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RESUMEN

La presente investigacion titulada “Percepciones del cuidador respecto al tratamiento de
quimioterapia paliativa - Hospital Regional Lambayeque: desde la teoria de los sintomas
desagradables — Chiclay02019.” Con el objetivo de describir las percepciones del cuidador
respecto al tratamiento de quimioterapia paliativa, el marco tedrico se sustento desde la teoria
de los sintomas desagradables por Lenz E. , esta investigacion de es de tipo cualitativo con
abordaje metodoldgico de Estudio de Caso, cuyos sujetos de investigacion fueron 15
cuidadores de pacientes oncoldgicos que desearon participar voluntariamente en el estudio,
el tamafio de la muestra se determind por técnica de saturacion y redundancia, los datos se
recolectaran mediante la entrevista semiestructurada a profundidad. Esta investigacion esta
respaldada por los principios Bioéticos de Sgreccia, y los criterios de Rigor Cientifico de
Hernandez S. Los datos se procesaron a traves del analisis de contenido tematico y se obtuvo
como resultado dos categorias: Reflexiones sobre la percepcion del cuidador en la
quimioterapia de sus familiares. Repercusiones y cambios en la vida familiar. La
consideracion final fue que los cuidadores, observan sentimiento predominante de tristeza,
miedo, angustia y reacciones ante el tratamiento como incertidumbre en el progreso de su
paciente cuidado, de lo cual el apoyo familiar es base para poder afrontar dicha fase del
tratamiento oncoldgico y sobrellevar el tratamiento que en algunos casos se encuentra en fase
terminal. Siendo los sintomas indicadores percibidos del cambio en el funcionamiento normal

como lo experimenta el paciente y familiar.

Palabras cables: Percepcion, Cuidador, Quimioterapia, Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

The present investigation entitled "Perceptions of the caregiver regarding palliative
chemotherapy treatment - Lambayeque Regional Hospital: from the theory of unpleasant
symptoms - Chiclayo 2019." In order to describe the caregiver's perceptions regarding
palliative chemotherapy treatment, the theoretical framework was based on the theory of
unpleasant symptoms by Lenz E., this research is of a qualitative type with a methodological
approach of Case Study, whose subjects of research were 15 caregivers of oncology patients
who wanted to participate voluntarily in the study, the sample size was determined by
saturation and redundancy technique, the data will be collected through the semi-structured
in-depth interview. This research is supported by the Bioethical principles of Sgreccia, and
the criteria of Scientific Rigor of Hernandez S. The data was processed through the analysis
of thematic content and two categories were obtained: Reflections on the perception of the
caregiver in the chemotherapy of their families. Impact and changes in family life. The final
consideration was that caregivers observe a predominant feeling of sadness, fear, anguish and
reactions to treatment as uncertainty in the progress of their patient care, of which family
support is the basis for being able to face this phase of cancer treatment and cope the treatment
that in some cases is in a terminal phase. The symptoms are perceived indicators of the
change in normal functioning as experienced by the patient and family.

Keywords: Perception, Caregiver, Chemotherapy, Palliative Care.
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I. INTRODUCCION

El cuidado de enfermeria constituye un conjunto de actividades auténomas e
interdependientes encaminadas a satisfacer necesidades, conservar y desarrollar las
potencialidades del ser humano, en las esferas biofisiolégica, psicoldgica, religiosa y
sociocultural (1). Los profesionales de enfermeria cuidan a las personas durante el ciclo vital
desde la fecundacion hasta la muerte natural; ellos se desempefian en diferentes ambitos
laborales, entre lo méas usual es el ambiente hospitalario, donde cuidan a personas que
padecen alguna enfermedad sea aguda, cronica o degenerativa como el cancer. Ante lo
mencionado, surge la problematica de conocer cuéles son las percepciones del cuidador
respecto al tratamiento de quimioterapia — paliativa. Hospital Regional Lambayeque: desde
la teoria de los sintomas desagradables Chiclayo 2019. Investigacion sera sustentada con base
tedrica constituido por Lenz E. Con la teoria de rango medio de los sintomas desagradables.

Esta investigacion fue desarrollada en diferentes situaciones de salud de los pacientes,
su aplicacion integra la informacion con el proposito de mejorar la experiencia de la
sintomatologia, informacidn Gtil para disefiar métodos efectivos de prevencion y mejorar sus
efectos negativos. Es por ello que los sintomas es el enfoque central de la teoria, representan
los indicadores percibidos de cambio en el funcionamiento normal como los experimentan
los pacientes. Estos pueden ocurrir aislados, o en forma simultanea, o como resultado de un
evento simple o actividad (35).

Es asi que la compafiia o presencia del cuidador le genera comodidad y tranquilidad o
ambiente seguro al paciente en el hospital en el caso de los cuidadores de las personas
hospitalizadas por un largo periodo de tiempo, viven un cambio radical en su vida cotidiana
haciendo que se adapten a un nuevo cambio de vida como es (hacer sus necesidades basicas:
Higiene, vestido, alimentacion, dormir, trabajo y actividades recreativas) ademas de
ocasionar en las personas trastornos emocionales y espirituales

Es por ello por lo que la presente investigacion llega a formularse la interrogante

¢Cbémo son las percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia
paliativa, desde la teoria de los sintomas desagradables? Justificandose ya que en un mundo
globalizado donde se ha desarrollado el auge en la tecnologia y las técnicas avanzadas para
controlar las enfermedades crénicas - degenerativas y por ende las que generan lesiones

incapacitantes paulatinas e irreversibles como lo es las patologias oncoldgicas, es necesario
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no solo conocer las terapias avanzadas sino ir mas alla de la prestacion de los servicios, es
por ello que el presente estudio permite conocer que piensan y que sienten los cuidadores de
las personas que viven experiencias de salud y que estan sometidos a tratamientos de
quimioterapia - paliativa en donde dejan de lado su propia corporalidad para sumarse al del
ser cuidado siendo un reto para la enfermeria moderna el trato humano con dignidad y
respeto.

El presente estudio aportara a la formacion de las estudiantes de enfermeria de pregrado
de las asignaturas de paciente terminal para ampliar el conocimiento en cuanto a relacionarse
con los cuidadores de pacientes en la etapa de enfermedad, ademés que guiard la linea de
investigacion a la luz de la teoria de los sintomas desagradables

Por lo que la importancia de la investigacion radica en lograr que los profesionales de
cuidados integren y consideren al cuidador como un colaborador y receptor de cuidados
enfermeros y describir las percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia

paliativa.

1.1. Planteamiento del problema

La labor de enfermeria conlleva realizar actividades autonomas e interdependiente
para satisfacer las necesidades del paciente en el entorno biofisioldgico, psicologico,
religioso y sociocultural (1). El profesional de enfermeria esta precedente durante todo el
ciclo vital de la persona hasta su muerte; desempefiandose en diferentes roles brindando
un cuidado holistico, de los cuales uno de la mayor demanda en el ambiente hospitalario,
cuidando a pacientes con alguna patologia ya sea aguda o crénica o degenerativa como
es el cancer.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a nivel internacional, refiere que el
cancer aumentara un 45% entre 2007-2030 de poblacion demogréfica (2). Oscilan nuevos
casos de cancer aumenta ente 11.3 millones en el 2007 a 1.5 millones en 2030. (3)

En nuestro pais, existen 42 mil nuevos casos de cancer de los cuales mueren 15 mil
personas cada afio, llegando al Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN)
en un estadio avanzado, por lo que hace mas dificil su tratamiento (4). EI cancer en el
Per( se desarrolla por los malos habitos que el ser humano realiza y por descuido, no
llevar un buen tratamiento, cuando se dan cuanta para retomar el tiempo perdido ya es
demasiado tarde por lo que el cancer esta avanzado y solo le puede se le puede ofrecer
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calidad de vida, evitando el sufrimiento del dolor y las reacciones adversas que ocasionan
las quimioterapias que pasa el paciente oncoldgico.

Esa situacion paso en nuestra region de Lambayeque en el 2011, se obtuvo un total de
1108 casos por muerte de neoplasias (5). Evidencidndose un gran aumento afio tras afio.
Cuando un paciente es diagnosticado con cancer su estado de &nimo cambia radicalmente
porque la mayoria de los casos el pensar en tener una patologia cancerigena es pensar que
los llevara a una muerte segura dependiendo del cancer uy en qué nivel se encuentran,
afrontando los pacientes por cuadros de depresion, ansiedad, dolor y constante
sufrimiento.

Las vivencias que pasan los pacientes oncoldgicos en fase terminal traen muchas
interrogantes que en varias oportunidades no encuentran respuestas, llevandolos a una
profunda soledad por escases de alternativas que den solucion o esperanza a su
diagndstico esto ello acompafiado de un alejamiento con familiares y personal de salud
(6). Es alli donde la enfermera trata de forma precisa a un paciente oncologico
brindandoles los cuidados paliativos, creando asi ambiente sobre llevadero para su
diagndstico, convirtiéndose asi en el eje principal y soporte del paciente (7). El trabajo de
la enfermera en estos casos requiere de voluntad, empatia, buen 4nimo hacia el cuidado
que brindan ya que el paciente lo puede percibir, convirtiéndose en un apoyo ya sea
emocional, espiritual como psicologico.

Es asi que los pacientes oncoldgicos en fase terminal, es dificil crear y sentirse en un
ambiente confortable, pero la enfermera esta capacitada en crear un vinculo con su
entorno para mejorar su calidad de vida del paciente, formando lazos con los cuidadores,
incluyéndolos en su fase se cuidado, para lograr su autonomia del paciente paso por paso,
con un cuidado especial e individualizado para cubrir cada una de sus necesidades, todo
ello da origen a un cuidado paliativos que es enfocado no solo en el dolor de la persona
sino que se siente interesado en su ambiente (8).

De esta manera el actuar de enfermeria abarca varios aspectos: en mantener un
cuidado de calidad e intervencion oportuna con el tratamiento y los cambios fisiol6gicos
y bioldgicos que ellos atraviesan como el alivio del dolor y farmacologicos. También
brinda un cuidado horizontal, trabajar con el paciente o la persona cuidadora, educandolos
para gue sean un soporte para el paciente oncoldgico. Demostrando empatia resiliencia,
con buena actitud frente al cuidado, y sobre todo un cuidado digno y caritativo, sin dejar
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de lado la dimensidn espiritual del paciente que muchas veces se aferran a ella.
Fortaleciendo el trabajo en equipo, permitiendo a la enfermera como el familiar
cuidador. Articulando un cuidado especifico para el paciente oncolégico, capacitandolo
para que actué frente a diversas reacciones adversas que se susciten en el hogar. (11- 12)
es asi que el personal de enfermeria se complementa con el cuidador como persona
responsable del soporte fuera de las instalaciones hospitalarias para el que el paciente no
presente un estado de abandono en el campo emocional y espiritual, por el contrario, debe

ofrecerle tranquilidad y confort (13).

1.1.1. Antecedentes de estudio.
A. Nivel Internacional.

Bello, J. “Sobrecarga del Cuidador Primario de Pacientes Con
Enfermedades Crénicas-Degenerativas” Mexico 2014 (14). Se obtuvo como
resultado que el 52% que el cuidador demostrd sobrecarga, el 88% de los
pacientes oncologicos demostraron dependencia de sus familiares.

Salazar, A. En su investigacion sobre Actividad Sobre los Tiempos de
Afrontamiento Relacionados con el Consentimiento de Sobrecarga en el
Cuidador de Personas con Discapacidad Fisico- Motora” Quito. 2014 (15). Nos
habla que obtuvieron un resultado de las caracteristicas psicosociales delos
cuidadores se relacionan con la limitacién de la economia, la organizacion,
adaptacion, dindmica del nucleo familiar y el grado de instruccion hacen dificil
a veces la educacion del grado de salud de su paciente cuidado.

Hernandez A, Ferre M. Conocimientos en Cuidado Paliativos del Paciente
Oncologico. “Espana. 2009 (16). En los ultimos afios las patologias que
prevalecen y han venido en aumento son cronicas. Y el cuidado de pacientes
con patologias en fase terminal se intensifica, el objetivo de estudio fue analizar

el nivel de conocimiento del profesional de salud frente a estos casos.

B. Nivel Local.

Marrufo C. “Percepcion de los sintomas desagradables por la persona
hemodializada. Andlisis a la luz de la teoria de Elizabeth Lenz” Lambayeque.
2018 (17). Bajo la perspectiva de los Sintomas desagradables (TOUS) se realiz
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una investigacion cualitativa con abordaje de estudio de caso, utilizando la
entrevista semiestructurada. Los sujetos de estudio fueron 17 pacientes
hemodialisados del Centro del Rifion del Norte, por saturacion. Se Obtuvo que
existe una intensidad individual de los sintomas desagradables de la terapia
sustitutivo con la hemodidlisis. Afrontamiento y aceptando el tratamiento

dialitico. Reconociendo el apoyo del entorno social.

1.2. Abordaje tedrico.

La base tedrica se fundamentd con la teoria de rango medio de los sintomas
desagradables constituido por Lenz E. en compafiia de Bruce E, percepcion y la teoria de
Waldow para el cuidado.

Se define que cancer primario se origina en un tejido primario y no es una invasion
de recurrencia 0 metéstasis (17). La invasion es la lesion cancerosa en el tejido principal
que invadio el tejido adyacente. Recurrencia es un cancer que se desarrolla en el mismo
sitio primario o adyacente del tumor primario, mientras que la metastasis son canceres que
se desarrollan en varios érganos distantes (17) otras teorias nos hablan sobre neoplasias
malignas primarias y reaparecen neoplasias luego de seis meses llamadas neoplasias meta
cronicas(18,19) o dobles a quintuples (21,22) como “cancerizacion de campo”, donde un
Organo esta expuesto a un agente carcindgeno, presentan un alto riesgo de desarrollar
cancer.(23,24).

La teoria de Waldaw, habla sobre el cuidado interactivo entre cuidador y ser cuidado,
donde el cuidado humano es una actitud ética, influenciado en valores morales y
espirituales que ayudan a brindar confort a la persona cuidada, expresando interés y carifio
en relacién con otro ser, promoviendo el bienestar de los otros, de modo que los cuidadores
de los pacientes oncoldgicos que reciben tratamiento de quimioterapia, les garanticen una
oportuna y 6ptimo cuidado o intervencién oportuna en sus hogares o los escenarios donde
se relacionan sus familiares (25).

El cuidado son acciones de apoyo, que busca el bien del otro mediante un proceder
propio e innato de cada persona, de este modo los sujetos de estudio se les identifica un
actuar propio ante determinadas situaciones que mantienen algun tipo de vinculo, como lo
es el caso de los cuidadores, quienes brindan protegerlos, evitandoles algin déficit en su
salud, priorizando su bienestar antes que el propio, como precisa Waldow, el cuidado debe

11



ser sentido y vivido (25). Es asi que los familiares de los pacientes oncoldgicos asumen el
rol de cuidador, tomando una postura empatica ofreciendo un cuidado humano, con valores
morales, convirtiéndose una parte de su tratamiento que le ayude a sobrellévalo de manera
acogedora, el cual busca velar por el bienestar de su paciente de manera integral.

Bruce E (26). Define la percepcion como una experiencia sensorial consciente de lo
que somos capaces de entender. Convirtiéndose en la capacidad de captar y conocer
elementos de nuestro entorno, por medio de los sentidos, conectando con la realidad
relaciondndonos con ella gracias a las experiencias vividas, generando un proceso de
seleccion, organizacion e interpretacion de sensaciones, por lo que Bengiechea P. nos dice
que la percepcidn tiene la capacidad de dar significado a las sensaciones por medio de la
estructuracién y organizacion de los datos que se reciben por medio de los sentidos (28).

Es asi que la percepcion es un sistema de interpretacion de la realidad fisica del
entorno de las personas a partir de su experiencia previa o actual, donde el cerebro percibe
las sensaciones que recibe por medio de los sentidos, cada persona en base a las
experiencias vividas, pasadas y actuales tendra una percepcién distinta de su entorno. En
la investigacion percepcidn se refiere cuando los pacientes absorben todo lo que sucede en
su entorno, identificando asi las caracteristicas positivas 0 negativas presentes, las cuales
haran que su medio perceptual se encuentre abierto o limitado y no esté propenso a nuevas
experiencias que generan una percepcion positiva de su entorno, obteniendo de ello su
propio concepto, el mismo que se puede describir y analizar, desde la perceptiva de los
pacientes. Es por ello que los enfermeros(as) deben estar atentos a caracteristicas de
manera que puedan entender al paciente y en base a ello brindar los cuidados que necesiten.

Es asi que la investigadora llega a la concepcién que la percepcion del familiar
cuidador de un paciente oncoldgico, gracias a sus experiencias vividas durante el
tratamiento de quimioterapia recibido por su paciente en un establecimiento hospitalaria,
le permite comprender y brindar un cuidado humanitario en todo momento a su paciente.
Formando su propio juicio critico, bajo sus sensaciones sensoriales y adquiridas del
cuidado a un paciente oncolégico.

Por otro lado, el cuidado adviene como expresion de solidaridad dentro de una
dinamica ambivalente, tensa, llena de emociones que afectan indirectamente la calidad de
vida de la persona cuidadora (32) De esta manera la familia se considera como primera
linea de soporte de la persona cuidada, donde el familiar cuidador obtiene gracias a las
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situaciones vividas su propia percepcion sobre la calidad de vida que debe tener su paciente
que es diagnosticado con cancer, siendo este un medio donde el paciente se puede sentir
en confianza y notar que es parte de las decisiones que se tomen en cuanto a su calidad de
vida y el tratamiento a sequir, fortaleciendo los lazos familiares y la inclusion al nicleo
familiar (33). Como tambien hacer llevadero y confortante el lapso que su familiar se
encuentra en las instalaciones hospitalarias, durante el tiempo que demande su tratamiento
facilitando la labor del enfermero para brindar un mayor estado de confort y orientando
como serén los cuidados en el hogar y la importancia que son para la recuperacién de su
paciente. (34).

Elizabeth Lenz, en su teoria de Sintomas desagradables (35) basada en mejorar la
experiencia de la sintomatoldgica, para disefiar métodos efectivos de prevencion y
mejoramiento de efectos negativos. Los sintomas presentan el enfoque percibidos en el
cambio del funcionamiento normal como lo manifiestan los pacientes y el cuidador.
Basado en tres componentes como sintomas, factores que influyen y los resultaos de
desempefio. Acompariados por cuatro dimensiones como la angustia, calidad, duracion e
intensidad de los sintomas (35).

En esta investigacion se abordaron los sentimientos porque constituyen una
experiencia multidimensional que puede observar y medir individualmente o combinada
con otros sintomas. La definicion de la percepcion asume la naturaleza de un sintoma sélo
puede ser verdaderamente conocido y se describe por la persona. Cada uno de ellos puede
cuantificarse en dimensiones como la intensidad, aspecto de la experiencia del sintoma, el
patrén de presentacion en el tiempo, la angustia y la calidad, se hace referencia a la
naturaleza del sintoma o la manera en como se vive en cada persona.

La teoria de los sintomas desagradables refleja las caracteristicas mas comunes de los
sintomas, en la que cada uno de ellos tiene caracteristicas Unicas donde surgen tres
caracteristicas de variables influyentes. De este modo los descriptores son muy especificos,
por ejemplo, el dolor con frecuencia se caracteriza por la naturaleza de la sensacién, como
ardor, punzadas, palpitaciones, etc., su ubicacion. Por esto al medir y describir la calidad
de los sintomas especificos, dependen de la capacidad del paciente para modular lo que la
persona experimenta. Por otra parte, hay categorias que actdan de forma relacionada como

factores fisioldgicos, psicoldgicos y situacionales (36).
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Los factores fisiologicos, influyen en el funcionamiento de los sistemas corporales,
por la existencia alguna patologia, agregando que esta genera conjunto con el nivel de
energia de la persona, de las cuales estdn representadas por factores anatomicos,
estructurales, fisiologicos y las diferentes relaciones con el tratamiento que llevan. Siendo
estos los representantes de los componentes mas complejos del modelo. Contemplando el
estado mental de la persona o el humor, la incertidumbre que genera, sus reacciones
afectivas, las reacciones sobre los sintomas que se presentaran y por ultimo, pero no menos
importante son los factores situacionales, abarcando el entorno de la persona en el campo
social como fisico, que influyen en la experiencia y reporte del sintoma. Como también los
factores que se asocian con el fondo del paciente o el cuidador de las experiencias vividas
y el acceso a los recursos (37).

Para comprender la teoria de los sintomas desagradables expuesta en esta
investigacion, los sintomas son experimentados por las personas que se definen como los
indicadores del cambio, percibidos en el funcionamiento normal; acompafiados de factores
fisiolégicos, psicologicos, situacionales que pueden influenciar en la percepcion de los
sintomas, en la realizacion o resultado de la experiencia del sintoma, teniendo impacto en
las actividades cognitivas y funcionales, el tema de investigacion es el cuidador que
experimenta al mantenerse al cuidado del paciente que recibe tratamiento de quimioterapia
(38).

La teoria de los sintomas desagradables cuenta con cuatro dimensiones, como la
angustia, refiriéndose al grado en el cual la persona es molestada por la experiencia del
sintoma; la calidad siendo la coordinacion existente entre la aparicion de un sintoma y una
actividad especifica; la duracion que es la frecuencia con la que un sintoma adviene; por
altimo la intensidad que, observada la gravedad, la fuerza o la cantidad del sintoma que
se vive (39). Es asi que la compafiia del cuidador le transmite tranquilidad ayudandolo a
encajar en su entorno como en las instalaciones hospitalarias bajo un estrés que siente el
paciente oncoldgico por ser un tratamiento fuerte para ellos, su cuidador hace posible que
sea llevadero su estancia , que por otro lado el cuidador por la estancia prolongado o los
recurrentes ingresos debido al tratamiento llega a un cambio radical alterando su vida
cotidiana, haciéndolo que se adapte junto con su paciente a un nuevo ambiente.

No obstante, se debe rescatar la comodidad del acompafiante, pues también trabajan
en el hospital de forma indirecta ayudando a cuidar a su propio paciente, es asi que los

14



cuidadores facilitan la estancia hospitalaria se mas acogedora y familiar. Ya que los
pacientes cuando ingresan al hospital requieren tener un ambiente confortable como es el
caso de los pacientes oncologicos que llevan tratamiento de quimioterapia. Por otro lado,
los nosocomios solo estan disefiados para albergar a pacientes mas no acompariantes, por
lo que su estancia les genera incomodidad, estrés, agotamiento y en ocasiones mal humor,

con lo cual pueden deteriorar su salud (35).

1.3. Formulacion del problema.
¢Cbémo son las percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia-
paliativa? Hospital Regional Lambayeque: ¢Desde la teoria de los sintomas desagradables

2019?

1.4. Justificacidn e importancia del estudio.
En un mundo globalizado donde se ha desarrollado el crecimiento en la tecnologia

y las técnicas avanzadas para controlar las enfermedades cronica — degenerativas y por

ende las que generan lesiones, incapaces paulatinas e irreversibles como patologias

oncoldgicas, es necesario conocer terapias avanzadas e investigar el mas alla de la
presentacion de los servicios, es por ello que la presente investigacion permite conocer

que piensa y que siente la persona cuidadora quien vive las experiencias de la patologia ,

no solo siendo un simple espectador si no que vive el tratamiento de quimioterapia —

paliativa en donde deja de lado su propia corporalidad para sumarse al cuidado, siendo un
reto para la enfermeria moderna el trato humano con dignidad y respeto.
La presente investigacion aporta a la formacion de las estudiantes de enfermeria de

pregrado en las asignaturas de paciente terminal para ampliar el conocimiento en cuanto a

relacionarse con los cuidadores de pacientes en la etapa de enfermedad, ademas que guiara

la linea de investigacion bajo la direccion de la teoria de los sintomas desagradables. Por
ende se requiere un cambio de formacion profesional (35), de trato humano con dignidad

y respeto (36).

1.5. Objetivos
1.5.1. Objetivo general:

» Describir las percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia —
paliativa. Hospital Regional Lambayeque: desde la teoria de los sintomas
desagradables. 2019.
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1.5.2. Objetivos especificos:

» Comprender la percepcion del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia -
paliativa. Hospital Regional Lambayeque: desde la teoria de los sintomas
desagradables - 2019.

» Analizar percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia - paliativa.
Hospital Regional Lambayeque: desde la teoria de los sintomas desagradables - 2019.

» Diferenciar percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia —
paliativa. Hospital Regional Lambayeque: desde la teoria de los sintomas
desagradables- 2019.

1.6. Limitaciones
Durante la investigacion se presentaron limitaciones para la realizacion de las
entrevistas a los sujetos de estudio como lo son los cuidadores de pacientes con tratamiento
de quimioterapia, los cuidadores de pacientes que tenian su primer tratamiento de
quimioterapia no fueron entrevistados por que no acotaron informacién relevante ante el

objeto de estudio de dicha investigacion.
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Material y Método

2.1. Tipo de estudio y disefio de investigacion.

Es de tipo cualitativo, porque analiza aspectos dinamicos y la percepcion del
cuidador de paciente oncoldgico. Dependiendo en su totalidad bajo la perspectiva de base
tedrica del objeto de estudio, el cual se estudio e interpreto, recolectando datos
descriptivos tipicos del sujeto de estudio, observando, analizando y comprendiendo al
sujeto en cuestion (42).

Se empleo el estudio de caso, porque permitio la descripcion y el andlisis en
profundidad de la percepcion del cuidador y su contexto de forma integral en su ambiente
natural (43). Asi se tuvieron en cuenta los principios propuestas por Nisbet y Watt, citado
por Ludke y André (44).

El descubrimiento: La investigacion se comenz6 partiendo de supuestos tedricos
iniciales y procuré mantenerse constantemente atenta a los diferentes relatos de los
familiares cuidadores que recibieron tratamiento de quimioterapia; asimismo se tomo el
marco tedrico inicial como base y a partir de ello se descubrieron nuevas dimensiones de
investigacion.

La interpretacion en el contexto: para una comprension mas compleja de las
percepciones de los pacientes, dicha investigacion se procurd que estuvieran relacionadas
al contexto especifico donde ocurre, por ello esta investigacion se realizo en el
ambulatorio de quimioterapia del Hospital Regional “Lambayeque” en la ciudad de
Chiclayo, como escenario de investigacion.

Buscar retratar la realidad de forma compleja y profunda: se cumpli6 este principio
analizando exhaustivamente los relatos de los cuidadores para plasmar su percepcion
acerca del objeto de estudio, estudiando a su vez los diferentes puntos de vista.

Los estudios de caso utilizan una variedad de fuentes de informacién: se logro este
principio, utilizando como instrumento la guia de entrevista semiestructurada, cuya
variada informacion ayudo a revelar nuevos datos, asi mismo se utilizaron a los autores
tedricos pertinentes y la experiencia propia de la investigadora. Asimismo, la
investigacion se desarrollo siguiendo los principios del estudio de caso planteados por
Lidke y André (44).

La fase exploratoria: Inici6 con la manifestacion de multiples interrogantes basadas
principalmente en la experiencia propia de la investigadora acerca del fenémeno de
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estudio, dudas que se fueron esclareciendo en todo el proceso de investigacion a través de
una minuciosa revision bibliogréafica.

Delimitacion del estudio: en esta fase se realizo la confrontacion con la literatura para
lograr la construccion del marco teérico y metodoldgico, identificando los puntos claves y
los elementos limitantes al problema; después de ello la investigadora recolecto
sisteméaticamente informacion haciendo uso de la entrevista semiestructurada para obtener
datos sobre el fendmeno de estudio.

En el analisis sistematico y la elaboracion del informe: se realizé la interpretacion y al
andlisis del objeto de estudio y se elabord un informe estructurado segun protocolo de la
Escuela de Enfermeria de la universidad Sefior de Sipan.

Los relatos del estudio de caso utilizan un lenguaje y una forma mas accesible en
relacion a otros relatos de investigacion: se cumplié este principio utilizando un lenguaje
claro, sencillo y directo en la redaccion del informe ayudando de ese modo al lector. Asi
mismo, se presento dicho informe el cual permitié evidenciar la realidad estudiada y a

partir de ella realizar nuevas investigaciones.

2.2. Escenario de estudio

Esta investigacion tuvo en cuenta como escenario a las instalaciones asignadas al
area de quimioterapia ambulatoria, del Hospital Regional de Lambayeque, de nivel I11-1,
en el 3 piso (45).

La investigadora realizd sus entrevistas en el servicio de oncologia. Donde laboran
8 licenciadas de enfermeria. El servicio quimioterapia cuenta con un ambiente
administrativo, asi como otro ambiente donde se recibe el tratamiento de quimioterapia,
otro para las mezclas oncoldgicas, para recibir cuidados paliativo y procedimientos, un
topico con un staff de enfermeria, almacén, dos bafios con duchas, en el servicio de
Oncologia — quimioterapia se encuentran acondicionado para una capacidad de 15
sillones para tratamiento de quimioterapia y 5 sillones para brindar cuidados paliativos
oncoldgicos. Este ambiente atiende a pacientes de diferentes edades, desde nifios hasta
adultos mayores con diversos tipos de cancer, leucemia, mama, colon, prostata, piel,
cuello uterino, estbmago, pulmén entre otros.

Asi mismo, dichos pacientes tienen una concurrencia inter diario para sus terapias.
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2.3.

2.4.

Caracterizacion de sujetos

La poblacion fue constituida por los cuidadores de los pacientes del servicio de
oncologia del Hospital Regional Lambayeque. Los cuales cumplieron ciertos criterios
(angustia, tristeza, impotencia, etc ) de seleccion, la muestra se establecio de manera no
probabilistica y la constituy6 en su totalidad 16 pacientes quienes en su mayoria ente
30 a 59 aflos de edad de ambos sexos y el tiempo de tratamiento con quimioterapia
fluctuaba entre 2 meses a 2 afios. Con respecto a su estado civil en su mayoria eran
casadas y por Ultimo casi todas las participantes contaban con una profesion u
ocupacion; el tamafio de la muestra se determind a través de la técnica de saturacion y
redundancia.

Los cuidadores describieron el objeto de estudio a investigar, es decir la
percepcion del cuidado de enfermeria, mientras recibian el tratamiento de
quimioterapia. Ademas para guardar la confidencialidad se les asigno nombres alternos:
Maria, Rosa, Ana, Stefaniy Carmen, Juan, Diana, Laura, Manuela, Paola, Janet,
Margarita, Graciela, Renata, Asuncion, Marco.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Se aplico la entrevista semiestructurada (45) que consistié en obtener una
informacion profunda y detallada de las personas entrevistadas, es decir de los
cuidadores de los pacientes que reciben quimioterapia, acerca del objeto de estudio,
dado que pudo ampliarse o revisarse a medida que avanzaban las entrevistas o en la
planificacion de entrevistas posteriores.

El instrumento fue la guia de entrevista, la cual se aplicd a los cuidadores durante
el tratamiento de quimioterapia en el escenario descrito anteriormente, de manera
personalizada y confidencial con previo consentimiento informado, ademas se protegio
la identidad de cada persona entrevistada a través del uso de seudénimos (nombres de
personas). Con un tiempo aproximadamente de 15 - 20 minutos.

La guia de entrevista, se dividio en tres partes: el propdsito de la entrevista; la
descripcion de los datos generales de los participantes; y por ultimo las preguntas acerca
del tema de investigacion.

Cabe resaltar que la guia de entrevista se elabor6 en base al marco teorico

revisado, luego pasé a una rigurosa evaluacion por juicio de expertos, es decir por tres
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profesionales de enfermeria, que cumplen con criterios laboral asistencias con méas de
10 afos de experiencia, quienes validaron el instrumento y emitieron algunas
sugerencias como cambiar terminologias y hacerlos mas sencillos. Una vez que el
proyecto fue aprobado por el Comité de Etica, el instrumento fue validado por piloto,
el cual se realizo en el consultorio externo del area de quimioterapia del Hospital
Regional de Lambayeque, a 2 cuidadores que hayan vivido el fenémeno de estudio y
que desearon participar, previo permiso de la institucion respectiva, con el fin de
corroborar que las preguntas formuladas en la guia fueran comprendidas y respondian
al objeto de estudio.

Por otro lado, cabe mencionar que al finalizar cada entrevista se procedi6 a la
transcripcion de estas en el programa Microsoft office Word, sin modificar las

expresiones de los participantes, a fin de proporcionar validez al estudio.

2.5. Procedimientos para la recoleccion de datos

En primer lugar, el proyecto de investigacidn se registré en el catalogo de tesis de
la escuela de enfermeria de la Universidad Sefior de Sipan, consecutivamente se
presentd al Comité Metodoldgico (Jurado) para que facilitaran las sugerencias
necesarias y finalmente se present6 al Comité de Etica de la Facultad de Medicina para
su aprobacion.

Una vez que el proyecto fue considerado apto, se solicit6 el permiso al Hospital
de nivel 111, para captar los pacientes que formaron parte de la investigacién, asimismo,
se cumplid con todos los requisitos solicitados por el Hospital garantizando el normal
desarrollo de la investigacion. Seguidamente se dialogd con el jefe del servicio de
Oncologia médica, y jefa de enfermeras del ambulatorio de quimioterapia,
explicandoles los objetivos de la investigacion y se solicitd la ayuda de la enfermera
jefa para identificar los pacientes que cumplian con los criterios de inclusion.

Posterior a ello, se procedio a la respectiva presentacion de la investigadora 'y a la
explicacion de los objetivos del estudio a los pacientes idoneos que se encontraron en
ese momento. Se pregunté si deseaban o no participar en el estudio, a quienes aceptaron
se les explicd que debian firmar un Consentimiento informado, en el cual se precisaron
los objetivos de la investigacidn, garantizandoles la privacidad de los datos brindados;

asimismo, se les informé que serian grabados mediante un grabador digital.
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Después de la firma del participante, se explicé en qué consistia la guia de
entrevista y se procedio a realizar las entrevistas semiestructuradas, la duracion maxima
fue de 18 minutos; una vez transcritas las entrevistas, se presentaron a las personas que
fueron participes, para confirmar si estaban de acuerdo con lo declarado o si deseaban
modificar y/o agregar algin dato y de esta manera se dio mayor validez a los resultados.
Previamente contactar con las participantes acordando una cita telefonica, que
previamente se obtuvo y anotdé su numero telefonico en el cuaderno de campo,
visitdndola en su domicilio, para que autentifique su entrevista, en total se visitaron 16

participantes.

2.6. Procedimientos de andlisis de datos

Se utilizo el anélisis de contenido (46), porque permitio describir y analizar las
percepciones de los cuidadores de pacientes que reciben quimioterapia, lo cual otorgd
sentido a todo relato dado por los cuidadores, este proceso puede resumirse en los
siguientes pasos o fases:

Pre andlisis: la investigadora durante esta fase realizd una ardua exploracion
bibliogréfica a fin de encontrar datos més significativos, a su vez se tomaron en cuenta
las entrevistas que se aplicaron y para ello se verifico que los datos estuvieran
relacionados con los objetivos trazados en el presente estudio.

Codificacion: esta fase se inici6 mediante la identificacion de frases que se
consideraron que tenian un significado relevante para los objetivos de esta
investigacion. Luego se identificaron elementos de significacion, asignandoles un
nombre que reuniera el significado emergente, ademas en toda esta fase la investigadora
les asigno nombres alternos a los cuidadores entrevistados.

La categorizacion: en esta fase la investigadora procedié a la segmentacion de
elementos singulares, que resultaron relevantes y significativas para el presente estudio,
agrupando las unidades elegidas por semejanza en cuanto a su significado, contrastando
con otras literaturas y con el pensamiento de la investigadora, surgiendo de esta fase

dos categorias que se explicaran mas adelante.

2.7. Criterios éticos
Asimismo, se consideraron en este estudio los principios éticos de Sgreccia (47). Se

cumplié con el primer principio de defensa de la vida fisica, respetando la dignidad de las
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personas, sin generar prejuicios o discriminacidn, tomando en cuenta que los participantes no
fueron utilizados como medio solo para lograr los objetivos de esta investigacion, si no que
fueron considerados como personas en su totalidad, evitando algln tipo de sufrimiento
emocional, fisico o social, respetando y protegiendo en todo momento su privacidad usando
nombres alternos a los cuidadores entrevistados.

Por otro lado, también se cumpli6 con el principio de libertad y responsabilidad: donde
los sujetos tuvieron la autonomia de decidir sobre su colaboracion en esta investigacion y la
autorizacion la dieron mediante consentimiento informado, una vez tomada la decision por
parte de los sujetos, estos tuvieron la responsabilidad y el compromiso de cumplir con los
objetivos planteados para esta investigacion.

El principio de sociabilidad y subsidiaridad se cumpli6 cuando se concluy6 el estudio y
se difundieron los resultados a la institucion involucrada en la investigacion, con el fin de
reflexionar sobre el objeto de estudio y mejorar la situacion problematica que conllevaron a la

investigacion.

2.8. Criterios de rigor cientifico

Cuando la investigacion es disefiada con rigor cientifico se garantiza la
confiabilidad del trabajo, en este estudio se emplearon tres criterios de rigor cientifico
planteados por Tello C, Gutiérrez N, Pérez C (48).

Credibilidad: para cumplir con este criterio, la investigadora captd de manera
completay profunda las percepciones de los cuidadores, mediante el uso de un grabador
digital de voz, lo cual permitid recabar datos reales y verdaderos, asimismo, se sustento
con base cientifica por lo tanto se tuvo en cuenta una exploracion minuciosa de las
transcripciones de las entrevistas de los pacientes las cuales se contrastaron con la
literatura existente sobre el tema, respetando siempre la citacion de las fuentes. La
investigadora retorn6 con los informantes para profundizar o corregir los errores de
interpretacion lo cual garantizo el valor de la verdad de los resultados. También se tuvo
en cuenta los hallazgos de otros investigadores o expertos para este tipo de
investigacion.

Transferibilidad o aplicabilidad: la investigadora describié en forma detallada las
particularidades de los participantes de este estudio, del escenario y de todo el proceso
de la investigacion, de manera que otros investigadores puedan aplicarlo en su realidad,

en diferentes contextos y tiempos.
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Por altimo, se cumplié con el principio de credibilidad, registrando de manera
detallada todo el proceso de la investigacion, las estrategias empleadas, las
caracteristicas de los participantes y sus criterios de seleccion; el uso del grabador
digital de voz, el analisis de la trascripcion fiel de las entrevistas aplicadas y la

descripcidn del escenario en el informe.
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I1l. REPORTE DE RESULTADOS
3.1. Andlisis y discusion de resultados
La investigacion buscé describir y analizar la percepcion del cuidado del cuidador
de los pacientes que reciben tratamiento de quimioterapia de un hospital de nivel I11.
Este aparte presenta el analisis de los datos adquiridos a partir de las entrevistas
aplicadas a 16 cuidadores en el ambulatorio de quimioterapia de dicho hospital. Luego de
una revision exhaustiva de los discursos recolectados permitieron a la investigadora
obtener aspectos valiosos con respecto al fendmeno de estudio, los cuales fueron

agrupados de acuerdo a su similitud, emergiendo 2 categorias, descritas a continuacion.

3.1.1. REFLEXIONANDO SOBRE LA PERCEPCION DEL CUIDADOR EN EL
TRATAMIENTO ONCOLOGICO DE SUS FAMILIARES.
a. Sentimientos que afloran en el cuidador en cuanto al tratamiento oncologico de
su ser querido.
b. Actitudes frente al comienzo del tratamiento de quimioterapia con tratamiento
paliativo.

c. Vivencias frente a las secuelas de la quimioterapia.

3.1.2. CONSECUENCIAS Y CAMBIOS EN SU ACTIVIDADES DIARIAS DE LA
FAMILIA.
a. Necesidad de apoyo familiar.

b. Expuesta con sus propias palabras: Afrontando la enfermedad.

3.1.1. REFLEXIONANDO SOBRE LA PERCEPCION DEL CUIDADOR EN EL
TRATAMIENTO ONCOLOGICO DE SUS FAMILIARES

La real academia espafiola define percepcion como sensacion interior que resulta
de una impresion material hecha de nuestro sentido (49).

Bruce E. (50). Define la percepcién como experiencia sensorial en la que somos
capaces de comprender como esta conformada y aislar aquello que nos interese. Es
asi que la percepcion, nos relaciona con nuestra realidad y nuestro entorno inmediato,
teniendo como base la experiencia y necesidades que vivimos, creando un proceso

de seleccidn, organizado e interpretando las sensaciones, donde la persona percibe
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los sentimientos de acuerdo a las caracteristicas personales, interviniendo de manera
inconsciente escogiendo los mensajes que obtienen. Por ultimo, las emociones que
predominan y marcan cada experiencia vivida van ligadas a procesos emocionales,
dando paso a sentimiento u emociones agradables o desagradables.

La experiencia es la vivencia misma, Unica e intangible, caracterizada con
aspectos dindmicos en su mayoria. Siendo adquirida por cada persona en diferentes
circunstancias de situaciones de su vida (51). La experiencia sin duda es lo vivido,
cada persona pasa situaciones sometidas bajo circunstancias especificas que marcan
una etapa y deja una huella que les haran recordar dicha experiencia donde el ser
humano esté asociado a la experiencia del propio yo frente a la identidad de si mismo,
de manera que no puede llegar a experimentar algun otro suceso sin experimentarlo
(52).

Por ello la definicion de experiencia es una manera de conocimientos o
habilidades de la observacion, cosas vividas o presenciadas en algun tiempo
determinado, permitiendo conocer a si mismo o las personas, sus reacciones y
costumbres sociales, accediendo a un andlisis profundo de los acontecimientos,
relacionado con sucesos pasados, adecuados al presente para desarrollar un juicio
preciso (53).

Cuando se hable de un tratamiento de quimioterapia persiste en la sociedad un
fuerte impacto en los cuidadores de los pacientes oncoldgicos. Pese que existe un
porcentaje de pacientes que logran salir airosos del tratamiento, existe un miedo
arraigado frente a dicho tratamiento.

El cancer no es una patologia en si, se trata de un conjunto de enfermedades en
las cuales el organismo produce un exceso de células malignas o cancerigenas
invadiendo tejidos sanos (54).

Realidad que se aborda en las siguientes subcategorias:
a. Sentimientos que afloran en el cuidador en cuanto al tratamiento oncoldgico
de su ser querido.
Uno de los caminos mas usuales de la afectividad se da conocer a través
de los sentimientos, el cual procede del latin “sentiré” que significa pensar, opinar
0 darse cuenta de algo (55). Los sentimientos son estados de &nimos que se

producen en nuestra mente, a nivel consciente, como reacciones a ciertos hechos
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0 circunstancias de la vida, o fruto de alteraciones neurobiolégicas, también se
define como un estado de animo de agrado o desagrado, dirigida a personas,
sucesos y opiniones (55).

Es por ello que los sentimientos provocan satisfaccion, que son adecuadas
y vienen acompariados de valores nobles, solidarios y buenos, estos son llamados
sentimientos positivos, y por otro lado existen sentimientos negativos que
provocan malestar a las personas (56). De estos sentimientos mencionados los
pueden percibir con mas frecuencia los cuidadores con un paciente oncolégico,
quienes brindan un cuidado integral, humanizado realizandolo con gran esfuerzo
y dedicacion, optimizando el cuidado del paciente que recibe tratamiento de
quimioterapia.

Los cuidadores en su mayoria relatan su experiencia como desagradable
por tener un paciente oncoldgico. A contintan se describe los sucesos de algunos
cuidadores.

“Cuando supe que mi hijo tenia cdancer y debia recibir tratamiento de
quimioterapia, me senti triste, no sabia en qué consistia el tratamiento, para mi
es una gran tristeza verlo asi, a su edad que deberia estar jugando en el colegio
con sus demds amigos...” MARIA

“Por ahora la estamos pasando mal de verla a veces que ella sufre, nos
sentimos todos en casa triste, impotente sin saber que podemos hacer para que
ella se pueda recuperar... Solo espero que se mejore un poco...” PAOLA

“Que le digo que es feo tener a un familiar asi, no se lo deseo a nadie,
ademas a él también el dan ganas de llorar, como a mi, pero porque es
sentimentalismo porque él ve a otras personas que estan mal y él le da como
tristeza... A veces yo sefiorita espero que los médicos me digan que ya no tiene
nada, ya esta sano, pero a mi paciente sus quimios son de por vida y me siento
angustiada... ” ANA

De los cuidadores entrevistados, el 100% refieren sentimientos tristeza y
angustia; y solo el 50% de los cuidadores entrevistados manifestaron sentimientos
de impotencia, culpabilidad y angustia. Corroborandose en las entrevistas que el
sentimiento predominante es la tristeza frente al tratamiento de quimioterapia

realizados a sus familiares o amigos. Definiéndose como:
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» Angustia: Es un estado afectivo que se caracteriza por aparecer como reaccion
ante un peligro desconocido o impresion. Suele estar acompafiado por intenso
malestar psicoldgico y por pequefas alteraciones en el organismo, tales como
elevacion del ritmo cardiaco, temblores, sudoracion excesiva, sensacion de
opresion en el pecho o de falta de aire

» Tristeza: Es una de las seis emociones basicas (no natales) del ser humano
segun Paul Ekman, junto con el miedo, la ira, el asco, la felicidad y la sorpresa.
Es una clase de dolor emocional o estado afectivo provocado por un
decaimiento espiritual y expresado a menudo mediante el llanto, el rostro
abatido, la falta de apetito, la lasitud etc.

» Impotencia: Se refiere a la falta o insuficiencia de poder para concretar una

algo (ayuda o apoyo)

b. Actitudes frente al comienzo del tratamiento de quimioterapia con
tratamiento paliativo.

Con frecuencia el cuidador recibe un gran impacto emocional cuando
escuchan por primera vez la palabra quimioterapia y puede gque a causa de eso no
escuchen nada de lo que el médico le informa a continuacion. Algunas veces
pueden entender pequefias cantidades de informacion impactante (66). EIl hecho
de pasar por un tratamiento de quimioterapia representa un cuadro de ansiedad
por el cuidador, que pueden ser madres, hijos 0 amigos que sirven de apoyo a la
persona con cancer, ya que es una de las patologias mas complicadas ya que
abarcan a las personas de su entorno como a la persona diagnosticada por el
tratamiento invasivo y fuerte que reciben, afectando de forma indirecta
experimentando situaciones fisicas y psicologicas doloras (67). De este modo los
cuidadores o los familiares presentas cambios asociados al tratamiento de
quimioterapia como posible dolor, pérdidas significativas economicas,
alteraciones en el trabajo, asi como cambios en el cuerpo del paciente.

Las reacciones del cuidador en este caso el familiar o un amigo cercano
pueden ser positiva por naturaleza, mientras que otra persona reacciona de
manera negativa ante cualquier problema en su vida. Sustentado bajo la teoria del

comportamiento del desarrollo humano, la que nos hace mencion durante la etapa
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adulta de la persona alcanza la plenitud de su desarrollo bioldgico y psiquico.
Como se evidencia en esta investigacion pacientes con tratamiento de
quimioterapia de las distintas etapas de vida como nifiez, juventud, adulto joven,
maduro y mayor. Esto se evidencia en los siguientes discursos:

“Bueno los factores que han incluidos es que, al comienzo se deprimid, no
queria comer, pero ya después habléandoles empor6 a estar mas animoso... lo
que si bajo de peso como seis kilos ... también sus defensas bajaron y su
hemoglobina bajo a nueve, pero ya esta recuperando todo eso, me tenia
preocupada verlo asi ...” CARMEN

“Cuando nos enteramos nos tomé de sorpresa, nos sentimos mal, en
shock, me puse a llorar, no sabia que debiamos hacer, mis esperanzas se
desvanecieron, fue algo inesperado, algo que nunca pensé que nos ocurriria...”
LAURA

“Senti angustia por como lo tomaria mi hijo y a la vez pena, no sabia
como esto afectaria a su vida, como lo llevaria y si lo soportaria...” DIANA

“Para mi fue un golpe fuerte saber del diagnostico de ella y que ello
conllevaria quedarme en Chiclayo por largo tiempo, por lo que no tenemos
familia aqui. No pensaba que mi hija tenia que llevar ese tratamiento a su edad,
todo esto me parecia que era una pesadilla, me senti con un sufrimiento inmenso,
y escuché que muchos nifios no soporten el tratamiento y muere mds rapido...”
STEFANI

Al analizar los testimonios podemos notar que la mayoria de los
cuidadores al saber sobre el tratamiento de quimioterapia fue impactante ya que
cada cuidador tiene distintas perspectivas sobre el tratamiento, por lo que
expresan distintas actitudes frente a dicha situacion que viven, por lo que en la
mayoria de los caso podemos notar sus reacciones son desagradables y de
angustia ya que la persona cuidadora tiene mucha incertidumbre porque
desconoce muchos aspectos del tratamiento de quimioterapia que lleva su
paciente o familiar, cuestionandose ;Cémo reaccionara mi hijo, esposo 0 amigo?
¢Seré capaz de resistir la quimioterapia?, ;Cudl sera su pronostico?, siendo estas

incertidumbres que en la mayoria no traen respuesta a sus interrogantes.
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c. Vivencias frente a las secuelas de la quimioterapia.

Cuando se le diagnostica una patologia terminal o maligna como el cancer
de mama, linfoma, estdbmago, colon, prostata, cérvix, etc. de las personas a cargo
de los cuidadores, inician su quimioterapia lo antes posible pero el prondstico
muchas veces suele ser desfavorable, que esta sujeto en la mayoria de los casos
en la fase que se encuentra el paciente, el tratamiento varia de acuerdo a los
agentes quimioterapéuticos dirigidos a promover una disminucion de signos y
sintomas de los diferentes canceres detectados a las personas de los familiares
cuidadores (67).

El tratamiento médico de quimioterapia para el paciente con cancer, esta
cargado de emociones buenas (agradables o positivas) como malas
(desagradables o negativa), a ellos se une una amenaza de la perdida posible del
ser querido. Por otro lado, el tratamiento por si mismo conlleva varios problemas;
en donde los cuidadores de los pacientes con cancer estan perturbados por las
condiciones de las quimioterapias que aislan al paciente de sus actividades
cotidianas por los efectos adversos y las reacciones desagradables a los
tratamientos oncoldgicos provocan efectos como nauseas, vomitos, alopecia,
veértigo, etc. Despertando incertidumbre en las personas cuidadoras llegando el
punto de interrogarse si merece la pena hacer sufrir a su paciente (67).

Los farmacos utilizados en el tratamiento de quimioterapia cada vez son
mas eficaces, permitiendo obtener mejores resultados cada vez mayor, con
efectos secundarios controlables. Sin embargo, el desconocimiento puede
ocasionar angustia, miedo y expectativas negativas que experimentan los
cuidadores ya que sus pacientes sufren una enfermedad potencialmente fatal,
sintiéndose en ocasiones sus esfuerzos son inutiles o que todo es dificil para ellos
en esos periodos, siendo un tratamiento que se diferencia de cada uno de los
pacientes segun el tipo de cancer que tiene y su localidad (68). Otro aspecto de
los cuidadores es no aceptar su diagndstico y el tratamiento de su paciente, pero
surge por otro lado la esperanza de seguir luchando y brindando un cuidado
humanizado.

Por lo expuesto la mayoria de los cuidadores, se identifica segun la teoria,

asi como lo relatan:
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“La primera quimioterapia no tuvo ningun sintoma, la segunda ya recién
presentd un poco de nauseas, dolor de cabeza, un poco de suefio, se le caia el
cabello, también la he notado decaida, al comienzo se deprimié bastante,
también en su personalidad, ya no es la misma de antes para callada no conversa
mucho...! JUAN

“Al comienzo, se deprimio, no queria comer, ¢bueno yo sefiorita por mi
parte no lo dejo a mi hijo... y al menos uno también se reanima no? ... ya que
uno también esta tenso, se me quitaba hasta el suefio pensando en mi hijo...”
LAURA

“La primera quimioterapia le dolia los huesos, tenia malestar, vomitaba,
dolor en todo el cuerpo, cansancio...” MANUELA

“Cuando se le cayo el cabello, él decia que se le veia horrible, se reusaba

que lo vieran y yo ya no sabia como animarlo, que decirle...” PAOLA

Los cuidadores experimentan una notable preocupacion debido a los cambios
repentinos e inesperados que tienen que enfrentar antes, durante y después de la
quimioterapia, pero algunos de ellos estan informados sobre los efectos secundarios que
conlleva pasar por un tratamiento de quimioterapia y no estan excluidos al poder sentirse
diversas sensaciones y sentimientos encontrados al vivir esa etapa, como se observa en
los discursos presentados, es asi como los cuidadores expresan sus malas experiencias

que han pasado cuando vieron a sus seres queridos pasar por esas fases post quimio.

3.1.2. CONSECUENCIAS Y CAMBIOS EN SU COTIDIANO DE LA FAMILIA.
a. Necesidad de apoyo familiar.

Todos los cuidadores frente a una debilidad o enfermedad reconocen sus
fuentes de apoyo, por medio de creencias religiosas aferrandose a Dios,
recibiendo soporte familiar, ayuda profesional de salud como son los médicos,
psicolégicos, enfermera, etc. Para brindar un cuidado humanizado ante un
diagnostico que conlleva el cancer con cuidado paliativos (73).

Los cuidadores conformados en esta investigacion fueron madres, padres,
hijos o amigos cernos que desarrollan este rol que sin importar cuan fuerte sean

emocionalmente, siente la necesidad de beneficiarse por medios de apoyo para
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lograr comprender la situacion en la que se esté atravesando. Dandoles animos
para demostrarles a sus familiares que cuidan brindarles comodidad y alivio que
necesitan frente al tratamiento de quimioterapia.

Tener un buen sistema de apoyo significa que los cuidadores no tienen que
enfrentar el cancer de sus seres queridos solos; sino con el apoyo familiar. Es
importante permitir que el personal de enfermeria brinde el soporte necesario para
los cuidadores que expresan sus sentimientos de frustracion, tristeza ante lo
vivido en el hospital (73).

El apoyo familiar es lo mas importante, con el apoyo afectivo- emocional
a la persona que esté padeciendo la enfermedad (74). Se hace presente con su
apoyo, comprension y amor, manteniéndose atento y alerta a las necesidades
fisioldgicas, emocionales y fisicas, permitiendo aflorar sentimientos y emociones
con total libertad, dando una oportunidad de desahogar tensiones y
preocupaciones relacionadas con la enfermedad.

La enfermedad es una expresion de la debilidad humana, y como tal
ensefianza que solo no podemos, que necesitamos de los demas (75). De ahi la
importancia de los cuidadores que no estan solos con sus problemas, que la
acomparian otras personas en la lucha por restablecer la salud de sus seres
queridos. Que ademas del personal de salud, hay personas que quieren que esté
bien. Que la necesitan y aprecian. La mejor manera de manifestar esto estando
pendiente de su familiar al que cuidan. Para que la visita resulte efectiva es
preciso que se desarrolla en un ambiente de aceptacién y autenticidad, respetando
las necesidades del paciente oncoldgico y con mucha disposicion a escuchar.

Es asi que el apoyo de la familia y las amistades pueden contribuir a la
capacidad del cuidador de afrontar lo que el futuro le deparara, aminorando el
estrés, la tensién y el sufrimiento. Esto se puede demostrar en los siguientes
testimonios:

“El cambio es bastante, deje mi trabajo, mi relacién con mi pareja
termind, me descuide un poco de mi otra hija, el papa de mi hijo no me quiere
apoyar, la verdad me siento sola, sin ayuda con esto que estamos pasando y yo
soy la unica que ve a mi hijo...” MARGARITA.
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“Ha sido un cambio brusco, he tenido que dejar uno de mis hijos en Piura,
mis planes se han tenido que suspender hasta que esto pase un poco, afectado en
mi economia, pero menos mal que recibo apoyo emocional por parte de mi
familia y me apoyan cuidando a mis otros hijos en Piura, mis hermanos vienen a

visitarme y se quedan algunos dias por aqui...” GRACIELA.

Al estudiar los testimonios de algunos cuidadores que son en su mayoria
familiares mas cercanos, podemos acotar que el apoyo por parte de sus familiares
0 conocidos no es de forma completa ya que algunos de ellos se sienten solos y
sin algin apoyo moral o espiritual para poder llevar esta situacién que en su
mayoria no son de la misma localidad donde su paciente recibe el tratamiento,
dejando de lado su casa y su solvencia economica para el cuidado de su ser
querido. Por tanto, al producirse algiin cambio en uno de sus integrantes, origina
modificaciones en el sistema familiar, alterando la homeostasis. Si estos cambios
en la rutina de subida cotidiana no son afrontados adecuadamente, puede casar
dafos de forma negativa en la salud de cada persona como el familiar cuidador.

Por otro lado, también se evidencia apoyo del nucleo familiar para
sobrellevar la carga de tener un familiar con tratamiento de quimioterapia, tal
como se evidencia en los siguientes testimonios:

“tiene el apoyo familiar ni mis hijos ni yo lo dejamos solo ahi estamos con
él en todo su tratamiento... y bueno también tiene una buena alimentacion de
todo le damos para que se mejore... ” ANA

“Cuando se entero... se deprimio... no queria comer, no tenia hambre,
lloraba, le choco bastante las medicinas... el apoyo familiar siempre lo tiene,

nunca la dejamos solo y estamos para ella... ” PAOLA

El 81.25% de los cuidadoras entrevistadas, manifestaron haber tenido
apoyo del nucleo familiar para ser llevadera una calidad de vida a las personas
que reciben tratamiento de quimioterapia, donde algunos casos solo son cuidados

paliativos debido al estado avanzado de su cancer.
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Como también se evidencia el apoyo espiritual, aferrandose a sus creencias
en Dios, ayuda a brindarle apoyo del cuidador del paciente con cancer, asi como
se evidencia en el siguiente dialogo:

“Todo esto es gracias a Dios... Que todo este proceso es menos doloroso
ytodo se lo deben a Dios... tenemos la fe en Dios que vamos a salir bien de esto...
Porque Dios es también que usa a los médicos para que todo vaya bien... mira
que no le ha afectado como a otras personas...” STEFANY

Por lo que la investigadora aporta que tanto el apoyo del ndcleo familiar
como la creencia en Dios sirve de apoyo moral y espiritual que ofrece el cuidador

a su paciente oncolégico que lleva un tratamiento de quimioterapia.

b. EXxpuesta con sus propias palabras: Afrontando la enfermedad.

El termino afrontamiento se usa para explicar cémo los cuidadores se
adaptan al tratamiento de sus familiares. Siendo el afrontamiento un proceso que
se activa cuando se percibe la amenaza, interviniendo entre la amenaza, los
resultados observados, que tiene como objetivo regular el conflicto emocional y
eliminar la coaccion. Ademas, sefiala, que es el esfuerzo cognitivo y de
comportamiento, dirigido a controlar demandas internas o externas especificas
que son valoradas como abrumadoras, en este caso la hospitalizacion, el
tratamiento y sus consecuencias negativas que se generan en el trayecto de la
enfermedad (76).

La mejor manera de los cuidadores para afrontar el tratamiento de su
familiar es tener una solidad fisiologica de la vida, han dado al paciente
oncoldgico la informacion y el apoyo emocional adaptados a sus preguntas, a su
edad y a su nivel de desarrollo; es decir que supone en primer lugar, la educacion
a la familia respecto al trastorno, la atencion sanitaria y las necesidades del
desarrollo del paciente oncolégico (73).

El papel de los cuidadores como moduladores de respuestas ansiosas por
parte de sus pacientes a quien cuidan, es de tal importancia que se habla de un
contagio emocional para sefialar la trasmision de las respuestas emocionales

entre cuidador y el paciente oncoldgico. ElI fendmeno del contagio emocional
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puede explicarse basicamente a través de dos mecanismos: los cuidadores
ansiosos 0 con una ineficaz respuesta de afrontamiento a la quimioterapia,
ofrecen modelos poco deseables para el paciente oncoldgico, que pese a ello
aprenden dichos comportamientos (77). Y los cuidadores estresados, responden
de manera poco pertinente a las demandas de sus pacientes cuidados; es decir
que son incapaces de estabilizar el estado emocional de su hijo, si debe luchar
primero con sus propios sentimientos de depresion y angustia.

Podemos expresar que cuando mas se reduce los efectos negativos, el
proceso de afrontamiento en mas efectivo. Es asi que el afrontamiento actla en
la perturbacion emocional; si es efectivo no se presentara dicho malestar; en caso
contrario podria verse afectada la salud de manera negativa, aumentando asi el
riesgo de estrés de las personas cuidadoras. Para ello los cuidadores buscan
conocer mas sobre el tratamiento de quimioterapia, buscando elementos también
importantes para fortalecerse. A medida que van conociendo el tratamiento, se
relacionan con los otros cuidadores y pacientes que reciben dicho tratamiento y
Ilevan las mismas experiencias. Significa prepararse para un tiempo de batalla,
tiempo de escoger en las nuevas demandad del tratamiento; las que pasan hacer
el centro de atencion y lo que les impulsa a todas las decisiones, exigiendo una
reorganizacion de los papeles y dando una nueva direccion a su vida.

Para esto la enfermera debe considerar al cuidador como una persona
eficaz, competente y preparada para superar los problemas con que se encuentre.
Fomentando la comunicacion entre los familiares como medio de afrontamiento,
explicar los términos médicos, técnicos y disciplinarios, a su vez se debe
examinar sus actitudes para determinar siendo los cuidadores los primeros que
deben creer firma mente en las posibilidades de sus pacientes con cancer; a pesar
de las distintas dificultades que pasan los cuidadores que atraviesan durante el
tiempo del tratamiento de quimioterapia; siempre se debe inculcar a mantener la
firmeza de que todo saldra bien dentro de las posibilidades de su familiar; asi

como lo demuestran las siguientes versiones emitidas:
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“Por toda esta situacién que estamos pasando tengo que ser fuerte por los
dos, sé que saldré adelante con mi hijo, siempre tratando de mantenerme serena
y positiva que todo esto terminara bien...” RENATA

“Es una situacidn dificil, pero uno tiene que saber a organizarse con el
resto de tu vida y el trabajo, porque uno ya sabe que estos tratamientos son
largos, y esto conlleva una gran responsabilidad como madre...” ASUNCION

“Tengo que poner de mi parte, sobre llevarme a la situacion porque si mi
hijo me ve asi seguro que €l también se pone triste y asi no lo ayudo, siempre
trato de ayudarle, que confie en mi y conversamos de todo..., de eSta manera

buscamos afrontar este periodo...” MARCO

El afrontamiento es el esfuerzo cognitivo y de comportamiento el cual
estuvo dirigido a controlar las demandas internas o externas de los sujetos en
estudio. Las manifestaciones de los cuidadores, pudieron ser consideradas como
mecanismo o estrategias de afrontamiento, ya que los cuidadores crean una serie
de expectativas frente a su familiar con cancer, desea que puede salir por si
mismo, tratando de enfrenta esta situacion positivamente, teniendo frases de
aliento para ellos.

3.2. Consideraciones finales

Los cuidadores con el transcurrir del tiempo y la convivencia experimenta una serie de
sentimientos positivos 0 negativos, emociones y reacciones vividas ante el tratamiento de
quimioterapia de sus pacientes a cuidar diagnosticados con cancer, siendo frecuentes los
sentimientos de tristeza, culpa, desesperacion, incertidumbre, impotencia, entro otros.

Para los cuidadores el saber la noticia que su paciente recibird un tratamiento de
quimioterapia conlleva diferentes reacciones, en su mayoria de casos son importantes y eso
se debe a los cuidadores que en muchas cosas no cuentan con asesoramiento e informacion
de parte del personal de salud llevandolo a una incertidumbre.

Los notables cambios que han debido pasar los cuidadores a partir del diagnéstico de
sus pacientes, se nota que los cuidadores abordados en esta investigacion, han tenido que
trasladarse de su ciudad de origen para facilitar el tratamiento de sus pacientes, dejando de
lado su trabajo, hogar y vida personal por dedicarse al cuidado de su paciente.

Las horas dedicadas al cuidado del familiar oncoldgico, obliga a desatender el nucleo
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familiar y su vida personal, por lo que los aspectos psicosociales como la relacion que tiene
en su entorno no son prioritarios en estos casos ya que tiene como Unica prioridad la vida
de su paciente oncoldgico.

Se debe instruir al cuidador para que pueda cumplir y saber organizarse con el fin de
satisfacer las necesidades bésicas de la persona con céncer, para que pueda recibir un
cuidado digno en un ambiente de confort, recibiendo afecto y amor para sobre llevar su
situacion.

Las creencias religiosas se encuentran arraigadas en casi todos los cuidadores ya que
les ayudan a conseguir fe y esperanza en medio de esta situacion agonizante que pasan
todos, aferrdndose a la vida buscandole un sentido. Incluso la enfermera puede trascender
en su cuidado haciendo que los pacientes tengan una muerte digna y un cuidado paliativo
de calidad.

Finalmente, se requiere instruir y/o capacitar a los cuidadores tanto en la parte tedrico
como practica, lo cual debe ser aplicado en un contexto determinado asi como contribuir
para futuras investigaciones que permitan perfeccionar con futuros cuidadores y puedan

cumplir a cabalidad sus necesidades del paciente.
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V. ANEXOS

Anexo N° 01
Consentimiento para participar en un estudio de investigacion
- CUIDADOR-
1. Datos informativos
Institucion : Universidad Sefior de Sipan Investigador
Investigador : Noemi Yasmin Cortez Cortez
Titulo - “Percepciones del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia

paliativa — Hospital regional Lambayeque: desde la teoria de los
sintomas desagradables — 2019.”

2. Proposito del Estudio: Lo invito a participar en un estudio llamado: “Percepciones del
cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia — paliativa. Hospital regional Lambayeque:
desde la teoria de los sintomas desagradables. 2019.” Dicho estudio se realiza, para analizar
y comprender la percepcion del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia- paliativa
en cuanto a su tratamiento quimioterapéutico con la finalidad de conocer los resultados y
favorecer en la comodidad del paciente oncolégico.

3. Procedimientos: Si usted acepta participar en este estudio se desarrollaran los

siguientes pasos:

3.1. Luego de que usted dé su consentimiento, se le realizara algunas preguntas
relacionadas con el tema de investigacion, el cual sera grabada en un grabador de voz,
asignandole un seuddénimo, para proteger su identidad. La entrevista consiste en un listado
de siete preguntas, con un tiempo aproximado de 25 minutos, puede realizarse en el
servicio de Oncologia- quimioterapia.

3.2. Después de ello, se procesara la informacién de manera confidencial y se
realizara un informe general de los resultados, ya sea en la institucién donde usted
trabaja (si desea), y a la universidad Sefior de Sipan.

3.3. Finalmente, los resultados seran probablemente publicados en una revista
cientifica.

Riesgos: No se prevén riesgos por participar en este estudio.

Beneficios: Al finalizar la entrevista, usted se beneficiara, mediante una consejeria
personalizada sobre medidas de confort durante la estancia hospitalaria del paciente en
oncologia.

Costos e incentivos: Usted no pagara nada por participar en el estudio. Igualmente, no
recibird ninguna bonificacion econémica, Unicamente la satisfaccién y la tranquilidad de
colaborar y mejorar el cuidado que brinda la enfermera, respecto al confort que favorece en
este servicio.

Confidencialidad: Se guardara su informacién con un seudénimo. Si los resultados de este
estudio son publicados, no se mostrara ninguna informacion que permita la identificacion de
las personas que participan en este estudio. Los archivos no seran mostrados a ninguna
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persona ajena al estudio sin su consentimiento.

8. Uso futuro de la informacion obtenida:

Deseamos conservar la informacion de sus entrevistas guardadas en archivos por un
periodo de 2 afios, con la finalidad de que sirvan como fuente de verificacién de nuestra
investigacion, luego del cual sera eliminada.

Autorizo guardar la base de datos: ] 1 sl NO

Se contara con el permiso del Comité de Etica en investigacion de la Facultad de Medicina
de la Universidad Sefior de Sipan, cada vez que se requiera el uso de la informacion.

9. Derechos del participante: Si usted decide participar en el estudio, puede retirarse de éste
en cualquier momento, sin problema alguno. Si tiene alguna duda adicional, por favor
pregunte a la investigadora del tema, o llamar a Cel. 979537783, investigador principal.

Si usted tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar al Comité de Etica en investigacion de la Facultad de Medicina
de la Universidad Sefior de Sipan, al teléfono 074 — 481610 anexo 6022

10. CONSENTIMIENTO: Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo que
cosas me van a pasar si participo en el proyecto, también entiendo que puedo decidir no
participar y que puedo retirarme del estudio en cualquier momento, sin perjuicio alguno hacia
mi persona.

Participante Fecha
Nombre: DNI:

Investigador Fecha
Nombre:

DNI:
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[$ UNIVERSIDAD
SENOR DE SIPAN

Anexo N° 02

GUIA DE ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA PARA EL
CUIDADOR

INFORMACION
La presente entrevista tiene como objetivo recolectar informacion sobre la
percepcion del cuidador respecto al tratamiento de quimioterapia paliativa en el
hospital Regional Lambayeque, por lo que se solicita y se agradece su
colaboracion en la siguiente entrevista, la cual sera grabada sélo con fines de
estudio para la presente investigacion. La informacion recopilada sera
confidencial, y se utilizaran seudénimos para proteger la identidad de la persona.
DATOS GENERALES:

Seuddnimo: Edad:
Sexo: Estado civil:
Trabajo/Ocupacion: Parentesco

Grado de Instruccion:
Horas del dia acompafiando a su ser cuidado:

DATOS ESPECIFICOS

¢,Segun su percepcion cuales son los sintomas que presenta su paciente desde
el inicio del tratamiento quimioterapia — paliativa?

¢, Como percibe Usted el tratamiento paliativo que recibe su ser cuidado?
¢.Segun su percepcion cual es la dimension del tiempo y la frecuencia de los
sintomas desagradables que presenta su paciente?

¢,Cual su percepcion acerca de los factores que influyen en las quimioterapia -
paliativa de su paciente?

¢,segun su percepcién cuales son los sintomas que presenta su ser cuidado al
final del tratamiento quimioterapia — paliativa?

¢, Desea agregar algo mas?
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