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Resumen

Objetivo: Comprender la experiencia vivida de los cuidadores familiares de personas que
padecen enfermedades oncoldgicas. Materiales y métodos: Estudio de enfoque cualitativo,
basado en la fenomenologia interpretativa. Se desarrollo en Medellin, Colombia, entre julio
de 2018 y junio de 2019. La recoleccion de la informacion se realizo a través de entrevis-
tas semiestructuradas realizadas a diez cuidadores familiares de personas con enfermedades
oncoldgicas. El total de los participantes estuvo determinado por la saturacion tedrica de los
temas emergentes. Resultados: La experiencia que vive el cuidador familiar de una persona
que padece cancer, se manifiesta a través de tres temas emergentes: enfrentarse a un nuevo
camino, en el que hay situaciones derivadas de la enfermedad que imponen unas cargas y de-
mandan un sobre-esfuerzo al cuidador. Organizarse para cuidar, el cual se refiere a la manera
como se organizan a través del establecimiento de roles, rutinas y redes de apoyo, para hacer
frente al cuidado del ser querido. Transformaciones para la vida, que se refieren a la manera
como la vida cambia a partir de la experiencia de cuidado. Conclusiones: La experiencia
que viven los cuidadores familiares de personas con cancer se interpreta como una vida de
entrega hacia su pariente enfermo, en la que el nuevo camino al que se enfrentan, la organ-
izacion de su vida para cuidarlo y las transformaciones que experimentan, giran en torno a la
enfermedad y al cuidado que demanda la persona con cancer.

Palabras clave: Cuidadores; emociones; adaptacion psicologica; costo de enfermedad.

Abstract

Objective: To understand the lived experience of family caregivers of people suffering from
oncological diseases. Materials and method: Qualitative approach study, based on interpre-
tive phenomenology. It was carried out in Medellin, Colombia between July 2018 and June
2019. The information was collected through semi-structured interviews with ten family car-
egivers of people with oncological diseases. The total of the participants was determined by
the theoretical saturation of the emerging themes. Results: The experience lived by the family
caregiver of a person suffering from cancer is represented through three emerging themes:
facing a new path, in which there are situations derived from the disease that impose burdens
and demand an over- effort to caregiver. Organize to care, which refers to the way in which
it is organized through the establishment of roles, routines and support networks, to face the
care of the loved one. Transformations for life, which refers to the way life changes from
the care experience. Conclusions: The experience lived by family caregivers of people with
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cancer is represented as a life of dedication made by their sick relative, in which the new path
they face, the organization of their life to care for and the transformations they experience are
given around the disease and the care that the person with cancer demands.

Key words: Caregiver; emotions; adaptation psychological; cost of illness.

Resumo

Objetivo: Compreender a vivéncia de familiares cuidadores de pessoas com cancer. Materi-
ais e métodos: Estudo de abordagem qualitativa, com base na fenomenologia interpretativa.
Foi desenvolvido em Medellin, Colombia, entre julho de 2018 e junho de 2019. A coleta
de informagoes foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas com dez cuidadores
familiares de pessoas com doengas oncoldgicas. O nimero total de participantes foi deter-
minado pela saturagao teorica dos temas emergentes. Resultados: A experiéncia do cuidador
familiar de uma pessoa com cancer € representada por trés tematicas emergentes: enfrentan-
do um novo caminho, em que existem situagdes derivadas da doenga que impdem fardos e
exigem esfor¢o excessivo do cuidador. Organizar para cuidar, que se refere a forma como se
organizam por meio do estabelecimento de papéis, rotinas e redes de apoio, para lidar com
o cuidado do ente querido. Transformagdes para a vida, que se refere a0 modo como a vida
muda a partir da experiéncia do cuidado. Conclusées: A experiéncia que vivenciam os cui-
dadores familiares de pessoas com cancer € representada como uma vida de dedicacdo ao seu
familiar doente, na qual se ddo o novo caminho que enfrentam, a organizagao de sua vida para
o cuidado e as transformagdes vivenciadas em torno da doenga e da vida. cuidados exigidos
pela pessoa com cancer.

Palavras chave: Cuidadores, emogdes, adaptacdo psicologica, efeitos psicossociais da

doenca.

Introduccion

El cancer es una enfermedad cronica que, segun Wang
etal. (1) genera deterioro fisico y alteraciéon mental, so-
cial, econémica y espiritual, que puede llevar a la per-
sona que la padece a perder la capacidad de cuidarse
por si misma y a requerir el apoyo de otros individuos,
a quienes se les denomina cuidadores.

La persona que padece cancer puede presentar un dete-
rioro de su estado de salud, tanto por la enfermedad en
si misma como por el tratamiento que conlleva, hasta
el punto de impedirle realizar de manera autonoma, ac-
tividades basicas de la vida diaria. De ahi que dichas
personas generen una dependencia parcial o total de su
cuidador, el cual suele ser familiar (2). De esta manera,
el cuidador familiar, ademas de seguir con su propia
vida, asume el cuidado de otra persona, incluso hasta el
punto de priorizar las necesidades de estos por encima
de las propias (3).

Flores et al. (4) consideran que el cuidador es aquel-
la persona que asiste o cuida a otra que presenta dis-

capacidad, minusvalia o incapacidad para el desarrollo
normal de sus actividades vitales o relaciones sociales.
Dentro de los tipos de cuidadores, el cuidador famil-
iar se define como la persona que tiene un vinculo de
parentesco o cercania y asume la responsabilidad del
cuidado de un ser querido (5).

El cuidador familiar, también suele convertirse en el
apoyo emocional Yy economico del paciente. En lo emo-
cional, lo acompafia en el proceso de afrontamiento y
contrlbuye a favorecer la adaptacion de la persona con
cancer a los cambios derivados del proceso de la enfer-
medad (5, 6). En lo econémico, asume los gastos que
se generan el tratamiento y cuidado del paciente. Esto
ultimo, hace que el cuidador familiar, deba emprender
la bisqueda de nuevos ingresos econdémicos a través de
trabajos adicionales o informales (7).

Adashek y Sibbiah (8) plantean que los cuidadores
familiares cambian sus dindmicas personales, labo-
rales, familiares y sociales, pues el cuidado de la per-
sona enferma les impone nuevos retos que contrastan
y les impide continuar con sus actividades cotidianas.
Thomas-Hebdon et al. (2) y Chaparro et al. (9) expo-

44 Rev. cienc. cuidad. 2021,18(3):43-53.



Revista

Y

Scientific Journal of Nursing

nen que las nuevas dinamicas a las que se enfrentan
los cuidadores familiares, si bien, estan orientadas a
mejorar el bienestar del paciente, suelen producirles
alteraciones fisicas, mentales y sociales, que pueden
llevarlos a una pérdida de rol en su contexto habitual,
de las interacciones sociales, dificultades en el trabajo
y una sensacion de incomodidad con respecto a la vida.
Sarabia et al. (10) refieren que los cuidadores perciben
una falta de soporte social y de apoyo de los sistemas
de salud. En este sentido, esperan recibir formacion y
acompafiamiento en cuanto al desarrollo de habilidades
de cuidado y a la adquisicion de conocimientos sobre
la enfermedad que padece la persona que cuidan. Asi
mismo, desean contar con un apoyo emocional que
contribuya a afrontar la experiencia de ser cuidador.
Por otra parte, la asociacion que se hace del cancer con
la muerte, su aparicion abrupta y tempestiva, el alto
costo que genera y el impacto emocional que suele pro-
ducir en el paciente y su familia, pueden llevar a que la
experiencia de cuidar a una persona con cancer tenga
una realidad y significados diferentes que cuando se
cuidan personas con otras enfermedades cronicas (2,
3,6-9, 11).

Xiaoyum y Fenglan (12) expresan que es importante
que se conozcan las exper1enc1as de la vivencia del cui-
dador en situaciones cronicas de enfermedad, para de
acuerdo a ello, tener una base y una aproximacion a la
realidad que perciben estas personas. De igual forma,
Wyatt et al. (13) proponen que se debe obtener una me-
jor comprension de la experiencia del cuidador familiar
de la persona con cancer. A partir de lo expuesto, el
objetivo del presente estudio es comprender la experi-
encia vivida por los cuidadores familiares de personas
con cancer.

Materiales y métodos

El presente estudio se desarroll6 bajo el enfoque cual-
itativo de investigacion y a partir del método de la
fenomenologia interpretativa.

Los criterios de inclusion que orientaron la seleccion
de los participantes fueron los siguientes: personas que,
por parentesco o afiliacion, fueran reconocidas por los
enfermos con cancer como su familiar y que, a su vez,
lo aceptaran como sus cuidadores; que el paciente fuera
un adulto mayor de 18 afios y que padeciera cancer, sin
importar el tipo y estadio del tratamiento.

La busqueda de los participantes se efectué por me-
dio de un muestreo a conveniencia y bola de nieve. La
seleccion se orientd por un tedrico y el total de par-
ticipantes se determiné por la saturacion de los temas
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emergentes.

Ademas, se contd con la participacion de diez cui-
dadores familiares, los cuales se contactaron de dos
formas: a) por medio de colegas, amigos y familiares
con quienes se localizaron siete participantes; b) a
través de una fundacion para la atencion de pacientes
con cancer, de donde se identificaron y contactaron a
tres cuidadores familiares. Todos los participantes invi-
tados aceptaron colaborar en la investigacion.

El estudio se realizo en la ciudad de Medellin, Colom-
bia. El periodo de recoleccion de la informacion fue
entre julio de 2018 y junio de 2019. Para la técnica de
recoleccion de datos se utilizo la entrevista semiestruc-
turada. Las entrevistas tuvieron una duracién aproxi-
mada entre 45 a 90 minutos y las hizo la investigadora
principal. Igualmente, se solicitd consentimiento infor-
mado previo, a los entrevistados. Los lugares de las en-
trevistas fueron acordados con los participantes, priv-
ilegiando el lugar donde se sintieran comodos. En la
mayoria de los casos, se hicieron en el hogar del entre-
vistado y en otros casos, los participantes lo realizaron
en las instituciones de salud donde se encontraban cui-
dando a su ser querido. En este ultimo caso, la entrevis-
ta se efectud en un espacio diferente a la habitacion del
paciente con el propdsito de conservar la privacidad.

Las entrevistas se estructuraron en torno a una guia de
cinco preguntas orientadas a obtener informacion so-
bre: como era un dia cuidando a su familiar, las rel-
aciones con su familia y el paciente, los aprendizajes
que se obtienen durante el proceso de cuidado y los
cambios experimentados desde que se inicio el cuidado
del pariente enfermo.

Las entrevistas se grabaron en un dispositivo de audio y
se contd con un diario de campo en el cual se registraron
actitudes, repuestas emocionales o aspectos que iban
surgiendo. Se debe precisar, que los datos anteriores
posibilitaron la formulacién de nuevas preguntas que
permitieron profundizar y ampliar sobre la experiencia
vivida por el cuidador. Posteriormente se transcribieron
en un procesador de texto y se asignaron pseudoénimos
a cada participante para garantizar la confidencialidad
de la informacion.

El analisis de los datos se desarrollé mediante el progra-
ma Excel y se orientd por medio del Analisis Fenom-
enologico Interpretativo — (Interpretative Phenomeno-
logical Analysis- IPA). El IPA fue descrito por Smith
(14) como un proceso que es doblemente hermenéuti-
co o interpretativo, ya que permite a los participantes
dar sentido a su mundo y al investigador le facilita su
codificacion e interpretacion. El proceso de andlisis se
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desarrollo en tres fases, las cuales se describen en la
Tabla 1

Tabla 1. Fases del proceso de analisis.

Fases Descripcién

1 Precodificacion de cada entrevista, a partir de una linea- por linea, de las trascripciones. Anotacion de
reflexiones o cédigos, al margen del texto.
Lectura entre dos y tres veces, de cada entrevista. Ajuste de notas y codigos en cada relectura.

2 Identificacion de Unidades de Analisis (fragmentos de entrevistas) y asignacion de un coédigo. En algunos
casos, se conservo los codigos del paso anterior y en otros casos se hizo una recodificacion.

3 Identificacion de semejanzas conceptuales entre los codigos. Agrupacion de esto en denominaciones con-
ceptuales mas amplias, llamados subtemas.
Los subtemas se agruparon en temas.
La estructuracion jerarquica conceptual a través de los temas y subtemas permitio representar las experien-
cias vividas de los cuidadores familiares de personas con cancer y oriento la escritura y descripcion de los
hallazgos que emergieron del analisis.

Fuente: Aplicacion estrategia Analisis Interpretativo Fenomenologico- IPA

El analisis de los datos se orientd por muestreo teorico, para  Para darle rigor cientifico al estudio se tuvieron en cuenta
esto se programaron periodos de recoleccion de informacion  los criterios de credibilidad, auditabilidad y transferibilidad,
seguidos de periodos de andlisis. Para apoyar el proceso de  como se describen en la Tabla 2

analisis se utilizaron diagramas y memos analiticos y teori-

Cos.

Tabla 2. Criterios de rigor cientifico del estudio

Criterio Descripcion

Credibilidad Se realizd un proceso de reflexividad constante tanto durante la formulacion del proyecto
como el proceso de recoleccion de informacion y analisis.
La investigadora principal realiz6 las entrevistas, transcripcion, analisis e interpretacion
de los datos.
Se cont6 con el acompaifiado de un asesor metodologico quien oriento el proceso de for-
mulacién del proyecto, recoleccion de informacion, analisis e interpretacion.
Las entrevistas fueron grabadas en un dispositivo de audio y transcritas en un procesador
de texto.
Se hizo un proceso de validacion de resultados con los participantes

Auditabilidad Se realizaron talleres de procesos metodologicos con otros investigadores.
Se realizaron presentaciones a comunidades académicas.
Se sometio el proyecto a evaluacion por Comité de Etica.

Transferibilidad Se hizo un analisis y reflexion sobre la aplicabilidad de los resultados en otros escenarios.

Fuente: analisis y desarrollo de los criterios de rigor de la investigacion cualitativa.

El estudio se presentd al Comité de Etica de Investigacion Resultados
en Salud de la Universidad Pontificia Bolivariana de la ciu- En la Tabla 3 se describen | , iod ,
dad de Medellin, Colombia, el cual concedio el aval para su n la Tabla 3 se describen las caracteristicas sociodemogra-

ejecucion mediante el acta No. 10 del 25 de junio de 2018. ficas de los participantes. Como se obsel;va, predgminaron
las mujeres, con una edad media de 40 afos. Segun el gra-

do de parentesco, la mayoria de los cuidadores familiares
fueron hijos.
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Tabla 3. Caracteristicas de los participantes

Yenny Andrea Giraldo-Toro, Camilo Duque-Ortiz

Caracteristicas del cuidador

Caracteristicas de la persona cuidada

Partici- Genero Edad Parentesco Edad  Tipo de familia Tipo de cancer Tratamiento
pante
EO1 Femenino 31 Hija 50 Nuclear Céancer de seno Cuidado paliativo
E02 Femenino 30 Hija 57 Monoparenteral Céancer de seno Quimioterapia am-
bulatoria
E03  Masculino 35 Hijo 55 Monoparenteral ~ Cancer de pulmén  Quimioterapia am-
bulatoria
E04  Femenino 45 Esposa 60 Nuclear Leucemia mieloide  Quimioterapia hos-
cronica pitalaria
E05 Femenino 35 Hija 63 Monoparenteral ~ Cancer de pancreas  Cuidado paliativo
EO6 Femenino 45 Madre 25 Monoparenteral Leucemia linfo- Quimioterapia hos-
blastica aguda pitalaria
E07 Femenino 40 Madre 18 Monoparenteral Leucemia linfo- Quimioterapia hos-
blastica aguda pitalaria
EO8 Femenino 45 Madre 18 Compuesta Leucemia linfo- Quimioterapia hos-
blastica aguda pitalaria
E09 Femenino 50 Hermana 45 Nuclear Cancer de seno Seguimiento
E10  Masculino 48 Hermano 60 Extensa Mieloma multiple ~ Quimioterapia hos-

pitalaria

Fuente: A partir de los datos sociodemograficos de los participantes

Del analisis de los datos, se identificd que los cuidadores
familiares de personas con cancer se enfrentan a un nuevo
camino, se organizan para cuidar a su ser querido y sufren
transformaciones para el resto de la vida.

Enfrentarse a un nuevo camino

Cuando se conoce la noticia de que el ser querido tiene canc-
er, se marca un punto de quiebre en la vida del cuidador
familiar, pues todo empieza a ser diferente. A partir de este
momento se enfrenta a nuevos retos, dinamicas y situa-
ciones derivadas del cuidado, que se perciben como cargas
que influyen a nivel fisico, mental, emocional y social que,
si se prolongan, pueden conducirlo a un estado de agotami-
ento o sindrome del cuidador. En este sentido, dichas cargas
corresponden al costo personal que le impone al cuidador la
enfermedad del cancer que padece el familiar.

Para el cuidador familiar su vida deja de ser la misma, in-
cluso, llega a considerar que ésta deja de ser suya, pues se
apaga la luz que alumbra su camino para dar paso a uno
nuevo que lo lleva a reconocerse como alguien totalmente
diferente, como lo refiere el siguiente cuidador: “4 uno se
le apaga la vida, ya uno no es lo mismo” (E04). El nuevo
camino que toma el cuidador familiar, se caracteriza por una
entrega hacia su pariente enfermo, hasta el punto de descui-
darse y olvidarse de si mismo, como lo reconoce el siguiente
participante: “(...) estaba pues, en esa parte de descuiddn-

dome totalmente, pues (...) como de mi” (E02). Tal como lo
relata uno de los cuidadores familiares, estos cambios estan
acompanados de pérdida de concentracion, cambios en el
estado de &nimo y melancolia: “Obviamente el &nimo, el an-
imo cambia, entonces obviamente habia, pues (...) hay mas
llanto, mas estados de animo bajos, de melancolia” (E02).

Por otra parte, a nivel fisico, el cuidador percibe una dismi-
nucion y desgaste de su estado general de salud asociado
a cambios como insomnio, fatiga, molestias musculo-es-
queléticas e inapetencia, pues el cuidado de la persona con
cancer demanda esfuerzo fisico y de tiempo, como lo de-
scribe el siguiente participante: “Es bastante desgastante
porque finalmente (...) digamos (...) un enfermo pues de-
manda esfuerzos, demanda tiempo” (E03). Dicho desgaste
puede expresarse en una pérdida significativa y abrupta de
peso, como lo relata el siguiente cuidador: “Yo me siento en
la ropa (...) me queda grande. De pronto, de pronto, perdi
por ahi unos seis kilos” (E10).

La imagen del cancer como signo de muerte contribuye a
que el cuidador familiar perciba, de manera simultanea,
multiples emociones, pensamientos y expectativas, los
cuales suelen ser negativos y catastroficos sobre el futuro
que le deparara a su pariente enfermo, como lo reconoce el
siguiente cuidador: “(...) uno decia... jcancer!... y era ya la
muerte (...)” (EO08). En este sentido, la sola palabra “canc-
er” genera miedo e incertidumbre, como se observa en el
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siguiente relato: “(...) el hecho de que digan cancer eso es
(...) la palabra cancer asusta” (EQ9).

Dentro de las emociones que percibe el cuidador familiar se
encuentran: la tristeza, el miedo, el llanto, la rabia, la derro-
ta, la incertidumbre y la frustracion. Dichas emociones, in-
tensas y desgastantes, se asocian con la incongruencia entre
la actitud compasiva del cuidador familiar hacia la persona
enferma y la incapacidad de darle confort y solucionarle
todo lo que le aqueja, como lo describe el siguiente cuidador
familiar: “Las estadias dificiles para mi (...) es verlo en las
condiciones en que él se manifiesta, por ejemplo, dolores
agresivos, lo hacen llorar, lo hacen poner totalmente inco-
modo y él me pide que le quite ese dolor, que se lo ayude a
quitar (...) jcomo hago? (...) no puedo, no hay como, no,
eso tendria uno que ser mago. Para mi, yo resistir eso (...)
imaginese eso (...) un arma traspasandome a mi” (E10).

Por tanto, el cuidado de la persona con céncer se constituye
en un reto, pues el cuidador familiar ejerce su rol en medio
de una situacidén que se enmarca en la desilusion, el deteri-
oro y la progresion de su pariente enfermo hacia la muerte,
como lo reconoce el siguiente cuidador familiar: “(...) se les
va acabando la vida, como sufren con el dolor, como se van
acabando las ganas de vivir, como se deteriora su cuerpo
(llanto y silencio), como quieren dejar de vivir” (EO1).

En el ambito social, el cuidador familiar suele cambiar activ-
idades de ocio y recreo para dedicarse a cuidar al ser querido
enfermo, como se observa en el siguiente testimonio: “Pero
yo qué salir con los amigos o qué ha comer no, yo preferia
estar en mi casa” (EOI). Estas actividades se disminuyen
porque el cuidador tiene poco tiempo para realizarlas, como
lo relata el siguiente participante: “(...) me he sentido un
poco mas limitado porque obviamente (...) digamos, se re-
stringe uno (...) digamos de llegar mas tarde, digamos a la
casa (...)" (E03).

De igual forma, el alejarse paulatinamente de la vida social
puede llevar al cuidador a aislarse socialmente, como lo
menciona el siguiente cuidador: “(...) inicialmente yo pues
me aislé mucho, aun, aun” (E02). Al principio se alejan
de sus propias familias, después de sus amistades negén-
dose a relacionarse con otras personas, como lo describe el
siguiente participante: “Me he alejado mucho de la familia”
(E04,); “(...) igual yo trabajaba, entonces yo tenia un grupo
de amigas alla pues y ya no es lo mismo” (EO8).

Organizarse para cuidar

El rol de cuidador, suele ser nuevo y desconocido, lo que
demanda dedicacion y esfuerzo para aprenderlo, lo cual
debe hacerse en poco tiempo y con recursos propios. Por las
circunstancias en las que se presenta, se debe compaginar
simultdneamente con los roles que tenia previamente, como
se observa en los siguientes relatos: “Mientras también or-
ganizaba la casa, estaban ya mis dos sobrinas aca, entonc-
es, yo las cuidaba y bueno (...) todo lo de la casa”(EO1);
“(...) siento que ahora mi prioridad es la universidad y mi
mama” (E02).
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Es por eso, que para lograr una organizacion de sus activ-
idades, los cuidadores familiares, crean nuevas rutinas y
establecen redes de apoyo que les posibiliten atender a su
pariente enfermo y continuar con su propia vida.

En relacion con las rutinas, se las debe entender como activ-
idades que tienen un desarrollo similar y se hacen de manera
repetitiva, lo cual permite acomodarse y disminuir la com-
plejidad que impone el dia a dia del cuidado del ser queri-
do enfermo. Hay unas rutinas de preparacion, las cuales se
inician desde temprano, antes de reunirse con el paciente y
tienen como propodsito organizar el dia, beneficiar a la perso-
na enferma y demas integrantes de la familia. Estas rutinas
permiten adelantar las actividades del hogar para luego estar
a cargo del paciente el resto del tiempo, como lo describe el
siguiente participante: “(...) yo siempre me levanto como a
las cuatro de la maniana cuando no amanezco aca. Tengo
que despacharles, pues, el almuerzo a ellos y ya me preparo
para venirme todo el dia para aca” (E08).

Otro rasgo a tener en cuenta es que las rutinas que establece
el cuidador para el resto del dia, dependen del lugar donde
se encuentre la persona con cancer, sea el hospital o el hogar.
Conviene subrayar que en el hogar, el cuidador familiar
dedica mayor tiempo a labores domésticas como: organizar
la casa, preparar los alimentos, higienizar la ropa y brindar
confort, como se observa en el siguiente testimonio: “; Una
rutina de todos los dias? (...) mijita (...) hacer, asear la casa
(...) barrer (...)” (EQ7). Dichas labores cumplen el objetivo
de hacer de la casa un ambiente adecuado para el paciente,
que sea comodo, agradable y, principalmente, limpio, como
lo relata el siguiente cuidador familiar: “Las comidas tam-
bién yo trato de hacerlas con agua hervida o agua (...) o
sea, mucho cuidado. Ahi mismo que esté, pues ahi mismo
darsela, no dejarla que pase mucho tiempo y no comérsela,
todo eso” (E08); “Esté pendiente de su ropa, la ropa se la
lavo a mano, no la lavo con la de otros, ni con la de nosotros
tampoco, siempre aparte” (E07).

Se debe agregar, que las rutinas en el hospital giran en torno
a lo que requiera el pariente enfermo, asi como en lo que se
pueda apoyar y aportar. En algunos casos, asume la funcion
de informar a la enfermera las novedades relacionadas con
el tratamiento del paciente, como se observa en el siguiente
relato: “Estaba mirando los medicamentos que la enfermera
me dijo (...) cuando estuviera en tal numerito (...) para que
le avisara” (E06). Ademas, apoya en el bafio, movilizacion
y acicalamiento del pariente enfermo asi como de proteger
y verificar el adecuado funcionamiento de los dispositivos
que tiene conectados para el tratamiento, como lo indica el
siguiente participante: “Si, me toca taparla, me toca bariar-
la pues con mucho cuidado (...) que no se vaya a mojar el
catéter” (E08).

De manera andloga, es muy importante el establecimiento
de redes de apoyo, puesto que facilitan la organizacion de
los cuidadores familiares. Las redes de apoyo estan constitu-
idas por parientes, allegados, instituciones y algunos profe-
sionales de la salud. Estas redes de apoyo ayudan a distribuir
las cargas que se asocian al cuidado, como se observa en
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el siguiente relato: “Ahi tenia un amigo muy formal de la
iglesia de él, que estudia en la universidad y entonces, él
(...) pongamos los jueves o los martes, venia y se quedaba
con ¢él” (E06). De igual forma, sirven como soporte para
minimizar el impacto emocional que causa la experiencia
de ser cuidador, ya que la red de apoyo es util para que el
cuidador familiar se exprese, comparta sus angustias, se dis-
traiga y se sienta motivado para continuar con su rol, como
lo relata el siguiente participante: “Gracias a Dios lo tenia
a él como mi apoyo, fue un apoyo mucho, muy grande en

ese momento, porque si yo no lo hubiera tenido a él, yo ahi

si me hubiera (...) jenloquecido!”” (E0S). En este sentido, la
red de apoyo ayuda al cuidador a tener fuerzas en tiempos
dificiles y recibir animos para seguir adelante.

Transformaciones para la vida

La vida del cuidador familiar sufre unos cambios que trans-
forman la manera de pensar, de actuar y de hacer frente a las
circunstancias de la vida.

Estas transformaciones para la vida se relacionan con los
aprendizajes que se obtienen al cuidar a su ser querido enfer-
mo, como lo describe el siguiente cuidador familiar: “(...)
lo veo mas es como un aprendizaje, pues son aprendizajes
diarios, hay dias duros, otros no tanto, pero es mas como
un aprendizaje” (E02). Estos aprendizajes motivan al cui-
dador a cambiar la perspectiva de ver la vida y la manera de
actuar en esta, como se observa en el siguiente testimonio:
“Es una experiencia que te (...) bueno, me toco con la hija,
pues eso no, no lo quiere uno con el hijo, pues yo creo una
experiencia que también uno aprende de la vida, aprende
a (...) querer uno como que (...) a tenerle mas aprecio a la

vida” (EQ7).

Del mismo modo los cuidadores familiares reconocen
la experiencia de cuidar a una persona con cancer como
algo dificil que lleva a reflexionar sobre su propia vida, su
posicion en el mundo y su forma de enfrentarse a las ad-
versidades. De esta manera, la ven como un momento de
verdad que los define y determina quiénes son las personas
que estan a su alrededor, como lo menciona el siguiente cui-
dador familiar: “(...) uno aprende a vivir, a manejarse y a
reconocer quién es quién. Si, porque vuelve y juega, pues en
lo, en lo bueno todo el mundo esta, en lo duro es donde uno
sabe quién es quien” (E10).

Como se ha dicho las relaciones con el ser querido enfermo
también sufren transformaciones, ya que es una experiencia
que viven juntos en todo momento, lo cual contribuye a que
el vinculo sea mas estrecho y cercano, incluso, cuando las
relaciones han sido dificiles en el pasado, como se observa
en el siguiente relato: “(...) fue una experiencia muy linda
porque me acerqué mucho mas a ella, me acerqué mucho,
mucho mas a ella y ella a mi y se apego de mi (...)” (EOS).

Hay que mencionar, ademas, que surge una relacion entre el
pariente y el enfermo donde hay una gran demostracion de
afecto, gratitud, empatia y unidad que surgen y se fortalecen
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dia a dia, como lo relata el siguiente participante: “(...) yo
me he sentido orgulloso pues de estar con ella, de poderla
servir, de poder andar con ella pa’arriba y pa’abajo, me he
sentido alegre, contento” (E03). A través de la interaccion
constante se logra cultivar la relacidon entre ambos en una
conexion que se fortalece cada vez mas con la experiencia
de cuidar, como lo describen los siguientes cuidadores fa-
miliares: “Le conseguimos una faja térmica pero no, no le
servia porque ella decia que lo que queria sentir, era mis
manos” (EO01); “Nos hacemos pues como digamos carifios,
pues (...) nos abrazamos, yo a veces la cojo y le doy besos
pues en la cabeza o, en fin” (E03).

Es decir, que la fuerza que adquiere esta relacion deja gran
satisfaccion al cuidador familiar, pues considera que el tiem-
po que invierte cuidando y apoyando a su pariente enfermo,
es un tiempo valioso que recordara para siempre con la con-
ciencia tranquila, como lo relata el siguiente participante:
“Yo comparti mucho tiempo con ella y es tiempo que no va
a volver, es tiempo que no va a volver y es un tiempo que yo
me gané. De conocerla, de ver su dolor, eso ya nadie, esos
recuerdos ya nadie me los va a quitar y si obviamente me
queda la conciencia de que yo estuve todo el tiempo con ella
y eso si, pues no me calma el dolor, pero si me da mucha
tranquilidad” (EO1)

Por tanto, el cuidador familiar adquiere una serie de acti-
tudes positivas que le permiten ver desde otra perspectiva la
situacion que enfrenta. Esto lo logra con coraje para contin-
uar la vida y seguir adelante, como se observa en el siguiente
testimonio: ““(...) muy positivos (...) no, hagale que vamos
a salir adelante pues con esto y, en fin (...) digamos que en
épocas si, en épocas si donde he tenido pues que coger cora-
Jje, cierto, y hacerle pues pa’delante como se dice” (E03).

Esta manera positiva de enfrentar la enfermedad del pariente
enfermo, genera esfuerzo para transformar las emociones
poco favorables y minimizarlas para el bien del enfermo
y del cuidador, como lo describe el siguiente participante:
“(...) no podemos llorar delante de ella, tenemos que ser
fuertes, demostrarle que ella va a ser capaz, de que la vida
contintia, mire tantas personas que salen adelante, siguen
su vida, siguen siendo funcionales” (E05).

Finalmente, el cuidador familiar otorga un sentido diferente
a su vida, pues el hecho de vivir esta experiencia, hace que
frente a situaciones similares sus pensamientos y acciones
se encaminen a servir y ayudar al otro, como lo describe el
siguiente cuidador familiar: “(...) ahora las cosas son dif-
erentes (...) porque es que una cosa es esto cuando tienes a
un hijo por ahi por las circunstancias mias, como (...) yo ya
dentro a una clinica y yo veo a todo mundo y a mi, yo pienso
en ir a ayudar. O si paso por la calle y veo a alguien tirado
(...) a mi me dan ganas de, como que de (...) hacer algo
por esas personas, eso siento mucha compasion” (E07).
Adquirir conciencia de la experiencia que vive el ser queri-
do enfermo hace al cuidador familiar mas sensible frente al
dolor del otro y lo lleva a comprender mejor a quien sufre,
como se observa en el siguiente testimonio: “(...) todos nos
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necesitamos y que todos a la final somos débiles. Yo soy de
pronto poderoso porque estoy aliviado y (...) puedo hacer
de pronto un favor a una persona que lo estd necesitando y
yonolo (...) aver (...) de pronto mi salud no me deja mirar
eso, pero ahora que estoy acd st hay que mirar mucho eso”
(E10).

Discusion

Mesa et al. (15) y Espinoza et al. (16) consideran que las
cargas que recaen sobre un cuidador son consecuencias neg-
ativas que se derivan del cuidado. Al respecto, describen que
se pueden presentar dos tipos de cargas, la subjetiva, que
corresponde a las actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar; y la objetiva, que hace referencia al
grado de cambios en distintos aspectos del &mbito domésti-
co y de la vida de los cuidadores.

Hay que mencionar que para los cuidadores familiares, del
presente estudio, las cargas se imponen desde el momento
en que se conoce la noticia de que su pariente tiene cancer.
Esta afirmacion coincide con los hallazgos de Hashemi et
al. (3) quienes encontraron que los cuidadores al conocer
el diagnodstico de cancer de su pariente, lo asocian con una
enfermedad catastrofica y la inminencia de muerte, lo cual
contribuye a que el proceso de la enfermedad sea doloroso
y dificil de llevar, especialmente porque desconocen lo que
significa cuidar a una persona con cancer y el nuevo rol que
les corresponde asumir de manera subita.

Rezende et al. (17) plantean que las cargas del cuidador
pueden llegar a sobrepasar la capacidad fisica y mental de
estos, convirtiendo la labor de cuidar en un evento estre-
sante cronico que desgasta al cuidador hasta el punto de de-
sarrollar el sindrome del cuidador. Dicho sindrome afecta y
repercute en todas las esferas de la persona y se caracteriza
porque el cuidador puede presentar pérdidas de control per-
sonal, alteraciones en la salud fisica y emocional y repercu-
siones negativas en aspectos sociales y econoémicos (18). Lo
anterior puede limitar la capacidad para cambiar compor-
tamientos necesarios para desarrollar el rol de cuidador (19).
Por otro lado, Mesa et al. (15) encontraron que los cambios
mas significativos a nivel fisico son los problemas relacio-
nados con la fatiga, los cambios en el dormir, el dolor o los
cambios en el apetito. Lo cual va de acuerdo con los resulta-
dos de este estudio, pues los cuidadores familiares recono-
cen tener un deterioro en su estado de salud en general, re-
flejado en insomnio, fatiga, molestias musculo- esqueléticas
e inapetencia.

En adicion, la carga mental a la que se exponen los cui-
dadores familiares de personas con céancer, se relaciona con
la percepcion de sobrecarga emocional, estrés, miedo, ag-
otamiento, ansiedad y menor satisfaccion con la vida (18,
20). En este sentido, Han et al. (21) descubrieron que los
cuidadores familiares pueden sentir culpa porque consider-
an que contribuyeron a que el cancer apareciera y se pre-
guntan sobre que hubiesen podido hacer para mejorar las
cosas. Al respecto, Shannon (22) identificé que la sensacion
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de ser incapaces para atender las necesidades del pariente
enfermo de cancer generd en el cuidador una carga emo-
cional a la hora de atenderlo. Con respecto a lo planteado
por este autor, los cuidadores familiares del presente estudio
tuvieron dificultades en la concentracion y experimentaron
cambios frecuentes en el estado de animo, llegando a sufrir
depresion. En este sentido, Rodriguez et al. (23) reconocier-
on que el 19% de las personas enfermas se oponen, incluso
con agresividad a sus cuidadores. Dicha agresividad aumen-
ta significativamente la sobrecarga del cuidador.

Mesa et al. (15) determinaron que el cuidador familiar se
puede aislar socialmente, lo que favorece la sensacion de
soledad y abandono, al perder la capacidad de relacionarse,
conversar y dividir su sufrimiento (24). Al respecto, Otis y
Juarez (25) exponen que, a pesar de contar con el apoyo
familiar, los cuidadores familiares pueden continuar re-
portando sentimientos de mayor aislamiento, lo que puede
contribuir a la presencia de la angustia e impactar en su cal-
idad vida.

Hay que precisar que el ser humano, para enfrentar los es-
timulos del medio en el que se desenvuelve, organiza sus
respuestas de acuerdo a sus creencias, opiniones, estereoti-
pos, actitudes y representaciones, lo que genera una actitud
que inconscientemente la persona va asumiendo y adquir-
iendo para hacer frente a los estimulos del ambiente (26). En
el caso concreto, de los cuidadores familiares el organizarse
es una forma de hacer frente a la experiencia de cuidar a su
ser querido enfermo y esto se inicia con el aprendizaje y
conocimiento de las tareas y funciones propias de este rol
familiar.

Desde otro punto de vista, Hashemi et al. (3) descubrieron
que el rol del cuidador familiar de la persona con cancer,
suele asumirse de manera subita. Asi, para los cuidadores
familiares es como entrar en el mundo de lo desconocido.
En concordancia con los resultados de este estudio, se en-
contr6 que los cuidadores familiares adquieren éste rol sin
querer, sin preparacion, conocimiento o familiaridad con las
tareas que deberan realizar. En este sentido, Hashemi et al.
(3) exponen que cuidar de un paciente con cancer se aso-
cia con tareas inesperadas y dificiles que el cuidador debe
reconocer y adaptarse. De ahi, que el cuidador familiar deba
organizarse para enfrentar las situaciones que se empiezan a
presentar y que alteran su cotidianidad.

Al respecto, Fernandes y Angelo (27) precisaron que el pro-
porcionar atencidn y apoyo especifico a la persona dependi-
ente, lo cual es caracteristico del cuidador, corresponde a un
nuevo rol que deben aprender y desarrollar. Es por eso, que
los autores exponen que el nuevo rol de cuidador, les genera
la necesidad de manejar simultdneamente multiples tareas
que les origina peso y conflicto a los que deben hacer frente.
Por otra parte, el establecimiento de rutinas por parte del
cuidador, surgen como una forma de adaptarse a la multipl-
icidad de tareas que se derivan del rol de cuidador, lo cual
segin Morale et al. (28) contribuyen a que, conforme pasa
el tiempo, se tome control de la situacion. Asi mismo, plant-
ean que las rutinas favorecen el desarrollo de una idea mas
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precisa de las situaciones a las que debe dar la cara, pues
el cuidador logra disponer de mayor informacion, recursos
externos y apoyo que se traducen en herramientas para en-
frentarse el cuidado de su pariente enfermo.

Precisamente la red de apoyo del cuidado familiar favorece
la organizacion del cuidador en la medida que le permite
apoyarse y ser relevado en la ejecucion de sus tareas. Para
Han et al. (21) la familia se constituye en la principal red
de apoyo de los cuidadores familiares, quienes asumen fun-
ciones complementarias dependiendo de las situaciones y el
contexto en el que se encuentre la persona enferma. Al re-
specto, Montford et al. (29) precisaron que, en diversas situ-
aciones, los amigos pueden convertirse en una red de apoyo
importante para el cuidador familiar, pues estos llegan a ser
considerados como parte de la familia. Lo planteado anteri-
ormente, coincide con los resultados del presente estudio, en
el que, los cuidadores familiares reconocen que contar con
una red de apoyo ayuda a disminuir las cargas del cuidado.
Otro factor a tener muy en cuenta es que las transforma-
ciones para la vida se relacionan con los cambios que ex-
perimenta el cuidador familiar, derivados del proceso de
aprendizaje de cuidar a la persona enferma con cancer, el
esfuerzo por superar las situaciones adversas y adaptarse a
los cambios que trae consigo el proceso de cuidar. Esto con-
tribuye a crear una nueva perspectiva de ver la vida (19).
Del mismo modo la combinacion de experiencias de riesgos
graves o complejos, como cuidar a una persona con cancer,
y un resultado psicoldgico relativamente positivo a pesar de
esas experiencias, contribuye a desarrollar y fortalecer la ca-
pacidad para resistir y recuperarse de desafios significativos
que amenazan la estabilidad y viabilidad de la persona (30).
Es por eso., que los cuidadores familiares viven un proceso
de acomodacion que trasforma sus vidas, ya que, a pesar de
enfrentarse ante emociones negativas y cambios radicales,
se mantienen en pie para superar las dificultades que se les
presentan (28, 31).

Por su parte, Martinez y De la Cuesta (32) precisaron que
los cuidadores familiares refieren que después de cuidar a
un pariente enfermo con cancer, sus vidas ya no son como
antes, ya que a lo largo del tiempo que llevan cuidando, ha
ido disminuyendo parte de lo que hacian y tenian, su capaci-
dad y fortaleza estan mermadas. Ademas, sus problemas de
salud y la progresiva enfermedad del familiar que cuidan
requieren de ellos mas esfuerzo y dedicacion; por tanto los
conduce a pérdidas relacionadas con sus capacidades, su lib-
ertad personal y su vida social (16). Sin embargo, el esfuer-
zo por adaptarse a las dinamicas y situaciones que impone el
cuidado y la interaccion continua entre el cuidador familiar
y el cuidado de su pariente enfermo, contribuyen a sobre-
ponerse con ¢xito de la dificil experiencia que han vivido
(28, 31).

En definitiva, las trasformaciones en la vida que realiza el
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cuidador familiar se reflejan en una vida de entrega a su ser
querido enfermo, pues las pérdidas y renuncias que efectiian
alo largo del tiempo que llevan cuidando, cambian una parte
significativa de sus vidas, deseos, propositos y aspiraciones
que tenian para si mismos (32). Esta vida de entrega per-
mite, al cuidador, el fortalecimiento de la relacién con su
ser querido, el cual coincide con los resultados de Mosher
et al. (33) en donde se determina que los cuidadores como
sus parientes reportan un cambio positivo comun en sus rel-
aciones convirtiéndose en una mayor apreciacion de la vida;
pues cuidar a una persona con cancer conduce a una mayor
conciencia de la brevedad de la vida..

Conclusiones

* La experiencia que viven los cuidadores familiares de
personas con cancer se figura como una vida de entre-
ga hacia su pariente enfermo, en la que el nuevo cami-
no al que se enfrentan, la organizacion de su vida para
cuidar y las transformaciones que experimentan se dan
en torno a la enfermedad y al cuidado que demanda la
persona con cancer. Este hecho hace que el cuidador fa-
miliar renuncie a su propia vida para vivirla conforme a
las necesidades y expectativas de su familiar enfermo.

* Los hallazgos obtenidos en el presente estudio aportan
insumos que se deben tener muy en cuenta en el de-
sarrollo de politicas publicas en salud relacionadas
con la atencién y cuidado de personas que padecen
enfermedades cronicas como el cancer; igualmente,
hay que incluir a los cuidadores familiares, sin olvi-
dar las experiencias que viven, las cuales, favorecen la
creacion de una diada entre el cuidador y su pariente
para afrontar la enfermedad. De manera idéntica, el cui-
dador familiar puede constituirse en un apoyo al siste-
ma de salud para el cuidado de la persona enferma con
cancer en el ambito extrahospitalario y domiciliario.

» Por consiguiente, es pertinente realizar estudios que pro-
fundicen en las necesidades mas significativas para los
cuidadores familiares, pues podria ser un punto de parti-
da para generar mayor conciencia en el cuidado integral
del paciente con enfermedad oncologica y su familia.
Es por eso, que al incluir los cuidadores familiares en el
cuidado del paciente ayuda a disminuir la incertidumbre
generada por la enfermedad y también permite a generar
estrategias de promocion de la salud que estimulen al
cuidador para que también se cuide a si mismo.
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