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Resumen

Introduccion: Los cuidadores informales son el pilar fundamental de pacientes en fase paliativa
ya que adoptan el rol de ayudar en las necesidades béasicas de la persona que cuidan
disminuyendo el sufrimiento fisico y emocional, contribuyendo en mantener la calidad de vida.
Existen estudios que indican que si se da apoyo extra para sus familias podrian mejorar la calidad
de vida de las personas con cancer en fase paliativa entorno a disminuir varios sintomas como
dolor, falta de aliento, fatiga y falta de apetito. Objetivo: Analizar el conocimiento del cuidador
informal en el manejo del paciente oncoldgico en fase paliativa. Materiales y Metodos: el
estudio fue cualitativo de tipo descriptivo, cuya poblacion estuvo conformado por 6 cuidadores
informales que mediante la aplicacion de una entrevista semiestrucurada de 10 preguntas
comentaron sus experiencias. En la organizacion y proceso de datos se utilizd el programa
Microsoft Excel. Para la demostracion de los principales hallazgos se optimizaron las tablas de
analisis y listas de cotejo. Resultados y Discusién: la mayoria de cuidadores informales son
mujeres que no tienen el conocimiento suficiente para afrontar este tipo de situaciones por lo que
tienen que pasar por experiencias de sufrimiento ya que la mayoria de canceres se detectan etapa
I11'y IV Conclusion: La experiencia de cuidador en casa significa un escenario dificil para el cual
no se encuentra capacitados, por ello se requiere mejorar las fortalezas mejorando
sustancialmente su conocimiento.

Palabras Clave: conocimientos; cancer; cuidador.

Abstract

Introduction: Informal caregivers are the fundamental pillar of patients in palliative phase since
they adopt the role of helping with the basic needs of the person they care for, reducing physical
and emotional suffering, helping to maintain quality of life. There are studies that indicate that if
extra support is given to their families, they could improve the quality of life of people with
cancer in palliative phase by reducing various symptoms such as pain, shortness of breath, fatigue
and lack of appetite. Objective: To analyze the knowledge of the informal caregiver in the
management of cancer patients in the palliative phase. Materials and Methods: the study was
qualitative and descriptive, whose population was made up of 6 informal caregivers who, through
the application of a semi-structured interview of 10 questions, commented on their experiences.

In the organization and data processing, the Microsoft Excel program was used. To demonstrate
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the main findings, the analysis tables and checklists were optimized. Results and Discussion: the
majority of informal caregivers are women who do not have sufficient knowledge to face this
type of situation, so they have to go through experiences of suffering since most cancers are
detected stage Ill and 1V Conclusion: The experience of Home caregiver means a difficult
scenario for which they are not trained, therefore it is necessary to improve their strengths by
substantially improving their knowledge.

Keywords: knowledge; Cancer; carer.

Resumo

Introducdo: O cuidador informal é o pilar fundamental do paciente em fase paliativa, pois
assume o papel de auxiliar nas necessidades basicas de quem cuida, reduzindo o sofrimento fisico
e emocional, auxiliando na manutencdo da qualidade de vida. Ha estudos que indicam que, se for
dado apoio extra as suas familias, elas podem melhorar a qualidade de vida das pessoas com
cancer em fase paliativa, reduzindo vérios sintomas como dor, falta de ar, fadiga e falta de
apetite. Objetivo: Analisar o conhecimento do cuidador informal no manejo do paciente com
cancer na fase paliativa. Materiais e Métodos: o estudo foi qualitativo e descritivo, cuja
populacédo foi composta por 6 cuidadores informais que, por meio da aplicacdo de uma entrevista
semiestruturada de 10 questdes, comentaram suas vivéncias. Na organizagdo e processamento dos
dados, foi utilizado o programa Microsoft Excel. Para demonstrar as principais conclusoes, as
tabelas de andlise e listas de verificacdo foram otimizadas. Resultados e Discussao: a maioria
dos cuidadores informais s&o mulheres que ndo possuem conhecimentos suficientes para
enfrentar este tipo de situacao, por isso tém que passar por experiéncias de sofrimento, visto que
grande parte dos canceres sdo detectados nos estagios Il e IV. Conclusdo: A vivéncia do
cuidador domiciliar significa um cenario dificil para o qual ndo estdo treinados, portanto é
necessario aprimorar suas for¢as melhorando substancialmente seus conhecimentos.

Palavras-chave: conhecimento; Cancer; cuidador.

Introduccién
El cancer es una enfermedad catastrofica que afecta a millones de personas consolidando una de

las tasas mas altas de mortalidad a nivel mundial ya que no discrimina edad, sexo, condicion
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socioeconomica y/o cultural. El cancer se produce cuando se desarrollan células muy invasivas
que se multiplican de manera descontrolada y sin ningun patron estructural, formando una masa
de tejido que se denomina tumor, donde las células normales van desapareciendo lentamente.
(Salazar, 2014)

Con respecto al panorama internacional en paises como Estados Unidos el cancer sé constituye
como la segunda causa de muerte, siendo esta diagnosticada a razén de 1°658.370 casos nuevos
anuales. De estos, la tercera parte fallece. (Abad, 2020)

En Ecuador, el riesgo de desarrollar cancer es una de las causas mas preocupantes y un problema
de salud publica que a través de los afios incrementa de manera espontanea. (Anstey EH, 2020).
Segun datos de Solca Matriz, la Incidencia de Cancer que corresponde a la cohorte 2012 a 2016
indica que en hombres los casos de cancer diagnosticados con frecuencia son los de prostata
26%, estdbmago 10%, linfomas 6%, colon 7.1% Yy leucemia 5.1%. En cuanto a mujeres se tiene
frecuencias en cancer de mama 18,2%, cuello del Utero 10,6%, tiroides 9%, estomago 8% y
colorrectal 7,4%. Actualmente en Ecuador se reflejan 157.2 casos de cancer diagnosticados y se
estima que esta poblacién fallece con una media de 5 afios post tratamiento aproximadamente y si
son tratados oportunamente, el 52% de personas sobreviven. (Castro, 2020)

La esperanza de vida mejora tomando en cuenta varios aspectos, entre ellos la edad del paciente
ya que se concluye que los cuadros son de mejor resolucion en pacientes jovenes, asi como
también de los factores de riesgo, diagnostico temprano, estadificacion y tipos de tratamiento.
Los tipos de cancer de peor prondstico en general son los de pulmon y pancreas. (Dominguez,
2013)

Por lo anteriormente expuesto es probable que la incidencia de pacientes en fase paliativa sea
importante con el paso de los afios y es preocupante reconocer que no existe mayor intencion ni
informacion de planes o proyectos para la constitucion de unidades con cuidados paliativos o
programas de entrenamiento abiertos a la demanda de la comunidad.

Por otro lado, el cuidado paliativo proviene del latin “paliar” que significa disminuir, pudiéndose
concebir como un acercamiento al cuidado de pacientes que tienen enfermedades cronicas,
progresivas o severas que se enfoca en aliviar el sufrimiento debido a sintomas fisicos, asuntos
psicoldgicos y angustias espirituales, requiriendo mas de una persona para su ejercicio. (Enber,
2016)
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que anualmente 40 millones de individuos
necesitan cuidados paliativos, pero solo un 14% de pacientes diagnosticados con enfermedades
cronicas degenerativas tiene acceso a los mismos; siendo particularmente necesarios ya que el
50% de estas personas enfermas se encuentran muy fragiles y caen en estados de depresion,
ansiedad y desesperacion que empeoran mas su situacion al final de la vida. (Alvarez, 2021)

La tasa de mortalidad del paciente oncologico en Ecuador, indica que el 10.25 al 14.8% ocurren
en instituciones de salud. Los estudios también demuestran que el paciente ingresa con
deficiencias criticas en el cuidado y en fase agonica. La mayoria de estos pacientes se queda
hospitalizado innecesariamente con tratamientos prolongados, dolorosos, costosos y futiles
obligandolos a permanecer confinados a casas de asilo afectando asi la carga emocional y
econdmica para los pacientes y sus familias. Mas de 25.2 % de individuos quedan tan fragiles que
solo pueden sobrevivir con el uso de tubos de alimentacion, ostomias o con afectacion total de su
independencia. (Vazquez A. M., 2016)

Es por esto que el cuidado paliativo no deberia ser netamente inclusivo a personas en fase
agonica; de hecho, el cuidado paliativo se propone como una estrategia en el manejo, control y
disminucion de sintomas que causa una enfermedad muy severa, apoyandose con cuidadores
informales (si es el contexto domiciliario) que deben encontrarse preparados para solventar este
servicio; reconociendo que es importante pensar no en una vida larga sino en buena calidad de
vida. (Expdsito, 2008)

Por otro lado, es importante reconocer los sintomas que aquejan al paciente paliativo. Estudios
demuestran que en cancer, por ejemplo, hay mucho dolor. La prevalencia es del 50 al 90 % de
pacientes que se encuentran hospitalizados en unidades oncoldgicas reportan dolor eruptivo.
También el 35% de los pacientes oncoldgicos que asisten por consulta externa lo hacen por
manifestar dolor. Ademas 1 de 3 pacientes con cancer tienen dolor persistente y el 100% de los
pacientes con cancer avanzado también presentaron dolor con dificil manejo. (Salazar, 2014)

En los dltimos afios en América Latina, los cuidados en pacientes oncoldgicos paliativos han
mejorado de manera espontanea su servicio en hospitales y centros de salud, donde se busca la
estabilidad del paciente. En Latinoamérica existe un total de 922 servicios para pacientes
paliativos en toda la region lo que significa 1.63 equipos de cuidados paliativos, en pocas

palabras, la situacion profesional es muy escasa y costosa. (Gutiérrez, 2018)
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Segun la Normativa Ministerio de Salud Pdblica del Ecuador el cuidado en pacientes paliativos
necesita toda atencion activa que debe ser brindada por profesionales de la salud y personas
cercanas del paciente. (Bernando, 2019)

En referencia a los cuidadores informales hay que destacar en primera instancia, que son el pilar
fundamental para el mantenimiento de calidad de cualquier persona en fase paliativa. Un
cuidador informal es una persona que esta encargada y tiene un rol de ayudar las necesidades
basicas de un paciente en fase paliativa o0 agonica donde permite mejorar su entorno social, con el
objetivo de estar en sus necesidades basicas instrumentales de la vida diaria del paciente, durante
la mayor parte de su dia. (Mate, 2004)

Existen estudios que indican que si se da apoyo extra para sus familias podrian mejorar la calidad
de vida de las personas con cancer en fase paliativa entorno a disminuir varios sintomas como
dolor, falta de aliento, fatiga y falta de apetito. (Boersma, 2014)

La actividad del cuidador informal requiere un valor personal desmedido, encaminando a dar una
mejor calidad de vida al paciente oncol6gico estando presente permanentemente con el fin de
prestar ayuda para el mantenimiento fisico - emocional y espiritual de la persona enferma. Los
cuidadores informales cumplen diversas funciones y estas se agudizan mas segun la etapa que
atraviesa la persona enferma, ya que no son los mismos cuidados los que requiere un paciente
agonico de los de un paciente paliativo. En todo caso el cuidador evita sufrimiento innecesario y
se mantiene en constante evaluacion, minimiza los efectos negativos de la enfermedad lo cual
conllevara a un mejor estilo de vida y aspecto fisico de la persona afectada. (Camino, 2019)
Respecto al andlisis socioeconomico de la familia, se destaca que en el 20% de los casos que
corresponde a familias con pacientes en fase paliativa en estado de dependencia, un miembro de
la misma dejo de trabajar, el 31% perdieron todos sus ahorros (a pesar que el 96% tenia seguro de
salud) y el 20% perdieron su mayor fuente de ingreso, sin embargo estudios demuestran que del
70 al 95% de gente en condicion paliativa indicaban que preferirian no tener tratamiento médico
agresivo para prolongar sus vidas si tienen un mal prondstico y que mas bien quisieran
permanecer comodos y que se les permitiera fallecer en paz. (Echave, 2021)

El objetivo estd encaminado a analizar el conocimiento del cuidador informal en el manejo del
paciente oncolégico en fase paliativa en el pleno desarrollo de sus funciones: pudiendo ser
efectivo para la toma de decisiones e implementacion de estrategias de aprendizaje para mejorar

su rol en el cuidado directo. (Rizo, 2016)
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Materiales y métodos

El estudio se realizd a 6 familiares de pacientes oncologicos en fase paliativa que recibieron
atencion en Hospitales Oncoldgicos de la Red Publica o Privada, en el periodo octubre -
noviembre del 2021.

La presente investigacion corresponde a un disefio cualitativo ya que se plantearon diferentes
categorias con caracteristicas descriptivas en donde se analizaron los hechos, sujetos, intensidad y
frecuencia obtenida mediante la ejecucién de entrevistas personales a los cuidadores informales,
en donde ademas se ocupd el lenguaje no verbal y la forma de pensar del entrevistado para la
optimizacion, analisis y descripcion de los resultados.

Es un estudio de campo porque se trasladé al lugar de los hechos en este caso la instancia
domiciliaria de los pacientes mediante visitas domiciliarias a los cuidadores. Para integridad y
confiabilidad de la investigacion los participantes firmaron un formato de consentimiento
informado. Se les aplico una encuesta semiestructurada con 10 categorias diagnosticas
conformada en donde se pudo reconocer aspectos importantes como conocer sus vivencias y

experiencias.

Como criterios de inclusion se considero

e Cuidadores informales de pacientes oncoldgicos en fase paliativa.

Como criterios de exclusion se considerara:

e Que tenga un pronostico de vida menos de 6 meses.

e Que el cuidador informal tenga una retribucién econémica.

e Que el cuidador informal sea personal de salud (enfermera, fisioterapeuta, auxiliar, etc.
Las entrevistas fueron grabadas y transcritas, para proceder al analisis de las mismas utilizando la
Metodologia de Demaziere D. y Dubar C.

Mediante esta investigacion en el conocimiento de cuidadores informales en fase paliativa se
pudo obtener resultados y analisis del estudio en 4 categorias donde describen las diversas
situaciones de los pacientes. En la Categoria 1; Datos Personales en esta seccion se describe la
identificacion completa e importante para la realizacion de nuestro articulo cientifico. Categoria

2; Diagnostico el cual se obtiene informacion de todo procedimiento que debe ser aplicado en el
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paciente estrictamente como el médico lo indica (ecografias, rayos x, TAC, etc). Categoria 3;
Conocimientos se basa en los cuidados, atencidn que requiere el paciente oncoldgico al momento
de su patologia tanto como al inicio y al final de su tratamiento. Categoria 4; Emociones aqui es
donde conocemos diversos sentimientos que expresa las personas por la situacion que atraviesan
dia a dia.

Finalmente, la informacion obtenida fue sometida a un proceso de triangulacion, que consiste en

contrastar los datos obtenidos con otras fuentes y otras teorizantes.

Resultados y Discusién
Luego del andlisis de informacién recibida por cada categoria por parte de los cuidadores

informales se ha obtenido los siguientes resultados:

Categoria N°1 Datos Personales

En un estudio realizado nos demuestra que de 60 cuidadores informales el 65% de la poblacién
son mujeres que representan a casos con una edad media de 50 afios generalmente son familiares
que realizan esta labor con el fin de crear un entorno de confianza y seguridad. (Ibafiez, 2016)
Por su lado, Manena con una actitud de preocupacion nos dice “Tengo 28 afios me dedico al
cuidado de mi hijo trabajo en Constructora Alvarado por afios, vivo con mis papas y mi hermana
yo me separe hace siete afios como yo le mantengo a mi hijo sola no dispongo de mucho dinero,
pero toda la familia hicimos rifa, hornado y asi le hemos ayudado a mi hermana
econémicamente”

La encuesta aplicada en la presente investigacion arrojo resultados similares al estudio realizado
por Pefas-1bafiez ya que se demuestra que el porcentaje de mujeres como cuidadores informales
es mayor que el de hombres, en este caso Manena es quien esta a cargo del cuidado de su sobrino.
Desde la antigiiedad las mujeres han sido las encargadas de esta tarea debido a diversas
situaciones o circunstancias naturales que hacen que ellas sean quienes cargan con la
responsabilidad del cuidado, se mezclan también sentimientos de deber moral o compensacion
hacia la persona cuidada. Se afiade ademas el carifio y el amor que se profesa hacia la persona
cuidada y la pena que sienten ante su proceso, lo cual hace que el cuidado llegue a entenderse

como un deseo por parte de las mujeres.
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Categoria N°2 Diagndstico

El cancer es una enfermedad catastréfica que afecta a cualquier parte del cuerpo no importa edad,
raza, condicion social y constituye una de las primeras causas de muerte prematura en Ecuador,
con una incidencia creciente de un 80 % de muertes que se registran en paises de bajos ingresos
economicos. (Lopez, 2020)

Susana con mucha tristeza por la situacion que estéd pasando relata con llanto “Sucede que mi hija
me decia mami tengo un dolor que no es intenso pero me molesta que se veia la barriga bien
hinchada y dura y pensabamos que era una inflamacion de vias urinarias por lo que fuimos al
doctor en donde el medico nos dijo que debemos hacer muchos examenes de inmediato lo
hicimos, en los cuales el doctor reviso y nos dijo que tiene carcinoma de ovario y hay que
operarle de manera inmediata y le extirparon un tumor que es maligno”

Desde afios atras las tasas de incidencia y mortalidad de céncer de ovario se han ido
incrementando de manera significativa segun la Sociedad de Lucha contra el Cancer SOLCA.
Esta enfermedad se encuentra en el tercer lugar en frecuencia entre los canceres ginecoldgicos y
practicamente el 80% de las pacientes se diagnostican en estadios Il Y IV, y el tratamiento se
dirige hacia el lado paliativo. En cuanto a la economia, esta se ve gravemente afectada llegando a
casos de verse en la necesidad de endeudarse y de no poder pagar sus gastos médicos. (Llanta,
2015)

Por otro lado, Matilde no relata “Cuando la nifia tenia un mes, nos empezamos a dar cuenta que
presentaba unas lucecitas en los 0jos y no dormia toda la noche, parecia que le dolia ahi,
acudimos al médico le realizaron muchos examenes y su diagnoéstico fue Retinoblastoma”
Analizando la bibliografia, este es un cancer poco frecuente en el pais mismo que tiene un orden
congénito. En el Ecuador generalmente representa el 0.1% de incidencias durante los 5 afios
subsecuentes. La retinoblastoma es més frecuente en la edad pediatrica afectando principalmente

a los nifios de 0 a 6 afios de edad.

Categoria N°3 Conocimientos

En cuanto al nivel de conocimiento sobre cuidados paliativos que tienen los cuidadores
informales, 73.4% tienen un nivel de conocimiento deficiente y los datos parecen evidenciar que
no hay relacién entre el nivel de conocimiento, con el nivel educativo. Es importante resaltar que

esta desinformacion es independiente del nivel educativo de los cuidadores, ya que estos
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conocimientos son muy especificos y deben ser ensefiados mediante un entrenamiento especial.
(Romero, 2009)

Juan con los ojos llorosos comento su dolor expresando “Mi hermano después de cada
procedimiento que le hacian quedaba muy adolorido y por ahi mismo se ponia de un genio dificil
de tratar y como yo no sabia como controlar su ira le decia que camine, que no haga esfuerzo, el
utiliza baston que no le gusta, pero tenia que hacerlo, yo le ayudaba en lo que podia, pero en
muchas ocasiones no estaba al tanto como actuar por eso llamaba al médico recomienda para
ver que me recomienda’”

Juan cuida de su hermano de 30 afios que padece sarcoma fibromixiode en su miembro inferior
izquierdo. A menudo los tumores Gseos son raros, afectan a edades jovenes o hasta infantiles son
frecuentes en ambos géneros. Como relata Juan, el es uno de los cuidadores informales que
presenta dificultad al momento de enfrentarse a situaciones que no conoce con relacion a los

cuidados, asi como Juan existen varios casos donde por diversas causas se condiciona el cuidado.

Categoria N°4. Emociones

Segun Darina en su articulo demuestra el impacto negativo del estrés asociado a la depresion, la
alexitimia y los trastornos psicofisioldgicos, en la salud de adultos mayores cuidadores
informales de enfermos crénicos. (Herminia, 2013).

Manena con palabras entrecortadas por emociones manifestd “Yo como tia me da miedo perder
la batalla (lloro) para mi son los momentos més dificiles, mi chiquito era un nifio sano activo
este momento es un bebe como sabemos todos esta enfermedad nos tiene en angustia tristeza,
desesperacion un mundo de sentimientos encontrados a toda una familia mientras haya vida hay
esperanza”

Segun Manena, el cuidar a su sobrino ha provocado que su vida personal pase a segundo plano.
Ademas de inducir a nuevas emociones como la angustia y la desesperacion. Segun la
bibliografia los cuidadores informales pueden atravesar emociones y sentimientos durante esta
etapa, sentimientos que pueden contribuir a problemas graves que afectan su salud provocando
trastornos mentales, depresion y ansiedad. Por ello es importante que se apoyen y obtengan la
informacion necesaria para mantenerse tranquilos y enfocados a ayudar y mejorar la calidad de

vida de su familiar.
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Conclusiones

La mayor parte de los cuidadores informales entrevistados son mujeres las cuales se encuentran
en esta situacion por cuestiones del azar, de necesidad y situaciones de fuerza mayor, en la
mayoria estas tiene un vinculo familiar y sentimental con el paciente. Se requiere empoderar al
cuidador informal a través de destrezas que fortalezcan el conocimiento, la comprension del
padecimiento y la compafiia permanente a la persona con el fin de mejor las précticas de cuidado
y lograr intervenciones integrales.

La experiencia de cuidador en casa significa para el cuidador informal un escenario dificil para el
cual no se encuentra capacitado, inicia en el momento que se asume como obligacion propia dar
respuesta a la dependencia de cuidado de la persona para la realizacion de sus actividades
bésicas.

La falta de soporte por parte del equipo de salud experimentada por los cuidadores frente al
manejo de pacientes de cuidado paliativo contribuye a desequilibrar las acciones de cuidado y la
calidad en la ejecucion del rol de cuidador. La instruccion del cuidador informal debe involucrar
el conocimiento de la enfermedad su manejo multifacético, a la correcta utilizacion del servicio
de salud y los sitios de apoyo para consultas y apoyos disponibles

Comprender la situacién de los cuidadores que asumen la dependencia de cuidado en casa
permite a la disciplina de enfermeria establecer programas y estrategias para fortalecer el
cuidando de estas personas, fomentando y ensefiando a ellos habilidades especificas para el

cuidado
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