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Conclusions: The process and the need that people go through when becoming
caregivers were understood, from the selection of the family caregiver, the changes that
occur in their lives, the importance of support and the transition that occurs from coping to
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RESUMEN

Objetivo: Identificar en la evidencia cientifica existente el proceso que viven los
cuidadores de personas con diagndéstico de cancer, para enfrentar ese nuevo rol.

Material y método: se realiz6 una Revision Integrativa, siguiendo los criterios
establecidos por Whittemore y Knafl, desarrollada en cinco etapas: Identificacion del
problema; Busqueda de la literatura; Evaluacion de datos; Andlisis de los datos y
presentacion de los resultados. Se revisaron 973 articulos y solo 10 cumplieron con
los criterios de inclusion y la calidad del Critical Appraisal Skills Programme Espafiol

Resultados: los temas emergentes en la revision de la literatura fueron los
siguientes: Seleccion del cuidador: ¢Por qué Yo?; los cambios del nuevo rol; un
apoyo para continuar y la transicion: desde el afrontamiento a la adaptacion a su
nuevo rol.

Conclusiones: Se realiza un acercamiento al proceso y a las necesidades por las
gue pasan las personas al convertirse en cuidadores, desde el momento en que es

seleccionado como cuidador, y la adaptacion a su nuevo rol

Palabras claves: Cancer, cuidador, rol, investigacion cualitativa, Neoplastia



ABSTRACT

Objective: To identify in the existing scientific evidence the process experienced by
caregivers of people diagnosed with cancer, to face this new role.

Materials and method: an Integrative Review was carried out, developed in the
following five stages: Identification of the problem; Literature search; data evaluation;
Data analysis and presentation of results, criteria established by Whittemore and
Knafl. 973 articles were reviewed and only 10 met the inclusion criteria and the
quality of the Critical Appraisal Skills Program Spanish.

Results: The emerging themes in the literature review were the following: Caregiver
selection: Why Me? changes in the role of the caregiver; a support to continue and
the transition: from coping to adapting to your new role.

Conclusions: The process and the need that people go through when becoming
caregivers were understood, from the selection of the family caregiver, the changes
that occur in their lives, the importance of support and the transition that occurs from
coping to adaptation. In addition, the importance of the role of nursing in this entire
process.

Keywords: Cancer, Caregiver, role, qualitative research, neoplasty.



1. JUSTIFICACION

El cancer a nivel mundial, se mantiene como la principal causa de morbilidad y
mortalidad dentro de las Enfermedades Cronicas no Transmisibles (ECNT). (7). De
acuerdo al Ministerio de Salud el cancer es considerado un problema importante de
salud publica en Colombia. EI nimero de enfermos y personas muertas por esta
causa se ha incrementado en los ultimos afios; las cifras dictan que cerca de 96
personas mueren cada dia en Colombia por causa del cancer (8).

Ademas, la central de informacion de Cuentas de Alto Costo (CAC) informa que al
primero de enero del 2021 se reportaron 416.289 personas con algun tipo de cancer,
de estos el 95% tenian tumores invasivos, es decir 394.575 casos que son
prevalentes; y llegaron a 33.600 los fallecimientos por neoplasias invasivas; el
promedio de edad de los pacientes fallecidos con esta enfermedad es de 71 afios
del cual el 51.6% eran mujeres (9).

Para Secole, et al., se muestra que la enfermedad del cancer no es homogénea, en
ella intervienen una enorme variedad de tipos que afectan a las personas en su
diversidad determinada por la edad, el sexo, el momento de la vida en que ésta
acontece, el soporte emocional que posee, entre otros, situacién que dificulta
englobar en una simple palabra el universo de acontecimientos fisicos y mentales;
ademas la constatacién de que padece esta enfermedad tiene su vida transformada
y, muchas veces, cortada por el diagndstico (10); lo que hace indispensable un
cuidador.

A través de revision de la literatura cientifica relacionada con el proceso que viven
los cuidadores para enfrentar su nuevo rol, se encontraron las diferentes situaciones
que viven los cuidadores; primero asumen su rol en virtud de algunas condiciones
gue lo hacen idoneo para ejercer la funcion. Dentro de éstas suelen estar el tipo de
vinculacion laboral, el género, el estado civil y la tradicibn como cuidador al interior
de la familia; la funcion de cuidador es practicamente una imposicion; esta labor es
complejas por la dependencia del receptor de los cuidados, situacion que, sumada
a la falta de preparacion, la inseguridad, la percepcion de descontrol y la adversidad,
afectan el bienestar fisico del cuidador (11).

También, las conclusiones de la investigacion de Valbuena, determinan que los

cuidadores familiares mas joévenes tienden a experimentar morbilidad psicologica y
perciben eventos traumaticos mas estresantes; asi como, las mujeres tienden a
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experimentar mayores tasas de depresion, ansiedad, duelo complicado, la soledad,
y otros problemas de salud mental, por lo que se apoyan en la religion para dominar
sus vidas y encontrar un sentido a la vida; se presentan en los cuidadores en general
casos de estrés, relacionados con las comorbilidades: depresidon, ansiedad,
insomnio, cefalea y migrafas, y condiciones gastrointestinales, siendo el efecto
significativamente menor (12).

Aunqgue se han realizado investigaciones relacionadas con cuidadores de la ciudad
de Neiva, este estudio es novedoso para el departamento del Huila, pues se
obtendra informacion relacionada con el rol del cuidador que servira de base para
generar estrategias por parte de los profesionales de la salud, especialmente
enfermeria que minimicen el impacto psicosocial y fisico que estos sufren, al igual
preparar al cuidador para la funcion que va a desempenar.

Esta investigacion es factible al contar con los recursos necesarios para cumplir con
el objetivo planteado, al tener acceso a las diferentes bases de datos para realizar
la revision de la literatura, ademas no se requiere de recursos econémicos, de viajes
o de otra inversion monetaria; de esta manera el trabajo es viable al desarrollar la
tematica académicamente sin generar gastos y contar con el tiempo suficiente para
llevarlo a cabo.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Para la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el cdncer surge cuando las células
anormales del cuerpo crecen, se multiplican y sobrepasan sus limites habituales e
invaden partes adyacentes del cuerpo y se propagan a otros érganos en forma
descontrolada (1).

Por otra parte, la Agencia para la Investigacion del Cancer, expone que es una de
las causas principales de muerte en el mundo. En 2020, hubo 18,1 millones de
casos nuevos y 9,5 millones de muertes por cancer a nivel mundial; se anticipa que
en 2040 el nimero de casos nuevos de cancer por afio aumentara a 29,5 millones
y el nimero de muertes por cancer a 16,4 millones (2).

Segun la OMS, el cancer es una importante causa de mortalidad en América, en el
2020, causo 1,4 millones de personas muertas, en donde un 47% de ellas fueron
pacientes que estan entre los 10 y 69 afios de edad; ademas, el nUmero de casos
de cancer en el continente americano es de cuatro millones en 2020 y se proyecta
un aumento de dos millones para una estimacion de seis millones para el 2040 (3).

Colombia no fue la excepcion de tan alarmantes cifras para el afio 2020 segun el
Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo en Colombia habia 275.348
personas diagnosticadas con cancer; en este afio se reportaron 37.630 casos
nuevos y 19.814 personas con diagnostico de cancer fallecieron.(4)

Para la Sociedad Americana contra el Cancer todos los enfermos de cancer
requieren de una persona que los cuide en casa, para cuidar se requiere de una
presencia auténtica en donde se encuentre significado en la relacion, y a quien
desempefia esta funcién es referida como cuidadora o cuidador, reconocida como
la persona que ayuda al paciente a lidiar con la tristeza y el impacto emocional de
saber que tiene cancer, ademas es la persona que mantiene contacto con el equipo
de atencién médica, ademas, se encarga de manejar los asuntos con la compafia
de seguro médico, de administrar los medicamentos y de ayudar a decidir si un
tratamiento es eficaz (5)

Las enfermedades cronicas perturban y modifican la calidad de vida de quien la

padece y la de sus cuidadores familiares; ya que ellos deben cambiar su estilo de
vida, luchar con los sentimientos de dolor, frustracién, culpa, limitaciones e
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inmediatez, que lleva a un trastorno de los procesos normales de socializacion, y
por ultimo a experimentar sentimientos incontrolables de pérdida y muerte (6).

Los cuidadores se enfrentan a cambios en todos los aspectos de su vida, no solo al
aceptar que su familiar esta atravesando una enfermedad de cronicidad, sino a la
angustia del nuevo rol que debe asumir. Lo anterior, es producto de la exigencia en
las actividades del cuidar relacionadas con la higiene, la alimentacion, los
medicamentos, las citas de control y el confort, viéndose afectada su forma vida (7).

Investigaciones han demostrado consistentemente que los cuidadores
experimentan enfermedades que estan relacionadas al estrés por la sobrecarga de
cuidado como la depresion, ansiedad, fatiga, el aislamiento social, tensiones en las
relaciones, disminucion de la felicidad y tensiones financieras; en la salud fisica las
manifestaciones son la reactividad cardiovascular, la disminucion en la respuesta
inmune, deterioro en su autocuidado con expresiones como el olvido en la toma de
medicamentos, el cuidado en la dieta, ejercicio y suefio. Todo esto conlleva a la
disminucion de la calidad de vida y afecta la salud de los cuidadores (7).

Por lo anterior y aunque se han realizado varios estudios a nivel nacional y mundial
acerca de las habilidades de los cuidadores, la sobrecarga, la calidad de vida; es
importante plantear la siguiente pregunta de ¢ cudl es la evidencia cientifica acerca
del proceso que viven los cuidadores de personas con cancer, para enfrentar ese
nuevo rol, en el periodo 2013-2022.

15



3. OBJETIVO

3.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar en la evidencia cientifica existente el proceso que viven los cuidadores
de personas con diagndstico de cancer, para enfrentar ese nuevo rol.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar la evidencia cientifica existente sobre el proceso que viven los
cuidadores de personas con diagndéstico de cancer, para enfrentar su nuevo rol

e Identificar la literatura cientifica existente por medio de revision en bases de
datos EBSCO, Scielo, Scopus y Google académico

e Evaluar la evidencia cientifica existente el proceso que viven los cuidadores de
personas con diagndstico de cancer, para enfrentar ese nuevo rol

16



4. MARCO CONCEPTUAL

4.1 CANCER

La Sociedad Espafiola de Oncologia define el término cancer como un gran grupo
de patologias en las cuales se presentan el desarrollo de células anormales que se
multiplican sin control y se expanden por el resto del cuerpo, cuando llegan a formar
un gran numero de ellas forman masas conocidas como tumores que al ser muy
grandes pueden dafiar y reemplazar los tejidos normales (13). Esta enfermedad es
muy comun en el ser humano y en las ultimas décadas su incidencia ha aumentado
considerablemente, esto dado por el crecimiento de la poblacion o el acceso a
ayudas diagnésticas (14).

Como enfermedad cronica es multicausal, dada por factores propios de la persona
como la genética o estilos de vida y factores del ambiente, donde los determinantes
sociales como el acceso a los servicios de salud o la educacion tienen un gran
impacto (15) Al ser cronica esta asociada al dolor, dificiles fases de afrontamiento y
adaptacion por la variabilidad de los sintomas tanto de la enfermedad o secundarios
a los tratamientos oncoldgicos (16) que van mas alla de solo lo fisico sino que
también afectan la parte emocional. Los sintomas mas comunes son la fatiga, las
nauseas, el vomito, dolor, depresion y dificultad para dormir, cabe destacar que
estos se presentan de manera distinta en cada persona (17).

Actualmente existen varios tratamientos contra el cancer, pero muchos de ellos aun
estdn bajo estudio, los mas utilizados son: cirugia del cancer; quimioterapia;
radioterapia; terapia de medicamentos dirigidos; inmunoterapia; trasplante de
células madre o médula ésea; terapia hormonal (18).

4.2 ROL

El concepto del rol desde el punto de vista social es considerado como patrones
normativos como lo son los valores, actitudes y conductas dadas por una cultura
determinada, también se puede ver el rol desde un punto de vista comportamental
donde la persona que asume un rol lo hace en un contexto especifico en una
estructura social concreta, lo que genera la necesidad de que desarrolle habilidades
propias de dicho contexto (19), esta relacionado con los demas roles ya que su
existencia depende de los otros como en el ejemplo del rol de un padre esta

17



determinado por el rol de los hijos, cada uno siendo diferente dandoles una posicién
y designandoles patrones comportamentales distinto (20).

Para Podcamisky en muchas ocasiones el termino de rol y funcidon se encuentran
relacionados, pero en realidad es la persona que esta asumiendo un rol la que
ejecuta una funcion, esto a su vez tiene un impacto en su vida ya que de acuerdo al
rol que esta cumpliendo tiene unas responsabilidades y unas conductas especificas
gue estan relacionadas con sus experiencias propias y la de las demas personas
(21)

4.3 CUIDADOR

Para la Sociedad Americana de Clinicas de Oncologia el cuidador es alguien que
brinda apoyo fisico, practico, y emocional a una persona con cancer. Los cuidadores
pueden hacer muchas cosas diferentes; y existen varios tipos: Cuidador residente:
Este suele ser el cuidador principal. En general, es el esposo, la esposa u otra
pareja. Otro familiar, un vecino o un amigo también podria ser un cuidador residente;
Cuidador a distancia: un familiar o un amigo que maneja el cuidado, pero no vive
cerca. Un cuidador a distancia: suele ayudar por teléfono o por correo electrénico.
También puede arreglar que familiares y amigos que viven cerca ayuden (22)

Cuando se habla de cuidador de un miembro de la familia que necesita cuidados,
genera una nueva situacién familiar que puede provocar importantes cambios
dentro de la estructura familiar y sus roles en la sociedad. Los cambios pueden
precipitar crisis que ponen en peligro la estabilidad de la familia, afectando a todos
sus componentes, especialmente al cuidador principal, que es el miembro de la
familia el cual tiene la responsabilidad emocional y fisica de la atencién del cuidado
(23).

La sobrecarga del cuidador puede influir de forma negativa sobre su salud, siendo
numerosos los trabajos publicados en los que se reflejan dichas repercusiones
negativas, destacado por la cantidad de situaciones declaradas al malestar
psicoldgico en especial ansiedad y depresion, asi mismo la salud fisica, la soledad,
actividades de ocio, calidad de vida o el deterioro economico (23).
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5. DISENO METODOLOGICO

5.1 TIPO DE ESTUDIO

Esta investigacion se realizé con la metodologia de una Revision Integrativa de la
literatura de alcance descriptivo, con la busqueda de articulos relacionados al
fenbmeno en los ultimos 10 afios, sustentada en los criterios establecidos por
Whittemore y Knafl. Es un método que permite hacer una revision de diferente
literatura de un tema en especifico, con el fin de tener una comprension mas amplia
para integrar diferentes metodologias, lo que da una mayor perspectiva del
fendmeno a investigar (24).

5.2 ETAPAS DEL DESARROLLO

La investigacion se desarrolla en 5 etapas establecidas por Whittemore y Knafl (24),
a continuacion, se presentan:

5.3 IDENTIFICACION DEL PROBLEMA
Es la etapa inicial, permite identificar de una manera clara el problema que se va a
trabajar en la revision, ademas de enmarcar el proposito de la misma (24). Se tienen
en cuenta las fuentes tedricas y empiricas, con el fin de tener una perspectiva
acerca del rol del cuidador familiar del adulto con cancer en los ultimos 10 afios.
e Conceptos: cancer, rol, cuidador, investigaciones cualitativas

e Poblacion objeto: cuidadores de pacientes con cancer

e Problema de salud: cambios en el significado de vida del cuidador de pacientes
con céancer.

e Periodo de tiempo: la busqueda de los articulos relacionados al fenémeno en el
tiempo durante los ultimos 10 afios.

5.4 BUSQUEDA DE LA LITERATURA

Se realizé la busqueda de articulos en las bases de datos de Ebsco, Scielo, Scopus,
Google Académico, en un rango de tiempo de 2013 a 2021, utilizando las palabras
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claves orientadas por descriptor DeCS, siguiendo el siguiente algoritmo: “caregiver
AND role, AND Neoplasias, caregiver and qualitative research.

Tabla 1.

nuOmuVoO—-H4T - XVTOWLVMO

Descriptor ingles
Descriptor espafiol
Descriptor portugués

Definicién en espafiol

Descriptores de busqueda o términos claves DeCS.

Neoplasms

Neoplasias

Neoplasias
Crecimiento anormal y nuevo de tejido. Las
neoplasias malignas muestran un mayor grado
de anaplasia y tienen la propiedad de invasién
y metastasis, comparados con las neoplasias
benignas.

Descriptor ingles
Descriptor espariol
Descriptor portugués

Definicién en espafiol

Caregivers

Cuidadores

Cuidadores
Personas que cuidan a quienes necesitan
supervision o asistencia por enfermedad o
discapacidad. Pueden brindar los cuidados en
la casa, en un hospital o en una institucion.
Aunque los cuidadores incluyen al personal
médico entrenado, enfermeros y demas
personal de salud, el concepto también se
refiere a padres, esposos u otros miembros de
la familia, amigos, miembros del clero,
maestros, trabajadores sociales, compafieros
pacientes, etc.

Descriptor ingles
Descriptor espafiol
Descriptor portugués
Sinénimos en espafiol

Definicién en espafiol
Descriptor ingles

Descriptor espariol
Descriptor portugués

Definicion en espafiol

Role
Rol
Papel (figurativo)
Concepto de Rol
Patron de comportamiento esperado vy
caracteristico que muestra un individuo como
miembro de un grupo social particular.
Qualitative Research
Investigacion cualitativa
Pesquisa Qualitativa
Cualquier tipo de investigacion que emplea
informacibn no numérica para explorar
caracteristicas individuales o de grupo,
produciendo hallazgos que no llegan por
procedimientos estadisticos u otros medios
cuantitativos.
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http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Crecimiento
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Neoplasias
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Anaplasia
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Propiedad
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Met%E1stasis%20de%20la%20Neoplasia
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Neoplasias
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Personas
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Enfermedad
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Cuidadores
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Enfermeros
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Personal%20de%20Salud
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Padres
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Esposos
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Extremidades
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Familia
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Amigos
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Extremidades
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Maestros
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Trabajadores%20Sociales
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Pacientes
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Conducta
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Grupo%20Social

Los criterios de inclusion establecidos fueron:

e Articulos originales y en texto completo

e Articulos publicados en las bases de datos

e Articulo en full texto

e Articulos de revistas indexadas de los ultimos 10 afios entre el 2013 y el 2021
e Articulos con metodologia cualitativa

e Articulos que cumplan la evaluacion de calidad segun el instrumento para lectura
critica establecido por Critical Appraisal Skills Programme-CASPe

e Articulos en los idiomas, inglés espafiol y portugués
Se definieron los siguientes criterios de exclusion:

» Publicaciones que no relacionaran en sus resultados sobre el rol del cuidador
familiar en pacientes con cancer.

» Publicaciones con poblacién infantil.

El instrumento que se eligioé para la recoleccion y organizacion de los datos, con el
fin de continuar con el desarrollo de las siguientes etapas corresponde a la
herramienta proporcionada por el Critical Appraisal Skills Programme Espafiol
(CASPe), la cual permite hacer la valoracién de la calidad de un estudio cualitativo
teniendo en cuenta el rigor, la credibilidad y relevancia. (Tabla 2).
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Tabla 2.

PREGUNTAS “DE ELIMINACION”

1 ¢ Se definieron
de forma clara
los objetivos

PISTA:
;Dela .
. L Considera
investigacion?
2 ¢Es
congruente la PISTA:
metodologia Considera
cualitativa?
3 ¢ El método de
investigacion es PISTA:-
adecuado para .
Considera
alcanzar los
objetivos?

- ¢Queda implicita/explicita la pregunta
de investigacion?

- ¢ Se identifica con claridad el objetivo/s
de investigacién?
-¢,Se justifica la
mismos?

Si la investigaciéon pretende explorar las
conductas o experiencias subjetivas de

relevancia de los

los participantes con respecto al
fendbmeno de estudio.
- ¢Es apropiada la metodologia

cualitativa para dar respuesta a los
objetivos de investigacién planteados?
-Si el investigador hace explicito vy
justifica el método elegido (p.ej.
fenomenologia, teoria fundamentada,
etnologia, etc.).

PREGUNTAS “DE DETALLE”

4 ¢ La estrategia
de seleccién de
Participantes es
congruente con
la pregunta de

investigacion y el PISTA:
método Considera
utilizado? Si
5 ¢Las técnicas
de recogida de
datos utilizados
son congruentes PISTA:
Considera
con la pregunta i
de investigacion
y el método
utilizado?

-Hay alguna explicacion relativa a la
seleccién de los participantes.

-Justifica por qué los participantes
seleccionados eran los mas adecuados
para acceder al tipo de conocimiento que
requeria el estudio.

-El investigador explica quién, cémo,
donde se convoco a los participantes del
estudio.

-El &mbito de estudio esta justificado.

-Si se especifica claramente y justifica la
técnica de recogida de datos (p. e€j.
entrevistas, grupos de discusion,
Observacion participante, etc.)

-Si se detallan aspectos concretos del
proceso de recogida de datos (p. €j.
elaboracion de la guia de entrevista,
disefio de los grupos de discusion,
proceso

De observacion).

-Si se explicita el formato de registro de
los

22

SI

Sl

NO
SE

NO
SE
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6 ¢Se ha
reflexionado
sobre la relacion
entre el
investigador y el
objeto de
investigacion
(Reflexividad)?

7 ¢, Se han tenido
en cuenta los
aspectos Eticos?

PISTA:
Considera

PISTA:
Considera

datos (p. ej. grabaciones de audio/video,
cuaderno de campo, etc.)

-Si el investigador alcanza la saturacion
de datos y reflexiona sobre ello.

-Si el investigador ha examinado de
forma critica su propio rol en el proceso
de investigacion (el investigador como
instrumento de investigacion), incluyendo
sesgos potenciales:

-En la formulacién de la pregunta de
investigacion.

- En la recogida de datos, incluida la
seleccién de participantes y la eleccion
del &mbito de estudio.

-Si el investigador refleja y justifica los
cambios conceptuales (reformulacion de
la pregunta y objetivos de Ia
investigacion) y metodolégicos (criterios
de inclusién, estrategia de muestreo,
técnicas de recogida de datos, etc.).

-Si el investigador ha detallado aspectos
relacionados con:

-El consentimiento informado.

- La confidencialidad de los datos.

-El manejo de la vulnerabilidad emocional
(efectos del estudio sobre los
participantes durante y después

del mismo como consecuencia de la
toma de consciencia de su propia
experiencia).

-Si se ha solicitado aprobaciéon de un
comité ético.

B/ ¢ CUALES SON LOS RESULTADOS?

8. ¢ Fue el
analisis de datos
suficientemente

riguroso?

PISTA:
Considera

-Si hay una descripcién detallada del tipo
de andlisis (de contenido, del discurso,
etc.) Y del proceso.

- Si queda claro cémo las categorias o
temas emergentes derivaron de los
datos.

-Si se presentan fragmentos originales de
discursos significativos (verbatim) para
ilustrar los resultados y se referencia su
procedencia (p. €]. entrevistado 1, grupo
De discusion 3, etc.)
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-Hasta qué punto se han tenido en cuenta
en el proceso de analisis los datos
contradictorios (casos negativos 0 casos
extremos).

-Si el investigador ha examinado de
forma critica su propio rol y su
subjetividad de analisis.

-Los resultados corresponden a la
pregunta de investigacion.

-Los resultados se exponen de una forma
detallada, comprensible.

-Si se comparan o discuten los hallazgos
de la investigacién con los resultados de
Investigaciones previas.

-Si el investigador justifica estrategias
llevadas a cabo para asegurar la
Credibilidad de los resultados
(p.ej.triangulacion, validacion por
losPatrticipantes del estudio, etc.)

-Si se reflexiona sobre las limitaciones
del Estudio.

9 ¢Es clara la PISTA:
exposicién de los Considera
resultados? Si

C/¢, SON LOS RESULTADOS APLICABLES EN TU MEDIO? Sl ';(E) NO
-El investigador explica la contribucion
gque los resultados aportan al
conocimiento existente y a la préactica

PISTA: clinica.
Considera -Se identifican lineas futuras de
Si investigacion.

-El investigador reflexiona acerca de la
transferibilidad de los resultados a otros

contextos.

10 ¢Son
aplicables los
resultados de la
Investigacion?

5.5 EVALUACION DE DATOS

Luego de haber realizado la busqueda de la literatura cientifica, aplicando los
criterios de inclusion y exclusion, fue necesario organizarlos y clasificarlos, para esto
se utilizé el programa de Microsoft Excel, el cual contenia los siguientes items:
Referencia o DOI, titulo, palabras claves, Autor(es), afio de publicacion, objetivo,
poblacién estudiada, tipo de estudio/disefio o metodologia e instrumentos utilizados.
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5.6 ANALISIS DE LOS DATOS

Se llevé a cabo mediante la lectura minuciosa de los articulos los cuales fueron
ordenados, clasificados y resumidos (24), por medio del siguiente método.

Reduccion de los datos: consiste en la agrupacién y seleccion de los datos
basicos con el fin de sintetizar y organizar la informacibn de manera
estructurada, por medio de la codificacion se garantiza el rigor metodologico
de la revision integrativa (24).

Visualizacion de datos: para esto se elaboré una matriz en Microsoft Excel,
en la cual se registré la informacion de cada una de las fuentes primarias, con
el fin de clasificar y ordenar las variables.

Comparacion de datos: una vez se identifica un tema, se realiza comparacion
que permite definir patrones comunes y relaciones entre ellos para finalmente
agrupar en distintos temas.

Extraccion de conclusiones: en esta etapa final, se define la conclusion.
Diversos autores, describen que esta etapa constituye la conglomeracion de
los diversos resultados que permiten identificar conclusiones sobre el
fendbmeno en estudio (24).

5.7 PRESENTACION DE LOS DATOS

Finalmente, en esta etapa se pretende describir las diversas conclusiones producto
de una busqueda exhaustiva de la literatura, donde se tiene en cuenta la fuente de
las mismas y la cadena logica que detallan los resultados, para llegar a la
publicacién de un articulo como medio de divulgacién de los resultados.

Se utilizo la metodologia de analisis temético que permite comparar y agrupar los
articulos por similitud de contenido. Primero familiarizandose con los datos de los
articulos previamente seleccionados, luego sacando las ideas sobre los posibles
temas, seguido a esto la revision y seleccion de los temas, buscando que estos
engloben adecuadamente la informacidon que se presenta encaminada en dar
respuesta a la pregunta problema planteada y finalizando con la presentacion de la
informacion en los resultados (25).
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6. CONSIDERACIONES ETICAS

Para la realizacion del presente proyecto de investigacion, de acuerdo con lo
mencionado en el articulo 11 de la Resoluciéon N° 8430 de 1993 “Por lo cual se
establecen las normas cientificas y técnicas de la investigacion en salud”, esta
investigacion se clasifica en la categoria de investigacion sin riesgo, por tratarse de
tipo documental.
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7. RESULTADOS

La consulta de la literatura se llevé a cabo en las siguientes bases de datos Ebsco,
Scielo, Scopus y Google Académico, en un rango de tiempo de 2013 a 2021,
utilizando palabras claves orientadas por descriptor DeCS, siguiendo los criterios de
inclusion establecidos, el total de publicaciones cientificas encontradas en la base
de datos fue de 973, posterior a su revision se descartaron 957 al no cumplir con
los criterios de inclusion, los 16 articulos seleccionados fueron evaluados en calidad
por el CASPe, de los cuales se excluyeron 6 (Figura 1). Finalmente, 10 articulos
cumplieron con los parametros establecidos, se les realiz6 el analisis tematico (25),
dando como resultado los siguientes cuatro temas: Seleccién del cuidador: ¢ Por
gué Yo?; los cambios del nuevo rol; un apoyo para continuar y la transicion: desde
el afrontamiento a la adaptacion a su nuevo rol.

Figura 1. Identificacion, seleccion e inclusion del estudio

'é Total de articulos Articulos eliminados antes de la seleccion

E « EBSCO(24) *  Articulos duplicados eliminados (60)

o e SCIELO (9) *  Arficulos eliminados incompletos(50)

E * SCOPUS(15) ® Arficulos que no hablan del rol del

iz, ¢« GOOGLE cuidador familiar en pacientes con cancer

E ACADEMICO (925) (847)

_

, |

E Articulos  seleccionados v Articulos  eliminados por la
a examinados (16) — 4 evaluacion de la calidad por medio de
E 1a herramienta CASPe (6)

—_—
=]
E Articulos incluidos (10)
=

—_—

27



Tabla 3.

Articulos seleccionados.

TITULO
REiil?rIIEgSLIg DE DEL ANO PAIS (I\)ALEJC?& OBJETIVO | RESULTADOS
ARTICULO
El trato
personal,
amabilidad,
buena atencion,
Conocer
las y apoyo humano y
. explicacion
necesidade
. detallada de la
Vazquez s de los consulta, genera
Fernandez M de cuidadores 9
I calmay
los D. familiares tranauilidad
Expectativas y de d '
necesidades de pacientes Las
cuidadores . oncolégicos .
. Expectativa percepciones de
familiares de que acuden -
. Sy .. la atencion
pacientes ; al servicio L
oncol6aicos que necesidade de recibida y
g d s de . accesibilidad,
acuden a . urgencias ..
. cuidadores . beneficios de la
urgencias de . de atencion
. familiares Toledo o o consulta genera
atencion primaria. - cualitati primaria, .,
: de 2016 | (Espafia L preocupacion
NURE Investig ) Yo} opinion de
C pacientes ) por la
Rev Cientifica oncolégicos los enfermedad
enfermeria, ISSN- e ac?Jden cuidadores su evolucion >I/a
e 1697-218X, Vol gur encias sobre la evaluacién,
13, No 81, 2016 gencia atencion _ y
de atencion . seguridad que el
[Internet]. rimaria recibida de oncologo brinda
2003;13(81):3. P los 9 '
Available from: profesional .
. . En la mayoria
https://dialnet.uniri es de
. . . de los casos, los
oja.es/servlet/artic urgencias y .
. sintomas se
ulo?codigo=6277 explorar la .
. L, agudizan,
907 satisfaccion .
requiriendo la
con la L
. realizacién de
atencion L
o técnicas o
recibida

procedimientos
por parte del
personal de
salud,
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recibiendo
informacion
personalizada,
brindando su
Los familiares y
su proceso de
asesoramiento,
escuchay
expresion de
paz y seguridad.

Maria Lopes do
Carmo M, Toledo
de Mendonga E,
Moura de Oliveira

D, do Carmo
Pinto Coelho
Paiva A, Vitor
Andrade J, Luiza
Rodrigues Lins A.
Impactos del
cuidado de
personas con
cancer en la vida
del cuidador y la
dinamica familiar.
2021;37(2):1-20.

Available from:
https://orcid.org/0
000-0002-3014-

1504

Impactos
del cuidado
de
personas
con cancer
en la vida
del
cuidador y
la dinamica
familiar

2021

Brasil

Cualitati
VO

Comprende
r, desde la
perspectiva
de los
familiares
cuidadores,
como el
proceso de
cuidar de la
persona
con cancer
impacta en
la vida del
cuidador y
la dinamica
familiar

la rutina,
necesidades
particulares, no
tener tiempo
para dormir, no
tener tiempo
para comer, no
tener tiempo
para descansar,
no realizar
actividades que
solia hacer
como caminatr,
cuidados
propios,
apariencia fisica
y descuido,
cuidado del
cabello, cuidado
de las ufas.
efectos de la
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A continuacioén, se presentan los temas que emergieron de la revision integrativa:
7.1.1 Seleccién del cuidador: ¢ por qué yo?

Un diagnéstico de enfermedad crénica en un ser querido y enfrentarse al nuevo rol
de cuidador, puede generar una crisis en el cuidador, que se manifiesta como un
sentimiento de pérdida de control y vulnerabilidad (26).

La principal preocupacion de las familias con un ser querido con cancer, es asignar
responsabilidades para cuidar a su familiar. Es comun que al inicio elijan un cuidador
principal entre ellos, brindando apoyo y trabajando juntos. En el proceso, la dindmica
familiar preexistente ayuda a reducir la posible disonancia y angustia. De acuerdo
con lo anterior el rol del cuidador eventualmente se convierte en una coercion,
aunque el cuidador o sus familiares no lo piensen asi, el acto de cuidar se convierte
en una obligacion por la necesidad de que alguien de la familia cuide a la persona
con enfermedad cronica (27).

El cuidador debe asumir su rol bajo ciertas condiciones que lo hacen apto para
desempefiar esa funcion, estos suelen incluir el tipo de relacién laboral, el género,
el estado civil y las tradiciones como cuidadores familiares; una vez que el cancer
se introduce en la familia, el paciente, el cuidador principal y toda la familia cambian
y asumen nuevos roles (11).

No parece haber una comunicacion clara cuando se trata de determinar quién debe
ser el cuidador principal entre los miembros de la familia. Los cuidadores principales
se seleccionan entre los miembros de la familia elegibles segun las condiciones de
vida del paciente y las relaciones entre los miembros de la familia. Sin embargo, la
definicién de "calificacion" es muy sutil e implicita: si un hombre casado enferma, el
coényuge toma el relevo; si una mujer casada enferma, el conyuge toma prestada la
mano de sus hijos adultos; si una persona sin conyuge cae enferma, alguien de la
familia, muy probablemente una hija, hermana, nuera o cufiada, se hara cargo (27).

Cuando la madre se convierte en la cuidadora principal, el nuevo rol se ve como
una extension de su papel de sefiora de familia, en ocasiones, cuando trabaja, deja
su trabajo para quedarse en casa como cuidadora, ella se siente obligada a ser la
cuidadora principal, incluso si el sentido de obligacion es voluntario, lo cual es en
parte inconsistente con la percepcion de que las mujeres son las ideales para cuidar
y desempefian mejor la labor de cuidador primario. Segun esto las mujeres estan
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en jerarquia de primeras en la labor de cuidar, esto distorsiona la probabilidad de
gue otro miembro masculino de la familia realice la tarea (27)

7.1.2 Los cambios del nuevo rol. Los patrones sociales inmersos en el
desarrollo humano, hacen a cada individuo un ser social que lo lleva a desemperiar
un rol en la sociedad, estos patrones cambian al verse enfrentados al rol de
cuidador, por esta razén se reconoce con claridad lo traumatico que es ser cuidador,
incluso en aquellos con fuertes lazos familiares (26-28).

El cuidador se enfrenta a brindar cuidados a su ser querido, sin tener la preparacion
adecuada, lo que genera dificultad en la aplicacién de los cuidados, ya que al asumir
este nuevo rol, recaen sobre él una serie de responsabilidades y tareas propias del
cuidado que en un principio por su complejidad suelen ser dificiles debido al
desconocimiento y a los cambios que se pueden presentar por las transformaciones
en sus dinamicas y relaciones familiares, ya que el cuidador debe asumir la
enfermedad de su familiar mostrandose fuerte para darle el apoyo que este
necesita, pero al mismo tiempo tiene que lidiar con el dolor de que su ser querido
este enfermo generandole una lucha emocional (28).

Por ello, es importante entender todas las dimensiones biopsicosociales que se
pueden afectar al ser cuidador, puesto que al enfrentarse a su nuevo rol dentro del
nacleo familiar pueden llegar a surgir crisis, manifestadas por sentimientos de
pérdida de control y vulnerabilidad; siendo un panorama muy desalentador en
cuanto al impacto fisico, psicolégico, emocional, social, laboral, entre otros, de
aguellas personas dedicadas al completo cuidado no remunerado de sus familiares
(25-26).

La carga de cuidar a un paciente con una patologia oncolégica, por lo general recae
en un miembro de la misma familia (28). Por ese motivo, reconocen a la misma
como eje central de apoyo en la atencién y promocion de la salud de la persona con
cancer (26); por tal motivo, la comunicacion entre los diferentes actores, es
fundamental para una atencién eficiente y oportuna. Comunicacién que no solo se
limita a la existida entre el cuidador y el paciente, sino que de igual forma se extiende
entre los diferentes miembros de la familia, permitiendo coherencia a la hora de
compartir tareas y responsabilidades del cuidado, y no sobrecargando con todo ello
a un solo miembro de la familia (28). De esta forma, se pretende una atencion
adecuada del paciente, para reducir el trauma que representa el nuevo rol de ser
cuidador. (30)
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La responsabilidad de asumir el cuidado genera en el cuidador un gran impacto un
su vida que se refleja cuando este presenta cansancio, modificacion en la rutina y
del patrén de suefio, estrés, sensacion de agotamiento, pérdida de cabello e incluso
depresion y ansiedad, (26) que puede llegar a afectar la salud tanto fisica como
emocional del cuidador, resultado por la preocupacion de la salud de su familiar, la
incertidumbre del prondstico y la sobrecarga del cuidado, lo que conlleva a que el
cuidador se descuide de si mismo, al dejar de realizar sus actividades cotidianas,
recreativas y de ocio, centrandose solo en el cuidado de su familiar, que a lo largo
del tiempo repercute en su calidad de vida, reflejandose en el descuido de su
apariencia fisica, afectacion de su salud mental y en el ambito social afecta sus
relaciones familiares, amorosas y sociales (30, 25).

Finalmente, el nuevo rol en el que participan los diferentes actores pertenecientes
al cuidado y atencion de pacientes oncologicos, representa un reto por la gran
cantidad de necesidades que se acumulan en los cuidadores (28), necesidades
complejas de cumplir por falta de apoyo asistencial y preparacion en la adaptacion
a los nuevos cambios por los que atraviesa el cuidador (25,28).

7.1.3 Un apoyo para continuar. El cuidador resalta que requiere de apoyo
pasa asumir su nuevo rol, por parte del personal sanitario, informacién acerca de
conocimientos basicos del cuidado de su familiar y asi poder asistirlo en casa con
las recomendaciones adecuadas y segun sus necesidades, es importante que el
personal de salud sea amable, brinde trato humanizado y explique detalladamente
el proceso que vivira su familiar con cancer, esto hace que el cuidador se sienta
motivado para asistir a las consultas, de esta manera resuelve sus inquietudes y
esto lo ayuda a afrontar su rol y dar un mejor cuidado (29).

Cuando el cuidador asume su nuevo rol, su estilo de vida va cambiando a medida
que brinda cuidado y adquiere conocimiento de como realizarlo; en este punto el
cuidador se vuelve indispensable para su familiar con cancer, al adquirir
responsabilidades de acompafiamiento a consultas, pruebas diagnésticas; en la
casa ayuda en la vigilancia en la toma de medicacion, dieta, entre otras. Para los
cuidadores el apoyo familiar es indispensable al poder realizar un horario de
cuidados para no dejar la carga total a un solo familiar, de esta manera puede ser
mas llevadera esta nueva etapa de sus vidas y sentir el apoyo de la familia (29).

La espiritualidad y la fe son consideradas importantes para ejercer su rol de

cuidador, en los momentos de desesperanza sienten que les ayuda a aliviar su en
ese nuevo rol en sus vidas (31). La fe representa un apoyo emocional puesto que
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permite expresar sus angustias, miedos, dolores y penas (31) al refugiarse en Dios
encuentran la ayuda espiritual y emocional que favorece la aplicacion del cuidado.

7.1.4 La transicion: desde el afrontamiento a la adaptacién a su nuevo rol.
Las personas cuidadoras resaltan que asumen el papel que les corresponde, deben
afrontar los problemas y buscar la solucién, a pesar de las dificultades asociadas al
estado del familiar (32).

En el momento en que el cuidador asume su rol empieza un proceso de transicion
en donde el conocimiento y la comprension de la situacidn de la persona que cuida
es fundamental, son pilares para brindar los cuidados necesarios a su familiar (32).
Durante el proceso quien cuida se enfrenta a una variedad de sentimientos y
emociones tales como la tristeza, sobrecarga, impotencia, desesperacion, enfado y
miedo al futuro (32).

Teniendo en cuenta lo anterior, la transicion por la que pasa el cuidador es un
proceso compuesto por diversas etapas; la primera hace referencia a las nuevas
experiencias que le van a permitir comprender e identificar esta faceta; la cual poco
a poco ayuda a la formacion del rol de cuidador. En esta fase se inicia el cambio en
el rol de la persona que asumira los cuidados, a partir de un suceso inesperado, en
este caso, la enfermedad de su familiar al ser diagnosticado con cancer (32).

En la segunda etapa se vinculan los sentimientos que van desde la incertidumbre
hasta el sufrimiento, el sentimiento que mas expresan los cuidadores durante esta
etapa, es el desequilibrio emocional (32).

Por ultimo, se habla de la etapa del proceso de aceptacién donde el cuidador
establece estrategias de afrontamiento sobre expectativas del futuro y la
incertidumbre que puede llegar a sentir (32), con el fin de lograr la adaptacion y
normalizacion de rol de cuidador.

Cuando el cuidador principal se acoge a su nuevo rol con mas claridad, los pilares
principales son la seguridad y aceptacién sobre este proceso, por lo tanto, es capaz
de estar mas al pendiente de su familiar, lo acompafia a las citas, brinda apoyo
emocional, cuando ya existe un apoyo tanto familiar, y profesional de salud para
brindarle asi mismo la seguridad al cuidado de asumir su rol. Pero si el cuidador no
pasa por las etapas y no las afronta o asimila el cuidador permanecera frustrado,
angustiado, inseguro, estresado, y no va poder brindar los cuidados necesarios y
basicos que requiere su familiar con diagndstico de cancer (27).
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8. CONCLUSIONES

El andlisis de los articulos seleccionados para esta revision integrativa permite
identificar el proceso y las necesidades por las que pasan las personas al
convertirse en cuidadores familiares de pacientes con cancer

Teniendo en cuenta los resultados, el asumir el rol de cuidador, es un proceso que
pasa por diferentes fases. Inicia desde la asimilacion del diagnéstico del familiar con
cancer, en la cual se da la seleccion del cuidador familiar, ocupando este papel en
su mayoria mujeres o el familiar mas cercano, es en esta parte donde se inicia el
aprendizaje para aplicar el cuidado. Luego de esto en la vida del cuidador surgen
diversos cambios al no estar preparado para asumir su rol, sus dinamicas familiares
cambian surgiendo diversas crisis manifestadas por sentimientos de pérdida de
control y vulnerabilidad; siendo un panorama muy desalentador en cuanto al
impacto fisico, psicolégico, emocional, social; y laboral-

Para llevar a cabo la labor del cuidado se resalta la importancia de contar con apoyo
del personal de salud, el familiar y el espiritual personal para poder asumir este
nuevo rol en sus vidas. Por ultimo, el cuidador ha adquirido los conocimientos
necesarios para afrontar su nuevo rol y se siente competente para llevar a cabo su
labor de cuidar, es en este punto se logra su adaptacion.
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9. RECOMENDACIONES

El papel de enfermeria es indispensable en el proceso de adaptacion que llevan los
cuidadores, por ello, se hace un llamado a los profesionales de enfermeria para que
creen espacios de apoyo a los cuidadores donde se brinde educacion y orientacion
para ejercer su rol, lo que impactara de manera positiva disminuyendo la sobrecarga
e impactando la calidad de vida del cuidador.

Es necesario el desarrollo de mas investigaciones sobre esta tematica la cual es

interesante y necesaria, al ser el cancer un problema de salud publica y requeriran
en algin momento de su vida de un cuidador.
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