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RESUMEN

Las acciones que desarrolla la enfermera en cuidados paliativos estan dirigidas a
prestar ayuda al paciente con cancer, no solo se enfoca en aliviar el dolor, sino
también en mitigar el sufrimiento fisico, psicosocial y emocional del paciente y a
la vez del cuidador para poder sobrellevar este proceso, propiciando espacios que
le permita compartir experiencias e integrar de manera mas cercana a los miembros
de la familia. Objetivo: Describir la evidencia cientifica sobre cuidados paliativos
desde el enfoque del cuidador del paciente oncolégico. Metodologia: Estudio
monografico, descriptivo, retrospectivo, mediante revision documental.
Resultados: Tras la busqueda bibliografica se encontraron 20 articulos de revistas
de enfermeria indexadas con los criterios de inclusion y exclusion, la mayoria son
de Brasil, cualitativas y de la base de datos de Lilacs. Conclusion: Dentro de la
evidencia cientifica encontrada sobre cuidados paliativos desde el enfoque del
cuidador, se destaca que el cuidador no se siente seguro al momento de brindar los
cuidados, por el hecho de no tener la capacitacion necesaria. Ademas de sentir que
hay escasa comunicacion entre el cuidador y el equipo de salud para darles la
orientacion. Se resalta que ser un cuidador de paciente con cancer es un desafio,
porque el cuidador no esta preparado vive en constante estrés fisico y emocional

gue a menudo conducen a la enfermedad.

Palabras clave: cancer, cuidador, cuidados oncoldgicos, calidad de vida, cuidados

paliativos (DeCS).



ABSTRACT

The actions developed by the palliative care nurse are aimed at providing help to
the cancer patient, not only focusing on pain relief, but also on mitigating the
physical, psychosocial and emotional suffering of the patient and at the same time
of the caregiver in order to cope with this process, fostering spaces that allow you
to share experiences and integrate family members more closely. Objective: To
describe the scientific evidence on palliative care from the perspective of the cancer
patient caregiver. Methodology: Monographic, descriptive, retrospective study,
through documentary review. Results: After the bibliographic search, 20 articles
from nursing journals indexed with the inclusion and exclusion criteria were found,
most of them are from Brazil, qualitative and from the Lilacs database. Conclusion:
Within the scientific evidence found on palliative care from the caregiver's
perspective, it is highlighted that the caregiver does not feel safe when providing
care, due to the fact that they do not have the necessary training. In addition to
feeling that there is little communication between the caregiver and the health team
to give them guidance. It is emphasized that being a caregiver for a cancer patient
is challenging, because the unprepared caregiver lives in constant physical and

emotional stress that often lead to illness.

Keywords: cancer, caregiver, cancer care, quality of life, palliative care (DeCS).



I. INTRODUCCION

Enfermeria es una profesion y disciplina de caracter social, que tiene como sujeto
de atencién la persona, familia y comunidad; con el proposito de intervenir en todas
las etapas del proceso de la enfermedad, iniciando desde la prevencién de la
enfermedad, hasta alivio del dolor, contribuyendo a que la persona tenga una vida
digna, mediante conocimientos y desarrollos dindmicos que proveen identidad al

quehacer de enfermeria (1).

La disciplina de enfermeria es entendida como ciencia y arte del cuidado, tiene un
soporte y cuerpo propio que es el conocimiento cientifico suministrado por bases
tedricas, dentro de ellas se incorpora el acto de cuidar, teniendo una perspectiva
biopsicosocial del ser humano. En tal sentido el profesional de enfermeria ejerce
sus funciones alrededor de todas las etapas de la vida y el transcurso de esta, desde
que nace la persona hasta el acompariarlo en la muerte; brindando cuidado que es

el objeto de estudio de la enfermeria. (1).

El actuar de la enfermera especialista en oncologia esta ligado principalmente a
acogerlo con su cuidado, dando esperanzas, el saber que la enfermera siempre estara
dispuesta a actuar, a tomar acciones destinadas a que el paciente no se sienta solo
(2), brindando un cuidado de manera holistica al paciente, tomando en cuenta las
vivencias y el impacto que origina el cancer en la vida psicolégica, espiritual, fisica
y social; asi tambien en la familia y/o cuidador puesto que, ellos van a tener la tarea
de acompariamiento durante la enfermedad y resulta impactante y grave asimilar

que la expectativa de vida es limitada, es ahi en que la enfermera tiene un abordaje



mas integral, acompafiada de habilidades y la vocacion de servicio que implica una
atencion de manera diferente a un paciente con algun tipo de neoplasia (3), esta
poblacion se encuentra en una situacion de clara vulnerabilidad y precisa una

atencion especializada e individualizada.

Enfermeria oncoldgica surge ante el aumento de morbilidad y mortalidad a
consecuencia del cancer, que hoy en dia es un problema de salud publica. Para el
afio 2018 en el PerQ, el cancer matd a 33.098 personas y se detectaron 66.627
nuevos casos, segun el ultimo informe de la Agencia Internacional de Investigacion
sobre el Cancer (4). Asi también, estimd 18,1 millones de casos nuevos y 9,6
millones de muertes por cancer; ademas, se calcula que la prevalencia en los Gltimos
5 afios alcanza los 15 millones de personas. En Per( para el afio 2015, segun la
Organizacion Mundial de la Salud el cancer fue la primera causa de muerte en
personas menores de 70 afios (5). La American Cancer Society calcula que 606 880
personas moriran de cancer en 2019, a pesar que los tratamientos para el cancer han
mejorado y a su vez la esperanza de vida de los pacientes (6), se prevé que las
muertes por cancer en todo el mundo seguiran aumentando y pasaran de los 11
millones en el 2030 (7) .

El paciente entra en una etapa avanzada y terminal de su enfermedad conforme el
cancer vaya desarrollandose, por esta razon requiere cuidados que estaran dirigidos
a sus necesidades, es asi que es indispensable intervenir con una asistencia adecuada
que denominamos cuidados paliativos, la enfermera en este ambito debe garantizar
un cuidado de excelencia al paciente, de manera holistica para hacer frente a todas

sus necesidades, siendo primordial el control del dolor, ademas de trabajar de la


https://elcomercio.pe/tecnologia/ciencias/cancer-mato-2018-33-000-personas-peru-noticia-602437-noticia/
https://elcomercio.pe/tecnologia/ciencias/cancer-mato-2018-33-000-personas-peru-noticia-602437-noticia/

mano con la familia, debido al impacto fisico, emocional, social y espiritual para

ambos (2).

De acuerdo a la percepcidn desde mi experiencia laboral cuando el paciente necesita
este tipo de cuidados quien toma un papel importante es el cuidador, que en su
mayoria son familiares directos quienes tienen diferentes grados de instruccion,
diferentes estratos socioculturales y no cuentan con el conocimiento adecuado para
ejercer un cuidado profesional. Usualmente reciben educacion acerca de como
manejar las necesidades que van a surgir en el proceso; que casi siempre es el alivio
del dolor, posteriormente continuaran el tratamiento en casa, pero la mayoria de los
cuidadores sienten que no tienen las herramientas necesarias para poder afrontar
situaciones de ansiedad, el miedo a la muerte, la mejora del estado de salud del
paciente, son sentimientos constantes a lo largo del proceso de la enfermedad, pero
se acentlan cuando se encuentra en esta area , el no saber como identificar lo que

siente el paciente, sentimientos y/o sintomas.

Otro punto que se ha observado es el desconocimiento sobre el estado de cuidador,
quien finalmente va a ser la persona con la que se trabaje de manera directa y
cumplirad funciones que generan sobrecarga, estard en constante nivel de estres,
carga emocional, alejada de la vida social, muchas veces con sentimientos y
vivencias no escuchadas; no hay la importancia debida al cuidador, por ende casi
siempre es afectado por la enfermedad, en vista que el paciente entra en una etapa
dificil donde va a tener una mayor necesidad de atencidn, cuidados de toda indole,

lo cual implica una mayor conexion.



Cuando el paciente oncologico esta en cuidados paliativos, el personal de
enfermeria trabaja de la mano con el cuidador principal informal que es la persona
que atiende las necesidades fisicas y emocionales del paciente, por lo general es un
familiar cercano que no recibe retribucion econémica alguna, no cuenta con una
formacion especializada y el personal de enfermeria le brinda la orientacion durante
el proceso de atencidn (8), por esto es que la experiencia de cuidar a un paciente
oncoldgico en esta area conlleva una gran carga emocional, impacto fisico y
financiero en la calidad de vida que llevan los cuidadores, el papel que realiza el
cuidador trae numerosas cambios en la vida personal y la rutina de este sujeto, eso
estd inmerso en la realidad de la enfermedad. La carga de estos cuidadores es un
factor estresante, conduciendo al estrés fisico y mental, se vuelven aislados
socialmente; sumado a esto esté la dificultad de manejar el trabajo fuera de casa y

cuidar al paciente (9).

Se sabe que los cuidados paliativos pueden recibirse a nivel hospitalario o en
domicilio, este ultimo tiene mayor preferencia por tener proximidad con el ente
querido, es por eso que en algunas ocasiones se cuenta con un equipo especializado
0 concentrase en un cuidador, que puede ser un familiar, pero en el transcurso
suceden alteraciones en base a la reaccion con la familia y esta a su vez sufrir
influencias negativas con las del paciente, por lo que serad necesario identificar al
cuidador principal, la mayoria de veces puede ser elegido por el paciente, por falta

de opcion entre los familiares o par falta de un equipo especializado (10,11)



El cuidador asume la responsabilidad de cuidar al paciente, pero no se siente
preparado y con los conocimientos para poder desempefiar esta funcion, reciben
poca capacitacion o

preparacion para participar en muchas actividades para el mantenimiento del
bienestar de su familiar, como el manejo y administracion de drogas, alimentacion,
cuidado fisico, transporte (9), tienen miedo de que algo malo suceda en su ausencia
o por la misma preocupacion con la falta de compafiia del paciente, el cuidador
tiende

a tener repercusiones negativas en su calidad de vida, sin embrago lo realizan
motivados por la blasqueda de cura (10). Cuidar significa dedicar el tiempo
necesario a la persona que lo necesita, es un proceso constante de aprendizaje,

requiere el conocimiento del cuidador, las formas de cuidar y equilibrio (11).

En el 2011, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 20.400.000
personas en el mundo necesitaron cuidados paliativos, de las cuales el 69% tenia 60
afios 0 més (12). Anualmente se considera que 40 millones de personas necesitan
cuidados paliativos; el 78% viven en paises de ingreso bajo y mediano. A nivel
mundial, actualmente solo un 14% de las personas reciben asistencia paliativa (13).
Aproximadamente una tercera parte de quienes necesitan cuidados paliativos tienen
algun tipo de cancer, no solo las neoplasias requieren de cuidados paliativos, existen
otras enfermedades degenerativas o cronicas como la infeccion por VIH, la
tuberculosis (14). En el 2018, el 55 % de los pacientes que fallecieron usaron los
servicios de cuidados paliativos; sin embargo, el tiempo promedio de
hospitalizacion fue de 8,7 dias y 8,3 % de los pacientes ingresaron en los Gltimos

tres dias de vida (15).



Con este nuevo perfil epidemioldgico, emergen discusiones sobre el proceso de
Ilevar un proceso de enfermedad con calidad y una muerte digna. Pensando en esta
ideologia, surge la practica de Cuidados Paliativos, su origen inici6 con la apertura
del St. Christopher”s Hospice en 1960 en Londres y con el movimiento que impulso
su fundadora Cecily Saunders; enfermera, trabajadora social y médica inglesa.
Gracias al apoyo de la Organizacion Mundial de la Salud, surgieron diversas
asociaciones nacionales y publicaciones que facilitaron una mayor difusion y
desarrollo de los distintos programas de asistencia paliativa, que comenzaron a

generalizarse en muchos otros paises (16).

La primera unidad de dolor y cuidados paliativos en el Hospital de la Policia
Nacional del Pert se cred en 1989, afios después, 2017 se realiz6 la implementacién
de areas de cuidados paliativos en diversas instituciones el (17), sin embargo de
acuerdo al registro actualizado al 2018 de la Sociedad Peruana de Cuidados
Paliativos para lo mas de 30 millones de peruanos, solo existen 12 unidades
funcionales de cuidados paliativos. Dicha cifra refleja que la necesidad de un plan
nacional de cuidados paliativos ha crecido respecto a afios anteriores. De acuerdo
al Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica, elaborado en el 2014 por la
Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos, en ese afio por cada millén de

peruanos existian 1.5 unidades funcionales de cuidados paliativos (18).

La Organizacion Mundial de la Salud, en el afio 2002 amplia la definicion de

cuidados paliativos como: “Enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes



y las familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por
medio de la identificacion temprana e impecable evaluacién y tratamiento del dolor
y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales” (19). El rol que va a
desarrollar el enfermero es fundamental debido a que el cuidado es la esencia de su
trabajo, sumado a esto el estado avanzado en que se encuentra la persona, y entran
a tallar los cuidados paliativos que van a permitir la identificacion temprana, la
adecuada evaluacion y el tratamiento del dolor y otros problemas, de orden fisico,

psicosocial o espiritual (20).

Segln la OMS las bases de los Cuidados Paliativos son: proporcionar alivio al dolor
y otros sintomas que produzcan sufrimiento, no tratar de acelerar la muerte ni
retrasarla, integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del
enfermo, ofrecer apoyo a los pacientes para vivir de la forma méas activa posible
hasta la muerte, ofrecer apoyo a las familias y allegados durante la enfermedad y
en el duelo, mejorar la calidad de vida del enfermo, aplicables a las fases tempranas
de la enfermedad, junto con otras terapias dirigidas a prolongar la vida (como QT,
RT) ,incluyen también las investigaciones necesarias para comprender mejor y
manejar situaciones clinicas complejas, utilizan una aproximacion de equipo para

responder a las necesidades de los pacientes y de sus familias (16).

En la dltima etapa del proceso de la enfermedad generalmente hay diversas
alteraciones funcionales y organicas, que van a generar sintomas que seran dificiles
de controlar y estos son la base donde se asientan las intervenciones en cuidados
paliativos. Para conseguir sus objetivos se valen de instrumentos que son

principalmente tres: el control de los sintomas, la comunicacién, y apoyo emocional



que abarque el alivio del sufrimiento y acompariamiento a la familia antes de la
muerte y durante el proceso del duelo (16). El cuidado paliativo es un sistema
continuo que inicia desde el momento del diagnostico, continGa a lo largo del
proceso de la enfermedad hasta que el paciente se recupera o muere, incluye el

soporte a la familia durante el periodo de duelo.

Dentro del cuidado paliativo también se identifican objetivos: Manejo de sintomas
fisicos, psico-sociales, espirituales y de otras necesidades practicas del paciente y
su familia a lo largo del proceso de la enfermedad, promover la aplicacion de los
principios de cuidado paliativo y cuidado avanzado de calidad en todos los niveles
de atencién (primaria, secundaria, terciaria), facilitar el proceso de decision del
paciente y/o familia a través de informacion continua sobre el proceso de la
enfermedad, tratamiento y prondstico, facilitar la coordinacion y continuidad de
cuidado entre las diferentes instituciones de salud involucradas en el cuidado del
paciente a través de una comunicacion de alta calidad entre los miembros del equipo
interdisciplinario y las agencias de salud, brindar cuidado paliativo a través de una
estructura organizada que promueva un modelo interdisciplinario de cuidado
centrado en la unidad paciente-familia, preparar al paciente y a su familia en el

proceso de la muerte cuando se anticipa que va a suceder (21).

Durante el proceso de la enfermedad, en la Gltima etapa alguno de los sintomas son
el dolor, la disnea, fatiga, boca seca, nauseas, insomnio y trastornos psicoldgicos
gue se presentan en la agonia (16). Todos estos sintomas se encuentran en las
siguientes areas: fisica: control de los sintomas que aparecen como consecuencia
del avance de la enfermedad, psicoemocional: soporte frente a alteraciones

psicoldgicas o del estado de &nimo debidas a los cambios generados por la presencia



de una enfermedad incurable, social: resolucion de problemas familiares, laborales,
econdmicos y de vivienda, individual: acompafiamiento en el deseo de

reconciliacion y perddn, de hablar de la muerte y la trascendencia (22).

La enfermera que labora en Cuidados Paliativos, tiene la responsabilidad de prestar
ayuda tanto al paciente como a la familia, debiendo utilizar los conocimientos
cientificos y el entrenamiento especifico en su area, cumple varias funciones
primordiales que son: organizacion del plan de cuidados, cuidado directo,
educacion al paciente y familia, administracion, investigacion y por altimo realizar
una autoevaluacion, que implica confrontar al profesional con sus propios medios
relacionados con la posibilidad de sufrir y morir, los temores y ansiedades no
reconocidos pueden interferir con el buen cuidado de enfermeria ofrecido al

paciente (21).

El profesional de enfermeria experto en cuidados paliativos debe tener la capacidad
de: respetar los valores, estilos de vida y creencias de la persona, adaptando el
cuidado, incluso en situaciones contrapuestas a sus propios valores, brindar soporte
a la familia para respetar decisiones de la persona, aportar la valoracion enfermera
como elemento esencial para la toma de decisiones del equipo en situaciones de
conflicto o dilema ético y en situaciones de discrepancia, actuar en conciencia,
conocer la reflexion social acerca de los conceptos sobre sufrimiento y dolor al final
de la vida: muerte digna, limitacién del esfuerzo terapéutico, participar en la
elaboracion de las politicas y directrices nacionales y autonémicas en relacion a los

derechos de la persona al final de la vida (23).



La enfermera debe contar con un conocimiento amplio para poder orientar y ofrecer
una educacion mejor hacia la persona enferma y su cuidador, ademas de la destreza
para manejar aspectos claves del cuidado paliativo, se debe considerar el contexto
social, como quién es el cuidador del paciente, como éste debe ser cuidado, y el
establecimiento de la proximidad de la muerte. La enfermera debe demostrar un
alto sentido de compromiso, lealtad, valores y humanismo en la aplicacion del

cuidado, y por ende, en la educacién que brinda a la familia (19).

La revision bibliogréfica brindara un aporte que le permitira desarrollar una mejor
labor a la enfermera tomando las acciones adecuadas y brindando el apoyo
necesario al cuidador mediante intervenciones que trabajara de manera directa con
el grupo familiar, a su vez habra un mejor sentir del paciente y a la vez del cuidador,
pues esto permitird buscar soluciones a las dificultades que puedan encontrar.
Ademas, con el andlisis de las diversas investigaciones no solo se brindara
informacion valiosa para el profesional de enfermeria, sino para todo el equipo

multidisciplinario que participa en cuidados paliativos.

El proposito de la revision bibliografica es mostrar evidencias de forma especifica
para el profesional de enfermeria con especialidad en oncologia, pues es el personal

responsable y de quien dependera el establecimiento y continuidad de los cuidados.
OBJETIVOS:
Objetivo general:

Describir la evidencia cientifica sobre cuidados paliativos desde el enfoque del

cuidador del paciente oncologico.
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Objetivos Especificos:

1. Caracterizar la produccién cientifica disponible sobre cuidados paliativos
desde el enfoque del cuidador del paciente oncologico.
2. ldentificar en la evidencia cientifica disponible las repercusiones negativas

desde el enfoque del cuidador del paciente oncoldgico.

11



Il. CUERPO

La revision bibliografica es un trabajo escrito basado en el estudio que se desarrolla
de manera logica, especializada y ordenada en donde se sintetizan resultados de
multiples fuentes bibliograficas para dar respuesta a una situacion problema del
campo de la especialidad en cuidados oncoldgicos, de disefio revision documental,

de tipo retrospectivo.

Se llevo a cabo una revision bibliogréfica sobre cuidados paliativos desde el
enfoque del cuidador del paciente oncoldgico. Con el objetivo de localizar los
articulos de interés sobre el tema de estudio, se realiz6 una bdsqueda activa en bases
de datos: Scielo, Lilacs, Redalyc, Medline y BDENF (Base de Datos de
Enfermeria), se escogieron estas bases de datos por ser ampliamente utilizadas en
el ambito cientifico. Se incluyeron también articulos publicados en revistas
especializadas de enfermeria, por ejemplo: Revista Cientifica de Enfermeria,
Enfermeria Global, Revista Cubana de Enfermeria, Revista Latino — Americana

Enfermagem.

La investigacion fue realizada usando los operadores boléanos AND y OR, se
utilizaron las siguientes palabras clave (DeCS) “Cuidados Paliativos”, “Calidad de
vida”, “Cuidador”, “Cancer” y “Cuidados oncoldgicos”. En las bases de datos
electronicas la busqueda fue utilizando los descriptores “cuidados paliativos” and
“cuidadores”, también en los idiomas inglés y portugués. En esta busqueda se

localizaron varios articulos a los que se le aplicaron los criterios de inclusion y

12



exclusion, asimismo, fueron seleccionados primero por el titulo, objetivos y

resultados y finalmente después de la lectura del texto completo.

Se extrajeron aquellas publicaciones con los siguientes criterios de inclusion:
articulos de revistas cientificas indexadas, con enfoque cualitativo y cuantitativo,
revisiones sistematicas, integrativas o bibliogréficas, en idioma portugués e inglés,

publicadas entre los afios 2008 y 20109.

Los criterios de exclusion fueron: articulos que se refieran a cuidados paliativos en
enfermedades no oncoldgicas, articulos sobre casos clinicos, articulos cuyos autores

no son profesionales de enfermeria.

Esta revision documental es integramente de bdsqueda, revision de articulos de
investigacion publicados en las diferentes bases de datos y revistas, aplicando la

conducta responsable de investigacion.

A continuacion, se presenta la caracterizacion de las evidencias cientificas. En
relacion a los paises de los articulos cientificos sobre cuidados paliativos utilizados
para esta monografia 18 de 20 articulos cientificos son Brasil, teniendo el 90%

(Tabla N° 1).

Sobre las bases de datos en Lilacs se encontraron 12 articulos con un 60%, en Scielo

se encontraron 5 articulos con un 25% (Tabla N°2).

Entre los afios de publicacion de los articulos sobre cuidados paliativos del afio 2012
y 2014 con 3 articulos cada afio con un 15% del total cada uno, del afio 2009, 2013,
2016, 2017 y 2018 con 2 articulos cada afio con un 10% del total de cada uno (Tabla

N°3).
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Las metodologias utilizadas por los articulos cientificos el 95 % son cualitativos y

solo un 5% son cuantitativos (Tabla N°4).

Sobre el idioma de los articulos cientificos de esta revision documental el 70% esta

en portugués y el 25% en inglés (Tabla N°5).

El objetivo general de la monografia es describir la evidencia cientifica sobre
cuidados paliativos desde el enfoque del cuidador del paciente oncoldgico. A partir
de la revision de los articulos se puede inferir que el proceso la enfermedad
oncologica tiene diversos sintomas, dolor, pero ademas sentimientos profundos
fisicos, emocionales y espirituales. En este sentido, los cuidados paliativos son la
mejor opcion para este grupo de personas gque ya no tienen posibilidad de cura, pero,
si aliviar el sufrimiento, priorizar el valor moral de la dignidad de la persona. Es asi
que surge el cuidador principal, que es la persona responsable de ayudar en la vida

diaria del paciente.

Respecto a la labor y el papel que desarrolla el cuidador principal, hacen referencia
5 articulos utilizados en la monografia de revision documental; hacen mencion que
la persona que realiza las veces de cuidador es un familiar cercano, lo cual implica
una sobrecarga de trabajo que conlleva a repercusiones negativas de naturaleza
fisica y psiquica como cansancio intenso, dolor de cabeza, depresion, miedo, uso
continuo de calmantes; cambios en sus vidas después de asumir este papel,
destacando el cambio en las prioridades rutinarias diarias y la forma en que abordan
la vida. Los cuidadores mencionaron que hubo una disminucion significativa en
actividades sociales, irritabilidad, problemas de espalda, dificultad para dormir,

aislamiento, soledad e insatisfaccion con la vida. Uno de los testimonios refleja el
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sentir de sus molestias: “descanso pero no es lo mismo, es un poco complicado

porque terminas dejando tu vida a un lado para cuidarlo” (24, 25, 26,27 y 28).

En los 20 articulos utilizados se ha observado que los cuidadores tienen un nivel de
educacion basico y se les hace complicado realizar tareas poco conocidas por ellos
como alimentacion por sonda, administracion de algunos medicamentos, manejo de
sondas y drenajes, ademas de lidiar con el empeoramiento de la salud y la

posibilidad de muerte.

De otra parte 2 articulos demuestran que las acciones de enfermeria estan
restringidas a satisfacer las necesidades del paciente, pero no involucra el hecho de
reconocer las necesidades fisicas, psiquicas y sociales que tiene el cuidador, falta
ampliar una comunicacion efectiva entre el personal de enfermeria y cuidador
familiar, con respecto a la precision de la informacion acerca de como realizar los
cuidados y la orientacion necesaria, a su vez también hace referencia que dentro del
hospital ven un punto de oportunidad para aprender y perfeccionar la atencién
basica al paciente y minimizar las dificultades relacionadas a la enfermedad y
tratamiento. Es esencial que el cuidador sepa reconocer e identificar las
necesidades, limitaciones y dependencias, ya que a partir de la comprension surgira
la participacion en el cuidado. En este sentido, los estudios realizados en los paises
europeos y asiaticos revelaron que la mayoria de los profesionales no tienen

voluntad para guiar a los miembros de la familia sobre cuidados (28, 29 y 34).

En referencia al afrontamiento que tiene el cuidador 2 articulos mencionan que los
cuidados debidos necesitan ser instrumentalizados, es decir saber y comprender el

propdsito de los cuidados paliativos, cuan indispensable y satisfactoria puede ser
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una accion basada en paliacion, su presencia y accion son fundamentales en este
proceso, el cuidador es consciente que tiene a un familiar sin posibilidad de cura y
que puede llevarlo a esperar constantemente la muerte del ser querido, lo que genera
mas estrés y angustia para el cuidador. La mayoria de las veces, no puede ver la

muerte como un proceso natural, porque es un fendmeno desconocido (30 y 31).

De otro lado los entrevistados sefialaron en 2 articulos que sienten mayor libertad
para ejercer la funcion de cuidador en el hogar, mayor comodidad para el paciente,
mejor organizacion y posibilidad de cumplir sus actividades, pero al momento de
encontrarse en una situacion que ponga en riesgo la vida del paciente o la muerte,
manifiestan que el hospital es el lugar més favorable por contar con los recursos
para brindar atencién médica y asi poder aliviar el sufrimiento del paciente, como
también la del cuidador. Las declaraciones afirman que los cuidadores no se sienten
capaces de enfrentar este tipo de situaciones, mencionaron sentirse tristes,
sentimientos de inutilidad al verse sin los recursos, conocimientos y la tecnologia
del hospital, lo demuestra en la siguiente declaracion: “Creo que deberia haber una
capacitacion para nosotros en el hogar, muchas veces no sabemos como hacerlo
(procedimientos especificos) y tenemos que hacerlo”, el hecho de no saber como
realizar la atencion al paciente, incluidos los procedimientos necesarios, podria

minimizarse capacitando a los miembros de la familia (32 y 33).

Por ultimo Arias y Garcia (36) encontraron que los familiares exigen mayores
espacios de salud social que permiten un descanso y el bienestar de los cuidadores,
ademas el cuidador familiar se refirio al sentimiento de "no ser escuchado o

incluido”, para algunos cuidadores, los profesionales no consideran sus
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necesidades, indicando no tener tiempo para hablar y discutir temas de atencion y
no sentirse incluido en la toma de decisiones. En consecuencia, esto hizo cuidadores
familiares mas vulnerables al estrés y cred una barrera para una comunicacion
efectiva. Expresiones como las siguientes fueron recurrentes: “Senti que no estaba
incluido en el equipo. Ellos son todos expertos que pensé que estaria incluido pero
no senti, yo era la persona que necesitaba ayuda, consejos y todo y no senti que lo

estaba recibiendo”.
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I11. CONCLUSIONES
Las caracteristicas de la evidencia cientifica utilizadas para el estudio fue que el
90% son brasilefias, las bases de datos de donde se obtuvieron los articulos fueron
en su mayoria de Lilacs y Scielo, en el afio 2012 y 2014 se publicaron la mayoria
de estos articulos, el 95% es de metodologia cualitativa y el 70% esta en el idioma

portugués.

Dentro de la evidencia cientifica encontrada se destaca que el cuidador no siente
seguridad al momento de brindar los cuidados, escasa comunicacion entre el
cuidador y el equipo de salud para darles la orientacion. Otro dato importante es
que para el cuidador no le es facil enfrentar proceso de la muerte, pues llegado el
momento y el hecho de no contar con las herramientas necesarias, conocimientos,

tecnologia, sienten que no han hecho nada por aliviar el sufrimiento a su paciente.

La evidencia cientifica disponible sobre las repercusiones negativas desde el
enfoque del cuidador del paciente oncoldgico, resaltan que ser un cuidador de
paciente con cancer es un desafio, porque el cuidador no esta preparado vive en
constante estrés fisico y emocional que a menudo conducen a la enfermedad. El
profesional de enfermeria puede prever todos estos problemas, y debe establecer
con el paciente y el cuidador las estrategias para enfrentar el estrés y los cambios
en la rutina del hogar, es posible con informacion sobre el contexto sociocultural
del paciente y la comprension de sus actitudes hacia las adversidades de la vida,

con el objetivo de evaluar la capacidad de la familia para cuidar al paciente.
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ANEXOS

TABLA N°1. Paises de los articulos cientificos sobre cuidados paliativos

Frecuencia Porcentaje (%)
CHILE 1 50
COLOMBIA 1 50
BRASIL 18 90,0
Total 20 100,0

TABLA N°2. Bases de datos de los articulos cientificos sobre cuidados paliativos

Frecuencia Porcentaje (%0)
LILACS 12 60,0
SCIELO 5 25,0
MEDLINE 1 5,0
REDALYC 1 5,0
BDENF 1 5,0
Total 20 100,0
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TABLA N° 3. Afio de publicacion de los articulos cientificos sobre cuidados

paliativos
Frecuencia Porcentaje (%)
2007 1 5,0
2008 1 5,0
2009 2 10,0
2012 3 15,0
2013 2 10,0
2014 3 15,0
2015 1 5,0
2016 2 10,0
2017 2 10,0
2018 2 10,0
2019 1 5,0
Total 20 100,0
TABLA N° 4. Metodologia utilizada por los articulos cientificos
Frecuencia Porcentaje (%0)
CUALITATIVA 19 95,0
CUANTITATIVA 1 50
Total 20 100,0
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TABLA N° 5. Idioma de los articulos cientificos

Frecuencia Porcentaje (%)
ESPANOL 1 50
INGLES 5 25,0
PORTUGUES 14 70,0
Total 20 100,0
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ANEXO 1

INSTRUMENTO PARA RECOLECCION DE DATOS

1-ldentificacion de autor/es

Nombre/s:

Profesion: () enfermera(o)

Nivel de formacion: () estudiante () pregrado ( ) especialista () maestria ()
Doctorado () Post-doctorado

N.° total de autores

2- Base de Datos
() SCIELO () CUIDEN () REDALYC ( ) BBS ( ) SCOPUS () LATINDEX
Otros:

3- Acceso a publicacion de la investigacion completa
() Bases de Datos online
() Otros:

4- Datos relacionados con la publicacion
Tipo de publicacion: () articulo
Titulo:

Revista:

Afio de publicacion:
Vol. N, Paginas

Disponible en:
Pais de origen del articulo:
Idioma: () inglés () espafiol () portugués

5- Poblacion

6- Muestra

7- Lugar de realizacion de la investigacion

8-Objetivo(s) de la investigacion:

9- Disefio metodoldgico*(es posible seleccionar més de una opcion de respuesta)
9.1 Abordaje cuantitativo

() Investigacion experimental

() Investigacion cuasi-experimental

() Investigacion no-experimental
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() De tipo transversal
( De tipo longitudinal
Otros:

9.2 Abordaje cualitativo
() Etnografia

() Fenomenologia

() Teoria fundamentada
Otros:

9.3. Otros tipos

() Revisiones narrativas
() Revisiones integrativas
() Revision sistematica
Otros:

10 Instrumentos usados
Nombre:
Validado para cual idioma:

11. Andlisis de los datos

12- Principales resultados:

13- Conclusiones de la investigacién

14- ;Cual es el conocimiento nuevo resultante de la investigacion? (entre las
lagunas-vacios de conocimiento presentadas en la introduccion y como el estudio
presentado contribuye para el avance de la ciencia e/o innovacion tecnologica).
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ANEXO 2

TITULO

Régo Deusdara

con el tratamiento paliativo
oncolégico 'y tratar de

N° AUTORES PAIS ANO OBJETIVO PAGINA WEB
Pertenecer a Comprender el significado de
algo mayor: las experiencias de los
experiencias de . . pacientes y los que les brindan | https://scielo.conicyt.cl/
. Avrriaza, Pablo; . . X T
pacientes y Cancino cuidados durante el periodo que | scielo.php?script=sci_ar
1 cuidadores Guillern;ina' CHILE 2009 permanecen en el Programa de | ttext&pid=S0717-
durante el e Cuidados Paliativos, asi como | 95532009000200010&I
: Sanhueza, Olivia . -
cuidado las diferentes maneras de | ang=es
paliativo en enfrentar  su  enfermedad
Chile. terminal en Chile.
Cuidado de Catarina Aparecida
enfeqnerla S, Ana Candldg Develar las vivencias vy | http://www.scielo.br/sci
oncoldgico en la | Martins Grossi, . N lo.0hD2SCript=sci
optica del Carla Simone Leite expectativas del acompafiante | € o.p_p.scrlpt—SCI_artte
2 CI:I ‘dador de Almeida. Juliana BRASIL | 2012 hospitalario, de  paciente | xt&pid=S0103-
- . U oncologico, sobre la asistencia | 21002012000500014&|
familiar en el | Dalcin Donini e , . _
. . . de enfermeria recibida. ang=es
contexto Silva, Sonia Silva
hospitalario Marcon.
Captar la experiencia vivida por
. la familia del paciente que
, Nunes, Maria da . . . _
Tratamiento : recibe tratamiento paliativo | https://www.e-
PR Gloria dos Santos - . . -
paliativo: . oncologico teniendo en cuenta | publicacoes.uerj.br/inde
3 : Rodrigues, BRASIL | 2012 ) .
perspectiva de la Benedita Maria la necesidad de enfrentar las | x.php/enfermagemuerj/
familia dificultades que se presentan | article/view/3312/2880
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https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532009000200010&lang=es
https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532009000200010&lang=es
https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532009000200010&lang=es
https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532009000200010&lang=es
https://scielo.conicyt.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532009000200010&lang=es
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002012000500014&lang=es
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002012000500014&lang=es
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002012000500014&lang=es
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002012000500014&lang=es
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002012000500014&lang=es
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/view/3312/2880
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/view/3312/2880
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/view/3312/2880
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/view/3312/2880

comprender el enfoque
paliativo, que se centra
principalmente en reducir el
dolor, dejando para atras el
calificativo “terminal”.

El cuidado - . .
- El objetivo principal ha sido
paliativo . ) . .
A Moraes e Silva, conocer como las personas de la | http://www.scielo.br/sci
domiciliar en la - . -~ . . e
- Claudia  Adriana; familia viven el cuidado | elo.php?script=sci_artte
Optica de BRASIL 2007 N N
familiares de la Brunetto  Verruck domiciliario a la persona | xt&pid=S0034-
Acker, Justina Inés portadora de neoplasia en | 71672007000200005
persona con ) .
; tratamiento paliativo.
neoplasia.
Oliveira, Maria do
. Bom Parto de
Atencion ~
L . Souza, Naua .y
oncoldgica . Conocer la percepcion de la
S Rodrigues de e ) . .
domiciliaria: familia/cuidador de enfermos | http://www.scielo.br/sci
. Bushatsky, Magaly o , N
percepcion de la | . con diagnostico de cancer | elo.php?script=sci_artte
o . Damaso, Bruno | BRASIL 2017 . ., L
familia/cuidador Felipe Remigio terminal en atencion | Xt&pid=S1414-
es sobre p g domiciliaria sobre cuidados | 81452017000200202
. Bezerra, Dayse L
cuidados . paliativos.
aliativos Medeiros
p Brito, José
Anchieta de
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http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672007000200005
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672007000200005
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672007000200005
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672007000200005
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