terminal. Obteniendo asi 309
documentos, de los que se hace un filtrado con la lectura de los titulos relacionandolos con
nuestro tema, consiguiendo 15 documentos, que tras realizar una lectura general, incluimos

7 de ellos para analizar en el estudio

De los articulos seleccionados Unicamente dos de ellos se encontraban duplicados en

Dialnet y Google Académico.
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PRISMA de la busqueda bibliogréfica.

Mimero de articulos
identificados en las

busquadas
(n=15.850) Namero total de articulos
identificados para el estudio
(n=12)
Numero de articulos Documentacion duplicada n=2
duplicados
(n) =(2)
| 1
Mamero total de articulos Mamero total de articulos
en las bases de datos en portales sanitarios
(r=1.049) (n=14.801)
| |
1 | 1 1 1
Numero de articulos Numero de articulos Namero total de articulos hi;;ﬂ;rrg;;lsiiaﬁrgéu:gs Mamero total de articulos
identificados en Cinhal identificados en Scope identificados en Cuiden Académico £ identificados en Dialnet
[n=11) (n=6399) (n=339) (n=14.700) (n=101)

Numero de articulos Numero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos

ssleccionados por ano, seleccionados por ano, seleccionados por afio, seleccionados por ano, selecciondos por afio,
idioma y texto completa idiomay texto completao idiomay texto completo idioma y texto completo idioma y texto completo

(=11} (n=41T7) {n=111) (n=11.200) [m=55)
Namero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos

relacionados con el tema
de estudioen el titulo

relacionados con el tema
del estudio en el titulo

selecciondos con el tema
de estudio en el titulo

relacionados con el tema
de estudio en el titulo

relacionados con el tema
de estudio en el titulo

(n=2) (n=7) (n=5) (n=309) (n=7)

Numero de articulos Numero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos
relacionados con el tema relacionadoscon el tema relacionados con el tema relacionadoscon el tema relacionados con el tema
de estudio en el abstroct de estudio en el abstroct de estudio en el abstract de estudio en el abstroct de estudio en el abstraoct

[n=2) [n=2) [n=5]) [r=15) (n=1)

Numero de artiulos Numero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos Mumero de articulos
seleccionados para el seleccionados para el seleccionados para el seleccionados para el seleccionadaos para el
estudio estudio estudio estudio estudio
(n=1) (n=1) (n=2) (n=7) {n=1)

Figura |. PRISMA. Fuente: elaboracion propia.

Una vez realizada la busqueda bibliografica a través de la metodologia anteriormente

descrita, se han obtenido resultados los cuales se han analizado y discutido en el siguiente

apartado.
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VI. Resultados y discusion

Una vez analizados los documentos que se incluyeron como objeto de estudio en esta
revision bibliografica, se han identificado una serie de necesidades en los familiares de
pacientes oncolégicos en estado terminal, que se pueden clasificar en fisicas, psicolédgicas y
sociales, afiadiendo un ultimo apartado sobre la claudicacion que engloba las tres esferas.

VI.l Necesidades fisicas.

Cuidar de una persona gue se encuentra en un estadio avanzado de enfermedad implica
una jornada sin descanso para la mayoria de los cuidadores principales, lo cual puede
repercutir en la salud de estos, sobre todo como consecuencia de abandonar sus habitos

habituales para priorizar los de su familiar dependiente. (6,11,24)

En las investigaciones realizadas por Ravale y Moreira de Souza y Turrini, coinciden en la
evidencia de que existe un agotamiento fisico que proviene del cuidado al enfermo y a la
alteracion de rutinas, ya que es una jornada de trabajo continua, sin momentos de descanso
ni desconexion. (11,24)

Turrini acentda que, el esfuerzo fisico del cuidador incrementa a medida que el paciente se
vuelve mas dependiente, ya que pasa a asumir tareas basicas como nutricion, higiene y
comodidad. Esto comporta una mayor atencion por parte del cuidador. Al principio las
actividades del cuidado son bien toleradas, pero a medida que pasa el tiempo provocan

desgaste fisico. (24)

Estos estudios, ademas, perciben que los cuidadores al brindar una atencion integral a su
familiar descuidan sus propias necesidades como alimentacién, higiene y descanso, hasta
tal punto de dejar de lado su aspecto personal, esto conlleva a estilos de vida poco
saludables. (11,24)

Mamani, en su investigacion también describe que la mayoria de cuidadores afirma haber
sufrido varios problemas fisicos o, se agravdé la intensidad de los ya existentes,
especialmente problemas osteomusculares relacionados con la ejecucion de la movilizacién
del paciente, problemas gastrointestinales debido a la adopcibn de malos habitos
alimenticios y sensacion de fatiga y cansancio, tal y como coindicen también Moreira de
Souza y Turrini. (8,24)
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La falta de tiempo y de recursos, tanto econdmicos como familiares, para poder obtener
servicios de ayuda para el cuidado del enfermo, comportan que el cuidador no disponga del
tiempo para ocuparse de sus necesidades de salud. (24) Ademas, perciben como prioritario
el confort del familiar ante el suyo, tal y como coincide con el articulo de Caqueo Et Al.(6)

Aun asi, este Ultimo estudio, expone que la gran parte de los cuidadores no perciben en
ellos el deterioro fisico anteriormente mencionado, alegando que éstos refieren tener una
buena salud fisica segun las encuestas realizadas. Exceptla, los casos en los que la
dependencia fisica del paciente es total, refiriendo que existe una leve sobrecarga fisica. La
explicacion que da Caqueo Et Al. es que los familiares de enfermos con gran dependencia
gue afirman tener una valoracién positiva sobre su estado de salud puede deberse al hecho
de que éstos no reconocen la sobrecarga que implica el cuidado o tampoco quieren
reconocer que su calidad de vida se ha visto deteriorada. Expresa que la valoracion que el
cuidador tiene acerca de su estado de salud es proporcional a la valoracién que el paciente
hace de su salud. (6)

Mamani también afirma esta teoria, exponiendo que cuidar del paciente terminal, para la
mayoria de las familias, es un hecho que se realiza por afecto y amor hacia el enfermo, sin
valorar ni tener en cuenta el esfuerzo que esto supone.(8)

El estudio de Pérez y Gonzéalez también corrobora la poca afectacion fisica de las familias

como consecuencia de los cuidados realizados. (13)

A modo de sintesis, se puede describir que la mayoria de los estudios citados muestran en
sus resultados que el cuidador primario va a dejar de lado su cuidado fisico en un segundo

plano para priorizar las necesidades basicas del enfermo terminal. (6, 8, 11,24)

VI.Il Necesidades psicoldgicas.

El bienestar psicologico del cuidador puede verse afectado por distintos motivos, como la
tristeza, la responsabilidad y el estrés que conlleva vivir ver como la vida un ser querido va
deteriorando progresivamente. La bibliografia tratada da gran importancia a esta esfera.
(4,5,6,7,8,9,11,13,24,25)

Segun la investigacion de Cortés-Funes Et Al en 2012 la afectacion que produce la

enfermedad, en este caso el cancer, puede ir mas alli, creando una crisis que altera la

dinamica familiar, con ello las familias pueden responder de multiples maneras. Tal y como
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describe el articulo, segun Lederberg la respuesta perfecta de la familia seria una apropiada
flexibilidad mientras la familia va transformandose y probando cémo comportarse, hasta
llegar a adaptarse adecuadamente a la situacion, en este caso estresante. Es por ello que
en multiples casos podriamos hablar de que pueden llegarse a producir situaciones de crisis
familiares en el contexto emocional, si no existe finalmente una adaptacion psicolégica, el

resultado serd la aparicion de morbilidad emocional. (7)

Los estudios Moreira de Souza y Turrini, Caqueo Et Al y Ravale, explican que existe una
sobrecarga mental en los cuidadores, esto puede traer estrés, miedo, agotamiento,

ansiedad y menor satisfaccion con la vida. (6,11,24)

Segun el andlisis Moreira de Souza y Turrini, es evidente que muchos casos de la
sobrecarga mental son el resultado del desgaste fisico descrito en el punto anterior. Este
desgaste crea sentimientos negativos de auto-desvalorizacion y de impotencia al cuidador.
(24)

El mismo articulo expone que existe una pérdida de autoestima del cuidador por la falta de
reconocimiento de su trabajo y dedicacién. La persona siente que lo que hace tiene poco
valor y no desarrolla correctamente el papel del cuidador por el desgaste que le provoca la
situacion. Ademas, también explica la rabia que vive el propio enfermo por perder su papel
en los diferentes nlcleos sociales, esta reaccion acaba comprometiendo la relacién con el
cuidador desvalorizando su trabajo creando como hemos dicho una pérdida de autoestima.
(24)

Ravale en su estudio, no sélo identifica la rabia que experimenta el propio enfermo, sino
también los sentimientos de ira, frustracion e irritabilidad de los familiares como
consecuencia de la sobrecarga mental anteriormente mencionada, ademas se observa que
otros de los sentimientos mas predominantes en los cuidadores es la tristeza y la

desesperanza. (11)

Volviendo al articulo de Moreira de Souza y Turrini, el nivel de tension emocional del
cuidador es mucho mayor del que existe en la poblacion general. El acompafar al enfermo
en su sufrimiento crea en el cuidador sentimiento de desesperacion y con ello dificulta el
acompafiamiento en el proceso de morir. Vivenciar este sufrimiento es una tarea dificil y que
en muchos casos requiere una preparacion del cuidador no siempre presente. (24)

Tal y como coinciden Ord6fiez y Monroy, los cuidadores necesitan proteger tanto su

sufrimiento como el del enfermo, la falta de preparacion para afrontar el deterioro produce
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sentimientos de culpabilidad e indecision para decidir qué es lo mejor para minimizar el
malestar de su ser querido, necesitando recibir una capacitacion especializada para mejorar
la atencion del cuidado.(25)

Reforzando los argumentos de estos autores, Caqueo relata que el bienestar del cuidador y
su capacidad de brindar apoyo emocional sera un amortiguador para que el paciente afronte
de la mejor forma posible el estrés psicolégico que comporta encontrarse cerca del fin de su
vida. (6)

Bushatsky Et Al, coincide en que el conocimiento sobre el soporte emocional al familiar
terminal y hacia el propio cuidador es esencial para garantizar un cuidado digno y de
calidad. (4)

Da Gloria, ademas describe que adquirir habilidades y estrategias para atender al confort

del enfermo es imprescindible para minimizar el sufrimiento de ambos. (5)

El articulo de Moreira de Souza y Turrini también hace referencia al sentimiento de
desaliento y tristeza como manifestaciones de la depresiéon. Estos sentimientos aumentan
con la sobrecarga de los cuidados, que conlleva a una vision negativa de la enfermedad, la
ausencia de una red de soporte social y la dificil relacién con el paciente. Con lo que el
cuidador tiene una menor satisfaccion con la vida. La expresion de tristeza segun los
autores, puede provenir de dos fuentes, una por la llegada de la muerte y otra por la pérdida
de su propia vida.(24)

Los autores también hablan de la soledad como una afectacién psicoldgica, ya que el
cuidador se aisla socialmente por el gran cuidado que ofrece al enfermo, no teniendo con
guien conversar y por lo tanto, no teniendo a quien contar el sufrimiento que esta pasando.
Esto puede llevar a no mostrar sus sentimientos y, por lo tanto, manifestarse en forma de ira

e impaciencia del cuidado. (24)

Complementando esta informacién el articulo de Pérez Et Al. los familiares pueden sufrir
incertidumbre, preocupacién en cuanto a la evolucion de la enfermedad y el sentimiento de
gue se acerca la muerte con el cuidado en la etapa terminal de la enfermedad. Reconocen
incluso una manifestacién del sentimiento de lastima hacia el enfermo y en consecuencia
dejan de exigirles el hacer cualquier tarea que tenga que ver con su rol dentro del dmbito
familiar, esto puede llegar a alterar las necesidades fisicas de las cuales hemos hablado
anteriormente, y las necesidades sociales de las que hablaremos mas adelante, puesto que
fisicamente el cuidador cada vez se hace cargo de mas tareas y socialmente hay un cambio

de roles en la familia.(13)
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En cambio, el estudio de Mamani no solo enfoca sus resultados a la percepciéon negativa de
las emociones de los cuidadores, sino que describe que, en la mayoria de los familiares a
los cudles entrevistd mostraron sentimientos adversos. Por una parte, la tristeza y el dolor
relacionados con el impacto emocional que provoca la pérdida de un ser querido, junto a la
rabia e ira de tener que vivir esa situacion. Por otra parte, se encuentra el sentimiento de
satisfaccion por haber ofrecido soporte y responsabilizarse del familiar enfermo. (8)

En contraposicion al argumento de Moreira de Souza y Turrini, Mamani hallé6 que varios
cuidadores principales incrementaron su autoestima al sentirse capaces de
responsabilizarse frente a los cuidados paliativos terminales que requirieron sus familiares.
(8,24)

Es importante destacar tal y como expone Labori Et Al. en una revision bibliogréafica del
2015 y como hemos descrito en el marco tedrico, que los miembros de la familia durante los
diferentes estadios de la enfermedad, pueden presentar negacion en los primeros
momentos, la ira 0 la depresion en las etapas intermedias y la aceptacion de lo inevitable.
Es por ello que los profesionales deben estar correctamente preparados para poder
diferenciar e identificar estas etapas con sus respectivos sentimientos al contrario de

sentimientos los cuales estan producidos por el cuidado al paciente.(9)

Otros aspectos a destacar son la necesidad de los familiares de obtener informacién acerca
el estado de salud del paciente y una buena comunicacién con el personal sanitario. El
articulo de Ordofiez y Monroy explica que la falta de conocimiento e informacion produce
estados de ansiedad al desconocer como minimizar el sufrimiento del enfermo terminal. El
estudio concluye que aquellas familias que obtuvieron mayor informaciéon y comunicacion
con y por parte del personal sanitario tuvieron menores sentimientos de ansiedad y culpa,
ya que en estos casos fue el propio paciente que tomé sus decisiones respecto al final de la

vida, ocurriendo lo contrario en los familiares que obtuvieron menos informacion. (25)

Cabe destacar en este caso, lo que Labori Et Al. explican en su revisién bibliogréafica sobre
los cuidados paliativos, y es que el enfermo en muchos casos tiene la gran necesidad de
obtener informacién sobre la enfermedad que vive, pero en otros casos algunos pacientes
guieren menos informacion, es por ello que el personal debe estar alerta y crear una
atencion individualizada en cada caso. (9)

Esto es importante ya que en el estudio de Pérez y Gonzalez sobre la claudicacion familiar
en etapas avanzadas de la enfermedad, describen la necesidad de comunicacién de la

familia y el paciente, ya que en muchos de los casos que estudiaron se constatd una falta
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de comunicacion del problema de salud, incluso en algunos casos que, aunque no fue un
objetivo del estudio corroborar el hecho, explican que pudiese haber presencia de
conspiracion del silencio y si no es asi, la falta de comunicacion es un potenciador para que
ocurra. (13)

Esto no solo obstaculiza la verbalizacion de los sentimientos y la reflexion de la vivencia que
estaban teniendo, sino que ademas también crea conflictos de comunicacién en la triada
familia-médico-paciente. (13)

Asi pues, esto puede aumentar el problema de comunicacion que Ordofiez y Monroy
explican, mencionado anteriormente.(25)

Tanto Ordofiez y Monroy como Pérez y Gonzalez, fomentan la importancia de la no
conspiracion del silencio, afirman que la comunicaciéon entre cuidador y enfermo facilita la
toma de decisiones para garantizar una buena muerte. Haber comunicado las decisiones
respecto al final de la vida conlleva a que los familiares disminuyeran el sentimiento de
culpa por la toma de decisiones incorrecta, ya que no fueron ellos los que las tomaron.
(13,25)

En relacion a esto, observamos que Laryionava Et Al. constataron que los cuidadores no se
sienten preparados para involucrarse en las decisiones del final de la vida y, que es
importante conocer la estructura familiar desde la atencion sanitaria para aumentar o

disminuir el grado de implicacién en las decisiones del paciente. (26)

Llama la atencidn, pero, la investigacion realizada por Moreno sobre la sobrecarga del
cuidador principal del paciente oncologico la mayoria de los encuestados en el estudio
refieren haber sido informados correctamente sobre los cuidados que el paciente requiere,
aun asi le resulta preocupante ya que la mayoria al preguntarle sobre estos cuidados las
respuestas no son tan claras. Esta contrariedad Moreno explica que puede deberse a que
los profesionales si dan informacién, pero quizas se da tanta cantidad en un momento en el
cual el familiar no es capaz de entenderla y procesarla, asi pues, es muy importante que los
profesionales sepan dar la informacidon de manera adecuada, sabiendo cuando y como
informan. También expone la posibilidad que sea el cuidador el que no tenga las suficientes
habilidades para poder comunicarse o le dé miedo a explicar a su familiar enfermo lo que

guiera preguntar.(27)

VI.IlIl Necesidades sociales.

En el cuidador principal de un enfermo de cancer terminal no sélo se ven afectadas las

esferas fisicas y emocionales, sino también la social, alterando su rutina. (6, 8, 11,24)
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Mamanni observo en su estudio cuantitativo, que gran parte de los familiares a los cuales
entrevisto refirieron alteraciones en su rol laboral y familiar, asi como también en su espacio
personal para realizar actividades de ocio. En el &mbito familiar se observa que los
cuidadores cambiaron su rol en el nucleo familiar, o desempefiaron multiples roles con el
objetivo de mantener el equilibrio del funcionamiento en el hogar, estos roles eran el de
patriarca familiar, padre y madre y ama de casa. En algunos casos esto ha afectado de
forma negativa al ndcleo, teniendo que adaptar sus actividades cotidianas segun las
necesidades del enfermo, esto conllevo que los cuidadores se sintieran distanciados de los
demas, e incluso culpables por no poder brindar la suficiente atencién a sus hijos. En otros
casos se observé que los lazos familiares se vieron fortalecidos ya que la familia demostré
una colaboracién mutua en los cuidados del hogar y del enfermo. (8)

Respecto al ambito laboral, todos los entrevistados siguieron activos en su trabajo, aunque
la mayoria tuvo que reducir su jornada, este hecho los llevd a tener sentimientos de
culpabilidad ya que sentian que no rendian lo suficiente en su trabajo, incumpliendo con sus
obligaciones laborales y con el cuidado del enfermo. Aun asi, la mayoria de los familiares se
sintieron respaldados con el apoyo ofrecido en sus trabajos. (8)

Referente al ocio, la tendencia mayoritaria fue concebir una falta de libertad, manifestando
gue no disfrutaban de las reuniones sociales por vivir en constante preocupacion por no
estar con la persona a la que cuidan, es por ello que disminuyd la frecuencia en que

salieron y se relacionaron con otras personas ajenas al nucleo familiar. (8)

Ravale en su articulo también relata que las rutinas y el rol del cuidador se ven afectados, la
carga de trabajo es el doble y los cuidadores familiares refieren sentirse agotados. (11)
Opuestamente a lo que describe Mamani, en los casos observados por Ravale se percibio
una sensacion de aislamiento y soledad causada por el estrés emocional y falta de apoyo
social. (8,11)

De la misma forma afirma Bushatsky Et Al, en su articulo describe de que en la vida del

cuidador ocurre un cambio negativo asociado y es necesario obtener soporte social. (4)

Moreira de Souza y Turrini en su estudio también explican lo mencionado anteriormente,
escriben sobre la alteracion de la dinAmica familiar que en casos donde la enfermedad esta
avanzada se agrava la situacién, en el mejor de los casos la familia es capaz de modificar
los roles, establecer rotacion de las tareas y servir de soporte al cuidador. A medida que la
enfermedad avanza todo es mas complejo, se complican las rutinas cotidianas y se alteran

las relaciones. (24)
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Caqueo también escribe cdmo las relaciones sociales se alteran conforme va avanzando la
enfermedad, pero, en contraposicion a todo lo descrito, vio que en términos generales el
funcionamiento de las actividades sociales no se deteriord en los casos que investigd, asi
gue destaca la importancia de la necesidad del descanso y de tomar relevos en las tareas
del cuidar, es decir, que mas de un familiar se debe encargar del cuidado del enfermo. (6)
Moreira de Souza y Turrini, ademés también acentlan que existen conflictos en el ambito
laboral ya que muchas veces se ve obligado a faltar a su puesto de trabajo o incluso a
abandonar el empleo. Esto conlleva a el aumento del estrés del cuidador ya que dificultan la
econdmica de la familia.(24)

Este mismo estudio también expone el papel femenino como principal cuidador, hecho que
confirma las investigaciones de Caqueo Et Al. y Dosantos y Deusdara, observandose que la
mayoria de familiares entrevistadas fueron mujeres. Y es que la mujer puede sentirse de
alguna forma obligada a ser la principal cuidadora por lo que la sociedad dicta. Hasta no
hace mucho, socialmente la mujer soltera debia asumir los cuidados de la familia y mas
cuando existe una enfermedad, esto conlleva a que la persona adquiera el papel de
cuidadora por obligacién y con més sufrimiento en el caso de que no esté de acuerdo. Con
lo que se crea un conflicto interno en la persona cuidadora. (5,6)

Ademds, segun la investigacion de Nerea Moreno en su trabajo del que habla de
sobrecarga del cuidador explica que a lo largo de la historia la mujer siempre ha sido
asignada con el rol de cuidar, aunque cada vez mas la figura masculina va adoptando
también este papel. También explica que segun la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM) la prevalencia de casos de cancer es mayor en hombres, por lo que puede

provocar que el papel de cuidador recaiga sobre la pareja. (2,27)

VI.IV La sobrecarga y la claudicacion familiar.

El riesgo de padecer sobrecarga y, en consecuencia, claudicacion familiar, es muy comun

entre los cuidadores principales de un enfermo de cancer terminal. (8,11,13,27)

Segun el estudio de Pérez Cardenas y Gonzalez, la claudicacion familiar aparece a menudo
en familias con pacientes oncolégicos en etapas avanzadas de la enfermedad. Los
sentimientos de incertidumbre, preocupacion por el avance de la enfermedad, el miedo a la
muerte y el cambio de roles son algunas de las manifestaciones que muestran los familiares
con claudicacion familiar. Mamani ademas, afiade la dificultad en la adaptacion a los nuevos

habitos. Este mismo articulo muestra las diferentes escalas que existen para la
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determinacion de si existe sobrecarga o claudicacion familiar que se pueden utilizar en el
ambito hospitalario. (8,13)

Siguiendo con las escalas, en el trabajo de Moreno la mayoria de los encuestados de su
estudio segun la “Escala reducida de Zarit” (Anexo 4) no tienen sobrecarga, aunque si que
explican tener afectada la vida social, familiar y laboral. Segun el estudio el cuidador con
sobrecarga suele abandonar su vida social, rechaza nuevas promociones profesionales e
incluso deja de realizar actividades de las cuales antes disfrutaba ya que en muchas
ocasiones no tiene tiempo. Moreno explica que es importante que los cuidadores sepan que
pueden pedir ayuda y que esto significa también cuidar de uno mismo, lo cual mejorara el

cuidado que puedan ofrecer a su familiar. (27)
Ravale concluye que “cuidar al cuidador para que pueda afrontar y sobrellevar de la mejor

manera posible el esfuerzo que realiza e intervenir en aspectos psicosociales previene la

claudicacion”. (11)
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VIl. Conclusiones

Una vez obtenidos los resultados de nuestra revision bibliogréfica sobre las necesidades de
los familiares de pacientes oncol6gicos en estado terminal hemos podido alcanzar y
responder a nuestros objetivos de estudio, obteniendo asi varias conclusiones.

e Existe un evidente agotamiento fisico del cuidador, el cual aumenta a medida que el
paciente se vuelve mas dependiente, ya que el tiempo invertido en las tareas del
cuidado es cada vez mayor y requiere mas esfuerzo. Apareciendo consecuencias
fisicas que influyen en las necesidades bésicas del cuidador principal, como la
alimentacion y el descanso.

e Durante el cuidado aparecen mdultiples sentimientos negativos como el miedo, la
ansiedad, la rabia, el estrés y la tristeza ocasionados por el hecho de acompafar a
un ser querido al final de su vida.

e Se observa una falta de preparacion e informacion acerca de los cuidados por parte
del personal sanitario, esto produce un malestar psicolégico que produce
sentimientos negativos en los familiares.

e Es importante que la familia reciba soporte psicoldgico, disminuyendo asi su
sufrimiento y el del paciente, de tal forma mejorara la calidad de los cuidados.

¢ Identificamos la soledad como una fuente de afectacion psicolégica, ya que el
cuidador se aisla y no llega a mostrar sus sentimientos de angustia y responde con
rabia e ira.

e Son comunes los sentimientos adversos de tristeza y satisfaccion por estar
ayudando a un ser querido.

¢ Que los propios pacientes los que tomen sus decisiones respecto al final de la vida,
disminuye el sentimiento de culpabilidad de los familiares.

e EIl hecho de cuidar a un paciente terminal provoca al cuidador una serie de
alteraciones en el ambito social. Disminuyen los encuentros sociales, se alteran los
roles familiares y existe afectacion también en el ambito laboral, creando asi un
aumento de los sentimientos negativos anteriormente mencionados y disminuyendo
la economia familiar.

¢ En la mayoria de familias se produce una disfuncién debido al abandono por parte
de la persona que se encarga de los cuidados.

e El papel de cuidador sigue siendo principalmente asumido por mujeres.

e Existe una claudicacion familiar en la etapa terminal del paciente, ya que aumenta el

temor a la muerte, la ansiedad y el cambio de roles se hace mas evidente. Seria
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interesante que por parte del personal sanitario se usen las escalas existentes de
identificacion de la claudicacion familiar para prevenirla o identificarla para ayudar a
combatirla.

Es muy importante la formacion del personal sanitario en relacion a los cuidados al
final de la vida, no solo hacia el paciente sino también hacia la familia, para poder
aportar unos cuidados profesionales e integrales. Para ello, el personal debe
aprender a dar malas noticias, a realizar educacion basica a los familiares sobre los
cuidados sanitarios y a identificar e individualizar cada caso, esto ayudara a evitar
multiples sentimientos negativos y también evitara la claudicacién familiar con lo que
se podra ofrecer al paciente un mejor cuidado.

Que los profesionales de la salud sepan distinguir si las necesidades de los
familiares se ven alteradas o forman parte del proceso de duelo natural, puede

aportar un cuidado adecuado en cada momento.
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IX. Anexos

Anexo |. Escala del cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense gque no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

Bastantes

1) ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2) ;Piensa gue debido al tiempo gue dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

3) ;Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4) ;Siente verglienza por la conducta de su familiar?
5) (Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6) (Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) (Piensa gue su familiar depende de Vd.?
9) (Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10) ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

11) (Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

12) ;Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar
a su familiar?

13) ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener gue cuidar
de su familiar?

14) ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

15) ;Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16) (Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17) ;Siente que ha perdido el control de su vida desde gue comenzo la enfermedad de su
familiar?

18) (Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21) ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

OO0O00O00O0O0000 0 O0oOOo00oo0oooodoykns
OO0O0000 0000 000000000 0 00 Eeees
OO000000000 0 00000000 0 00 gUpesEes
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22) Globalmente, ;jqué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
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Anexo Il. Tabla de contingencias

Titulo

Autor / Aflo

Tipo de estudio

Resultados

Conclusiones

Claudicacién familiar con
pacientes oncoldgicos en
etapas avanzadas de la
enfermedad

Clara Pérez Cardenas,
Belkys Leidys
Gonzalez Blanco.

2015

Estudio mixto, con
disefo no
experimental,
descriptivo
transversal.

Se constatd claudicacion familiar y
sobrecarga intensa en la mayoria
de grupos familiares. Sentimientos
de incertidumbre entre los
miembros de la familia y lastima
hacia el paciente.Las afectaciones
en la comunicacion fueron en
términos de intercambios con
prudencia y cautela.

La claudicacion familiar es
frecuente en familias que vivencian
la miedo a la muerte de su
paciente, ademas de sentimiento
de lastima hacia el mismo, que se
traduce en las dificultades
comunicacionales 'y en las
disfunciones familiares en el diario
vivir de estos grupos sociales.

El cuidador principal del | Maria Lourdes Ravale | Cualitativo. Disefio no | Se ha evidenciado el agotamiento | Cuando la carga aumenta, se
paciente  oncoldgico con experimental. fisico y psicologico del cuidador, | alteran las rutinas y las esferas
enfermedad terminal. | 2015 conllevando a una sobrecarga. psicolégicas, sociales, fisicas y
Aspectos psicosociales Se observan cambios de rol en las | espirituales.
asociados a su calidad de esferas psicolégica, fisica, social y | Cuidar del paciente terminal
vida. espiritual. Faltan momentos de | cambia el rol que el cuidador
dispersion y apoyo social. desempefiaba en la familia hasta
Hay descuido personal y | el momento.
percepcién de aislamiento social. Hay que “cuidar al cuidador”,
intervenir en aspectos
psicosociales para prevenir la
claudicacion.
Experiencia de familiares de | N.A  Ordoéfiez y Z. | Cualitativo Se comprob6 que los familiares | La comunicacion entre el personal
enfermos con cancer | Monroy necesitan informacion y | sanitario, familiares y paciente
terminal respecto a las comunicaciéon por parte del | favorece a la toma de decisiones
decisiones al final de lavida. | 2016 personal sanitario y que sea el | respecto al final de la vida. La falta

propio paciente el que tome sus
propias decisiones. La mayoria de
familias sienten responsabilidad y
culpa por no saber como actuar
frente al familiar en estado terminal

de informacion incrementa el
sufrimiento y el malestar.
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Funcionamiento familiar y | Fabiola Cortés Funes, | Transversal Los resultados del estudio han | El estudio ha permitido comprobar
adaptacion psicolégica en | Juan Pablo Bueno, permitido verificar niveles mas | la importancia de la evaluacion de
oncologia. Almudena  Narvéez, elevados de afectacion emocional | la familia en la atencion médica y
Anhara Garcia- en familiares. la validez, para tal fin de las
Valverde, Laura Las familias funcionales | escalas (APGAR-F, FRI, SFI).
Guerrero-Gutierrez. presentaron menor afectacion | Por Ultimo, se establece que la
emocional. practica y una buena entrevista,
2012 también dan la capacidad para
detectar y ayudar a las familias
gue estan sufriendo.
Guia de cuidados paliativos. | Sociedad Espafiola de | Guia - -
Cuidado Paliativos.
Impacto de la relacién de | A.Caqueo Urizar Et all. | Descriptivo En la mayoria de los casos se | Los cuidadores primarios que no

ayuda de cuidadores
primarios en la calidad de
vida de pacientes con cancer
avanzado

2013

correlacional

observa que los cuidadores
perciben una buena salud fisica y
mental, sus actividades sociales no
se ven deterioradas.

En los casos en que el familiar
tiene una gran dependencia fisica,
se refleja un leve grado de
sobrecarga en las esferas fisica,
social y psicologica.

perciben  deterioro  fisico ni
emocional contribuyen a que el
paciente reciba una mejor atencion
en sus  cuidados v, en
consecuencia, mejor calidad de
vida.

Necesidades y experiencias
en el cuidador principal
frente al cuidado de la
persona con cancer terminal

NL Marina Mamani
Davila

2014

Cuanticualitativo

Se constatan distintas necesidades
por parte de la gran parte de
cuidadores principales.
- N. De informacion vy
comunicacion
- N. De formacion
- N. De apoyo espiritual y
psicolégico
- N. de autocuidado.
Se evidencia que la gran parte de
cuidadores ejercen el rol por

Los profesionales sanitarios deben
tener una correcta interaccion con
los pacientes y los cuidadores para
favorecer la seguridad en el
momento de realizar los cuidados.
De deberian ofrecer curso de
formacion a la atencién al paciente
terminal y cuidados paliativos.
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sentimientos de afecto hacia, los
restantes por sentido del deber o
compromiso.

La mayoria de familiares tienen
sentimientos ambiguos de
satisfaccion y tristeza o dolor.

La salud fisica y emocional de los
cuidadores se ve repercutida.

Se evidencian cambios en el
funcionamiento familiar.

Oncological homecare: | Bushatsky N, Cualitativo Se observa que los cuidadores | Se debe favorecer la expresiéon de
family and caregiver | Rodrigues de Souza, necesitan informacién para | sentimientos de los cuidadores y
perception of palliative care Et all. minimizar el impacto emocional | ofrecer soporte emocional. Se
gue les produce desempefiar este | necesita una educacién basica
2017 rol. Algunos familiares muestran | para garantizar un buen cuidado.
preocupacion por el bienestar del
paciente asi como otros se
muestran  satisfechos con el
confort que le es brindado. Todos
los cuidadores quieren garantizar
la muerte digna de su familiar.
Paciente oncolégico | Moreira de Souza, R Cualitativo Se identificaron tres categorias de | Las  transformaciones en el
terminal:  sobrecarga del | Turrini, RNT. sobrecarga: la fisica enfoco el | cotidiano familiar y profesional del
cuidador. agotamiento fisico y el cuidar en el | cuidador  pueden llevarlo al
2011 domicilio; en la mental se | agotamiento fisico y emocional,
identificaron sentimientos  de | con comprometimiento social. Los
pérdida de autoestima, | profesionales de salud deben

desesperanza, desanimo, tristeza
y soledad; en la social, aspectos
del papel femenino, alteracion de
la dindmica y renta familiar y
acceso al servicio de salud.

prever soporte a los cuidadores en
su domicilio, incluyendo educacion
dirigida al cuidado.
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Sobrecarga del
principal del

de cuidado.

cuidador
paciente
oncolégico: una experiencia

Nerea Moreno

Echezarreta

2018

Cualitativo
fenomenolégico

La mayoria de los cuidadores
encuestados no presentan
sobrecarga intensa, se sienten
agradecidos y satisfechos de
poder cuidar a sus familiares. El
compaginar trabajo y la impotencia
gue les supone la situacion son las
dificultades principales, manifiesta
gue su vida social, familiar y
laboral est4d afectada. Algunos
muestran poca capacidad de
afrontamiento y desinformacion.

La atencion de salud del cuidador
principal es una inversion.

The second patient? Family
members of cancer patients
and their role in end-of-life

decision making

Katsiaryna Laryionava,
Timo A. Pfeil

Mareike Dietrich

Stella Reiter-Theil
Wolgang Hiddemann
Eva C. Winkler

2018

Cualitativo

Los resultado obtenidos han sido:
Impacto familiar en las
preferencias de tratamiento de los
pacientes, un deseo familiar fuerte
para que el tratamiento sea el
adecuado, angustia emocional de
la familia relacionada con Ia
participacion en la toma de
decisiones al final de la vida y por
Gltimo la importancia de conocer
las estructuras familiares.

La importancia del rol de la familia
en el proceso de enfermedad esta
reconocido por los oncélogos y las
enfermeras del servicio de
oncologia Sin embargo, esto no
parece conducir a una
participacién temprana de los
miembros de la familia. Desarrollar
una evaluacion sistematica de las
necesidades y deseos de la familia
debe convertirse en una prioridad
para la investigacion clinica.

Tratamiento
perspectiva de la familia

paliativo:

Maria da Gloria dos
Santos Nunes,
Benedita Maria Régo
Deusdara Rodrigues

2012

Cualitativo
fenomenolégico

La necesidad que se centra
principalmente en reducir el dolor,
dejando de lado el -calificativo
“terminal”

La inclusién de la familia en este
proceso de cuidado es
fundamental para el personal de
enfermeria dada la importancia de
satisfacer sus expectativas,
actuando como un elemento que
favorece la implementacién del
proceso de cuidado.

Tabla |.Tabla de contingencias.Fuente:Elaboracion propia.
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Anexo lll. Escala reducida de Zarit

Escala reducida de Zarit

i,

éSiente Ud. que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene tiempo
para Ud. Mismo?

éSe siente estresada (o) al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener a demas que
atender otras responsabilidades?

éCree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros miembros de su familia
de forma negativa?

éSe siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente?

éSiente Ud. Que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar/paciente?
éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar/paciente se manifest6?

¢En general, ése siente muy sobrecargada (o) al tener que cuidar de su familiar/paciente?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre
1 2 3 4 5
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