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Resumen

Introduccidn:Laexistenciade un paciente con cancerenelsenode
lafamiliaimplica desafiosyllevaaunanecesidad dereorganizacion
de la dinamica familiar para la prestacion de cuidados, lo que
puede provocar la negligencia de los auto-cuidados del cuidador,
ademas de las necesidades de segundarizacion dentro del
hospital, durante la hospitalizacién del ente enfermo. Objetivo:
comprender qué cuidados los familiares cuidadores de personas
con cancer gustarian recibir en el hospital. Materiales y Métodos:
estudio cualitativo, realizado en un hospital de cancer de Brasil,
con 14 familiares, en 2019. Las entrevistas fueron cerradas en el
momento en que existia la saturacién de datos y analizadas por
la técnica de Analisis de Contenido. La investigacién cumple con
los aspectos éticos. Resultados: la primera categoria revel6 el
acogimiento, las competencias de actitud del equipo, la asistencia
psicoldgica y la casa de apoyo como medidas importantes que la
institucion ofrece a los cuidadores. La segunda categoria mostré
qué cuidados los familiares gustarian recibir, y los testimonios
revelaron la transferencia del cuidado de si mismo a los demas,
y aun las demandas de cuidado fisico, espiritual y psicolégico.
Discusion: es evidente que existe un acercamiento entre lo que
el cuidador espera de la institucion estudiada como cuidado de si
mismo, con la asistencia ofrecida. Conclusiones: el estudio sefala
la necesidad de planificar estrategias de apoyo a los familiares
cuidadores en el entorno hospitalario, ademas de grupos de
apoyo interdisciplinario y apoyo psicoldgico continuo.

Palabras clave: Cuidadores; Neoplasias; Enfermeria; Relaciones
Familiares.
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Care Needs of Caregivers of Patients with Cancer during Inpatient Stay

Abstract

Introduction: Having a patient with cancer in the family entails challenges leading to a need
to reorganize family dynamics to provide care, which may result in neglecting caregiver’s self-
care and their needs at the hospital during inpatient stay. Objective: To understand how family
caregivers would like to be cared for during hospital stay. Materials and Methods: A qualitative
research was conducted with 14 family members in a Brazilian oncology hospital in 2019.
Interviews were ended upon data saturation and later analyzed using the Content analysis
method. Ethical aspects were considered in this research. Results: The first category showed that
welcoming, attitudinal competencies of the healthcare team, psychological support and home
support are considered important measures that healthcare centers can provide caregivers. The
second category identified how family members would like to be cared for through interviews,
revealing care transference from oneself to the care of another, as well as physical, spiritual
and psychological care demands. Discussion: Our understanding is that care expectations of
caregivers in the above healthcare center are close to the actual assistance offered to them.
Conclusions: A need for planning support strategies for family caregivers during inpatient stay
has been pointed out in this study, in addition to the importance of interdisciplinary support
groups and continuous psychological support that cover family members as part of these care
programs.

Key words: Caregivers; Neoplasms; Nursing; Family Relations.

Necessidades de cuidado no ambito hospitalar do cuidador de pessoas
com cancer

Resumo

Introducgao: A existéncia de um doente com cancer no seio familiar implica em desafios e
conduz a uma necessidade de reorganizacao da dinamica familiar para prestacao de cuidados,
0 que pode ocasionar, na negligéncia do autocuidado do cuidador, além da secundarizacao das
necessidades deste no ambito hospitalar, durante internagcdao do ente adoecido. O objetivo é
compreender como os familiares cuidadores de pessoas com cancer gostariam de ser cuidados
no cenario hospitalar. Materiais e Métodos: pesquisa qualitativa, realizada em um hospital
oncoldgico brasileiro, com 14 familiares, em 2019. As entrevistas foram encerradas no momento
em que houve saturacao de dados, e analisadas pela técnica de Analise de Conteudo. A pesquisa
respeitou os aspectos éticos. Resultados: a primeira categoria revelou que o acolhimento,
competéncias atitudinais da equipe, acompanhamento psicolégico e a casa de apoio como
medidas importantes que a instituicao oferece aos cuidadores. A segunda categoria apresentou
como os familiares gostariam de ser cuidados, e os depoimentos revelaram a transferéncia
do cuidado de si para o outro, e ainda demandas de cuidado no ambito fisico, espiritual e
psicoldgico. Discussao: depreende-se que existe uma aproximagao entre o que o cuidador
espera da instituicdo estudada como cuidado para si, com a assisténcia que |Ihe é oferecida.
Conclusées: O estudo apontou para a necessidade de planejamento de estratégias de apoio
aos familiares cuidadores no ambito hospitalar, além de grupos de apoio interdisciplinares e
suporte psicoldgico continuo, incluindo os familiares no plano de cuidados.

Palavras chave: Cuidadores; Neoplasias; Enfermagem; Relagdes Familiares.
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Introduccion

El cdncer se ha configurado como un importante problema de salud publica, y se espera la
presencia de 20 millones de nuevos casos en el mundo, con el 80% de ellos ocurriendo en los
paises en desarrollo’. Se estima para el trienio 2020-2022 en Brasil la ocurrencia de 625 mil
nuevos casos, con las muertes causadas por el cancer ocupando la segunda causa de muerte?.

Sin embargo, a pesar de los avances en los métodos de la deteccion precoz del cancer, aun existe
un alto porcentaje de casos cuyos diagnésticos son tardios, repercutiendo en la supervivencia
del paciente, configurando un peor pronéstico de la enfermedad, asi como interfiriendo
directamente en la dindmica familiar, ya que implica una mayor necesidad de atencién por
parte de la familia®.

Segundo Boff*, el cuidado si muestra cdmo una actitud de relacién amorosa, gentil, amable,
armoniosa y protectora para la realidad personal, social y ambiental. Por lo tanto, el cuidado
revela que el otro tiene importancia porque promueve la participacién con su vida y su destino.

A partir de estas consideraciones, es importante destacar que la enfermedad de un miembro
familiar hace que se movilicen para buscar estrategias para producir y administrar los cuidados
de rutina, a fin de satisfacer las necesidades de aquello, que modifica la estructura familiar,
generando consecuencias. Junto a este cambio en la dinamica familiar, hay el estigma asociado
con el diagnéstico de cancer, repercutiendo en sentimientos de temor, incertidumbre de la
curacion y el sufrimiento ante la situacion vivida®.

De esta manera, muchas veces la experiencia de La experiencia de cuidaraun

cuidar a un familiar enfermo de cancer representauna  familiar enfermo de cancer

gran carga fisica, emocional y financiera para el ntcleo :e?\?::?c?:;? ugzggggf:rgar:'s'ca'
famlllz_ar, \{I,StO que requiere disponibilidad, tiempo el niicleo fa):niliar, visto%ue

y dedicacion, y puede resultar en la enfermedad del  requiere disponibilidad, tiempo
cuidador, conduciendo a la depresion, la ansiedad, la  y dedicacién, y puede resultar
fatiga mental y fisica®.Estos efectos fueron observados ~ en la enfermedad del cuidador,

en un estudio que mostré un desequilibrio en el conduciendo a la depresion, la .
mantenimiento de las necesidades humanas basicas ansiedad, la fatiga mental y fisica
de los familiares entrevistados, con cambios en las dimensiones fisicas, espirituales y sociales, y

sentimientos negativos como el miedo, el shock, la tristeza y el sufrimiento®.

En este contexto, surge la necesidad de apoyo profesional a los miembros de la familia, a fin
de aliviar el desgaste sufrido por estos individuos durante el proceso de la enfermedad de su
familiar®. En este contexto, se destaca el papel estratégico de los profesionales de enfermeria
junto alos familiares cuidadores de personas con cancer, ya que estan en contacto directo con el
nucleo familiar enfermo, convirtiéndose en actores esenciales para la viabilidad de las medidas
que mitiguen la sobrecarga de éstos.

En este sentido, las siguientes preguntas guiaron lainvestigacion: ;Cuales estrategias de cuidado
son ofrecidas a los familiares cuidadores en un hospital de referencia en Oncologia? ;Qué
cuidado los familiares cuidadores de pacientes con cancer gustarian recibir? ;Qué estrategias
pueden ser realizadas por los profesionales de Enfermeria para suavizar y reducir la sobrecarga
de estos cuidadores?

Se verificé una escasez en la literatura de estudios abordando estrategias de actuacién con los
familiares de personas con cancer, con el objetivo de reducir la carga de estos cuidadores. Asi, el


https://revistacuidarte.udes.edu.co/cuidarte/article/view/1231
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1231

@) http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1231 Revista Cuidarte mayo - agosto 2021; 12(2): e1231

objetivo de esta investigacion es entender qué cuidados los familiares cuidadores de personas
con cancer gustarian recibir en el contexto hospitalario.

Materiales y Métodos

Investigacion cualitativa, que trabaja con el universo de creencias, valores y actitudes de los
sujetos incluidos en una determinada realidad social, que incluye a los fendmenos humanos.
Estudios de esta naturaleza toman en cuenta las cuestiones de la existencia humana,
considerando la subjetividad de los problemas, profundizando en los significados que las
personas atribuyen a sus acciones y relaciones humanas’.

Lainvestigacion ocurrié en la Clinica Médica de un hospital brasilefio de cancer. Los participantes
de la investigacion fueron los principales familiares cuidadores de personas con cancer que
estuviesen como acompanantes, con 18 anos o mas, cuyo miembro familiar tuviese recibido
el diagnéstico de cancer hace mas de 6 meses, justificado como un periodo en el que ya se
han experimentado momentos importantes de diagnéstico y tratamiento por parte del nucleo
familiar.

El equipo de investigacion estuvo compuesto por dos investigadores, uno estudiante de
enfermeria y otro docente, con experiencia en investigacion cualitativa. Antes de la recoleccién
de datos, el maestro capacito al estudiante en la técnica de recoleccion de datos de la entrevista
individual y se registr6 en un diario de campo. Ademas, el campo de investigacion se definié
antes del inicio de las entrevistas, y se establecio contacto con él para establecer antes de iniciar
la investigacion.

La recogida de datos se produjo a través de entrevistas en sala reservada y se guio por un guia
conteniendo datos sociodemograficos y relativos a la persona con cancer, y preguntas abiertas
sobre el tema. Se utilizd un registrador para registrar la informacion recolectada, con una
duracion promedio de treinta a cuarenta minutos por participante. Por tanto, buscamos anotar
las impresiones y sentimientos del investigador en un diario de campo. Los participantes fueron
identificados por la letra C (Cuidador), para preservar el anonimato.

La recogida de datos se produjo en 2019y fue cerrada en el momento en que existia la saturacion
de datos. El criterio de cierre de muestreo por saturacién tedrica se produce en el momento
en que se detiene la recopilacion de datos cuando se observa que los nuevos elementos para
subvencionar la teorizacién no son mas deprendidos del campo de observaciéné. Finalmente,
para la transcripcién y analisis de datos, no uso software para la gestion, transcripcion de datos.

El analisis de las entrevistas se realizé mediante la técnica de analisis de contenido de Lawrence
Bardin, que propone una secuencia de analisis basada en las siguientes etapas: Pre-analisis,
exploracién del material y tratamiento de los resultados, inferencia e interpretacion. Inicialmente,
se hace una lectura flotante y exhaustiva de las cuestiones de las entrevistas. A continuacion,
se procede a la seleccion tematica, que consiste en identificar los nucleos de significado, o
elementos con semdantica similar, para su posterior clasificacién, tratamiento de los resultados,
inferencia e interpretacion®.

Este estudio es parte de un estudio mayor titulado “Evaluacion de la sobrecarga de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer”, desarrollado de acuerdo con los aspectos éticos de la
Resolucién 466/2012 del Consejo Nacional de Salud de Brasil'®. Fue aprobado por el Comité de
Etica en Investigacion con Seres Humanos de la universidad publica a la que esta investigacion
es vinculada.
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Resultados

Caracterizacion de los participantes

De los 14 participantes en el estudio, la prevalencia fue del sexo femenino, haciendo un total
de 10 mujeres (71,4%) y cuatro hombres (28,5%). En relacion a la edad, hubo una variacién
de 23 a 56 anos, con un promedio de 45,7 afos. En cuanto al grado de escolaridad, el mismo
fue evaluado en anos de estudio y oscilé entre 6 afios y 21 afos, con un promedio de 11,7
anos. El grado de parentesco presentd un rango entre hijastros (7,1%), hermanos y sobrinos
(14,2%), ninos (35,7%) y mujeres (28,5%). Del total de participantes, el 92,8% informé participar
directamente en el cuidado del familiar enfermo, y el periodo de tiempo como cuidador oscild
entre un minimo de seis meses y un maximo de dieciséis afios.

Cuidar a los que cuidan: estrategias de apoyo para familiares cuidadores
Esta categoria muestra las principales estrategias de apoyo proporcionadas por el equipo de
salud de la institucion estudiada, de acuerdo con . .
los familiares cuidadores de personas con cancer los familiares citaron como

I i P ’ " estrategias de apoyo el
El andlisis de las declaraciones demostré que los acogimiento, refiriéndose a las
familiares citaron como estrategias de apoyo el competencias de las actitudes del
acogimiento, refiriéndose a las competencias de las @quipo de salud, asi como el apoyo

. . ] psicologico, la ayuda de equipo
actitudes del equipo de salud, asi como el apoyo en el cuidado directo al familiar

psicologico, la ayuda de equipo en el cuidado directo  enfermo y la casa de apoyo de la
al familiar enfermo y la casa de apoyo de la institucién. institucion.

Las declaraciones siguientes se refieren al acogimiento practicado por el equipo, e indican las
aptitudes de actitudes como la simpatia, el afecto, la atencion, la responsabilidad, como forma
importante de abordaje junto a los familiares cuidadores: “[...] son agradables, sonrientes” (C1).
“A veces mi madre estd a caer acd, [...] ellos suben, pasan la mano y resuelven.” (C5); “[...] Son todos
carifiosos” (C5); “[...] entonces, creo que la atencién aqui es muy elogiable” (C13); “[...] si necesario,
los llamamos y ellos vienen de inmediato, y le ayudan [...]”; “[...] son profesionales muy responsables
[...]”(C14); “[...] ellos abrazan, ;sabes? Si verme llorar, o alli dentro del cuarto con algo, todo el mundo

quiere averiguar qué estd pasando. [...] (C9).

También se observé en las declaraciones de los participantes que el apoyo psicoldgico fue
nombrado como otra estrategia importante de apoyo a los familiares, como se observa en los
fragmentos que siguen: “[...] un atendimiento psicoldgico [...] algunos ya hablaron a mi. Esto ayuda
mucho” (C3); “[...] en la parte de psicologia ella cuida muy bien [...] charlar con usted, le ayudan a
comprender, nos ayudan a comprender todo lo que estd pasando. jEs dptimo!” (C9).

Otra cuestion que aparecié en las declaraciones de los entrevistados fue que muchas veces el
apoyo ofrecido por el equipo se direccionaba a las directrices relativas al cuidado y/o estado de
salud del paciente, y no necesariamente con un enfoque en las necesidades del familiar cuidador.
Esos resultados son ratificados por las siguientes declaraciones: “...] tiene también apoyo de la
enfermera jefe, ella habla y explica las cosas, da las directrices del bafio, del remedio”(C10); “[...] si sé
de todo lo que estd ocurriendo, si estoy dentro de todo lo que estd sucediendo con mi esposo” (C9).

Y finalmente, el apoyo fue citado por muchos cuidadores como estrategia de cuidado ofrecida
por la institucion a los familiares. Siguen los testimonios que indican esta cuestion: “[...] ellos
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tienen un equipo de servicio personalizado, especialmente si la persona tiene cdncer en fase
terminal, ya encamina al tratamiento psicoldgico. jTambién tiene un equipo de acompanamiento
espiritual que actua en la espiritualidad, lo que ayuda mucho! Y tiene un equipo de alegria que hace
un trabajo maravilloso” (C14); “[...] si alguien precisar permanecer aqui en el hospital cuenta con la
casa de apoyo” (C13).

Qué cuidados los familiares cuidadores gustarian recibir: expectativas sobre el cuidado
de si

Esta categoria muestra las necesidades de cuidado de los familiares cuidadores de personas
con cancer. Las declaraciones revelaron la transferencia del cuidado de si a los otros, y aun las
demandas de cuidado fisico, espiritual y psicolégico.

Cuando se pregunté acerca de cdmo les gustaria ser cuidados, se observé que muchos de los
participantes no se veian como sujetos que demandan cuidados, siendo el foco de atencion
en otro, es decir, en los familiares enfermos. Estas preguntas pueden ser constatadas en las
declaraciones que siguen: “para mi, no pido mucho no. Tengo salud para cuidar de su salud,
que es la importantel...]” (C3); “[...] Hacer lo que hacen a mi madre, hacen por mil...Jencontrar un
tratamiento, igual es a mi madere, y ella es tan bien tratada y ;usted aun piensa en mi?[...]Jquizd pedir
demasiado”(C5); “[...] jCreo que es mds dificil, porque ya estdn cuidando del paciente, y tienen que
mirar pro lado que necesita mds![...]" (C12).

También se constato que estos cuidadores, muchas veces, si cancelaron en favor del otro, una vez
que la participacion en el cuidado de sus familiares fue colocado como una prioridad. El tiempo
antes dedicado a la realizacién de diversas actividades, incluyendo el cuidado de su salud, ahora
era totalmente dedicado al cuidado del familiar enfermo. Ademas, estos cuidadores estaban
en un conflicto entre el cuidado de si y del otro. Los fragmentos a continuacion ilustran estas
cuestiones: “[...] tiene un dia que pienso: “;Ddnde estoy? ;Quién soy yo? ;Lo que estoy haciendo
aqui? Por lo tanto, como ustedes saben, es que parece que el cuerpo sale de nosotros [...] (C5)"; “[...]
me siento asi bien porque estoy ayuddndola, y mal porque estoy mi dejando de lado” (C8); “[...]
Porque estamos presos y no presos” (C6).

Ademas, uno de los entrevistados menciono que el acto de hablar con otros cuidadores era una
medida de apoyo; la declaracion que sigue ilustra este hallazgo: “[...] a veces estds en el pasillo,
una conversacion, un asunto, relatar el sufrimiento del paciente que acompanan, entonces usted
relata su. Lo que también le ayuda un poco. Un da soporte pro otro” (C3).

Por otro lado, las declaraciones que siguen indican  Las declaraciones que siguen
las necesidades de cuidado relatadas por los indican las necesidades de cuidado
familiares cuidadores en los &mbitos fisico, espiritualy ~ relatadas por los familiares
psicolégico: “I...] que las personas recen por mipara Dios ~ €Uidadores en los ambitos fisico,

Y ., . espiritual y psicolagico.
me dar fuerza [...]” (C12); “[...] como, por ejemplo, ellos
permiten la iglesia entrar aqui. Catdlica, evangélica, yo soy catdlica. Pero es una manera de cuidar
de las personas, una manera de tratar de las personas.” (C6). “[...] y yo creo que el cuerpo necesita
un ejercicio, necesita trabajar la cabeza, e independiente de la enfermedad. Necesitamos, creo que
ayudaria también” (C5); “[...] también podria tener un espacio para los cuidadores consultaren el
médico si sienten algo. Porque nosotros, como cuidadores, enfermos, no funciona” (C1).
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Mas alla de lo mencionado, cabe sefalar que muchos Muchos de los participantes

de los participantes informaron que la relacién :::(e):mear:%rr:gluier!nlarreeliggg or
mterp.ersorllal impregnada por el acoglmlento,. , la el acggimiento, Igap%oxim:cién
aproximacion con los otros, escucha, atencion, con los otros, escucha, atencion,
conversar, ser atento y cauteloso, son importantes conversar, ser atento y cauteloso,
estrategias de cuidado al cuidador. Estas conclusiones ~ S0n importantes estrategias de

se expresan en las declaraciones que siguen: “[...] a cuidado al cuidador.

veces conversar,abrazarl...]” (C5); “[...]abrazaba, preguntdndome cémo estaba, entonces, estaforma
de tratamiento ayuda a las personas tan bien” (C6); “[...]Jhay personas que estdn mds necesitadas y
necesitan atencion [...]” (C13); “Ha de ser mds humanos, mds préximo del paciente, y es una drea
que la aproximacion del otro hace la diferencia. [...] La competencia técnica, la persona estudia y da
cuenta de ello, pero la parte humana, tiene que ser trabajada dia a dia, es en el contacto [...]" (C14).

Discusion

El analisis de los datos revel6 que el mayor porcentaje de familiares cuidadores de personas
con cancer era femenino, un hallazgo que esta en consonancia con la literatura, que retrata a
la mujer como figura referencial en la atencidn, asi como las funciones que ejerce sobre una
base diaria en casa''. En relacion con el lazo los familiares, la mayoria eran nifios y cényuge,
confirmando los hallazgos de la literatura, que muestran que el familiar cuidador son personas
de la misma familia y que tienen una mayor relacién con el familiar enfermo’.

El andlisis de los resultados de la primera categoriain- El acogimiento celebrado por los
dica que el acogimiento celebrado por los profesiona- P'iOfES'O“a'eS dg sa:;Jd, refmgndose
les de salud, refiriéndose a las competencias de actitud alas corppetenqas € act!tu

) ) ) del equipo de competencias, fue
del equipo de competencias, fue considerado como  ¢onsiderado como una importante
una importante estrategia para apoyar a los familiares  estrategia para apoyar a los
cuidadores de personas con cancer. De acuerdo con la  familiares cuidadores de personas
Politica Nacional de Humanizacion (PNH) de Brasil, se €O cancer.
entiende el acogimiento como una practica constructiva de las relaciones de cuidado, apuntando
a la creacién de lazos, promoviendo la escucha terapéutica, permitiendo que la persona pueda

exponer sus demandas y, por lo tanto, facilitando la resoluciéon de problemas':.

En este sentido, los cuidadores destacaron las actitudes del equipo de salud como importantes
medidas de apoyo, entre ellas el acogimiento y el hecho de estar atentos a sus necesidades,
haciendo hincapié los resultados de la literatura. La investigacion muestra que es de suma
importancia la aplicacion del acogimiento y la provisiéon de informacion al familiar cuidador,
principalmente en el medio hospitalario, apuntando a una asistencia integral para el nucleo
familiar enfermo™.

Esto es particularmente importante en el contexto de cancer que muestra, en la mayoria de los
casos, los tratamientos complejos que requieren muchas hospitalizaciones y acciones dirigidas
al nucleo familiar enfermo que minimicen el impacto de la enfermedad. Por lo tanto, el impacto
psicoldgico de estas cuestiones en el cuidador requiere acciones como la escucha activa, la
prestacion de ayuda y la provision de orientaciones, entre otros, con el fin de transformar
en un ambiente acogedor y humanizado, ayudando en el proceso de enfrentamiento de la
enfermedad®.
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Ademas, el acogimiento citado por los participantes es una forma de alentar el establecimiento
de vinculos con esos parientes, desarrollando una relacion de confianza, lo que facilita la
comunicacion entre las partes. En este sentido, una comunicacion clara es una habilidad esencial
en cualquier tipo de relacidn, ya que mantiene al paciente y a sus cuidadores informados sobre
el tratamiento y las necesidades de cuidados con el familiar enfermo, ademas de reducir los
temores y las dudas que surgen en el curso del tratamiento’®.

Aun en esta categoria, el psicolégico fue nombrado como estrategia de apoyo importante,
proporcionando al familiar cuidador una manera mas eficaz para lidiar con las emociones
surgidas del proceso de cuidar a una persona con cancer. Un estudio brasilefio ha identificado
que los familiares de las personas con cancer tienden a experimentar los mismos sentimientos
que las personas diagnosticadas con cancer, tales como el miedo, la angustia y la tristeza, los
cuales pueden llevar a una angustia psicoldgica'. Por lo tanto, el acto de conversar y recibir la
atencién de un profesional capacitado para lidiar con estas exigencias se configura como una
medida de atencion con el cuidador'®. El cuidado psicolégico no debe ser una medida puntual,
sino continua, con el fin de minimizar el shock emocional derivado del cambio en la dindmica
familiar y la sobrecarga de tareas del familiar cuidador'.

Otra estrategia importante de cuidado al cuidador mencionada por los entrevistados fue la Casa
de Apoyo de lainstitucidn, escenario de esta investigacion. En esta ubicacion, los pacientes y sus
cuidadores puedan permanecer alojados en conformidad con el tratamiento de rutina, donde
reciben alimentos, transporte institucional, servicio de lavanderia, zona de recreo, asi como
grupos de costura, artesania y otros, ademas de ser asistidos por un equipo multiprofesional
sobre una base semanal.

Estudio retrato la casa de apoyo como una importante forma de acogimiento y cuidado de los
familiares cuidadores de personas con cancer, describiendo la asistencia humanizada, empatica
y plena de los profesionales de la salud con estos individuos, corroborando los resultados del
presente estudio®.

Las conclusiones de la segunda categoria, que identificé qué cuidados los cuidadores familiares
gustarian recibir, encontraron que muchos de los participantes no se veian como sujetos que
exigen cuidado, siendo el foco de atencion soélo en el familiar enfermo. Sobre esta cuestion,
el autor que sigue corrobora los hallazgos del presente estudio: se considerd implicita en
sus lenguas la renuncia de la propia rutina, sus habitos y costumbres, privandose de sus
necesidades existenciales en favor del restablecimiento de la salud de sus familiar enfermo,
porque entendieron que cumplir con las exigencias impuestas por la enfermedad se vuelve mas
urgente en relacidn a otras areas de su vida'.

Asi, constatando los resultados de arriba, los estudios indican que los familiares cuidadores
de personas afectadas por cualquier neoplasia viven momentos estresantes, impregnados
por angustias y aflicciones, y por estar en contacto directo con el familiar enfermo, tienden a
experimentar los mismos dolores y preocupaciones del otro. Estos percances culminan en el
descuido del cuidador a su propia salud, porque priva su estimulacion y tiempo para llevar a
cabo acciones en favor de su auto-cuidado?>#.

Por otro lado, se plantearon las expectativas sobre el cuidado de si por los participantes
el contexto fisico, espiritual y psicoldgico, y estos resultados estdan en consonancia con la
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literatura. Los estudios demuestran que la practica de
actividades de ocio, tales como la actividad fisica, es
una forma de minimizar la sobrecarga de funciones
asignadas a los cuidadores, pues esta relacionada con
la reduccion de estrés y también al aumento de la
autoestima. Esta accion favorece la reduccién de las
emociones negativas vivenciadas por los familiares
cuidadores durante el tratamiento y, por consiguiente,
se traduce en una mejor calidad de vida'®'.

Ademas, la realizacion de actividades fisicas como el
estiramiento y la relajacién puede ayudar al individuo
a volver la mirada para si, permitiendo el contacto con
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Los estudios demuestran que la
practica de actividades de ocio,
tales como la actividad fisica,

es una forma de minimizar la
sobrecarga de funciones asignadas
a los cuidadores, pues esta
relacionada con la reduccion de
estrés y también al aumento de la
autoestima. Esta accion favorece
la reduccion de las emociones
negativas vivenciadas por los
familiares cuidadores durante el
tratamiento y, por consiguiente, se
traduce en una mejor calidad de

: : . vida'%12
el propio cuerpo y despertando a la importancia de ’
cuidar de si mismo. De esta manera, estas medidas ayudan a reducir el sufrimiento del cuidador,
asi como la promocion de la salud®.

También en este contexto, algunos encuestados senalaron como demanda de cuidado el
apoyo médico, teniendo en cuenta que, a fin de ofrecer un cuidado de calidad a sus parientes
enfermos, es imperativo que los cuidadores tengan condiciones de salid adecuadas, un hallazgo
que corrobora los datos de la literatura®.

Por otra parte, la necesidad de apoyo espiritual fue sefialada como una demanda de cuidado.
Estudio muestra que lareligiosidad es una medida de apoyo, debido a que promueve el contacto
con las personas y situaciones que pueden ofrecer apoyo espiritual a los temores y ansiedades
que a menudo viven?,

Otro estudio determind la espiritualidad como una
importante herramienta de enfrentamiento de las
adversidades del cuidado con el familiar enfermo’.
Este estudio demostré también que cuidar de los
otros es una manera de replantear el contexto vivido,
que también contribuye a la (re)orientacién de las formas de cuidado. Ratificando los estudios
mencionados y confirmando los resultados del presente estudio, Machado?> enumera en su
tesis la espiritualidad como un factor protector de la salud, pues el hecho de que las personas
poseen una creencia/religion desalienta las actitudes perjudiciales para la calidad de vida, sino
que también favorece la reduccién de los sintomas como la ansiedad, la angustia y el miedo.

La espiritualidad como una
importante herramienta

de enfrentamiento de las
adversidades del cuidado con el
familiar enfermo™

En este sentido, es importante que el equipo de salud sea sensible a las cuestiones que
impregnan la dimensién espiritual y religiosa de los pacientes y sus familiares cuidadores, con
el fin de abordarlas en su practica de atencién. Por lo tanto, el profesional de enfermeria deberia
ampliar su visién sobre lo que es invisible al ojo humano, es decir, acerca de la subjetividad/
necesidades presentadas por el familiar cuidador, que a menudo se encuentran en un plano
secundario, sin limitar su asistencia a lo que ven.

Con relacién al apoyo psicolégico, esto fue listado por la gran mayoria de los participantes como
una medida esencial en la gestién del impacto del cuidado y significativa estrategia de apoyo,
como se senald en la primera categoria. Cabe sefalar que el apoyo psicolégico fue insertado
por el Ministerio de Salud brasilefio como una asistencia obligatoria durante el tratamiento
oncoldgico, debido al hecho de que el cadncer puede generar desequilibrio emocional en el
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nucleo familiar enfermo**. En el interin, el equipo de salud debe proporcionar la supervision
basada en ofrecer apoyo, atencién, comprensién de los sentimientos surgidos y las directrices
relativas al tratamiento, siendo estas las medidas pertinentes para minimizar el impacto
emocional.

Asi, el acto de hablar con otros cuidadores fue citado  Es importante hacer hincapié en
como una medida de enfrentamiento y alivio. Es laimportancia de los grupos de
importante hacer hincapié en la importancia de @POY0 como accién significativa
los grupos de apoyo como accién significativa para P o aPoyar el familiar cuidador.
grup poy g p

apoyar el familiar cuidador. El grupo operativo es una técnica de grupo de intervencién, donde
las personas con un objetivo comun se encuentran y viven momentos, donde comparten
experiencias con personas que se encuentran en situaciones similares y replantean sus
experiencias, pensamientos y emociones?'.

Mas alld de lo mencionado, cabe senalar que muchos de los participantes sostuvieron que la
relacién interpersonal como el acogimiento, la aproximacién con los otros, escuchar, hablar,
ser atento y cauteloso, son importantes estrategias de cuidado para el cuidador. Este hecho
confirma los hallazgos en la literatura que traen como de vital importancia el desempefio de
profesionales entrenados para identificar las demandas de cuidado biopsicosocial presentadas
por estos cuidadores, ya que la calidad de vida del cuidador influira directamente en la asistencia
prestada a su familiar enfermo?'.

Conclusiones

A partir de los hallazgos de la investigacion, se infirié que existe una aproximacion entre lo que
el cuidador espera de los profesionales del equipo de salud de la institucién como cuidado a si
mismos, con la asistencia que se ofrece.

El presente estudio ha identificado que el acogimiento, el apoyo psicologico y la Casa de Apoyo
de la institucion, escenario de la investigacién, fueron identificados como medio de apoyo
biopsicoespiritual a los cuidadores. Con respecto a los cuidados que gustarian recibir, muchos
de los cuidadores no se veian como sujetos que exigian cuidados, siendo el enfoque de la
asistencia en el familiar enfermo.

Frente a este escenario, los resultados de este estudio apuntan a la necesidad de desarrollar
estrategias de apoyo a los familiares cuidadores de personas con cancer de manera holistica,
acogedora y humanizada, con énfasis a las acciones direccionadas a cuidados en salud y
morbilidad que los familiares presentan, grupos de apoyo en el escenario hospitalario, ademas
de apoyo psicoldgico continuo, incluyendo a la familia en el plan de cuidados.

Vale la pena recordar que el cuidado va mas alld de las acciones técnicas; él esta presente
en la mirada atenta, en el afecto, en el acto de acoger y escuchar a los demas, siendo estos
expresiones del cuidar de las esencias de la practica de Enfermeria y de gran importancia para
la recuperacién y el mantenimiento del bienestar del nucleo familiar enfermo.

Otros estudios deben ser realizados en esta area en relacién a los cuidados que las personas con
cancer gustarian recibir, con el fin de orientar la planificacién de acciones englobando todos los
individuos involucrados en el proceso de enfermedad por cancer en el plan de cuidados.
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