“Nadie sabe como estoy por dentro”

Estudio acerca de la experiencia de ser cuidador de un paciente con
cancer y de como se ve afectada su vida de pareja y su vida familiar.

-
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Resumen

Es evidente que existe una sobrecarga en el cuidador, ya que la funciéon que desempena es

una tarea para la cual no tienen ningun tipo de preparacion ni de ayuda, esto genera en ellos

sentimientos de incomodidad e insatisfaccién que pueden ocasionar complicaciones de salud a

nivel fisico y mental, ademdas de traer cambios considerables en sus actividades cotidianas y en
su vida de pareja y su vida _familiar.

El objetivo principal del estudio se basé en comprender la experiencia de ser cuidador de un
paciente con cancer y de como se ve afectada su vida de pareja y su vida familiar desde su
espacialidad, temporalidad y significados ocultos. Fue realizado en CANSERCOOP IPS, una
institucién especializada en la atencion y cuidado de pacientes con cancer. De acuerdo al tipo de
investigacion se utilizé como referente metodolédgico el planteado por Maria Eumelia Galeano

que plantea tres momentos: Exploracién, Focalizaciéon y Profundizacion.

Palabras clave: Cuidador; Cancer, Experiencia, Espacialidad, Temporalidad,
Relaciones Vividas, Significados Ocultos.

Introduccion

1 presente articulo es el resultado de

un trabajo de investigacion desa-

rrollado a partir del contexto en el
que se encuentra el cancer y el cuidado del
cancer dentro de la familia actualmente; en
el mundo, cada dia, un mayor nimero de
personas padecen céancer, estos pacientes
requieren especial atencion y cuidado, este
cuidado requiere tanto del aporte interdis-
ciplinario como de la atencién en el hogar
donde vive el enfermo. En consecuencia, es
necesario considerar a la familia como parte
del equipo en el cuidado de estos enfermos.!

t Chacon M, Grau J. La familia como parte del equi-
po: el cuidador principal. En: Gémez Sancho M. (ed).
Medicina Paliativa en la Cultura Latina. Madrid:
ARAN. 1999; 995-1004.

La familia es una totalidad, que aporta
una realidad mas alla de la suma de las in-
dividualidades, méas alld de los miembros
que componen la familia. Esta totalidad
esta construida bajo un sistema de valores
y creencias compartidos, por las experien-
cias vividas a lo largo de la vida, y por los
rituales y costumbres que se transmiten ge-
neracionalmente. 2

Uno de los subsistemas bésicos y mas
estructurados en la familia es el confor-
mado por la pareja ya que es la que da
origen a la familia, y a partir de ella se or-
ganiza todo el sistema familiar, por eso se
puede decir que su papel es decisivo, siendo
el subsistema que aporta mas recursos a
la familia, recursos que se comparten con

2 Espinal, I. El Enfoque Sistémico En Los Estudios
Sobre La Familia, Universidad Auténoma de Santo
Domingo UASD, Repiblica dominicana. 2003.
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El articulo es un resumen de la tesis de grado.
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todos, pero que en especial se destinan a los
menores. La pareja configura el proyecto de
vida familiar, plantea las metas, distribuye
los roles, formula las normas, es, en suma,
el subsistema que tiene mayor poder en la
familia.3

El cuidador familiar de un paciente con
cancer, desarrolla su tarea sin previo cono-
cimiento o preparacion, es por esto que la
labor de cuidado puede traer implicaciones
en todos los ambitos y dimensiones de su
vida. El proposito del estudio que presen-
tamos es comprender la experiencia de un
cuidador de paciente con cancer y de como
esa experiencia afecta su vida de pareja y
su vida familiar, dentro de su espacialidad
(espacio vivido) y su temporalidad (tiempo
vivido). Si bien es cierto que en los dltimos
afos se han adelantado investigaciones y
estudios acerca de la habilidad de los cui-
dadores, no existen estudios precisos acerca
de las implicaciones que se dan a nivel con-
yugal y familiar en el cuidador.

Ahora bien, la hipotesis de la investi-
gacion partié de la pre concepcidon que se
tenia acerca de que la sobrecarga fisica y
emocional que puede traer a un cuidador
familiar el hecho de tener a su cargo un
paciente con cancer, puede tener implica-
ciones en todos los &mbitos de su vida; prin-
cipalmente las repercusiones pueden verse
a nivel familiar y conyugal, debido a la de-
manda de tiempo de una enfermedad como
el cancer y el descuido que puede tener con
su familia y su pareja a nivel de comunica-
cion, afecto, seguridad y apoyo.

Es a partir de lo anterior que para re-
afirmar o desmentir la hipotesis, y teniendo
en cuenta el diseno cualitativo de la investi-
gacion, se utilizo la fenomenologia como en-
foque que guid el proceso, ya que la fenome-
nologia “trata de describir la experiencia sin
acudir a explicaciones causales.”, asimismo

3 IBID

4 Casilimas Sandoval Carlos, Investigacion
Cualitativa, Instituto Colombiano para el Fomento De
La Educacién Superior, ICFES, Bogota, 2002.
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se utilizo6 como referente metodologico el
planteado por Maria Eumelia Galeano que
plantea tres momentos que direccionan
el proceso: Exploracion, Focalizacién y
Profundizacion, y la técnica empleada para
recoger la informacion fue la entrevista a
profundidad que se le realiz6 a los cuida-
dores de la institucion, teniendo en cuenta
algunas caracteristicas de seleccion, la prin-
cipal de ellas era tener una convivencia per-
manente con una pareja estable, con el fin
de dar respuesta a los objetivos planteados.

Contextualizacion

De acuerdo con los registros del
Instituto Nacional de Cancerologia (INC),
“en Colombia y en el mundo, el cancer es
la primera causa de muerte no violenta;
siendo el cancer de prostata, de estobmago,
de pulmén, de colon y de recto los de mayor
incidencia en hombres; mientras que en las
mujeres se registra mayor riesgo en el cuello
uterino, la mama, el estdbmago, el colon,
el recto y el pulmoén” En un estudio reali-
zado por el DANE se encuentra un reporte
de 28.279 muertes por cancer en el afo
2001 que corresponde al 14:7% de todas las
muertes del pais.

Segun la Facultad de Enfermeria de la
Universidad de California, el cancer es una
de las enfermedades mas temidas por suim-
pacto a nivel fisico, emocional, econ6mico
y social en quien lo padece y en su familia.
Ademés de ser una enfermedad crénica
que pone en peligro la vida es un simbolo
de lo desconocido, de sufrimiento, dolor,
culpa vergiienza, caos y ansiedad. La sobre-
carga fisica y emocional que puede traer a
un cuidador el hecho de tener a su cargo un
paciente con diagnostico de cancer puede
traer consecuencias en las dimensiones y
esferas de su vida; principalmente puede
verse afectada su vida de pareja y su vida fa-
miliar, debido a la cantidad de tiempo que
el cuidador debe pasar con el paciente y el

5 Universidad del Rosario, Cancer en Colombia, www.
urosario.edu.co. (citado 5 marzo 2010)
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descuido que puede tener con su pareja y
su familia a nivel de comunicacion, afecto,
seguridad y apoyo. Una de las tantas con-
secuencias del cuidado, tiene que ver con la
probabilidad de que el cuidador no pueda
seguir con su trabajo, por lo tanto es pro-
bable que sus ingresos disminuyan y que su
conyuge deba trabajar méas. Las actividades
de las que antes disfrutaban como pareja
y como familia requerian tiempo, cosa que
con el cuidado del paciente se limita, por
las diferentes obligaciones, lo que ocasiona
que haya menos oportunidades para la inti-
midad y cuando tienen lugar, predominan
las expresiones de ansiedad y preocupacion.

Actualmente en Colombia todo el plan
de accion en atencion a la enfermedad de
cancer se enfoca hacia el paciente, por lo
tanto los cuidadores son ignorados y no
son reconocidos como una poblacién que
requiera especial atencion por parte del
Estado y el sistema de salud; es necesario
para los cuidadores primarios una atenciéon
ideal apoyada por un equipo de profesio-
nales por personal médico, psiquiatras, psi-
cologos, trabajadores sociales, enfermeras,
nutriologos y fisioterapeutas, cosa que como
es comprensible de principio no ocurre en
la mayoria de los casos.

Aunque se han adelantado investiga-
ciones sobre la habilidad de los cuidadores
en la ultima década, no se tienen estudios
precisos acerca de la afectacion en la vida de
pareja del cuidador, ya que aunque son mu-
chos los subsistemas estructurales o fun-
cionales que pueden darse dentro de la fa-
milia, hay un subsistema estructural basico
y bien diferenciado: el subsistema conyugal,
donde se da la vida en pareja. Este subsis-
tema tiene sus propias normas y relaciones
que se definen en su interior, aunque, natu-
ralmente, en algunos aspectos vitales de la
convivencia recibe influencia de otros sub-
sistemas.®

% Espinal, I. El Enfoque Sistémico En Los Estudios
Sobre La Familia, Universidad Auténoma de Santo
Domingo UASD, Republica dominicana. 2003, p. 26.

Escuela de Trabajo Social Facultad de Ciencias Sociales Universidad Central de Chile

Enfoque

Con el fin de dar respuesta a los obje-
tivos planteados se utiliza el enfoque feno-
menologico. La fenomenologia se ocupa de
la conciencia con todas las formas de viven-
cias, actos y correlatos de los mismos, es
una ciencia de esencias que pretende llegar
sblo a conocimientos esenciales y no fijar,
en absoluto, hechos.

Los cuatro “existenciales” basicos en la
fenomenologia son: el espacio vivido (espa-
cialidad), el cuerpo vivido (corporeidad),
el tiempo vivido (temporalidad) y las rela-
ciones humanas vividas. El interés gira, en-
tonces, alrededor de la busqueda de acceso
ala esencia de ese conjunto de existenciales.

El mundo de la vida cotidiana es el
mundo inter-subjetivo que experimenta
el hombre en la actitud natural” La enfer-
medad ataca al mundo de la vida cotidiana,
un mundo que se habita sin pensar muy
conscientemente en él. Usualmente no se
cuestiona el mundo de la vida ni de lo que
“es” ni de como “funciona” lo que le permite
al ser humano seguir con sus ocupaciones
en este mundo. Gran parte del tejido de la
vida lo configura el modo rutinario de ac-
tuar y construir significados. “El mundo de
la vida diaria es en gran parte un mundo de
significado. Los significados permiten re-
lacionar unas cosas con otras; el mundo es
de hecho el entramado de significados que
permiten a la persona seguir su camino a
través de los acontecimientos y encuentros
ordinarios de su vida con los demas™®. Esto
ya que cada uno actia en y sobre los demas,
modelando y estructurando las realidades
personales sociales culturales y ambientales
méas amplias. El concepto del mundo de la
vida segn Schutz proporciona elementos
atiles con el que profesionales, pacientes,
cuidadores y familias pueden abordar la

7 Algarra Manuel Martin, La Comunicacion En La
Vida Cotidiana, Espana, 2003, p. 87.

8 Shuman Robert, Vivir con una enfermedad croéni-
ca, Una Guia Para Familiares Y Terapeutas, Bogota
Colombia 2007, p. 45.
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tarea de reconstruir el mundo que la enfer-
medad ha transformado.

Cada persona habita en un mundo de la
vida tinico que ha sido definido por su his-
toria de vida, por su corporeidad, su exis-
tencia personal, sus significados y su inte-
raccion con los demaés. El mundo de la vida
cotidiana es la parte de la realidad donde
el hombre puede intervenir y asi mismo
esa realidad interviene en él. Las personas
y el mundo estin en constante proceso
de co-construccion mutua. Mientras el
hombre acttia sobre el mundo y dentro de
él, el mundo a su vez tiene una influencia
marcada sobre el hombre. De ahi que en
ocasiones el mundo de la vida sea también
llamado el “mundo del operar”, a través de
esas acciones el hombre encaja en el mundo
y lo modifica, ya que lo que dota de sentido
larealidad del mundo de la vida es la accion.
El mundo de la vida cotidiana es heredado,
por lo que el hombre lo recibe y lo experi-
menta de una forma muy similar a la forma
en que otros lo reciben y lo experimentan.

“La corporeidad tiene que ver con un
fondo, la mayor parte de las personas viven
su cuerpo como un fondo™. Sin embargo
para quienes padecen una enfermedad el
cuerpo se convierte en la figura de domi-
nacion ante la cual las intenciones deseos y
proyectos han de ceder. Las acciones auto-
maticas de las que se podia disfrutar antes
de la llegada de la enfermedad requieren
ahora un cuidado especial. Las personas
viven a través de sus cuerpos, el cuerpo con-
figura desde el nacimiento la embarcacion
en donde se navegara por el mundo de la
vida cotidiana y es utilizado para expresar y
satisfacer deseos y preferencias. Asi mismo
a través de los procesos de socializacion las
personas aprenden que acciones corporales
como la expresion de sentimientos y estados
emocionales son placenteros y cuales no, te-
niendo en cuenta que algunos de los gestos

9 Hoyos Vasquez Guillermo, Fenomenologia y hu-
manismo, Pontificia Universidad Javeriana, Bogota,
Colombia 20009, p. 28.
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y significados que en ocasiones se quiere ex-
presar no son aceptados socialmente o in-
cluso en ambientes familiares, en ambientes
fisicos, o0 en entornos sociales. Las experien-
cias vividas en el mundo de la vida cotidiana
esculpen y moldean la corporeidad. Como
lo dijo Merleau- Ponty “Nuestros cuerpos
llegan a funcionar como envoltorios vi-
vientes de nuestras acciones” El cuerpo es
el medio a través del cual se construye y se
tiene un mundo. La percepcion y las expe-
riencias del ser en general son experiencias
corporales, es decir el cuerpo es un instru-
mentos de las acciones fisicas del hombre,
con el cuerpo se manifiesta a si mismo en el
mundo exterior. El espacio no existiria sin
el cuerpo, el cuerpo sitia al hombre en un
eje de coordenadas que organiza el espacio
que lo rodea. El aqui situacion espacial y
el ahora situacion temporal no solo confi-
guran la experiencia presente del hombre
sino también determinan el modo en que
la interpreta las experiencias pasadas. La
situacion biografica es una situacion tem-
poral y en ella ocurre el tiempo presente”.*

Metodologia

La presente investigacion estuvo
guiada de acuerdo al referente metodol6-
gico que presenta Maria Eumelia Galeano
que plantea tres momentos que direccionan
el proceso: Exploracion, Focalizacion y
Profundizacion, que a su vez contiene cada
uno los referentes teoricos, metodologicos y
técnicos.

Exploracion: Esta etapa permite entrar
en contacto con el problema o situacion
que se investiga. Como pre configuracion
del problema, se trabaja con datos sueltos
sin coherencia ni articulacion, impresiones,
sensaciones e intuiciones que adquieren
sentido en la medida que la investigacion
avanza. La revision documental, los con-
tactos previos y las visitas preliminares se
convierten en actividades basicas en este
momento de la investigacion. La fase ex-

1o Thid
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ploratoria comienza desde la exploracion
y andlisis de la documentacion inicial y la
literatura existente, una observacion no
participante, y la aplicacion de las primeras
entrevistas.

Esta fase tuvo como objetivo precisar el
topico de estudio, familiarizandose mejor
con la problematica y la poblaciéon objeto.
Es asi que en la fase exploratoria se hace un
cruce y una comparacion de los hallazgos
obtenidos de la literatura, de la observacion
y de las primeras entrevistas, con el fin de
ir enriqueciendo la contextualizacion del
problema e ir redefiniendo mejor el objeto
de estudio y los objetivos generales y espe-
cificos de la investigacion. Entre las activi-
dades realizadas en esta fase estan:

Documentacion inicial: Arroja ele-
mentos importantes a la hora de analizar e
interpretar la realidad objeto de estudio, la
investigacion social, que generalmente ha
sido llamada cualitativa, es una forma de
entender y conocer las realidades que con-
figuran lo humano, a partir de la documen-
tacion se encuentra que es necesario hacer
esfuerzos para tener en cuenta el binomio
cuidador-cuidado y que esos esfuerzos son
valiosos porque modifican de manera muy
importante la condicion de quienes viven
con enfermedad croénica y la de sus cuida-
dores, el impacto de vivir con enfermedad
cronica o de cuidar a una persona en esa
situacion genera cambios profundos en las

vidas de los implicados y pueden modificar
su habilidad de cuidado.

Mapeo: Consiste en situarse mental-
mente en el terreno o escenario en el cual va
a desarrollarse la investigacion.

Observacion no participante: A partir
de la revision de la literatura se estructura
un proceso de observacién no participante
de los cuidadores de pacientes con cancer
que aguardaban en la sala de espera de la
institucion en una sesion de quimioterapia.
Esta observaciéon permite un acercamiento
previo a la realidad que sera objeto de ana-
lisis; este ejercicio de observacion pretende

Escuela de Trabajo Social Facultad de Ciencias Sociales Universidad Central de Chile

identificar las actitudes y las relaciones es-
tablecidas entre el cuidador y el paciente, y
asi comprender mejor su experiencia con el
fin ubicarse mejor dentro de la realidad so-
ciocultural de estudio.

Muestreo: Teniendo en cuenta que el
muestreo incluye la seleccion del tipo de
situaciones, eventos, actores, lugares, mo-
mentos, y temas que serdn abordados en
primera instancia en la investigacion, y para
dar respuesta a los objetivos de la investi-
gacion se retoma el muestreo planteado por
Carlos Casilimas, denominado muestreo
de caso tipico ya que pretende mostrar a
quién no esta familiarizado con la realidad
objeto de analisis los rasgos mas comunes
de dicha realidad. La definicion de “tipico”
cualitativamente se construye a partir del
consenso de opiniones entre informantes
clave, buenos conocedores de la realidad
bajo estudio.

Entrevistas Exploratorias: Se comienza
con un primer guion de entrevista de ca-
racter muy abierto, el cual parte de una
pregunta amplia, que busca dar respuesta
al objetivo principal de la investigacion, las
preguntas tienen como fin generar un inte-
rrogante amplio que le permita al entrevis-
tado, contestar con un discurso profundo y
sin interrupciones el proceso que ha llevado
a cabo como cuidador; con el fin de extraer,
relaciones vividas y significados ocultos.

Focalizacion: En esta etapa se centra el
problema estableciendo relaciones con el
contexto. Permite agrupar, clasificar, dar
cuenta de la trama de nexos y relaciones.
Concretar aspectos o dimensiones, definir
lo relevante e irrelevante. Es el momento
denominado configuracion. La elaboracion
de mapas conceptuales y diagramas de re-
laciones adquiere sentido en esta fase; el
reto que este momento se le plantea al in-
vestigador es el de centrar el tema y las di-
mensiones que trabaja sin perder de vista
sus relaciones con otras dimensiones de la
realidad social. En esta etapa se realizo la
segunda fase de entrevistas y las matrices
descriptivas de la informacién cualitativa
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obtenida en la primera y segunda fase de
entrevistas.

Segunda fase de entrevistas:

A partir de las categorias inductivas que
surgieron de las tendencias de la informa-
cion obtenida en la primera fase de entre-
vistas, se realiz6 una segunda fase de entre-
vistas en donde el guion utilizado fue cons-
truido con base a dichas categorias, esto con
el fin de profundizar y corroborar informa-
cion obtenida en la primera fase, llegando
asi a obtener los hallazgos méas importantes.

Construcciéon de matrices descriptivas
de la informacion de la primera y segunda
fase de entrevistas.

Las matrices descriptivas constituyen
una herramienta que permite organizar y
clasificar la informacion obtenida en las
entrevistas realizadas con el fin de dar una
mejor lectura a los datos e identificar los re-
sultados mas relevantes con el fin de hacer
un analisis a profundidad.

La matriz descriptiva nimero 1 corres-
ponde a la organizacion y clasificacion de la
informacion obtenida en la fase uno de en-
trevistas, esta informacion es agrupada por
categoria deductiva, (dicha categoria surge
de la teoria) identificando las tendencias y
asi generando categorias inductivas que dan
paso a la segunda fase de entrevistas con el
fin de confirmar y reafirmar los principales
hallazgos.

La matriz descriptiva nimero 2 corres-
ponde a la organizacion y clasificacion de
la informacion obtenida en la fase dos de
entrevistas, esta informaciéon fue agrupada
por categoria inductiva confirmando y re-
validando la informacién de la fase uno de
entrevistas, obteniendo asi una serie de sub
categorias y estructurando de mejor ma-
nera los resultados y hallazgos.

Profundizacion: Pretende reconfigurar
el sentido de la accion social, interpretar,
desligarse de la experiencia concreta que
le dio sentido para construir nuevos con-
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ceptos, categorias y teorias. Lenguaje con-
cepciones y circulo hermenéutico se consti-
tuyen en técnicas y perspectivas de analisis
propias de este momento investigativo.

Taxonomias o Familias de categorias:
la construccién de taxonomias o familias de
categorias, permiten orientar el analisis a
la visualizacion de informacién que no se ha
detectado, debido a que en ellas se descom-
ponen las categorias anteriormente cons-
truidas, se realizaron doce taxonomias.

Matriz Comparativa Por Grupos
Poblacionales: surge la necesidad de rea-
lizar una matriz comparativa con el fin de
evidenciar el paralelo de los resultados
entre los grupos poblacionales.

Linea Del Tiempo: Con el fin de evi-
denciar los cambios a medida que avanza
el proceso del cuidado de la enfermedad,
se realiza una linea del tiempo que incluye
algunas de las categorias deductivas, que
se ajustan a comprender los avances y cam-
bios que experimentan los cuidadores con
la situaciéon de enfermedad.

Historia de vida: La historia de vida es
un relato construido por las investigadoras
que pretende representar la experiencia de
los cuidadores de los pacientes con diagnos-
tico de cancer.

Resultados

De acuerdo a la informacion recolec-
tada en las entrevistas realizadas a 12 cui-
dadores de CANSERCOOP IPS y a partir
de la organizacion de dicha informacion en
matrices, taxonomias, historias de vida etc.,
se han obtenido los siguientes resultados:

“El cancer es una de las enfermedades
que mas impacto tiene a nivel fisico, emo-
cional, econémico y social en quien lo pa-
dece y en su familia™. Teniendo en cuenta
que es una enfermedad cronica que pone

1 Ortiz Barrera Lucy, Camargo Blanco Lidia; habili-
dad de cuidadores familiares de personas con enfer-
medad crénica mirada internacional, Aquichan, U. de
la Sabana Oct. 2006.
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en peligro la vida del paciente, su familia lo
percibe como un simbolo de lo desconocido,
de sufrimiento, dolor, culpa, soledad y des-
esperanza.

La hipétesis de donde parti6 el estudio
se basa en la pre-concepciéon de que la so-
brecarga fisica y emocional que puede traer
a un cuidador familiar el hecho de tener
a su cargo un paciente con cancer, puede
tener implicaciones en todos los ambitos de
su vida; principalmente las repercusiones
pueden verse a nivel familiar y conyugal,
debido a la demanda de tiempo de una en-
fermedad como el cancer y el descuido que
puede tener con su familia y su pareja a nivel
de comunicacion, afecto, seguridad y apoyo.
Lo anterior puede originar aislamiento y
conflictos en las relaciones familiares y con-
yugales provocando desintegracion.

Es por esto que los objetivos del estudio
estuvieron enfocados en comprender la ex-
periencia del cuidador a partir de la situa-
cion de tener a su cargo un paciente con
diagnostico de cancer y como esto afecta
su vida de pareja, y su vida familiar, iden-
tificando la espacialidad y la temporalidad
dentro del papel que desempeiia, asi mismo
comprendiendo las relaciones vividas, entre
el cuidador y el paciente, entre el cuidador
y su pareja y entre el cuidador y su familia
e interpretando los significados ocultos que
se manifiestan durante la experiencia vi-
vida.

La respuesta a los objetivos planteados,
surgio a partir del analisis de la informacion
obtenida en las entrevistas realizadas, du-
rante este proceso se evidencio la necesidad
de clasificar la informacion por grupos po-
blacionales, en donde se analizé por sepa-
rado el cuidador que se hace cargo de un
paciente que pertenece a su familia convi-
viente, y el cuidador que se hace cargo de un
paciente de su familia no conviviente.

A partir de lo anterior, en la experiencia
los cuidadores y sus familias relacionan en
un primer momento la enfermedad con la
muerte, esto genera sentimientos de an-
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gustia, miedo, desesperanza, rabia y so-
ledad debido a que la situacién que viven
esta sujeta a incertidumbre y ansiedad. Sin
embargo con el tiempo se da un proceso
de ajuste familiar frente al cancer, que es
continuo, multicomplejo y sufre de ciclos
inesperados e incontrolados de cambio, la
enfermedad entonces puede verse como un
potencial de peligro o como una oportu-
nidad para fortalecer la familia, recuperar
la adaptacion y comprender las necesidades
y expectativas. La respuesta adaptativa de
la familia al cancer es un factor que incide
positivamente en el curso de la enfermedad.

En la mayoria de los casos el cuidado del
paciente no es compartido ni con el equipo
de salud, ni con los demés miembros de la
familia, diversos estudios han demostrado
que es importante ayudar al cuidador en su
tarea, proporcionar informaciéon acerca de
las necesidades particulares del paciente y
apoyo en la bisqueda de estrategias para
compartir el cuidado.

La responsabilidad que asumen los cui-
dadores, demanda roles compromisos, y
obligaciones, para las que no tienen ningin
tipo de preparacion; el cuidador de familia
no conviviente es el encargado de acom-
panar al paciente a sus citas, sus exdmenes,
sesiones de quimioterapia y radioterapia
solo en determinados momentos del dia,
mientras que el cuidador de familia con-
viviente se ve mas involucrado frente a di-
chos cuidados, debido a que es el que esta
de forma permanente con el paciente, lo
que lo pone en la obligacion de dedicar mas
tiempo y atencion para brindar los cuidados
necesarios. Lo anterior influye mucho en la
vida de los cuidadores y sus familias ya que
hay un desgaste fisico y emocional al tener
que asumir todas estas obligaciones.

Debido a las responsabilidades y obli-
gaciones que deben asumir, los cuidadores
relatan que se han visto enfrentados a si-
tuaciones de sobrecarga y sacrificio y han
tenido que desempenar roles y tareas des-
conocidas, desgastantes e incomodas, esto
genera sentimientos negativos frente a los
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cambios que deben asumir tanto en su vida
cotidiana como en su vida familiar y con-
yugal. Por lo anterior es importante tener
en cuenta que los cuidadores y familiares no
pueden ser considerados un apoyo natural
para el paciente con diagnostico de cancer
ya que ellos también necesitan apoyo ayuda
y aprendizaje para enfrentarse a esta nueva
situacion.

La espiritualidad y la cercania con Dios
son formas de afrontar la situacion de crisis
debido a que se constituye como un espacio
de tranquilidad, refugio, esparcimiento y
desahogo; que permite liberar cargas y ten-
siones, afrontar miedos, duelos, y ajustes,
desempenando su papel de mejor manera
y adaptandose asi mejor a la situacion.
Debido a que el cuidador de familia con-
viviente tiene mas compromisos, obliga-
ciones y cargas al desempenar su papel, es
el que con mayor frecuencia busca refugio
y apoyo en Dios. Por otra parte el cuidador
de familia no conviviente toma la espiritua-
lidad, la fe y la cercania con Dios, como una
forma de hallar solucién a la situacion de
enfermedad, y no es frecuente que la tomen
como un refugio ante las cargas y senti-
mientos que les genera el cuidado de la en-
fermedad.

El espacio no existiria sin el cuerpo,
el cuerpo sittia al hombre en un eje de co-
ordenadas que organiza el espacio que lo
rodea, segun la literatura; hacerse cargo de
una persona dependiente durante largos
periodos de tiempo, puede desencadenar
problemas de salud en el cuidador ya que
cuando estd sobrecargado, comienza a
notar alteraciones en todos los aspectos de
su vida. El cuidado y las obligaciones que
desempena el cuidador, hacen que éste
descuide su propia salud fisica y sufra un
agotamiento que afecta de manera consi-
derable su bienestar y su calidad de vida.
En la informacion recolectada es evidente
que los cuidadores padecen enfermedades y
complicaciones fisicas a las que les prestan
poca importancia debido a que sienten que
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es mas importante prestar atencion a la en-
fermedad y a los cuidados del paciente.

Estos cuidados, asi se asuman de ma-
nera voluntaria y con carifio, conllevan
riesgos para la salud de las personas que
los realizan, principalmente si toda la res-
ponsabilidad recae sobre una sola persona,
la gran funcién que desempeiia el cuidador
en estos pacientes puede ocasionarle pro-
blemas de salud. Si la persona que cuida no
goza de bienestar fisico y mental no puede
dar una atencion de buena calidad.

El cuidador siente que su compromiso
es dar fortaleza y apoyo al paciente durante
el proceso, lo que implica que sus actitudes
sean positivas y emotivas, siente que su de-
bilidad puede causar en el enfermo frustra-
ciones y tristezas. Los cuidadores, refieren
entonces haber renunciado a su propio
bienestar, no desean que nadie méas arrastre
este sacrificio, ni que el enfermo con el que
han creado un vinculo, sea motivo de re-
chazo para otras personas. Lo anterior ge-
nera una sobrecarga de sentimientos de
tristeza, llanto, depresion y estrés, que el
cuidador no exterioriza, lo que causa un de-
terioro de su salud mental y emocional oca-
sionando un detrimento considerable en su
calidad de vida.

La temporalidad configura la expe-
riencia presente del hombre, el tiempo y
la cotidianidad del cuidador se alteran ge-
nerando una crisis que rompe con sus es-
quemas generales, sus compromisos y sus
actividades, debido a que su entorno debe
cambiar dejando de trabajar, descuidando
la salud, abandonando en parte al grupo
familiar y sustituyendo las actividades de
ocio. El cuidador de familia conviviente,
se ve obligado a tener cambios fuertes en
donde todos los integrantes del nucleo fa-
miliar se ven involucrados; en contraste los
cuidadores de familia no conviviente expe-
rimentan cambios especialmente en su co-
tidianidad laborar, sin afectar de manera
directa sus actividades familiares y perso-
nales.
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La hipdtesis del estudio siempre estuvo
guiada hacia la pre concepcion que se tenia,
de que la relaciones que vive el cuidador con
su pareja y su familia, se verian seriamente
afectadas debido a las cargas y tensiones
que se generan por una enfermedad como
el cancer que tiene un impacto no solo en
el paciente, sino que sus repercusiones tam-
bién se dan en el cuidador y en la familia.

Sin embargo de la informacion recolec-
tada es importante resaltar que a pesar de
dichas cargas y tensiones ocasionadas por
el acompanamiento del paciente, donde el
tiempo para compartir en pareja se limita,
haciendo que existan discusiones y con-
flictos, el cuidador percibe a su pareja como
una fuente de apoyo y regocijo, la union y
la armonia son elementos importantes que
permiten llevar con més calma el proceso de
la enfermedad. Se evidencia que la mayoria
de los cuidadores entrevistados se apoyan
en su pareja, existe mas unioén y fortaleza en
su relacion, esto se ve como un aliciente a la
situacion de crisis por la que estan pasando.

Por otra parte durante la trayectoria de
la enfermedad el cuidador junto con su fa-
milia pueden pasar por ciclos de angustia,
miedo, tristeza, y estrés lo que en ocasiones
puede generar una serie de cambios desfa-
vorables en la vida familiar. Cuando el cui-
dador hace parte de la familia conviviente,
es toda la familia la que se ve involucrada
en el proceso de la enfermedad mientras
que el cuidador de familia no conviviente
tiene condiciones distintas porque él es el
unico que esta involucrado en el proceso,
sin embargo en situaciones de crisis y en-
fermedad la union y el apoyo de la familia
constituye un factor protector para el ajuste
y la aceptacion de las nuevas situaciones, es
por esto generalmente que los cuidadores
experimentan también cambios favorables
en la dindmica familiar, evidenciandose
compania, apoyo y soporte, dado que los
miembros de la familia del cuidador esta-
blecen criterios de transacciéon de ayuda y
soporte emocional.
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En la interpretacion de los significados
ocultos de la experiencia vivida, se observa
que el cuidador asume el cuidado del pa-
ciente porque siente una obligacion moral
para realizar este acompafamiento, esta
obligacion se da por varios motivos, uno de
ellos tiene que ver con el vinculo que existe
entre el cuidador y el paciente, al ser el cui-
dador un familiar cercano y por esto siente
la necesidad de acompanarlo permanente-
mente y no abandonarlo; en algunas oca-
siones esta obligacion también se da por el
hecho de que el cuidador ha sido quien ha
asumido la responsabilidad y la obligacion
de acompanar y cuidar al paciente incluso
antes de ser detectada la enfermedad, o
simplemente porque el cuidador evidencia
que no hay otra persona que pueda asumir
esta responsabilidad y teme dejar aban-
donado al enfermo. A pesar de lo anterior
siempre esta presente el amor que los cui-
dadores sienten hacia los pacientes, ellos
expresan un profundo amor por la persona
a quien cuidan, y esto contribuye en gran
medida al proceso de ajuste ante esta nueva
experiencia.

A continuacion se presenta una historia
de vida, ésta es un relato construido por las
investigadoras a partir de fragmentos de la
informacion recolectada en las entrevistas,
ésta informacion fue organizada logica y se-
cuencialmente con el fin de representar de
mejor manera la experiencia de cuidado;
al final de cada fragmento se cita el infor-
mante del cual fue tomada la informacion.
Ej.: (2) Informante 2

Historia de vida de un cuidador
de paciente con cancer

Cuando le diagnosticaron cancer, yo
misma recibi la noticia, ehh fui por los exa-
menes de laboratorio (3) yo crei que pues
no era cierto, eh fue bastante conmovedora
puesto que no, o sea, dentro de la familia
nunca habiamos tenido este tipo de casos,
cuando ya me dicen que ella tiene cancer,
empecé a llorar y empecé como a entrar
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en panico (1) Eso fue un dolor pa’ nosotros
muy grande (8).

Pues la experiencia ha sido terrible, te-
rrible, (8) me voy hacia hospitalizacion (1)
y llegabamos una, cuatro de la manana a
veces todo el dia, toda la noche ocho dias
alla, pleno lluvia, truene lo que sea y no-
sotros ahi afuera mojandonos y el/a alla
adentro, eso era terrible, solamente Dios lo
sabe que fue terrible, terrible pa” nosotros
8

Después de la cirugia (3) cuando ya em-
pecé con el cuidado ahorita de, o sea con los
examenes y todo esto lo tome no por, como
una obligacion sino que lo hice como pues
con el amor que yo le siento a él/a ési? (1)
me toco y lo hago con mucho amor (3) y si
yo no le ayudo équién mas? (8) y bueno,
inicialmente fue algo que no estaba obvia-
mente programado para hacerlo ehh no
soy ni... no tengo ninguna especializacion
ni ninguna carrera que tenga que ver con
el area de la salud, pero lo tome con mucha
responsabilidad convencido/a de poder
ayudar; y asi fue desde el primer momento,
yo la acompaine después a su cirugia, todo el
proceso de las curaciones, de llevarla a los
controles, ya eran a las quimios; lo hice con
muchisimo amor, yo creo que mas que otra
cosa fue amor independientemente, el, el
sacrificio que hay que hacer, porque hay que
hacer una sacrificio de tiempo, de tener co-
razén para hacerlo porque no es facil, que ta
tienes que hacer todo este proceso cuando
no tienes ni idea, pero que lo afrontas y
sacas fuerzas de donde no las hay para, para
poder asumir esta responsabilidad como
cuidador de un paciente con cancer. (3)

Tocaba ayudarle pa’ banarle, para hacer
pipi; de todo o sea absolutamente fue todo
¢y nosotros que haciamos? Solamente era
llore y llore. (8)

Deje de hacer muchas actividades
que comunmente hacia para convertirme
como en el/a enfermero/a y mas que en
él/a enfermero/a en esa persona que da
ese acompafnamiento de verdad sincero,
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obviamente afecto muchisimo mi tiempo
y todo, todo porque tu tienes que darle a
esa persona una tranquilidad, una firmeza
que muchas veces ti mismo/a ni sabes si la
tienes, porque yo habia veces que amanecia:
ah Dios mio yo creo que no soy capaz ni si-
quiera de cambiarle este catéter, ni desocu-
parselo y cambiarselo porque sentia que me
iba a desmayar; pero sacaba todo mi amor
y toda ese energia ¢de donde? no sé pero la
saque y lo hice, y lo hice con mucha dedi-
cacion con mucho eh esmero, pero si sacri-
ficando bastante tiempo de mis actividades
eh cotidianas (3).

Y pues si he tenido mis problemas,
porque digame todo el dia aca, llego voy
llegando a la casa bien tarde pero para mi
eso no interesa, primero €él/a y mi familia
(8) porque son unas vueltas tenaces y una
serie de exdmenes y como que tratar de so-
lucionar todo es bastante duro éPor qué?
porque empieza uno como en un estrés, son
bastantes eh situaciones que se tienen que
resolver en un momento, en un solo dia a
veces en una sola hora, emociones que se
tienen también que ir como eh digamos eh
sanando como resolviendo, pensamientos
mm entonces no es facil la verdad, no es
facil (1) o sea yo puedo estar ahorita alegre
y contento/a pero nadie sabe como estoy yo
por dentro, pues senorita la verdad yo lle-
gaba no es que me acuerdo y me dan ganas
de llorar (llanto) solamente no sabe, no
sabe lo que uno lleva porque yo llegaba a las
11, 12 de la manana, yo con mucha hambre,
con mucha hambre porque a mi no me
daba hambre en todo el dia yo no, yo iba a
fumar un cigarrillo, un tinto sali y eso era
todo el dia; yo pensaba en él/a y decia Dios
mio él/a va estar bien, no hacia sino llorar,
pedirle a mi Dios.(8) yo veo que la persona
que acompana al enfermo termina mas
enferma que el mismo enfermo, o sea se le
nota mas cansancio.(1)

Yo lo/a amo mucho es, es mi adoracion
como que trato como aferrarme soy muy
creyente en Dios, y de entregarle como esta
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situacion (1) yo creo en los milagros de Dios
y yo creo que él/a va estar bien; (8)

Dentro de mi matrimonio, pues, se ha
solidificado maés la relacion, mi esposo/a es
mucho mas considerado/a, (3) o sea lo im-
portante de todo esto es como la comunica-
cion, el dialogo (1) en este caso afianzo mu-
chisimo la relacion de pareja, mi esposo/a
es mucho maéas considerado, mucho maés
consciente de que es una realidad el cancer
y nos tocd y ahora esta mas pendiente, y
nuestra relacion nada, antes se fortalece
mas porque esto fortalece. (3)

Con mis hijos que hacen parte de mi fa-
milia pues nada ellos estén, ellos son los méas
felices porque lo/a aman, es una persona
espectacular, entonces ellos son agradeci-
disimos, saben que cuando yo estoy en este
acompanamiento ellos no me molestan; (7)
y la verdad pues ahorita unos que otros nos
unimos mas que otros hermanos pero asi
toque para alla y para aca, el numero uno es
el/a, entonces dedicado/a a él/a. (8)

Bueno, me siento feliz porque sé que
estoy haciendo una misién que es ayudar a
alguien y lo haria no importa si fuera otra
persona que conociera y necesitara de, de
un acompanamiento, y no, nada me siento
completamente satisfecho/a, pues, uno
como que va entendiendo, ¢no cierto?, que
la vida es asi, y que pues todos tenemos que
morir, nacer eh. Vivir y morir, pues yo leo
mucho la biblia y me aferro mucho a Dios,
qué mas puede uno hacer. (8)

Bueno nosotros nos hemos dado cuenta
como familia que la palabra cancer ya no es
esa palabra que te asusta, te llena de temor,
te hace llorar no, ya no, ya con este proceso
de él/a nos hemos dado cuenta, que es algo
que puede suceder, que le puede suceder a
cualquier persona, que lo tinico que hay que
tener primero que todo es estar muy unidos.

Bueno ha sido un proceso mucho mas
facil y es fundamental para poder ayudar
en este acompafiamiento, entonces lo he
manejado, lo he aprendido a manejar muy
bieny eh... el horario y todo ya no es un mo-
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tivo para, para no seguir en este proceso del
acompafamiento.

Que ya con el paso del tiempo lo co-
mienza uno a ver diferente a que ya no es
una carga a que ya no es un dolor, sino que
lo ve uno como algo que chévere poder
ayudar y asi me he sentido yo, muy bien por
poder ayudar a alguien (7)

Conclusiones

Teniendo en cuenta que desde el siglo
pasado y como consecuencia de la evolu-
cion social en el concepto de familia, donde
se la define como “La unidad ética de cui-
dado”, es necesario adelantar estudios e in-
vestigaciones que aporten al conocimiento
en dicha area, y en donde se perciba al cui-
dador como un sujeto que requiere especial
atencion dentro de su dimension conyugal
y familiar.

El presente estudio tenia como prop6-
sito comprobar la hipdtesis de que de que
la sobrecarga fisica y emocional que puede
traer a un cuidador familiar el hecho de
tener a su cargo un paciente con cancer,
puede tener repercusiones y consecuencias
en todos los ambitos de su vida; esencial-
mente las implicaciones pueden verse en
la vida familiar y en la vida de pareja, de-
bido a que una enfermedad como el cancer
demanda mucho tiempo y dedicacién y el
cuidador puede tener un descuido con su
familia y su pareja a nivel de comunica-
cion, afecto, seguridad y apoyo, lo anterior
puede originar aislamiento y conflictos en
las relaciones familiares y conyugales pro-
vocando desintegracion. A partir del ana-
lisis de la informacion, se evidencia que por
consecuencia del proceso de la enfermedad,
si se presentan cambios y afectaciones a
nivel familiar y conyugal, ya que el tiempo
y el espacio para compartir en familia se
limita, existiendo también sentimientos de
angustia y desesperanza, sin embargo este
tipo de sentimientos fortalece en los miem-
bros de la familia el deseo de apoyo y com-
prension hacia el papel que desempena el
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cuidador, haciendo que durante los ciclos
repetitivos de angustia y miedo por los que
pasan el cuidador y su familia se dé un pro-
ceso de ajuste y adaptacion que involucra
a todos los miembros de la familia, lo que
finalmente hace que se conviertan en una
red de apoyo emocional, que contribuye al
bienestar fisico y emocional del cuidador,
habiendo asi mayor unién soporte, comu-
nicacion y compaiiia entre el cuidador y su
familia y entre el cuidador y su pareja.

A partir de los resultados obtenidos, es
evidente que existe una sobrecarga a nivel
fisico y emocional del cuidador, debido a
que la funcion y el rol que desempena es
una tarea para la cual no tienen ningin
tipo de preparacion, ni de ayuda por parte
del equipo de salud, esto genera en ellos
sentimientos de incomodidad e insatisfac-
cion que puede ocasionar complicaciones
de salud a nivel fisico y mental, ademas de
traer cambios considerables en sus activi-
dades cotidianas y en su vida de pareja y su
vida familiar.

Una vez comprendidas todo este tipo
de implicaciones y afectaciones por las que
pasan los cuidadores, sera importante ge-
nerar un programa de atencion integral a
los cuidadores, en donde Cansercoop IPS
tendra en cuenta deseos, necesidades y ex-
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pectativas, con el fin de contribuir al mejora-
miento continuo de su calidad de vida; esto
con el fin de responder a los lineamientos
del Plan Nacional para el Control del Cancer
2010-2019, que establece como obligacion
de las Instituciones Prestadoras de Salud,
establecer servicios de atencion para fami-
liares y cuidadores de pacientes con céancer,
en sus diferentes fases de la enfermedad,
estableciendo una red de apoyo, donde el
objetivo principal sea la promocion del auto
cuidado, favoreciendo la salud de los cui-
dadores en todos sus niveles (fisico, mental
y social) permitiendo la inclusién social de
los cuidadores como poblacién que requiere
especial atencién y cuidado y se contribuya
esencialmente al bienestar fisico, emo-
cional, personal, familiar y conyugal, es esto
lo que denomina cuidado de cuidadores.

Aunque existen estudios que arrojan
como resultado la necesidad de que el cui-
dador sea incluido por el sistema de salud a
los procesos que tienen que ver con la enfer-
medad, en este estudio se evidencio la nece-
sidad de que la sociedad en general incen-
tive procesos de inclusién social a los cui-
dadores como una poblacién que requiere
atencion y cuidado, con el fin de generar
oportunidades de crecimiento y bienestar.
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