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RESUMEN:

En nuestra sociedad, toma gran relevancia la familia ocupando un papel esencial y
fundamental en el padecimiento de una enfermedad cuando alguno de los miembros
la sufre. Por tanto, la familia es una parte esencial dentro de la medicina paliativa.
Contribuye a los cuidados del enfermo y tiene que recibir la atencién e instruccion
necesaria por parte del equipo de cuidados para no influir negativamente en la
evolucidn del paciente. Para los cuidados paliativos, la familia constituye un foco
principal de atencion. Objetivo: Explorar la percepcidon de familiares de pacientes
con enfermedad oncoldgica avanzada sobre los cuidados paliativos ofrecidos a su
familiar, mediante la revisién bibliografica actualizada y existente a dia de hoy.
Materiales y métodos: Lectura y revision bibliografica a través de las principales
bases de datos sanitarias para la obtencidn de articulos. Se utilizaron seis bases de
datos para la busqueda, pero se eligieron cuatro de ellas para la elaboracion, que son:

CINAHL Complete, PUBMED, SCOPUS, LILACS.

Propuesta Tedrica: La propuesta tedrica, esta enfocada a analizar las percepciones
de los familiares con pacientes oncoldgicos en fases avanzadas sobre los cuidados

paliativos.

Por lo que se propone un proyecto de investigacion, que arroje algunos

conocimientos mds sobre el tema de los cuidados paliativos y los familiares.

Conclusion: La familia es un punto de partida y de referencia para ofrecer unos
cuidados paliativos de calidad, haciendo un nucleo asistencial fuerte, en el que

paciente y familia se ven implicados.

Palabras clave: Familia, Cuidados Paliativos, Percepcion.
Numero de palabras: 12.058

Abstract:

In our society, the family takes relevant magnitude occupying an essential and
fundamental role in the disease’s suffering when one of the members bears it.
Therefore, the family is an essential part of palliative medicine. It contributes to the
care of the patient and has to receive the necessary attention and instruction from

the care team to not negatively influence on the patient's evolution. For palliative



care, the family is a main focus of attention. Objective: To explore the perception of
family members of patients with advanced oncological disease about the palliative
care offered to their family member, by means of the updated bibliographic revision

and the existing one to date.

Materials and methods: Bibliographical reading and review through the main
sanitary databases for obtaining articles. Six databases were used for the search, but
only four of them were chosen for the elaboration, which are: CINAHL Complete,

PUBMED, SCOPUS, LILACS.

Theoretical proposal: The theoretical proposal is focused on analyzing the
perceptions of family members with oncological patients in advanced phases on

palliative care.

So, a research project with qualitative methodology is proposed to offer more

knowledge on the subject of palliative care and family.

Conclusion: The family is a starting point and of reference to offer palliative care of

quality, making a strong assistance nucleus, in which patient and family are involved.

Key words: Family, Palliative Care, Perception.
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1.

INTRODUCCION

El cancer, es una de las enfermedades que, desde su inicio, presenta frecuentemente
muchos sintomas y éstos se hacen cada vez mas cambiantes y complejos, segun
avanza la enfermedad. En la actualidad, nos encontramos con que los casos de
muerte por cancer han sufrido una elevacidn considerable, desde los uUltimos diez

anos, hasta la actualidad (WHO, 2018).

Muchos autores afirman, que el enfermo con cancer, sobre todo, en fases avanzadas,
es un enfermo plurisintomatico y multicambiante (Sociedad Espanola de Oncologia

Médica (SEOM), 2018).

El cancer, es una prioridad en todos los sistemas sanitarios, ya que este tiene una
incidencia que va aumentando, es una causa fundamental de muerte entre la
poblacidny por tanto objeto de estudio. En 2015, aparecieron aproximadamente 250
mil casos nuevos, de los cuales aquellos relacionados con habitos nocivos se
estabilizaron y se equipard con otros tipos de cédncer en incremento para los
hombres, y para las mujeres, ha tomado auge y aparecen cifras mayores para
aquellos relacionados con habitos nocivos como es el de pulmodn, igualando a los

hombres en nimero de casos (Galceran et al., 2015).

Enfrentarse a un diagndstico de esta patologia no es nada facil y mucho menos
cuando el pronéstico de vida se encuentra limitado a unos meses, o incluso dias, pero
siempre queda algo por hacer. Dar confort y evitar el dolor y sufrimiento de estos
pacientes, se vuelven aspectos clave en la atencidn de estas personas. Los cuidados
que se ofrecen con dicho fin hacen ademas que la familia, de alguna manera, vea
sosegados sus temores y sufrimientos. La complejidad de estos pacientes y la
necesidad de un abordaje holistico obliga a que no sean tratados solo desde Ia
medicina, sino que entran en juego distintas disciplinas, las cuales van a intentar
ofrecer lo mejor de si mismos, para que la calidez del ser humano les llegue a ellos en
unos momentos tan complicados. Asi, en este punto de la enfermedad entran en

juego los cuidados paliativos.



1.1 Definiciones

Hacemos referencia a algunas de las definiciones de conceptos, que en cierto modo,
van a ser el eje central de este trabajo, y es necesario conocer o explicar brevemente
algunas de las definiciones importantes en este trabajo, de las cuales podemos decir

que son:

Cancer/tumor: Segun la AECC es el “Conjunto de sintomas de prondstico y
tratamiento diferentes, debido a la proliferacién continua, acelerada, desordenada y
descontrolada de cualquier tipo de células de un tejido que invaden, desplazan y
destruyen, localmente y a distancia, otros tejidos sanos del organismo”, (Asociacién

Espanola Contra el Cancer, 2018).

Segun la OMS: “El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacién incontrolados
de células. Puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor
suele invadir el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes

del organismo” (WHO, 2018).

Cuidados Paliativos: Segun la OMS los define como: “El enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados
con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la impecable evaluacién y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales”

(OMS,2018).

Cuidador informal: Se denominan cuidadores informales a “las personas que realizan
la tarea de cuidado de personas enfermas o que no pueden valerse por si mismas
para la realizacién de actividades de la vida diaria ,siendo la familia, sin haber
manifestado explicitamente su deseo de hacerlo, la encargada principal de los

cuidados, de manera altruista”(Lépez, 2016).



1.2 Magnitud del problema

De otro lado, para ponernos en situacion de las consecuencias de esta patologia y de
las repercusiones que puede tener para las familias, analizamos la estimacion e
incidencia de los casos de cancer. Debido a la magnitud que esta adquiriendo en los
ultimos tiempos, es de suma importancia, hacer hincapié en sus datos para asi poder
tomar conciencia de los cuidados que se van a necesitar en un futuro para todas esas
personas que padezcan la enfermedad, ya que las repercusiones y consecuencias de

ello para el paciente y familia son trascendentales.

En primer lugar, exponemos la estimacion de la OMS a través de GLOBALCAN Y
EUCAN para el afio 2035.Es interesante conocer a nivel mundial, que es lo que esta
sucediendo con esta enfermedad y por tanto hacernos una idea aproximada de su
magnitud y de las necesidades futuras que habra que solventar, para dar servicio vy
cuidados a todos esos afectos y sus familias (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica

(SEOM), 2018) (ver Figura 1).

FIGURA 1. ESTIMACION DE NUEVOS CASOS DE CANCER A NIVEL MUNDIAL
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Tal y como se observa en esta grafica, la evolucién y estimacién de los nuevos casos
de cancer va en aumento. A pesar de los métodos de deteccidn precoz, vemos que
para el afio 2012 se estimd un total de 14.067.894 nuevos casos para toda clase de
tumores malignos para ambos sexos; pero segln esta prediccidn, para el afio 2035

esos numeros se veran casi duplicados, con unas cifras de 23.980.850 nuevos casos.



En segundo lugar, nos centramos en las defunciones a nivel estatal por tumores, ya
que uno de los mayores desenlaces del cancer es el final de la vida. Por tanto su
importancia radica en que durante todo ese proceso tan largo, hemos de intentar dar
confort al paciente y su entorno. El Instituto Nacional de Estadistica (INE) nos ofrece
datos relevantes sobre la evolucién y defunciones por cancer (INE, 2018), los cuales
hemos contrastado con la Asociacién Espafiola Contra el Cancer desde el

observatorio de su pagina web. (ver Figura 2).

FIGURA 2: EVOLUCION DE DEFUNCIONES POR CANCER A NIVEL NACIONAL
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Asi pues, observamos que el incremento total por defunciones en Espafia se
encuentra al alza. Basandonos en los datos observados de los diez Ultimos anos, nos
encontramos con que en 2017 se produjo un aumento de las muertes por cancer,
siendo un total de 109.074 personas las que perdieron la vida ese afio a causa de un

tumor, con un porcentaje del 9,016% mds con respecto al afio 2007.

En cuanto a nivel autonémico, hablaremos de la Comunidad Foral de Navarra, ya que
es la que nos acontece, saber si ha ido en aumento, debido a que el desarrollo del
trabajo se ha llevado a cabo en esta comunidad. (ver Figura 3) (Puras, Santamaria,

Ezpeleta, Valerdi, et Ardanaz, 2007).



FIGURA 3. EVOLUCION DE DEFUNCIONES POR CANCER EN LA COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA
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Segun el grafico mostrado, nos encontramos que la evolucidon y aumento de
defunciones en los Ultimos diez afios ha mantenido un ascenso, siendo para el afio

2017 un total de 1.574 personas fallecidas a causa del cancer.

Lo cual implica un incremento del 9,085% mas, con respecto al afio 2007, siendo este
porcentaje en niumero de 143 personas mas fallecidas por tumores en la provincia de

Navarra para el afio 2017, en comparacién con las que hubo en el afio 2007.

1.3 Costes directos e indirectos del proceso patolégico

Si consideramos todo lo anteriormente dicho, es sabido, que una de las
consecuencias que tiene el crecimiento y volumen de nuevos casos de cancer, es que
tienen repercusiones en cuanto a la sostenibilidad del sistema sanitario, y un
importante impacto econémico, ya que todo eso produce unos costes directos como
son las visitas programadas, ingresos hospitalarios, atencidon psicoldgica o

farmacoldgica.

Esos costes serian a priori los que se ven de forma clara, pero otros también
relevantes y que tenemos que tener en consideracioén, son aquellos costes indirectos,

que son los que realmente sufren tanto los pacientes como los familiares.



La pérdida laboral que conlleva tanto para el paciente como para los familiares es
considerablemente importante, ya que el sufrir esta enfermedad les aparta temporal
o indefinidamente del mundo laboral, de la produccién doméstica del cuidador y del
tiempo personal de cada uno. Asi pues, aquellos pacientes que se encuentran en
fases avanzadas de la enfermedad requieren mayor asistencia, ya sea hospitalaria, o
domiciliaria y con ello se produce un incremento considerable de los costes indirectos
de los familiares. Como bien dicen en el documento de los costes directos e indirectos
en Espafia de Antofanzas y colegas: “los recursos sanitarios publicos dedicados al
tratamiento del cancer, confirman la importancia social de esta enfermedad y ayudan
a comprender la relevancia de las intervenciones sanitarias” (Antofianzas, Oliva, et
Lépez-bastida, 2006, p. 306). Estos costes intangibles, afectan en mayor medida a la
familia y repercuten en la asistencia al paciente, la cual puede llegar a verse

comprometida por estas circunstancias.

Por ello, la elaboracion y objeto de este trabajo ha sido suscitada por la necesidad de
llegar a las familias e incluirlas desde el principio en todo el proceso, pero esto solo
viene sucediendo desde unos afios atras, lo cual ha hecho pensar que habria que
descubrir e indagar cuales serian sus pensamientos y percepciones, cuando las
personas cercanas a un paciente de este tipo comienzan a recibir los cuidados

paliativos.

1.4 Perfil de los cuidadores informales en Espafiia

En Espaia, los trabajos realizados como cuidadores informales provienen en la gran
mayoria de las familias, ya que se guarda un parentesco y grado de afectividad con la
persona que requiere los cuidados. Asi pues, esta figura familiar asumira toda

responsabilidad y cuidado otorgado a la persona dependiente.

Desde afos atras, por reminiscencia histdrica en Espaia al ser la familia un nicleo
muy vinculado y afincado, la mujer viene desempefiando tareas de cuidado. Segln
estadisticas, se han alcanzado en casos valores de mas del 80% de los cuidadores

informales, son o pertenecen al sexo femenino (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2012).



Los autores Ruiz & Moya (2012) coinciden en la feminizacion de los cuidados, incluso
decir que el perfil que ocupa dicha persona suele ser de una mujer (madre, hija,
hermana) de entre 45 y 64 afios, casada, con familia y estudios bajos o primarios, sin
ocupar un puesto de trabajo por el cual se le remunere y que en la gran mayoria de
los casos comparte techo con la persona dependiente (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol,

2012).



2. OBIJETIVOS

Explorar la percepcion de familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica

avanzada sobre los cuidados paliativos ofrecidos a su familiar.

2.1 Objetivos secundarios

Analizar la evidencia sobre la percepcidon de familiares con pacientes en cuidados
paliativos.

Desarrollar una propuesta de proyecto de investigaciéon en la unidad de cuidados
paliativos sobre las percepciones familiares de pacientes con enfermedad avanzada

antes de momentos iniciales de la recepcidn de los cuidados en la unidad.



3. MATERIALY METODOS

3.1 Estrategia de Busqueda Bibliografica

El trabajo se ha llevado a cabo, mediante una busqueda bibliografica a través de las

principales bases de datos sanitarias para la obtencion de articulos.

La busqueda se realiz6 desde octubre hasta diciembre de 2018, en las siguientes
bases de datos mencionadas. Las bases de datos empleadas han sido seis (CINAHL
COMPLETE, PUBMED, SCOPUS, ENFISPO, CUIDATGE Y LILACS) de las cuales, una de
ellas hace referencia a las ciencias sociales (SCOPUS) y dos de ellas no han ofrecido
articulos relacionados con la busqueda (ENFISPO Y CUIDATGE), por lo cual finalmente

solo se usaron las cuatro que aportaron documentos.

El truncamiento en todas las bases de datos ha sido el mismo para asi acotar
busqueda, limitando éstas a las publicaciones surgidas en los ultimos 10 afios (2008-

2018) (ver Tabla 1).

TABLA 1. ARTICULOS LOCALIZADOS SEGUN LA ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

BASE DE TOTAL ARTICULOS ARTICULOS TOTAL EXTRAIDOS
DATOS ULTIMOS 10 ANOS | SELECCIONADOS
CINAHL 135 8 8 articulos
Complete
PUBMED 116 10 7 articulos
SCOPUS 231 15 10 articulos
LILACS 37 5 5 articulos
TOTAL 749 38 30 articulos

Tas la revisidn de los resimenes de los articulos obtenidos con la estrategia de
busqueda, se seleccionaron sélo aquellos que contenian Unica y exclusivamente

todas las palabras claves en el resumen o introduccién, de acuerdo con los objetivos



de la revisién y se excluyeron aquellos que no presentaban la mayoria de las palabras

clave juntas.

Para llegar a los articulos seleccionados, se ha empleado el uso de booleanos “AND”
y “OR” acompanando las palabras claves, en combinacidn de éstas, para asi cefiirnos

a la busqueda mas aproximada del objetivo de este trabajo (ver Imagen 1).

El truncamiento que se utilizé para las bases de datos CINAHL, PUBMED y SCOPUS
fue (*) y para la base de datos LILACS, se empled (S). Estos truncamientos fueron

empleados para recuperar palabras desde la raiz y sus derivaciones (ver Imagen 1).

En la imagen, se detallan cudles fueron las combinaciones de los descriptores y
booleanos empleados junto con los truncamientos en las bases de datos

seleccionadas para la busqueda de articulos.

IMAGEN 1. USO DE BOOLEANOS CON PALABRAS CLAVE

Perception®*

Palliative care Attitude™*

Sarelaer ) | _or [ | )| or |

Advanced
illness or dying

Fis v __or__|

Experience

Opinion
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3.2 Gestidon de la informacion recopilada

Para tal efecto, el método empleado para la gestién de la informacién empleada fue

el siguiente:

En primer lugar, se crearon seis carpetas con el nombre de las diferentes bases de
datos para guardar los articulos encontrados en cada una de ellas, y asi poder
identificar de donde procedia cada uno de los articulos extraidos. Tras la lectura de
todos los articulos, se crearon subcarpetas, en las cuales se guardaron los articulos

gue se consideraron que mas se cefiian al objetivo del trabajo.

A raiz de la creacion de las subcarpetas, se generaron otras tres carpetas,
identificadas con aquellos articulos que se iban a introducir en la introduccion,

resultados y discusion.

Todo lo anteriormente descrito, fue desarrollado dentro del gestor bibliografico

Mendeley, para una mejor gestion y localizacion.

11



4. RESULTADOS

Con toda la informacion obtenida, se crearon unas tablas en word de los articulos
seleccionados, como breve resumen de lo que trataban cada articulo, la metodologia
que se empled, los objetivos de los articulos y se afiadid autor, afio y pais, para
facilitar un acceso mas rapido al contenido del estudio/articulo y por tanto simplificar

para la posterior escritura realizada en base a las bibliografias elegidas.

En la siguiente tabla, se han separado los articulos por tipo de estudio que se empled
en el desarrollo de ellos, asi pues se han dividido en revisién bibliografica,
metodologia cualitativa y metodologia cuantitativa y quedan por tanto
representados en el apartado de resultados, por ello, podemos observar lo

mencionado anteriormente en las tablas (ver Tabla 2).

A continuacién de la tabla, la informacion referida ademas ha sido sintetizada segun
los temas identificados, de manera que sea accesible para los lectores y asi por tanto
poder localizar de manera sencilla los articulos reflejados a lo largo del trabajo y en
la bibliografia, que puedan ser de interés para la persona, para asi poder conocer mas

sobre el tema que pueda suscitar interés.

12



TABLA 2. ESQUEMA DE ARTICULOS SELECCIONADOS.

ARTICULOS: REVISION BIBLIOGRAFICA

Autor, Afo, Pais

Objetivo

Metodologia

Resultado

—Eva Bain, MD
22017
—>Canada

Examinar los factores religiosos y
culturales que contribuyen al deseo
de milagros o tratamientos
sustentadores de la vida en la
poblacién adulta con cancer
paliativo, y esbozar directrices para
la gestion de las solicitudes de
tratamientos en casos de conflicto
que implican los planes de Cuidado.

Revision bibliografica de la literatura referente al tema de
cultura y religion. Se seleccionaron los siguientes términos de
busqueda clave y parametros de bulsqueda: "paliativos"
(hospicio, terminal, fin de vida) y "cancer" (neoplasia,
malignidad, tumor), y ["religion" (espiritual, fe, Dios, chaman,
divina, sobrenatural) o "cultura" (etnia, o "milagros" (esperanza)
o "cuidado inutil" (cuidado agresivo, cuidado de vida, cuidado de
prolongar la vida)]. Se realizaron busquedas en cinco bases de
datos: Cochrane Central, MEDLINE, CINAHL, EMBASE y PsyclInfo.

Las creencias religiosas mas fuertes generalmente se han
asociado con un aumento del deseo y la utilizaciéon de
tratamientos que sustentan la vida. Algunas de las
publicaciones sugieren que el uso de tratamientos
sustentables para la vida puede reducirse si los pacientes
reciben apoyo espiritual apropiado y oportuno de sus
equipos médicos, sugiriendo un papel para los equipos de
atencion médica en la gestion espiritual de Pacientes.
Ademds, se observa que los afroamericanos y los hindues
tendian a tener mayores deseos de tratamiento que
sustentaba la vida en comparacidn con las poblaciones
caucasicas e hispanicas. La revisién no identifico estudios
empiricos que examinara si el deseo de milagros estd
asociado con algun grupo religioso/cultural especifico.

- Dra. Pilar Labori
Quesada

->2015

—>Cuba

Indagar sobre los cuidados paliativos
en el hogar y en instituciones

Revisién bibliografica. bases de datos: Medline, PubMed,
MedicLatina y Scielo. Las palabras clave utilizadas fueron: cancer
avanzado; cuidados paliativos; familia de pacientes con cancer.
Los articulos seleccionados en esta revision fueron 32.

Se encuentran ventajas de los cuidados paliativos en el
hogar tanto para familiares como para el sistema sanitario.
En el enfermo son que no se encuentra bajo estrictos
horarios, ni régimen de visitas y por tanto conservan la
intimidad en su entorno. En cuanto a la familia se puede
planificar y organizar mejor para ofrecer los cuidados y al
sistema tienen menor gasto ya que hay mejor utilizacion de
recursos, proporcionando mejores percepciones de la
asistencia sanitaria.

->Anita Mehta, N
-2008
—>Canada

La importancia de cuidar a una
familia cuando un miembro tiene
una enfermedad mortal, y describir
la aplicabilidad de la teoria de
sistemas familiares a la poblacién de
los cuidados paliativos.

Busqueda bibliografica en Medline y CINAHL en 42 articulos
seleccionados sobre la importancia del cuidar y articulos
relacionados con la teoria de sistemas de la familia. Las palabras
claves: Teoria de los sistemas de familia, cuidados paliativos,
cancer, fin de vida.

Los estudios de investigacion que se han realizado hasta la
fecha no logran captar la vision de toda la familia en el
sistema, limitando las perspectivas de la familia a un solo
miembro. Los conceptos de holismo, equilibrio, limites y
subsistemas jerarquizales deben abordarse en el cuidado
de cualquier familia, incluyendo aquellos que tienen un
miembro de la familia que estd muriendo.
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- Wilson Astudillo
->2008
—Espania

Identificar aquellas areas en las que
el cuidador pueda verse
comprometido y buscar puntos de
apoyo.

Revision bibliografica. bases de datos: Medline, PubMed y
Scielo. Palabras clave: Final de la vida, cuidador, cuidados
paliativos, necesidades formativas, sindrome de estar quemado,
busqueda de sentido. Seleccionaron un total de 43 articulos.

Escuchar al enfermo plantearse preguntas de
existencialidad, supone que el cuidador también se las
plantee. Dependiendo de la importancia y relacion con el
paciente, el cuidador se ve mas afectado y por tanto hay
que buscar apoyo tanto emocional como psicoldgico para
asi poder ayudar a sobrepasar el duelo. Contribuye
posteriormente a integrar sus recuerdos, que acepten la
realidad y les ayuda a sentir que la vida sigue siendo valiosa
a pesar de las pérdidas importantes que se han tenido.

—>Katherine Clark
-2010
—>Australia

Analizar la diversidad cultural vy
étnica como influye en la atencion en
los cuidados paliativos y
proporcionar estrategias para
provisionar de una buena atencion al
final de la vida.

Revision bibliografica realizada en cinahl del cual se extrajeron
16 articulos y mediante un caso clinico, el cual fue analizado,
corroborando la bibliografia encontrada.

Las palabras claves: cuidados paliativos, vulnerabilidad, cultura.

Los cuidados paliativos requieren un entendimiento por
parte de las personas que los procuran. Tomarse el tiempo
para entender las necesidades culturales, los valores y las
creencias Unicas de cada paciente es la forma mas
respetuosa de brindar cuidados paliativos.

—>F. Mufioz Cobos,
J.M. Espinosa
Almendro., J.
Portillo Strempell,
M.A. Benitez del
Rosario.

-2003

—Espanfia

Abordar la valoracion de la familia,
sus reacciones y las intervenciones
que puedan darse en el primer nivel
de salud, para mejorar la adaptacion
de la familia a la experiencia a la que
se enfrenta.

Revision bibliografica de 21 articulos de actualidad sobre la
familia y el abordaje de las atenciones necesarias que precisan
ante la enfermedad terminal. Palabras clave: conspiracidén
silencio, familia, cuidados paliativos, claudicacion familiar,
duelo.

La familia y el paciente constituyen el binomio objeto de
atencion en los cuidados paliativos. La intervencion
adecuada sobre la misma familia tanto su bienestar como
el de la persona enferma. En la familia se pueden dar
diferentes alteraciones que pueden repercutir en la
adaptacion a la enfermedad. La comunicacién intrafamiliar
es frecuente y la maxima expresion es la conspiracion del
silencio. Las atenciones prestadas al paciente terminal se
finalizan cuando los familiares han elaborado un duelo y la
adecuada adaptacion al mismo.
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ARTICULOS: ESTUDIOS CUALITATIVOS

Autor, Afio, Pais | Objetivo Metodologia Resultado
- Cejudo Lopez et Explorar e identificar las actitudes, | Es un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico que se | Los resultados que se extraen son que hay un
al. vivencias y opiniones de familiares al | realiz6 en atencidén primaria en Sevilla entre 2010-2011. | bloqueo en la comunicacion entre los profesionales
2015 mantener la conspiracion de silencio a | Recogieron datos mediante entrevista semiestructurada. Se | y el paciente, por parte de las familias, ddndose a
—>Espania pacientes paliativos. identificaron 21 personas para participar, aceptaron 19 y con | engafios, mentiras, para asi poder ocultar la
dos no fue posible concertar la cita. informacion al paciente familiar. Se sospecha que
el paciente suele saber la verdad a pesar de el
ocultamiento por parte de los profesionales o de
los cuidadores, teniendo asi una actitud
paternalista con el paciente.
—>Nathan A. Comprender el conocimiento de los | Estudio cualitativo con 10 entrevistas semiestructuradas con | El desconocimiento de los participantes sobre los
Boucher, participantes en el estudio de los | pacientes y cuidadores; se formaron 4 grupos focales de 4 | cuidados paliativos, el conocer los servicios
22018 cuidados paliativos y la aceptabilidad | personas cada uno con los participantes y se realizé un analisis | disponibles, que son, cémo se paga, cdmo se inicia
2 USA de un nuevo modelo de cuidados | del contenido descriptivo con un enfoque inductivo. y como afecta a la relacién del paciente con los
paliativos basados en la comunidad. sistemas existentes. Los comentarios negativos se
basan en que no tienen bien explicado que son los
cuidados paliativos. Los participantes indicaron que
el modelo sonaba prometedor cuando se les
explico en que consistian. Los comentarios
positivos de los participantes en la entrevista
incluyeron la percepcion de que los médicos
pasaron mas tiempo y proporcionaron mas apoyo a
los pacientes y las familias y la capacidad de
desarrollo de los servicios de cuidados paliativos.
->Stephany Describir la percepcion de los | Se llevé a cabo un estudio de tipo descriptivo de enfoque | Identificaron que el cuidador informal de una
Calderén Rocha cuidadores informales, frente a la | cualitativo e interpretativo, cuya recoleccidn de datos se realiz6 | persona en cuidados paliativos experimenta
2016 experiencia de cuidado mediante entrevistas semiestructuradas. Se seleccionaron 6 | sentimientos encontrados, entre ellos amor,
->Colombia de una persona adulta, en cuidado | cuidadores informales a través de un muestreo de | desesperacion, sufrimiento, tristeza. El cuidador
paliativo con patologia oncoldgica. conveniencia. informal es consciente de la situacion de su
familiar, de que no tienen posibilidad de vida y que
por muy esmerados que sean los cuidados, la
persona no se recuperara. A pesar de ello, los
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cuidadores informales brindan los cuidados con
amor, acompafiandolos para promover un final de
vida digno y de calidad.

—>Wadih Rhondali,
md

2013

—>France

Examinar las percepciones de los
cuidadores sobre la depresidon entre
pacientes con cancer avanzado.

Es un estudio cualitativo. Se realizaron 15 entrevistas
semiestructuradas a los cuidadores de pacientes con cancer, y
analizaron los datos utilizando la teoria fundamentada.
Cogieron la muestra de su unidad de cuidados paliativos en un
centro médico.

Los cuidadores tuvieron un buen conocimiento
tedrico de la depresion, pero también reconocid
que, en el contexto del cancer y debido a su
relacion con el paciente, la identificacion de
sintomas depresivos podria ser desafiante. Se
consideraban como socios en el cuidado del
paciente con un papel de apoyo. Sin embargo,
asumiendo el papel de socio en la atencion al
paciente, los cuidadores se exponian a dificultades
emocionales y una mayor necesidad de apoyo e
informacion.

—>Randy S. Hebert
-2009

Explorar la preparacion
multidimensional frente a la muerte y

Entrevistas etnograficas y grupos focales se utilizaron para la
recoleccion de datos. Se llevaron a cabo con 33 cuidadores

Todos los cuidadores tenian experiencias de vida
que afectaban directamente su preparacion. Si bien

> USA duelo de cuidadores. familiares de enfermos terminales. Las entrevistas fueron | otros factores sociodemogréficos probablemente
grabadas, transcritas, y analizadas usando el método | tuvieron un efecto, la  duracion  del
comparativo constante. cuidado/enfermedad, la planificacion previa con
respecto a las directivas de muerte/avance, las
experiencias previas con el cuidado o la muerte,
son factores mencionados por los participantes.
Todos los cuidadores informaron de la
incertidumbre. La buena comunicacidon fue la
principal manera de manejar la incertidumbre y

prepararse para la muerte y el duelo.
->Moreira de Identificar los sentimientos que viven | Abordaje cualitativo. El articulo enfoca los sentimientos | Se identificaron tres categorias de sobrecarga: la
Souza, R los cuidadores del paciente terminal y | relativos a la sobrecarga. Se entrevisto a siete familiares | fisica enfocé el agotamiento fisico y el cuidar en el
22011 de la sobrecarga de estos | cuidadoresde pacientes oncoldgicos terminales atendidosenel | domicilio; en la mental se identificaron
- Brasil sentimientos. ambulatorio de un hospital referencia en oncologia. Se | sentimientos de pérdida de autoestima,

realizaron analisis del contenido de las entrevistas.

desesperanza, desdnimo, tristeza y soledad; en la
social, aspectos del papel femenino, alteracién de
la dindmica y renta familiar y acceso al servicio de
salud.

—>Renee Royak-
Schaler,

Evaluar la comunicacion al final de la
vida y el cuidado del centro con

Estudio cualitativo exploratorio en el que se usaron grupos
focales.

Los participantes asociaron la informacion, el
contenido, el estilo, el idioma y el momento de la
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2006

pacientes con cancer terminal y sus

Los miembros de la familia participaron en uno de los dos

comunicacion sobre el final de la vida y el cuidado

—>EEUU familias, desde la perspectiva de los | grupos de de los centros. La satisfaccion con el cuidado del fin
miembros de la familia. discusiones, completaron un breve cuestionario sobre sus | de la vida se asocio la calidad de comunicacidon
caracteristicas sociodemograficas y el tipo de cuidado al final de | percibida entre los pacientes, los miembros de la
la vida que sus parientes fallecidos habian recibido. Los datos | familia y el equipo sanitario.
cuantitativos se analizaron utilizando estadistica descriptiva.
Los datos cualitativos fueron grabados y analizados
comparando, contrastando y resumiendo temas de contenido
de los grupos de enfoque utilizados. Seleccionaron 24 familias.
->Gabriella Describir la experiencia emocional y | Se realizaron entrevistas a cuidadores y familiares de pacientes | Ayudar a un miembro de la familia con cancer en
Morasso practica muestra de cuidadores | terminales. Se realizé un analisis de contenido. Posteriormente, | sus Gltimos tres meses de vida es un estrés fisico y
-2007 italianos no profesionales cuando | se reconsideraron las areas en las que diferian y se acordé una | mental muy fuerte para el cuidador. Esta
ltaly cuidan a un familiar enfermo | interpretacion. Este “estudio italiano de la muerte del cancer", | experiencia se percibe sin embargo como una
terminal. que involucré a 2000 muertes por cancer de adultos | oportunidad de evolucion.
representante de todo el pais. Se entrevistaron a 1231 familias.
- J. Schmidt, R. | Analizar dos casos clinicos sobre los | Los datos se recogieron a través de familiares trascurrido un | El conocimiento de la cercania de la propia muerte

Montoya2, M.P.
Garcia-Caro, F. Cruz.

-2008
—Espania

cuidados paliativos y la atencion
recibida en ellos.

mes desde su fallecimiento. Los datos se analizaron
cualitativamente mediante andlisis narrativo.

permite al paciente y a la familia elaborar
estrategias de duelo anticipado y contribuye a
afianzar la sensacion autocontrol. El
desconocimiento del diagndstico es un esfuerzo
infructuoso por la medicina curativa. Los cuidados
paliativos demuestran que las necesidades fisicas y
psiquicas se tienen en cuenta y con ello se consigue
disminuir la frustracion y angustia del paciente y
familia.

- Rachel Aisengart
Menezes

-2008

- Brasil

Aportar una discusidon sobre nuevas
representaciones sociales de la
muerte, el conjunto de practicas y
discursos llevados a cabo.

Observacion etnografica en dos hospitales de Brasil, se
incorpord congresos y entrevistas a profesionales de la salud en
Brasil y se realiz6 una busqueda bibliogréfica sobre el tema para
estudiarla.

Los estudios en referencia a la muerte son
excesivamente medicalizados. La medicina
paliativa abarca no solo la parte médica, sino que
tiene en consideracion a la persona como un todo,
en el cual hay que valorar todos los aspectos
alrededor de la persona con una visién global. Los
cuidados paliativos surgieron a partir de las
transformaciones sociales de las relaciones
colectivas con la muerte y el morir y como
consecuencia de los cambios dados en la esfera
médica.
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- Nancy Y.
Rodriguez
Rodriguez; Yulai
Ruiz Valdés; Ailyn
Carvajal Herrera
-2007
—>LlaHabana

Investigar sobre los conocimientos de
las familias en referencia a los
cuidados paliativos.

Determinar grado de satisfaccion.

Se realizé un estudio prospectivo descriptivo para diagnosticar
nivel de conocimientos sobre cuidados paliativos de familiares.
de pacientes oncoldgicos y determinar el grado de satisfaccion
con la atencién brindada por el equipo de salud

Se escogid a un miembro de cada nucleo familiar (173) que se
encontraban recibiendo los cuidados paliativos. Palabras clave:
Enfermo terminal, cuidados paliativos, satisfaccion.

Se concluye que la mayoria de las familias estan
satisfechas con la atencién que reciben del equipo
de salud y no poseen el nivel de conocimientos
necesarios para brindar los cuidados paliativos.

Los pacientes moribundos presentan necesidades
espirituales, pero no siempre la familia esta
preparada para ello.

Los encuestados tiene un nivel de conocimiento no
aceptable sobre cuidados espirituales
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ARTICULOS: ESTUDIOS CUANTITATIVOS

Metodologia

Resultado

Los investigadores entrevistaron a pacientes de céncer
avanzados y cuidadores antes de la muerte del paciente (W1) y
Re entrevistaron a los cuidadores después de la muerte (W2) (N
= 275 participantes).

En los andlisis bivariados de las caracteristicas
sociodemograficas, la puntuacion de la calidad
vario solo por ser religioso.

Las puntuaciones de calidad son mayores cuando
los cuidadores tenian mayor religiosidad y cuando
el paciente se sintid visto como una persona entera
por su médico. En los analisis ajustados, los
cuidadores valoran la calidad de la atencién como
pobres cuando los pacientes murieron en un
hospital (B =-1,40, SE = 0,40, p = 0,001) (B,
coeficiente de regresion de datos; SE, error
estandar) o tenia menos de una semana de
cuidados paliativos de hospitalizacion (B =-1.98, SE
=-0.70, p = 0.006).

Concluyen en que la muerte hospitalaria es
estadisticamente significante.

Se proporciond a 264 cuidadores cuestionarios sobre el
funcionamiento familiar y de calidad de los cuidados al final de
la vida, en el momento de un diagndstico de cancer incurable,
de 4/6 semanas después, y de nuevo 2/3 meses después. El
funcionamiento de la familia y la calidad se midieron utilizando
las escalas de Apgar familiary calidad de la vida del cuestionario
fin de la vida.

La mejor adaptabilidad al intercambio y la atencién
recibida pronostican mejores relaciones familiares.
La mayor participacion en la toma de decisiones y
la comunicacion predicha mejoré la atencién
individualizada y las relaciones familiares. El
aumento del afecto pronostic6 mejoras en la
atencion conservadora de la dignidad. Por tanto, las
funciones familiares contribuyen a la obtencién de
una mejor calidad al final de la vida.

Autor, Afo, Pais | Objetivo

—“HIGGINS. C Identificar aquellos predictores

22015 modificables de los cuidadores para

> USA evaluar la calidad de los cuidados en
el final de la vida, con el objetivo de
poder informar de la asistencia
clinica para mejorar la percepcion del
cuidador y por tanto tener un mejor
duelo.

—2>Myung Kyung Lee | Determinar si el funcionamiento de

22018 los cuidadores familiares predice la

—>Korea calidad de los cuidados al final vida.

->Solcire Determinar la efectividad de un plan

Goicoechea Torres, de intervencion educativo sobre el

Katherine Marcelo conocimiento de los cuidados

Rivera. paliativos en el hogar a familiares de

2017 pacientes oncoldgicos.

->Perd

Es de tipo de estudio cuantitativo, descriptivo correlacional de
corte transversal. El periodo de observacién fue entre enero
del 2017 hasta marzo del 2017. Fueron estudiados 70
familiares con pacientes oncoldgicos de reciente ingreso al
servicio de paliativo del INEN en 2017.

Los resultados mostraron, que la gran mayoria de
los familiares entrevistados y a los que se les
aplico el programa de intervencidn, tenian unos
conocimientos sobre los cuidados paliativos
bastantes deficitarios, tras la segunda sesidn
educativa, se consigue formar en cuidados
paliativos al 96% de los participantes, instruyendo
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en las necesidades que han de cubrirse para un
paciente de ese tipo.

—>Pilar E.
2016
—>Espania.

Estudiar a los cuidadores informales y
ver la relacion de estos con los
cuidados y su autocuidado.

Se realiz6 un estudio observacional de tipo transversal
mediante una encuesta estandarizada, normalizada y anénima
que incluia la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y un
cuestionario de datos del cuidador a 100 participantes.

La sobre carga que deben afrontar los cuidadores
es intangible. El sindrome de Burnout (sobrecarga
del cuidador) lo padecen el 68 % de los cuidadores
el 32 % no padecen el sindrome; un 75% no reciben
ningun tipo de terapia frente al 25% que si reciben
terapia.

- E. Gloria
Araneda Pagliotti
-2007

- Chile

Determinar la relacidn existente entre
las caracteristicas sociodemograficas
y las caracteristicas de salud en
Cuidadores principales y la
percepcion de satisfaccion en las
necesidades basicas del paciente.

Estudio descriptivo, transversal, correlacionado del cuidador
principal para pacientes terminales enfermos, incluido en el
Programa de alivio del dolor, Cuidados paliativos. El estudio
implico a 170 pacientes. Se aplicd un cuestionario preparado
por los autores entre enero y mayo de 2004.

El 72 % de CP perciben que satisfacen las
necesidades basicas de sus pacientes

El 94 % de los CP tienen mas de 31 afios y existe un
evidente predominio de mujeres, con un 86 %

El 52 % de los CP tenian las siguientes
caracteristicas: sin pareja, eran hijos y con ingreso
familiar entre cincuenta y uno a cien mil pesos

Se observo que casi la totalidad (94 %) de los CP
conoce el pronéstico de la enfermedad, el 80 %
dedica dia y noche al cuidado y de la muestra
estudiada el 42 % de los enfermos son
dependientes.
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4.1 La familia como parte de los cuidados paliativos

Las enfermedades siempre estdn en nuestro entorno, forman parte del transcurso
de la vida. Nuestros habitos, estilos de vida, nos pueden ayudar a prevenirlas en la

medida de lo posible.

En ocasiones, ya sea por factores genéticos, ambientales... no hay éxito en Ia

prevencion y aparece la enfermedad.

El padecer una enfermedad como el cancer, es algo traumdtico, tanto para el
paciente como para las familias. Cuando se diagnostica esta patologia, lo primero que
se nos viene a la mente, es la muerte como desenlace, aunque no siempre ha de ser
asi. Es cuando estamos inmersos en ese proceso, cuando la enfermedad nos hace
reflexionar sobre qué vida hemos llevado, que estilos de vida, cudles son nuestros
valores, que nos deparard el destino, a qué debemos aferrarnos... surgen muchos

interrogantes, inquietudes que rondaran la cabeza de familiares y enfermos.

Cuando se nos plantea una tesitura asi, surge también la necesidad de intentar
resolver aquellos problemas que por circunstancias no se han resuelto anteriormente
y se hicieron mal, o que simplemente nos va a generar un bienestar a nivel interno.

Aparece la necesidad de reconciliarse entre los miembros de la familia.

Todas estas necesidades e interrogantes, que surgen en la familia ante la
enfermedad, ponen de manifiesto el gran tabu que supone la muerte para esta
sociedad. La visibilidad social de la muerte es fundamental, ya que no somos
conscientes de que ésta. Puede aparecer en cualquier momento, da igual la raza, la

edad, el sexo....(Aisengar , 2008).

Si se tuviese mas presente este aspecto, que estd unido inherentemente a la palabra
vida, el proceso de enfermedad se llevaria de forma diferente. Asi pues, los familiares
al enfrentarse a ella, pueden vivir el proceso de la enfermedad en la unidad de
cuidados paliativos junto con el paciente seguramente con menos angustia,
desconocimiento e intranquilidad, llegando a formalizarse como si del fenémeno del

nacimiento se tratase y poder asi abordarlo con total naturalidad (Fascioli, 2016).
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Los cuidados paliativos, son aquellos que ofrecen al paciente un alivio de los sintomas
refractarios cuando no existe cura posible de su afeccién. Estos ofrecen al paciente y
familiares mantener una calidad de vida dentro de lo posible y confort. Ofrecen un
apoyo psicosocial, y preparan al paciente controlando los sintomas refractarios para
una muerte digna, proporcionando a la vez ayuda a su entorno en los momentos del

duelo (Fascioli, 2016).

El hecho de que un familiar sea quien recibe los cuidados paliativos, hace que el resto
de su familia se vea involucrada en el proceso, aportando su apoyo y siendo también

receptora indirecta de esos cuidados.

No solo es el paciente quien enferma, sino que, con él, también la familia lo hace. Ya
gue el entorno mas préximo al paciente sufre las consecuencias de la enfermedad de
manera directa, pues enfrentarse y cuidar al paciente durante su proceso patoldgico,
hace que la familia se resienta y se produzcan cambios en los distintos ambitos de la
vida y como consecuencia de ello, se produce un estado de desequilibrio emocional

para ambas partes.

Segun explican algunos autores en relacion al comienzo de los cuidados paliativos, es
de vital importancia su inicializacion temprana (Arrieta, 2008) (ver Figura 4). De esta
forma, los cuidados paliativos debieran estar presentes desde estadios iniciales de la
enfermedad, con la comunicacion del diagndstico. Y asi poder tratar al paciente y
familia desde el inicio de la patologia, para que se vean sosegados todos los dmbitos

de la persona, tanto fisicos, espirituales, psicolégicos y sociales.

FIGURA 4. INICIO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
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> = L
Cuidados para - \
Prolongar la vida ot \
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de cuidados - b

Cuidados paliativos Dulelo \\

Fase terminal

Tiempo

Adaptada de la Universidad de California con permiso de Steven Z. Pantilat, MD, FACP, extraida de la guia prdctica
clinica sobre los cuidados paliativos, en su pdgina 19 (Arrieta,Balagué,Bafiuelos,Clavé,Egafia,Etxeberria,

Garcia,Merino,Millet,Rotaeche & Sagarzazu, 2008).
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Tal y como podemos observar, y haciendo alusién a lo que segin comentan
anteriormente dichos autores, el inicio de los cuidados paliativos, ha de darse en
fases tempranas del diagndstico. Pudiendo por tanto compaginar los cuidados
curativos con los paliativos. De hecho, se puede hacer uso de ambas ramas de la
medicina, tanto la curativa como la paliativa incluso estando en una fase final.
Aunque si bien en esta fase, los cuidados paliativos toman mas auge, pero no quita
qgue puedan seguir ofreciéndose aquellos tratamientos curativos que se consideren
llegado el caso (dirigidos a tratar aquellas afecciones menores o complicaciones que
puedan surgir). El pasar de unos cuidados a otros, es algo que tiene que ir
gradualmente, adaptdndose en cada momento a las necesidades que requiera el

paciente y sus familiares (Arrieta , 2008).

La bibliografia sefiala que las familias se encuentran ante una de las que puede ser la
experiencia mas estresante y triste de sus vidas. Las familias suelen volcarse en el
cuidado del enfermo terminal y por tanto estar a su lado durante todo este tedioso
proceso, por ello, las familias toman una gran importancia en el ambito de dichos
cuidados , ya que muchos de sus pensamientos u opiniones influyen directamente
sobre el paciente, durante la estancia en la unidad de cuidados paliativos (Labori et

al., 2015).

La unidad familiar sufre una modelacién en su ambiente y entorno cuando uno de
sus miembros es diagnosticado, lo que consecuentemente genera una
desestructuracion emocional que conlleva padecer sentimientos como pena o

tristeza.

Cuando la estructura familiar es sdlida y emocionalmente firme, hace que las
desavenencias y los contratiempos que este proceso de enfermedad pueda
ocasionar, sean mejor tolerados y por tanto puedan hacer frente a las adversidades
que estan viviendo en esos momentos. Sin embargo, aquellas que presentan una
estructura familiar con menos afinidad y cooperacion, toleran en menor medida las
desavenencias provocadas por la enfermedad, ya que no presentan un lazo de unién
tan fuerte, y el poder hacer frente a esas adversidades sea una tarea tediosa para la

familia (Labori, 2015 ; Fascioli, 2016).
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La evidencia demuestra que aquellas familias que son mas fuertes hacen que el
problema de que uno de sus miembros enferme se vea recompensado con una mayor
unién, aunque ellos formen otra unidad con hijos, parejas... De esta forma, los
miembros de dicha familia tienen la percepcién de que no les es limitante la situacion
gue estan viviendo a la hora de hacer frente a los cuidados que precisa el paciente.
Asi pues, aunque solo sea una persona la que se encargue de los cuidados de su
familiar, perciben un mayor sosiego al apoyarse entre ellos y por tanto la sobrecarga,
el agotamiento mental y cansancio que pueda sufrir la persona encargada de proveer
los cuidados al enfermo se vea mitigada con la ayuda del resto de la familia (Calderdn,

Cardona, Echenique et Lorena 2016).

Aguellas familias que se coordinan y hacen un plan de cuidados en cuanto a su
funcionalidad y tiempo, ofrecen una mayor atencién y por tanto unos cuidados con

mas calidad, que aquellas que no lo estan.

Esto hace que perciban una mayor satisfaccion sobre los cuidados procurados al
paciente, de manera mas individual, adaptandose a las necesidades del paciente. La
toma de decisiones en conjunto de la unidad familiar, hace que perciban mejor la
situacion y esto repercute en que el paciente se sienta mas confortable,
disminuyendo asi su respuesta emocional, la ansiedad y angustia de los familiares

(Lee & Yun, 2018).

Asi por tanto, con la literatura consultada, se puede decir que la familia es una pieza
esencial dentro de los cuidados paliativos, la cual ayuda a tener una mejor visidon de
planificacién y abordaje al procurar cuidados de calidad al paciente durante su

estancia en la unidad de cuidados paliativos.
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4.2 El desconocimiento

La importancia de una base de conocimientos sobre cuidados paliativos podria ser de
ayuda para los familiares, ya que estos se enfrentan a nuevos retos que la vida les
pone. A veces los familiares se enfrentan desde el desconocimiento absoluto o
pensamiento erréneo. Por eso la importancia de poder dar a entender y conocer
socialmente lo que son los cuidados paliativos. Esto haria que la percepcion de éstos
cambiase y no se enfrentasen a los problemas que surgen entorno a la hospitalizacion
de un familiar en una unidad de cuidados paliativos, sin una base firme de

conocimientos.

En un estudio de Boucher en Carolina del Norte, sobre los pacientes, cuidados y
conocimiento de los cuidados paliativos, se puede ver como la gran mayoria de los
familiares tenian un desconocimiento total de lo que son los cuidados paliativos y de
lo que estos comprenden tanto para ellos como para el paciente. Muchas familias
manifiestan, que se precisan mas conocimientos sobre el tema, pues es algo a lo que
a veces no tienen acceso. Explicarles qué son y hacerles comprender en qué se basan
dichos cuidados, qué hay que hacer, qué incluyen, etc. se vuelve ante todo un reto

para el personal sanitario (Boucher et al., 2018).

Los familiares, ante la presencia de su desconocimiento de los cuidados paliativos,
reclaman una mayor educacién y concienciacién a la sociedad de lo que estas
unidades hacen, de lo que aportan y qué incluyen en sus servicios. Este
desconocimiento produce que estos familiares se informen a través de vecinos,
conocidos...que seguramente no les proporcionaran una informacién tan detallada y

veraz como la que pueden darles los profesionales (Boucher et al., 2018).

Asi, en dicho estudio tras 10 entrevistas a 19 familiares, 11 de esos participantes
manifestaron que tenian un desconocimiento total de paliativos, y que jamas se

habian preguntado sobre lo que son y en que les puede ayudar.

Muchas de las personas entrevistadas, tenian la percepcion de que, en la unidad de
cuidados, solo se les preparaba para ejercer los cuidados en final de la vida, aunque

opinaban que jamas se han sentido de esta forma, con estas atenciones en otras
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instituciones o en otras unidades en las que han estado ingresados, y por tanto
confiesan que es muy distinto el trato a lo que estan acostumbrados en otros ingresos

(Boucher et al., 2018).

Entre los hallazgos de dicho estudio se puede observar que la percepcién de los
familiares al llegar era totalmente distinta, ya que pensaban que no se les ofreceria
asistencia médica, ni nada por el estilo. Sin embargo, cuando transcurre el tiempo
hay un reconocimiento por su parte de esos pensamientos erréneos, ya que se
sienten confusos y veian que las atenciones y el servicio podia llegar a ser demasiado

redundantes y ostentosos.

Por otro lado, las familias reconocen que cuando se les explicd los servicios y qué
incluian, realmente vieron la necesidad de percibir esos cuidados de calidad vy
extensos. La idea errénea de que el personal no se involucraria les fue
desapareciendo conforme vieron que recibian las atenciones. Su percepcion de los
cuidados paliativos, la ven como compleja ,ya que no solo abarcan al paciente, sino
gue se les incluye a ellos, y consideran que deben extrapolarse a otros pacientes, que

no necesariamente se encuentran en la etapa final de su vida (Boucher et al., 2018).

En la linea de investigacion anteriormente citada, uno de los estudios encontrados
desarrollado en Peru, nos habla sobre la educacién y conocimientos de los familiares
ante los cuidados paliativos. De las 30 familias preguntadas, el 72% de los
entrevistados no poseian conocimiento alguno sobre los cuidados paliativos, tan solo
el 28% poseian conocimientos de lo que son e implican para el paciente y familias.
Conforme se llevaron a cabo varias sesiones de educacién, el incremento de
conocimientos fue ascendiendo hasta alcanzar el 96% en las familias educadas sobre

estos cuidados (Katherine, Rivera, Melissa, et Yépez, 2017).

Cuando la enfermedad se instaura , siempre se ha visto como la sociedad lo asociaba
a dolor enorme y muerte, por ello, las familias precisan de que se les instruya y
atienda por parte de los sanitarios, para que la evolucién de la enfermedad no se vea
interferido por los desconocimientos familiares y por tanto no sea una percepcién

negativa de ellos (Herrera, 2007).
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A pesar, de que la percepcidn y sensacidn que tienen las familias ante los cuidados
paliativos y de la atencidn que estos reciben por parte de los profesionales, no poseen
un nivel de conocimientos adecuados para atender a su familiar en las distintas fases
de la enfermedad, siendo las atenciones psicoldgicas y espirituales las mas dificiles

que les resulta a las familias manejar (Herrera, 2007).

4.3 La Comunicacion

La comunicacién en el contexto de los cuidados paliativos es un proceso
fundamental, la percepcién de la familia dependera de la cantidad y calidad de ésta,
aquellos familiares que se encuentran mas inmersos e incluidos en los cuidados
perciben positividad, al estar mas relacionados con los profesionales de la unidad de
cuidados paliativos. En cambio, hay familiares que pueden percibir el proceso como
negativo, ya que no se encuentran en conexidn con los equipos profesionales, y
consideran que el equipo médico se encuentra tan atareado, que no les dan la
informacién adecuada y perciben como que estos cuidados no son lo mas adecuados

posibles, y cuestionan el buen hacer del profesional (Royak-Schaler et al., 2006).

Las familias, aquellas que se sienten inmersas e incluidas en el proceso, perciben con
mayor agrado los cuidados y se sienten mas implicados en proveer a su familiar las
atenciones que precisa, el poder tomar decisiones correctas, sintiéndose mas
comodos, pues a pesar de estar viviendo una experiencia traumadtica, piensan que se
sienten mas cémodos con todo el proceso de la etapa final. El hecho de adaptar el
vocabulario a las familias hace que estas puedan comprender la situacion y no verla
como compleja. La necesidad de recibir informacién clara y concisa es algo que ponen
de manifiesto las familias, ya que consideran que solo se les ofrece en los procesos
patolégicos que se dirigen al final de la vida. Proporcionandoles una informacion clara
y veraz, les hard que tomen conciencia y conocer en profundidad los cuidados

paliativos (Royak-Schaler et al., 2006).

Por otro lado, el exceso de informacidn puede ser visto algo negativo por algunos

familiares. Asi, muchas veces sienten que la informacidén se tergiversa y consideran
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que es primordial, que solo una persona del entorno reciba tal informacién, y sea ésta

quien la de al resto de familiares (Royak-Schaler et al., 2006).

En el articulo de Astudillo.W(2008), vemos que es importante la manera de hablar a
las familias, ya que estos se encuentran inmersos en muchas emociones negativas. Si
no se cuidan las palabras y maneras de dirigirse a las familias, pueden percibir
abrupta la interaccién con los profesionales y de cualquiera que no esté
estrechamente ligado con el entorno del paciente y por tanto sumar un dafio extra al

gue ya estan viviendo.

Ante la enfermedad, la familia puede unirse mucho mas o por el contrario disgregarse
y estar mas alejados del proceso, por tanto, la buena comunicacion es esencial a la
hora de hablarles, pues los familiares es lo que piden, comprensién y formacién ante
la nueva situacidn para ofrecer lo mejor de si mismos a su paciente (Astudillo &

Mendinueta, 2008).

El dilema de donde ofrecerse los cuidados es algo que las familias se cuestionan, y es
ahi donde hay que instruir a los familiares, para que opten por la mejor opcidn que
ellos consideren. Cuando la enfermedad avanza, las familias perciben que se sienten
limitados y hablan con los profesionales para ejercer un control mas exhaustivo de
los cuidados. Lo Unico que quieren es que se tenga cuidado cuando se dirijan a ellos
y al paciente, y que este ultimo no sufra mas de la cuenta (Hebert, Schulz, Copeland,

et al, 2009).

En la investigacion de Heber y colegas (2009) se puso de manifiesto que algunos de
los cuidadores, se quieren explicar de manera clara de todo lo que piensan, y sienten,
pues todo esto les ayuda a la hora de prepararse para la muerte. Se pone de
manifiesto que aquellos cuidadores, que ya han tenido experiencias con estos
procesos de muerte, se encuentran mas calmados y buscan otro tipo de informacién
en los equipos sanitarios, aunque muestran una gran incertidumbre de cdmo van a
ser los acontecimientos y cambios en este tipo de paciente, aunque tienen claro Ia
percepcidn de hacia dénde van dirigidos los cuidados paliativos. De ahi que precisen
una informacién mas clara, para hacer frente de la mejor manera posible (Hebert et

al., 2009).
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4.4

Otro aspecto relevante en relacion a la comunicacién es que hay familias que
perciben como negativo informar al paciente de todo su proceso y tratan de que éste
se entere de lo justo para que no sufra. El pacto del silencio en pacientes que se
encuentran en fase terminal de su proceso patoldgico se piensa que se debe a que la
comunicacion es deficiente cuando nos encontramos con enfermedades de gran
impacto como el cancer. Asi pues las familias que tratan de ocultar la informacién del
diagndstico al paciente, mas tarde les pueden abordar sentimientos de culpa, ya que
durante todo el transcurso de la enfermedad mantienen conductas evitativas al
hablar del diagnéstico y pronéstico, y quizds son momentos en los que su familiar
necesitaria de su apoyo. La conspiracion del silencio puede mermar las decisiones de
la familia en los momentos finales o en las alternativas que se les puedan ofrecer

(Duarte & Cejudo, 2015).

Asi pues, hay una necesidad imperiosa de que las familias y pacientes reciban toda la
informacidn sin omision alguna, ya que forma parte para que puedan asimilar todo
el proceso de enfermedad que estan atravesando junto a su familiar. El ofrecer la
comunicacion correcta, puede hacer mas llevadero el acompafiar al paciente durante
su patologia, ya que informar y comunicar de todo lo que puede suceder en el
transcurso de la enfermedad pondra en situaciéon a las familias y podran entender
mejor todos los cambios animicos, efectos secundarios y aptitudes que pudiera tener

el familiar que padece la enfermedad.

Asumiendo las cargas familiares

Enfrentarse a los cuidados de un familiar no es una tarea facil, y mds aun, cuando
éste se encuentra en la etapa final de su vida. El transcurso de la enfermedad hace
que cada vez se tengan mas cargas emocionales y el cansancio fisico acumulado

empieza a pasar factura a las personas encargadas de proferir los cuidados al familiar.

Morasso (2008) analiza y nos invita a sumergirnos de lleno en las experiencias y

percepciones de las familias durante la asistencia en cuidados paliativos.
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Las conclusiones de esta investigacidn apuntan a que las familias desarrollan una
percepcidn positiva de todo el proceso asociada a cédmo se prestan los servicios de
cuidados paliativos a los pacientes y a la autoeficacia de mejorar las relaciones
familiares. Por el contrario, las familias representan una percepcidn negativa
asociada a las cargas emocionales que éstos sufren durante el transcurso de la
enfermedad. El proceso de la enfermedad y sus etapas implica emociones negativas,
rabia o impotencia... esto hace que la carga sea mayor, y el no verse respaldados por
otros familiares conlleva que todo el peso emocional lo sufra principalmente el
familiar encargado de dar los cuidados, y que a su vez, es el que suele estar al lado

del paciente.

Las cargas emocionales en la familia son muy altas, pero esta presién a la que se ven
sometidos, hace que estos perciban un crecimiento personal ante esta experiencia

desgarradora (Morasso et al., 2008).

Ser el cuidador principal del paciente, conlleva que se produzca un aislamiento social,
por tanto, éstos disminuyen sus actividades diarias y de ocio, estando asi
continuamente al frente de los cuidados, por miedo a que pueda suceder algo

mientras no estan con el paciente.

Conforme avanza la enfermedad, las familias y en este caso los cuidadores
principales, sufren un cansancio fisico enorme, ya que los cuidados se vuelven mas
complejos, al limitarse la autonomia de los pacientes y no poder proferirse estos
mismos sus cuidados diarios. Esta sobrecarga emocional y fisica aumenta cuando los
cuidados se realizan en el domicilio, ya que el paciente se encuentra en su entorno,

durante el proceso de su enfermedad (Morasso et al., 2008).

En ocasiones, el aumento progresivo de la dependencia se vuelve en contra, pues el
paciente suele tener sentimientos de inutilidad, y transmite ser un “estorbo” para los

familiares que cuidan de ellos.

Debido a la irascibilidad del paciente en ciertos momentos y la falta de ayuda por
parte de otros familiares. El cuidador principal debido a que no tienen la preparacion
sanitaria adecuada hace que en ciertos momentos perciban todo de manera

negativa, y se encuentren en un bucle de desesperacidn, sintiendo y cuestiondndose
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el sentido de la vida proyectando una insatisfaccién generalizada en todos los
ambitos. Si a esto sumamos los posibles reingresos del paciente, nos encontramos
con una desestabilidad emocional y un desequilibrio en la dindmica que llevaban

hasta ahora en su nucleo familiar (Moreira De Souza, 2011).

En relacién a la percepcion global de los cuidados paliativos, el 72% de los 170
participantes en un estudio descriptivo sobre los cuidadores informales y principales
de ofrecer los cuidados al paciente, perciben como satisfactorio y positivo los
cuidados paliativos, ya que, con estos, se llega a cubrir las necesidades que surgen al
paciente, frente al 28% que los percibian como negativo, sintiendo que no tienen
nada en lo que fijarse para que les resultase positivo su inclusién en la unidad de
cuidados paliativos. Si bien se observa en tal estudio, que los familiares mas positivos,
son aquellos que profieren los cuidados las 24 horas del dia sin dejar al paciente solo

(Araneda Pagliotti, Aparicio Escobar, Escobar Gatica, et al, 2006).

Por tanto, las familias experimentan una sobrecarga fisica y emocional al procurar los
cuidados a su familiar y esto los puede llevar a percibir los cuidados paliativos como
negativos. Incluir a la familia en dichos cuidados fomenta la positividad y les hace

llevar mejor todo el proceso, sintiéndose parte de los cuidados al paciente.

4.5 La percepcion emocional

Las emociones de cada individuo son distintas a la de sus semejantes, en cuanto a la
vivencia de procurar cuidados o estar al lado de un familiar con una enfermedad
oncoldgica avanzada, hacen que en esta experiencia las emociones, coloquialmente

III

hablando, estén “a flor de piel”, es decir, sean mds faciles de mostrar y muy dificiles

de gestionar.

Durante el proceso de la enfermedad, el familiar pasa por varias etapas emocionales
y fisicas, y con ello, las familias sufren distintas fases, en las que el sufrimiento es
enorme. En algunos momentos los pacientes pueden encontrarse mas inestables, si
con anterioridad se ha trabajado con la familia temas como educacién de la

enfermedad, pronostico, fases... podran percibir los cuidados paliativos muy bien
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enfocados, garantizando un abordaje holistico, debido a la interacciéon con los

distintos profesionales (Laurent, Rhondali, & Chirac, 2018).

Los familiares, pueden encontrarse impotentes al no saber detectar otras afecciones
al paciente como la depresion. Al cuidador le puede llegar a ser dificil la deteccién de
ello, ya que los pacientes muchas veces no son colaboradores y no dan pistas de su
estado mental, pero si que reconocen los cambios que se puedan dar al comparar

como era la persona antes de iniciar estos cuidados (Mehta, Cohen, & Chan, 2009).

El mero hecho de entrar en las unidades de cuidados paliativos hace que se sientan

tristes al ver que el final del proceso puede estar cerca.

Cuando empiezan a sucederse cambios fisicos en su familiar, sus emociones se ven
desbordadas y no le dan tanta importancia al hecho de que el paciente pueda
encontrarse sufriendo una depresién, pues consideran que el sufrimiento viene dado
de los cambios fisicos que se producen y por tanto se vuelcan mas aun en los
cuidados, y esto puede hacerles sentir miedo, inseguridades, ansiedad y sobre todo

incertidumbre ante tal hecho (Rhondali, Chirac, Laurent et al, 2013).

La muerte casiinminente y el sentimiento de culpa que acarrean los familiares hacen
que estos se enfrenten a desafios y a crisis existenciales. El papel de los cuidadores
es importante para llegar a los sentimientos que tiene el paciente y por ello son un
buen pilar de apoyo para todo profesional, pero teniendo en cuenta sus sentimientos
y miedos, ya que sufren una carga muy grande. Por ello hay que atender tanto a los
pacientes, como a los familiares con una vision global y holistica de su persona. Ya
que no solo es el paciente quien se enfrenta a estas experiencias, sino que su familia

lo hace junto a él (Mehta et al., 2009).
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4.6 La culturay religion

Cierto es, que la cultura y religion hacen al hombre, conforman su manera de actuar
y de pensar ante las distintas circunstancias que pueden acontecer en la vida de las
personas. Al enfrentarse a momentos comprometidos, tanto la cultura como la
religion hacen su aparicién, haciendo que las personas se rijan a lo vivido
culturalmente o a lo que adoctrina su religién actuando asi en consecuencia con sus

creencias.

Muchas veces, los profesionales se encuentran ante la misiéon de llevar a cabo
cualquier tipo de tratamiento, pero las familias de distintas religiones o culturas,
dependiendo de cudl sea esta, llegan a negarse y dar continuidad al tratamiento
debido a que sus creencias religiosas no estan permitido cierto tipo de actuaciones
sanitarias, esto influenciado por su cultura, hace que sea dificil el seguimiento

terapéutico (Higgins et al., 2015).

A veces, aparecen momentos en que la toma de decisiones es en conjunto del
paciente y familia, para decidir como van a ser sus ultimos dias. A priori, rechazan
todo aquello que se les ofrece para paliar su agonia, ya que consideran que va en
contra de su ideologia espiritual, pero en ultima instancia, la familia al ver que su ser
querido esta sufriendo, acceden a que sea calmado ese sufrimiento. A pesar de que
estos familiares se encuentran en una lucha interna con lo que es su religidon (Bain et

al., 2017).

El modo en el que las familias afrontan la enfermedad y con ello la muerte de su ser
querido, va a depender de aspectos socioculturales y de como vean y viva la situacion
cada persona. En Espaia, siempre ha estado la tendencia de ocultar el diagnostico-
pronostico, el cual ha sido relacionado en muchas ocasiones con la cultura catélica,
en la cual se pone de manifiesto que el hombre no es el duefio de su destino (Issn,

Schmidt, Montoya et al, 2008).

Las diferentes culturas y religiones que pueden vivir en un mismo pais hacen que sea
dificil poder ofrecer unos cuidados acordes a sus creencias y cultura, ya que segln
sea esta la percepcidon de satisfaccion y por ende la manera de afrontar esta dura

enfermedad sea distinta de unas personas a otras. Por ello hay que tener siempre
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presente la cultura y creencias del paciente y familia, ya que enfocar los cuidados
paliativos teniendo en cuenta este factor, ayuda a que se puedan ofrecer de mejor
manera acorde a las necesidad cultural y religiosa de la persona (Clark & Phillips,

2010).

Afrontar los cuidados paliativos desde una visidn total, siendo estos con un enfoque
bio-psico-social y espiritual, dan visibilidad social al hecho de la muerte,
independientemente cultura o creencias, normalizando y naturalizando el acto de

morir (Asiegnar , 2008).
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5. DISCUSION

El objetivo de esta revision bibliografica era poder realizar un analisis de la evidencia
disponible en cuanto a la percepcidn de las familias sobre los cuidados paliativos, su
participacién e inclusion dentro de los cuidados paliativos. Nos hemos encontrado
gue todo gira en torno a estandartes de calidad analizando con ello solo ciertas partes
de lo que les compete a las familias en el cuidado de su familiar en unidades de

cuidados paliativos.

Cabe destacar, que la vision holistica y la inclusién en firme de los familiares, es de
tan solo unos afios atras. Por tanto es ahora cuando empiezan a tomar auge las
familias dentro de los cuidados al paciente dentro de unidades hospitalarias, ya que

hasta ahora solo ejercian de acompafiantes.

En los ultimos afios, el cancer ha venido azotando con mayor fuerza a la humanidad,

desencadendndose entre las primeras causas de muerte a nivel mundial (WHO,2018).

A pesar de que numerosos cientificos han dedicado su vida al estudio de esta
patologia, obteniendo una amplia informacién, la cual ha sido transmitida por
generaciones, el fendmeno del cancer resulta impactante ante los ojos del hombre,
y €s que no es para menos, pues su incidencia continua en aumento, afectando a

ancianos, jévenes y niflos convirtiéndose en un problema de salud real.

Esto, junto con la gran repercusién que produce esta enfermedad tanto al paciente,
como familiares, asi como el impacto emocional y fisico que produce, la convierten
en uno de los procesos mds dificiles de abordar y que requieren el esfuerzo de
diferentes profesionales para garantizar al paciente unos cuidados, un bienestar y

una tranquilidad digna (Herrera, 2007).

Debido a la complejidad de este paciente, no solo es necesario el papel de los

distintos profesionales, sino que cobra especial relevancia la figura de la familia.

Pero... ¢sabe la familia cdmo abordar esta patologia? éya saben en qué consisten los

cuidados paliativos?
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Existen distintos estudios que ponen de manifiesto la falta de conocimientos e
ignorancia que presentan los familiares de estos pacientes. Segun el estudio llevado
a cabo por la Dra. Pilar Labori (Labori, 2015), el 16,8% de los pacientes investigados
no contaban con familias preparadas para brindar cuidados paliativos. Al igual que el
estudio llevado a cabo por Gloria Arneda (Araneda, 2006), que llega a la misma

conclusion de carencias en las familias.

En cuanto a la union familiar, podemos decir que si existe unién entre los miembros
de la familia, el ofrecimiento de los cuidados paliativos se perciben como mejores,

debido al apoyo entre los miembros (Calderén, Cardona, Echenique et al., 2016).

Por otro lado, en el articulo de Lee (Lee & Yun, 2018) nos lleva a las mismas
conclusiones como el articulo anterior de Calderdn (Calderdn et al., 2016) teniendo
ambos unas conclusiones en cuanto a la calidad y mejor percepcion del ofrecimiento
de los cuidados muy similares, basandolos estos factores en la coordinacion y apoyo

intrafamiliar.

La importancia de esta enfermedad por su complejidad o por su alta incidencia, como

por su impacto social, ponen de manifiesto la necesidad de actuar.

Debemos formarnos como profesionales y formar a nuestros pacientes y familias

para garantizar unos cuidados de calidad (Herrera, 2007).

La necesidad de una buena comunicacion es primordial para el buen funcionamiento
de los tratamientos llevados a cabo por los equipos sanitarios hacia el paciente y
familia, pero cuando se produce el pacto del silencio es mayormente debido a una
mala comunicacién entre estos, y una dificultad por parte del profesional para
comunicar las malas noticias, creyendo por tanto que protegen con ello al paciente

de un sufrimiento extra innecesario (Schmidt, Montoya, Garcia-caro et al., 2008).

El no comunicarse de manera adecuada, y por tanto producirse la falta de
informacidn, a veces viene suscitado por las familias, que prefieren que el profesional
no comunique la informacion de la que se dispone sobre su prondstico, y por tanto
darse una conspiracion del silencio por parte de los profesionales, incentivada por la

presion de los familiares , que no quieren que se le dé informacién relevante al
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paciente sobre su proceso (Duarte & Cejudo, 2015), a esto se le suma el exceso de

informacidn, considerado por los cuidadores del paciente como algo negativo.

Pero por el contrario, en otro articulo de los encontrados, y contrarrestando lo
anteriormente dicho en cuanto a omitir informacion al paciente, observamos que hay
familias que ven preciso que se les de toda la informacidn, clara y concisa, tanto a
ellos como al paciente, para asi concienciarles de la situacién que estan viviendo y de
la necesidad de poder comunicarse entre ellos el tiempo que les quede y poder sacar

el maximo partido de lo que son los cuidados paliativos (Royak-schaler et al., 2006).

En cuanto a limitar la informacién por parte de los familiares hacia el paciente sigue
siendo una conducta habitual a dia de hoy, pero esto va disminuyendo con el paso
del tiempo, y van requiriendo ser conocedores de su proceso y en qué situacion se

encuentran.

La necesidad de comunicarse adecuadamente requiere de unas habilidades casi
perfectas, teniendo en cuenta muchos aspectos que puedan afectar, ya que las
familias expresan que sienten la necesidad de desahogarse y poder compartir todo

aquello que no se atreven a decir.

Tras un largo tiempo encargados de procurar los cuidados al enfermo, la familia se
encuentra ante grandes crisis existenciales y emocionales, los miedos han ido en
aumento y la dificultad de hacerse cargo de los cuidados es mas dificil cada dia que
pasa, lo cual es desembocado en la sobrecarga del cuidador provocando una
claudicacion familiar, y por tanto reclamando a los profesionales ayuda, para que su
familiar sea ingresado y por ende transferir la responsabilidad de los cuidados al
personal sanitario. Todo esto se da por la angustia, miedos y por el agotamiento fisico
y mental que llevan acarreando durante meses (Cobos, Almendro, Strempell et al,

2002).

Su abordaje debe ser holistico, no solo teniendo en cuenta el aspecto fisico, sino el

emocional y espiritual (Aisengar , 2008).

Nadie nos dijo que esto de vivir fuera a ser tarea facil, sino al revés, todo lo contrario.

En eltranscurso de la vida, estamos expuestos a miles de afecciones y obstaculos que
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sortear, incluso aunque no estemos preparados para ello. El estar acompanado en
todo momento en circunstancias como las que expresamos en este trabajo es
fundamental, tanto para el paciente como para la familia. Formar parte de los
cuidados vy llevarlos a cabo todos los dias, nos hace sentirnos bien con nosotros
mismos y a la vez estamos ofreciendo a nuestro familiar un calor humano y la

tranquilidad de que nos encontramos en todo momento a su lado.

Cuando se acerca el final de la vida, estamos adentrandonos en una etapa dura que
durante mucho tiempo ha sido tabu hablar de ello. El encontrarnos inmersos en esta
fase, hace que todos nuestros miedos y angustia nos asalte. Esto se incrementa
cuando aun no estamos preparados para la despedida. Por ello la suma importancia
de intentar ofrecer calidez a los pacientes, hacen que nuestra percepcion sobre los
cuidados procurados sea excelente y nos quedara la tranquilidad de que nuestro ser
qguerido se ha ido rodeado de toda su familia, haciendo que estos se encuentren

tranquilos al ver la unién a su alrededor.

Desde todos los articulos encontrados, se abordan distintos aspectos como la
complejidad de la enfermedad, la falta de conocimientos, la unidn familiar, la calidad
de los cuidados, de la importancia y gran necesidad de formarse los profesionales y
formar a las familias, de la comunicacién, la cultura y religion, de la omisiéon de
informacién o pacto de silencio, y de la sobrecarga que tras esta larga enfermedad

sufren las familias del paciente.

Por otro lado, cabe mencionar que faltarian aspectos a tratar tales como dar mayor
visibilidad a la muerte y que deje de ser un tabu para la sociedad, de los miedos que
pueden surgir al enfrentarse a ella. Ampliar la formacién no sélo limitandose a
profesionales y familia, llevando a las aulas el conocimiento y formando desde
tempranas edades a las personas sobre este tema para asi poder normalizarlo, incluir
los sentimientos que le estén surgiendo al paciente dentro de todos estos
estandartes de calidad. Que tomen mas auge los cuidados paliativos en la sociedad,
ya que hay mucho desconocimiento de lo que son y para qué sirven y asi poder

fomentar el papel del cuidador mas alla de la simple compaiiia.
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Una pieza fundamental en este momento es paliar el sufrimiento y sintomas
refractarios que pueda tener nuestro paciente. Por eso considero oportuno que
hemos de tratarlos con la mejor de la calidad posible, haciendo que estos se marchen
de este mundo al que un dia vinieron de la manera mas tranquila posible, sin dolor,

confortables y ofreciéndoles una muerte digna.

FORTALEZAS: Es un problema de gran impacto social. La cantidad de personas
afectadas por esta patologia, las importantes repercusiones y su complicado
abordaje ponen en evidencia la necesidad de seguir estudiando e investigando en
esta linea. De forma que podamos ofrecer a nuestros pacientes y familiares unos

cuidados de calidad.
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6. CONCLUSIONES

10.

La familia constituye un pilar fundamental en el abordaje de los cuidados
paliativos en el paciente oncoldgico terminal.

El desconocimiento de las familias sobre ese campo se convierte en todo un
reto para el personal sanitario.

Una base de conocimientos sendos sobre los cuidados paliativos, garantizaria
unos cuidados de calidad, una disminucidn de la ansiedad y temor que pueden
tener los familiares y pacientes, asi como proporcionar confort, tranquilidad,
bienestar y confianza durante todo el proceso.

La comunicacion es la herramienta clave en cualquier momento de la vida, y
cobra especial importancia en estos procesos, por la cantidad de informacién
qgue tienen que recibir pacientes y familiares, por las abundantes
repercusiones que estas conllevan.

Tener buenas habilidades comunicativas, empatia, saber qué decir y cdmo
hacerlo garantizara a pacientes y familiares mayor tranquilidad, asi como una
sensacion de mejor control de la situacion.

La enfermedad oncoldgica no solo es compleja por el mal prondstico que
tiene a veces, sino por ser procesos en ocasiones largos, con un importante
impacto emocional, que ademas requiere cuidados 24 horas.

Enfrentarse a la enfermedad, conlleva en ocasiones a un desgaste, tanto a
nivel fisico como psicoldgico del cuidador o cuidadores.

Desde el principio, hay que comenzar con los cuidados no sélo fisicos, sino
psicolégicos en el cuidador principal, para evitar el burnout en el rol que viene
desempeiiando, ya que estos cuidados son extensos y largos en el tiempo.
Cuidar y atender las necesidades de la familia, se convierte en un apartado
mas dentro de lo que son los cuidados paliativos.

Aconsejarles e informarles a los familiares sobre la necesidad de ir rotando
durante la estancia hospitalaria, hablarles de su descanso, el no dejar de hacer
otras cosas, garantizara una menor carga, llevando de mejor modo este

proceso.
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11. Educar a la sociedad sobre la muerte, es un tema pendiente en la poblacién
por parte de los sanitarios.

12. Ensefarles a tomar la muerte como algo natural, disminuiria la angustia y
temor, abordandose ésta de otra forma.

13. Respetar la cultura y creencia de los pacientes, hace que no influya

negativamente en el proceso de la enfermedad.
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7.

PROPUESTA TEORICA DE TRABAJO: PROYECTO DE INVESTIGACION

El presente trabajo estd enfocado a el andlisis de percepciones de los familiares con
pacientes oncolégicos en fases avanzadas sobre los cuidados paliativos, ya que, segun
bibliografias, no se han introducido como parte de los cuidados que hay que ofrecer
hasta hace unos afios atras y la pretensidn de trabajar sobre ellos es, aportar con
nuestro proyecto un poco mas de informacidn relevante, debido a que la bibliografia

que hay es practicamente escasa sobre el tema de nuestro trabajo.

Con este trabajo se pretende, conocer mds acerca de los pensamientos de las familias
en cuidados paliativos para después poder educar a la sociedad de una mejor
manera, aportando mayor conocimiento y poder fortalecer la comunicacion y sus
habilidades, ya que llegado el momento de tener que hacer frente a la enfermedad,
estas personas podran enfrentarse sabiendo como evitar su carga fisica y emocional
y con ello disminuir la ansiedad o temor. Proporcionar una mayor calidad en el
ofrecimiento de los cuidados paliativos conseguiremos que las familias se encuentren

mas tranquilas e incluirles hara que se sientan parte de los cuidados.

Por lo que se propone un proyecto de investigacion, que arroje algunos

conocimientos mds sobre el tema de los cuidados paliativos y los familiares.

7.1 Objetivos

Explorar la percepcion de familiares de pacientes con enfermedad oncoldgica

avanzada sobre los cuidados paliativos ofrecidos a su familiar.

7.2 Objetivos secundarios

Analizar las percepciones familiares antes de recibir los cuidados en la unidad.
Describir la percepcidon posterior de los cuidados paliativos tras haberse iniciado

estos.

42



7.3 Proyecto investigacion/Metodologia

7.3.1

7.3.2

Diseino

En esta propuesta tedrica del trabajo se realizara, un proyecto con un disefio
cualitativo exploratorio, basandonos en la teoria fundamentada con el objetivo de
explorar aquellas situaciones que puedan ser desconocidas en el proceso de recibir
los cuidados paliativos y asi poder captar los cambios perceptivos que puedan darse
en los familiares durante las dos semanas posteriores al ingreso en unidades de
cuidados paliativos. Para dar cabida a un estudio de este tipo nos han surgido
preguntas que han hecho que se piense en la elaboracién de un proyecto de
investigacion asi. Dichas preguntas son: ¢Como ven las familias los cuidados

paliativos? ¢ Qué piensan o sienten al respecto? (Serrano, 2012).

La teoria fundamentada desarrollada por Graser y Straus, y posteriormente
modificada por Barney y Amsel, es asentada en el interaccionismo simbdlico y
sostiene que las personas construyen significados en funcién de su propia
interpretacion segun la interaccion que se tengan con otras personas. Utiliza el

método inductivo para crear teorias en base a los datos.

Su objetivo es identificar procesos sociales basicos y es recomendada para el estudio
de situaciones desconocidas y de aquellos procesos de transicion y de cambio, para

ello se sirve de informantes.

Su seleccidn viene definida en el muestreo tedrico y la saturacién segln sea la
necesidad de precision de la teoria que se estd desarrollando. Los resultados
obtenidos usando la teoria fundamentada, se presentan como un proceso, donde el

investigador capta el cambio o temporalidad (Serrano, 2012).

Recogida de datos

Para poder llevarlo a cabo, se ha pensado en la recogida de datos mediante una

entrevista semiestructurada, grabada previo consentimiento de la persona a estudio.
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7.3.3

7.3.4

7.3.5

El acceso a este estudio por parte de los familiares viene determinado por unos tipos
de criterios, los cuales deben ser cumplidos por todos aquellos participantes en el
estudio. Durante la entrevista se recogeran datos sociodemograficos (edad, sexo,
estado civil, implicacion con la persona y otros miembros implicados como familiares,
amigos, etc. que estén intimamente ligados al paciente, etc.) y se explorarad su

percepcidn sobre los cuidados paliativos, de acuerdo con la finalidad del estudio.

Como recurso de ayuda para el investigador, se usard un guidn para la entrevista
(ANEXO 10.3), aunque se permitira al entrevistado toda la flexibilidad y libertad en su

discurso para abordar los temas que considere relevantes.

Ambito de estudio y muestra

El ambito de estudio pensado para llevar a cabo el proyecto es la unidad de cuidados
paliativos del Hospital San Juan de Dios de Pamplona (Espafia).
El tamafio de la muestra que se prevé incluir puede ser de entre 10 y 15 personas, lo

necesario hasta saturacion tedrica (Serrano, 2012).

Los criterios de inclusidn de los participantes del estudio son:

Criterios de Inclusion:

Que sean familiares o personas relacionadas con el entorno del paciente
directamente.

Que sea un ingreso en la unidad de cuidados paliativos actual con una duracién de 2
semanas minimo de ingreso.

Que sean familiares con implicacidn activa en los cuidados.

Criterios de Exclusion:

Que sea 22 reingreso en la unidad.
Que el paciente se encuentre bajo sedacidn.

Que se encuentre en situacion de ultimos dias (SUD).
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7.4

7.5

Anadlisis de datos

Una vez obtenidas y realizadas las entrevista, con toda la informacidn se procedera a
la transcripcién de las entrevistas grabadas en formato digital para que asi puedan

ser legibles.

Asi se seguird el modo de andlisis comparativo constante, propio de la Teoria
Fundamentada. Toda la informacion sera codificada en categorias que concentren los
conceptos clave o ideas que sean similares y hayamos encontrado en ellas,
identificando los temas en que se basa nuestra investigacién. Acto seguido, se
integrara toda la informacion, relacionando las categorias obtenidas entre siy con los
fundamentos tedricos de la investigacion, vinculando asi las interpretaciones con las

categorias.

Consideraciones éticas

Para el buen desarrollo del proyecto, se ha elaborado una hoja informativa a
pacientes (ANEXO 10.1), en la cual se explica cudl es la finalidad de dicho estudio,
dando respuestas a posibles preguntas que les pudieran surgir entorno al trabajo de
investigacion y facilitando que puedan ser resueltas aquellas dudas que les puedan

surgir.

Se ha creado un consentimiento informado (ANEXO 10.2), para poder obtener el
permiso de los familiares que son candidatos que incluir en el estudio, dando la
oportunidad de derogar el consentimiento si estos no considerasen oportuno llevarlo

a cabo.

Por ultimo, sus datos personales serdan protegidos y las entrevistas codificadas para
mantener la confidencialidad conforme a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de

13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

Se solicitara la autorizacién de los responsables pertinentes y la aprobacién del
Comité de Etica del Hospital San Juan de Dios. Se ha elaborado un cronograma con

las fases de la intervencidn y el proceso de investigacién (Ver tabla 3).
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TABLA 3. CRONOGRAMA DE DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

SEPTIEMBRE OCTUBRE | NOVIEMBRE | DICIEMBRE | ENERO

ELABORACION MARCO
TEORICO

ELABORACION DE
DOCUMENTOS Y
SOLICITUD DE PERMISOS

ELABORACION
INTERVENCION
ENTREVISTAS Y
REALIZACION

TRANSCRIPCION
ENTREVISTAS

ORGANIZACION DE
CATEGORIAS DE
CODIFICACION

ESCRITURA CONTINUADA
SOBRE LA INTERVENCION
DEL PROYECTO

CORRECCIONES | |

CORRECCION FINAL

REVISION GLOBAL

DIFUSION

7.6 Aplicabilidad y utilidad practica de los resultados

La aplicabilidad y utilidad de los datos obtenidos en el desarrollo de este proyecto de
investigacion podrian utilizarse para aportar un poco mas de luz sobre los

conocimientos del tema tratado en cuestion.

Contribuir con los resultados obtenidos a la comunidad cientifica y a aquellas
personas que puedan estar interesadas en conocer y saber mas del tema de las
familias en unidades de cuidados paliativos, aportando con nuestro trabajo un poco
mas de informacidn, para que aquellos cuidados paliativos sigan la linea de calidad o

puedan mejorar algun aspecto mds en sus investigaciones al respecto.

7.7 Difusion de los resultados

La difusidn de los resultados obtenidos en este proyecto de investigacion de la
percepcidon de familiares con pacientes oncoldgicos avanzados sobre los cuidados
paliativos podria hacerse llegar a la comunidad cientifica a través de ponencias en
congresos, articulos de revista o como complemento de cursos de formacién sobre

los cuidados paliativos aportando un poco mas de conocimiento sobre el tema.
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También seria interesante poder adentrar el tema en aulas donde se impartan
estudios sanitarios, ya que el impacto que esta patologia conlleva y los cuidados tan
amplios que se han de dar, podria aportar un mayor conocimiento de los sesgos
encontrados tanto en la revisiéon bibliografica como en el proyecto de investigacién y
con ello, conocer donde habria que hacer mejoras en los cuidados holisticos al

paciente.
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10. ANEXOS
10.1 Hoja informativa familiares
HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: EXPLORACION DE LA PERCEPCION FAMILIAR DE PACIENTES
CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA AVANZADA SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS.

INVESTIGADOR: ANGEL MUNOZ PARDO
CENTRO: FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD, UNIVERSIDAD PUBLICA DE NAVARRA

Este documento se ha redactado con el objetivo de proporcionarle informacion sobre
el estudio en el cual se le invita a ser participe de él. Este estudio fue revisado y

aprobado por el Comité de Etica del Hospital San Juan de Dios de Pamplona.

En el caso de que estuviera interesado en participar, deberd ser informado
personalmente por el investigador, habra de leer este documento con anterioridad y
asi poder formular preguntas que precise para la total comprensién de este. No
obstante, si lo desea, puede consultar con otras personas de su entorno y tomarse el

tiempo que precise para decidir si quiere participar o no en el estudio.

La participacién en el estudio es totalmente voluntaria. Usted puede decidir no
participar, o en el caso de aceptar participar en el mismo, podra revocar su decisidon
en cualquier momento del transcurso del estudio, retirando el consentimiento sin
tener que dar explicaciones. Esta decisién es completamente voluntaria, libre y tiene

pleno derecho sobre ello.
¢éCual es el propdésito del estudio?

El propdsito es evaluar y obtener la percepcion que ustedes tienen sobre los cuidados
paliativos y que esta recibiendo su familiar, con la intencién de poder tener mas
presente los pensamientos e ideas de los familiares que estan al lado de pacientes,

los cuales estén recibiendo dichos cuidados.
éPor qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar, porque tiene un familiar recibiendo en estos momentos

cuidados paliativos.
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¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion en este estudio implica mantener una breve entrevista con el
investigador para poder extraer su percepcion e ideas sobre los cuidados paliativos.
La duracién de la entrevista estd estimada en 30 minutos aproximadamente y esta

podra ser grabada.
éPor qué sera grabada la entrevista?

El investigador podrd grabar la conversacion con la finalidad de poder, una vez
terminada la entrevista, transcribir y obtener los datos relevantes del estudio. Asi por
tanto una vez obtenidos dichos datos la grabacién serd eliminada, quedando asi

protegida su confidencialidad.
¢Quién tendra acceso a mis datos y grabacion?

No habra recogida de datos que pueda identificarle y tan solo el investigador

escuchara su grabacion, con tal de extraer datos para la finalidad del estudio.

La persona responsable de custodiar los datos es Angel Mufioz Pardo y el lugar donde
se llevara el analisis de datos es en la Universidad Publica de Navarra, Facultad de

Ciencias de la Salud.

Sus datos personales seran protegidos y tratados confidencialmente conforme a lo
dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccidn de Datos de

Caracter Personal.
é¢Qué obtengo yo con todo esto?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. Pero
ayudard a que el estudio que se quiere llevar a cabo obtenga los objetivos marcados
permitiendo conocer con mayor profundidad las ideas y percepciones de la poblacidn

cercana a los cuidados paliativos por parte de los profesionales de la salud.

Con ello quiero darle las gracias de antemano por su participacién y colaboracién

desinteresada.
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10.2 Documento de Consentimiento Informado

Documento de consentimiento informado para la participacién en un estudio de

investigacion

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

mayor de edad, manifiesto que he sido informado/a sobre los beneficios que podria
suponer la utilizacién de la informacidn que proporcione, para cubrir los objetivos del
proyecto de investigacion titulado “Exploracion de la percepcion familiar de

pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada sobre los cuidados paliativos”.

— Declaro que he leido y entendido la Hoja de Informacidn a Participantes.

— Se me ha entregado una copia de la Hoja de informacién a Participantes y una copia
de este Consentimiento Informado con fecha y firmado. Se me han explicado los
objetivos y caracteristicas del estudio, asi como que se realiza con fines de
investigacion.

— He tenido tiempo y oportunidad de realizar preguntas y plantear todas las dudas.
Todas ellas fueron respondidas satisfactoriamente.

— Accedo a que el equipo investigador utilice los datos que considere de interés,
resultantes de la entrevista.

— Se me ha asegurado que mis datos personales seran protegidos y tratados
confidencialmente conforme a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

— Comprendo que mi participacidn es desinteresada y de manera voluntaria.

— Se me ha informado que puedo revocar este consentimiento en cualquier momento,

sin que precise dar ninguna razén y sin que ello suponga perjuicio alguno.

En consecuencia, otorgo mi consentimiento de manera voluntaria para el desarrollo
del trabajo de investigacién sobre las percepciones de los familiares con pacientes de

enfermedad oncoldgica avanzada.
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Firma del investigador

participante

D. Angel Mufioz Pardo

de 2.019

Firma del/la
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10.3

Guia del entrevistador

Se ha elaborado como recurso de ayuda para el investigador, un guién con las

preguntas a realizar en la entrevista, aunque se permitird al entrevistado toda

flexibilidad y libertad en su discurso para abordar los temas que se considere

relevantes.

Asi se seguird el modo de andlisis comparativo constante, propio de la Teoria

Fundamentada.

Posibles preguntas de entrevista abierta:

Como saben, estan ingresados en la unidad de cuidados paliativos, cuando se
os dijo que iba a recibir vuestro familiar esos cuidados ¢ Que pensasteis que
eran?

Con anterioridad a esta situacion, éhabian oido hablar sobre los cuidados
paliativos? ¢Qué idea o percepcion tenia sobre ellos?

¢Qué opinan del hecho de recibirlos?

¢Qué tipos de cuidados pensabas que se le darian o se le iba a dar?

Después del tiempo que llevdis ingresados en la unidad, é qué pensais qué son
los cuidados paliativos una vez visto?

¢Como describiriais los cuidados paliativos? (en esta pregunta se les guiara un
poco para que su respuesta sea mas facil de dar preguntandoles sobre los
objetivos de los CP, de cudl es el trabajo y funciéon de los profesionales, etc....)
En general iusted piensa que los cuidados paliativos cumplen con una
finalidad clara de confort a su familiar?

¢Qué os aporta a vosotros como familiares esta unidad? ¢ Hay diferencia con
otras unidades que hayan estado ingresados?

¢Qué pensamiento/sentimiento les sugiere las palabras cuidados paliativos?
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