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RESUMEN EJECUTIVO

En esta investigacion se identifico el estudio “Acompafiamiento Familiar de Pacientes
oncologicos”, con el objetivo de determinar el proceso de acompanamiento en Solca
Nucleo Tungurahua, se detall¢ las “Narrativas de familiares de pacientes con cancer”.
En donde se enfoca la investigacion a treves del método cualitativo, mediante la
implementacion de la herramienta entrevista- cuestionario con 16 preguntas , la cual
tiene un desarrollo semiestructurado, conformado por cuatro dimensiones como la
organizacion familiar, cuidado y apoyo familiar, sentimientos, emociones y de
aspecto economico, definiendo las relaciones con las expectativas familiares de los
pacientes con cancer, con una muestra de 25 familiares quienes tienen parientes
diagnosticados con cancer pertenecientes a SOLCA Nucleo de Tungurahua.

Durante dicho estudio los familiares muestran la existencia de cuatro estructuras :
afectiva, comunicacion, cuidado del paciente y transicién. Ademas, se determina las
diferentes etapas del proceso de acompafiamiento, como primera etapa; los familiares
brindan apoyo moral y econdmico a la persona con la enfermedad en la segunda etapa;
antes del diagndstico los familiares estan dentro de sus posibilidades mientras se
realiza el tratamiento en la tercera etapa ayudan al paciente; la unidad familiar es
importante en el manejo de una posible pérdida, cuarta etapa ; ante la pérdida de un
ser querido por cancer, un ser querido puede ser capaz de expresar sus emociones

abiertamente para aliviar el dolor que trae.

Palabras clave: Cancer, Oncologia, Acompafiamiento Familiar, Solca
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ABSTRACT

In this research, the study "Family Accompaniment of Cancer Patients" was identified,
with the objective of determining the process of accompaniment of relatives of Solca
Nucleo Tungurahua patients, which detailed the "Narratives of relatives of cancer
patients”. Where the research is focused through the qualitative method, through the
implementation of the interview-questionnaire tool, which has a semi-structured
development, defining the relationships with the family expectations of cancer
patients, as well as delimiting the study population with a sample of 25 relatives who
have relatives diagnosed with cancer belonging to SOLCA Nucleus of Tungurahua.
During this study, family members showed the existence of five structures: affective,
communication, biographical interruption, patient care and transition. In addition, it is
determined that in the first stage; family members should provide moral and economic
support to the person with the disease in the second stage; before the diagnosis the
relatives will be within their possibilities while the treatment is carried out in the third
stage Help the patient; the family unit is important in managing a possible loss, stage
4; In the face of losing a loved one to cancer, a loved one may be able to express their
emotions openly to ease the pain it brings.

Keywords: Cancer, Oncology, Family Support, Solca
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CAPITULO I. MARCO TEORICO

1.1. Antecedentes Investigativos

A continuacion, se revisard temas relevantes para la investigacion en donde estas
ayudaran al desarrollo de la misma, en donde se aportard conocimientos dando
relevancia a las variables de estudio.

Segun Montalvan (2015), los pacientes oncologicos, afrontan varios problemas tanto
psicoldgicos, medicos y sociales. De esa manera son obligados a efectuar cambios
familiares, personales y sociales, en si en muchos aspectos de su diario vivir, ya que
existen una serie de dificultades que pasan para sobrellevar esta enfermedad, siendo
asi que el apoyo familiar cumple un papel imprescindible, que ayuda e incide en la
calidad de vida en los pacientes. La familia ante la situacion y su debida respuesta
dependeré de la estructura del funcionamiento familiar como los principios, valores y
de la capacidad para brindar una respuesta adecuada referente a las necesidades del
paciente, tomando en cuenta que no todos los familiares brindan el mismo apoyo o

responden de igual manera ante un acontecimiento.

Los estudios realizados en la Sociedad de Lucha contra el Cancer dice que en el
Ecuador se aumentado la mortalidad por paciente oncol6gico, por tal razén a la familia
se le debe preparar, con la finalidad de brindar los enfermos oncolégicos un apoyo y
acompariamiento que sea motivador, que les ayude a conllevar dicha enfermedad y a
cubrir sus necesidades basicas, concientizando a su familia la prioridad que tiene el
enfermo oncoldgico en el ndcleo familiar, de la evolucion de esta enfermedad, los
pacientes necesitan otros tipos de atencion tanto sociales que deben ser tratados de
manera adecuada, que comprendan las alteraciones fisicas y el condicionamientos que
se presentd en su existencia. Por lo que es importante que la familia este pendiente, de
su recuperacion, estado de animo y del apoyo en el caso que el paciente no tome
conciencia de su enfermedad para que su familia le proporcione una calidad de vida
que sea Optima para su supervivencia, por lo que la familia es un soporte que
proporciona calidad de tiempo, haciendo frente a las emociones, decisiones y a los
cambios de su manera habitual de vivir, por esa parte la familia aprende a vivir y a

cuidar al enfermo; por lo que al diagnosticar a tiempo cualquier tipo de cancer, podria
1



salvar la vida del paciente siempre y cuando cuente con el apoyo familiar, moral y
emocional que requiere (Pefiafiel , 2010).

Teniendo en cuenta que el cancer afecta a quien lo tiene, a continuacion, se detalla
como los familiares de la persona enferma tienen una gran labor como la de

proporcionar apoyo y cuidados para el paciente.

El cancer es una enfermedad que perjudica a cualquiera, pues afecta a personas de
cualquier género, edad, raza, cultura, condicion social y econémica, por lo que su
diagndstico y el régimen terapéutico ocasionan problemas emocionales, sociales y
fisicos. Cabe mencionar la responsabilidad que llevan los familiares y la de sus
cuidadores lo que se ha convertido un dilema. Por lo cual, la familia viene a constituir
la primera linea de apoyo para el paciente, reconociendole a la familia como el
protector y preventor de los eventos negativos que son relacionados con la aparicion y
el desarrollo de la enfermedad, cuando el cancer empieza a mostrar sus sintomas, la
familia comienza a brindar atencién, cuidado, asistencia y soporte para el paciente
oncologico, asi como el apoyo emocional, su amor incondicional, el apoyo
instrumental facilitando al paciente los recursos econémicos y el apoyo informativo
para que el paciente oncoldgico tenga informacién y resuelva sus preocupaciones y
dudas con respecto al proceso de su enfermedad. El cancer en la actualidad es una
enfermedad crénica, que mas de la mitad de los casos se curan porgue le dan mas valor

a la Calidad de Vida de los pacientes (Vasquez, 2019).

Situacion Problematica

Segun datos epidemioldgicos, el cancer es un grave problema de salud publica porque
es una de las principales causas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial, de acuerdo
con Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la mortalidad por cancer aumentara un
45% con respecto a 2007 - 2030, con diversas causas y procesos peligrosos como la
obesidad, tabaquismo, alcoholismo, inseguridad alimentaria (bajo consumo de frutas
y verduras), menor actividad fisica, envejecimiento y crecimiento demogréafico.
(Rodas, 2018, pag. 24).

Ademas, es importante recalcar la existencia de diez tipos de canceres con mayor

mortalidad en el mundo para ambos sexos en 2012: pulmén y bronquios (1.589.900),
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higado (745.500), estdmago (723.100), colon y recto (693.900), mama (521.900),
esofago (400.200), pancreas (330.400), prostata (307.500), cuello uterino (265.700) y
leucemia (265.500); Por sexo, los sitios de mayor mortalidad en hombres fueron
pulmén y bronquios, higado, estomago, colon y recto y prdstata; mientras que para las
mujeres es la mama, los pulmones y los bronquios, el colon y el recto, el cuello uterino

y el estdmago. (Santillana, et al., 2017).

Es asi que el cancer es una de esas dificiles enfermedades que afecta tanto al paciente
como a sus seres queridos. Las reacciones emocionales ante el diagnostico a menudo
reflejan la naturaleza de las personas que rodean al paciente, quienes puede
experimentar todas las diferentes sensaciones del cambio periddicamente y sin previo
aviso. A veces pueden estar enojados, asustados o con ansiedad, tristeza, culpa o
soledad; tener un fuerte sentimiento de esperanza para el futuro o, por el contrario, se

encuentran abrumados por una gran desesperacion e indefensos contra la enfermedad.

El impacto de una enfermedad como el cancer se adentra en los abismos mas profundos
en los contextos ecoldgicos, sociales y culturales de la dindmica familiar. Es asi que el
acompariamiento familiar es una actitud natural de amor, que encamina a la persona a
tomar decisiones y realizar acciones de forma voluntaria, vivenciando situaciones

tanto positivas como negativas, haciendo sentir cuidado a la persona que se ama.

El autor Boff (2002) sefiala que el acompafiamiento se establece en cuatro
proposiciones la primera que esta relacionada a la actitud de amor que un miembro de
la familia acepta naturalmente y es innata para los pacientes, uniéndose al contexto de
un paciente con cancer para hacerlo sentir acompafiado; el segundo esta relacionado
con el problema, reflejado en la familia al enfrentar eventos no deseados que surgen
en la salud de los pacientes con cancer, causando malestar y preocupacion. El tercero
esta relacionado a las vivencias que el paciente oncoldgico atraviesa en las diferentes
etapas del curso de su enfermedad, en las que, el familiar crea vinculos de apoyo y
proteccion ante los cambios fisicos y emocionales que surgen y finalmente el cuarto

se refiere al cuidado-precaucién y cuidado-prevencion.

Por el contrario, House (1981) define el acompafiamiento familiar como un acuerdo
3



mutuo que se desarrolla entre dos 0 mas personas dentro del contexto familiar en el
cual se genera y fortalecen vinculos, el autor plantea 4 tipos de apoyo: emocional,

instrumental, informativo y evaluativo.

Ahora bien, en América Latina, el cancer es un problema de salud pablica sumamente
serio. Pues méas de un millén de personas estan enfermas en América Central y del Sur
unas 550.000 personas murieron. La incidencia del cancer estd aumentando por el
crecimiento y el envejecimiento de la poblacion, asi como una mayor prevalencia de
factores como el tabaquismo, el sobrepeso, la inactividad fisica y el cambio en los
patrones reproductivos relacionados con la urbanizacion y el desarrollo econémico.
(Cruz y Correa, 2017, pag. 10).

En Centroamérica y América del Sur presentan una doble carga de cancer vinculada
con la transicion epidemioldgica desigual, con tasas elevadas tanto para el cancer
asociado a infecciones (que tradicionalmente afecta a las regiones mas pobres del
mundo) como para el cAncer asociado a estilos de vida (que tradicionalmente se asocia

con regiones mas prosperas).

Finalmente, en Ecuador, el riesgo de cancer es una de las causas mas preocupantes y
un problema de salud pablica que ha escalado espontdneamente a lo largo de los afios
(Ansty E.H., 2020). Segln datos de la Sociedad de Lucha contra el Cancer (SOLCA),
la incidencia de cancer correspondiente a la cohorte de 2012 a 2016 indica que los
hombres son cominmente diagnosticados con cancer de préstata 26%, cancer de
estobmago 10%, linfoma 6%, colon 7,1% y leucemia 5,1%. En las mujeres, la
incidencia de cancer de mama fue del 18,2 %, cancer de cuello uterino del 10,6 %,
cancer de tiroides del 9 %, cancer de estomago del 8 % y cancer colorrectal del 7,4 %.
(Verdesoto, 2021).

Actualmente en Ecuador se reflejan 157.2 casos de cancer diagnosticados y se estima
que esta poblacién fallece con una media de 5 afios post tratamiento aproximadamente

y si son tratados oportunamente, el 52% de personas sobreviven. (Castro, 2020).



En funcion del incremento de personas diagnosticadas con diferentes tipos de cancer
es importante generar estudios para profundizar las problematicas que atraviesan
durante su etapa de cuidados paliativos, con el propésito de que los resultados de estos
estudios permitan generar programas, proyectos e inclusive politicas publicas en
beneficio de este grupo denominado como personas con Enfermedades no
transmisibles (ENT). Por este motivo se pretende investigar el acompafiamiento
familiar en pacientes oncoldgicos con la finalidad de conocer la interaccion que se

desarrolla en esta poblacion.

Pues las actividades mas importantes que puede realizar la familia durante su
acompariamiento es su propio deseo de asumir el papel de cuidador estas son: mantener
la comunicacion del paciente con familiares y personal de salud, brindan aliento al
paciente, apoyo emocional y psicoldgico, representacion del paciente dando
informacion sobre los temas que le conciernen, colaboracion durante el proceso
terapéutico, participacion en la planificacion del cuidado del paciente. (Bellou y
Gerogianni,2007).

La presente investigacion tiene como propdsito determinar el impacto del
acompafiamiento familiar en los pacientes oncologicos, ya que se ha logrado
evidenciar que el acompafiamiento familiar que se brinde a un paciente oncolégico
contribuye en su mejoria y recuperacion pues son ellos quienes desempefian un rol
importante dando soporte fisico, emocional, espiritual y social. Los beneficiarios
directos seran los pacientes oncologicos, por otro lado, los beneficiarios indirectos
vendran a ser sus familias, autoridades, enfermeras y médicos quienes contaran con
acceso a lainformacion determinada en esta indagacion, el estudio investigativo es
factible, ya que cuenta con el apoyo de la sociedad de lucha contra el cancer (Solca)
de la provincia de Tungurahua. Es importante mencionar que el tema a investigares
novedoso, puesto que , la informacion que se obtenga de la investigacion sera de
mucha utilidad para definir las actitudes, vivencias, conductas y demandas de los
pacientes afectados con cancer desde que son informados de la existencia de la
enfermedad ademas identificar las necesidades de atencion sanitaria y social de los
pacientes tal y cdmo son percibidas y expresadas por los mismos y sus familias,
impulsadas en muchas ocasiones por un impacto sociocultural, debido a la complejidad
5



de la enfermedad.

Problema Cientifico

En la investigacion se plantea la siguiente pregunta:

¢Cual es el impacto del acompariamiento familiar en los pacientes oncoldgicos?

Delimitacion del problema

Linea de Investigacion: 1.3. Exclusion e Integracion Social.
e Campo: Trabajo Social.
e Area: Social
e Aspecto: Acompafamiento familiar en pacientes oncol6gicos.

e Temporal: La investigacion se realizara en el periodo 2022.

e Lugar: Sociedad de lucha contra el céncer (Solca) de la provincia de

Tungurahua.

e Unidades de Observacién: Familiares de pacientes oncoldgicos

pertenecientes a la Sociedad de lucha contra el cancer (Solca) de la provincia

de Tungurahua.

Investigaciones Previas

Por medio de la revision de articulos cientificos y varios repositorios se ha encontrado

investigaciones que contribuyen a la sustentacion de la tematica planteada sobre

acompafiamiento familiar en pacientes oncoldgicos.

Tomando en cuenta la investigacion de Garassini (2015) sobre “Narrativas de

familiares de pacientes con cancer” tiene como proposito comprender las narrativas

construidas por los familiares cuidadores de pacientes diagnosticados con cancer, en

base a una metodologia de tipo cualitativa y a través de entrevistas semiestructuradas

con tematicas relativas a experiencias durante el acompafiamiento al familiar con

cancer. Los resultados permitieron construir tres categorias que retnen los significados
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construidos por los cuidadores: secuencial, relacional y procesual, e indican la
presencia de cinco constructos: emociones, comunicacion, quiebre biografico,

atencion al enfermo y transformacion.

La investigacion da una vision realista y equilibrada de lo variopinto que puede ser la
enfermedad del cancer, las manifestaciones fisicas y psicoldgicas de todos los actores
involucrados, permitiria una comprension de su vulnerabilidad y de la complejidad del
comportamiento humano; y una potenciacion de posibles iniciativas de apoyo o

acompafamiento desde lo social, institucional, familiar e incluso personal.

Ahora bien, entre los estudios que recogen tanto las experiencias negativas como
positivas de la vivencia del cancer se encuentra el realizado por Thomas, Morris y
Harman (2002), en el que se analizaron las experiencias de los cuidadores (en su
mayoria familiares) de enfermos de cancer en el Reino Unido bajo un enfoque
sociologico de las necesidades, en contraste con las perspectivas psicoldgicas y
psiquiatricas. Los datos fueron recogidos a 262 cuidadores hombres y mujeres con un
cuestionario creado para la investigacion con preguntas referidas a las necesidades de

los cuidadores y un subgrupo de 32 entrevistados escogidos al azar.

Los resultados sefialaron que los cuidadores de ambos géneros trabajan duro para
manejar las emociones de los pacientes, asi como el estado de sus propias emociones,
aspectos que estan intimamente conectados. Grupos especificos de cuidadores
expresaron la necesidad de ayuda en tareas particulares como alimentacion, aseo,
apoyo en la ejecucion de tratamientos o medicinas y manifestaron experimentar los
efectos personales del cansancio de la tarea del cuidador. Los cuidadores sienten que
tienen y quieren ser fuertes y positivos y tratan de maximizar el sentido de la vida. Al
realizar esta labor de apoyo emocional, los cuidadores, especialmente los esposos, a

menudo comparten la enfermedad como una lucha conjunta.

De forma similar Garrido Pérez & Gil Garcia (2012) en su investigacion llamada

“Caracterizacion de las necesidades psicosociales del enfermo oncoldgico terminal”

se realizéd un estudio que tuvo como objetivo principal la identificacion de las

necesidades psicosociales de los enfermos oncoldgicos en situacion terminal donde se
7



les aplicd una encuesta a 50 pacientes para valorar comportamiento de la comunicacion
sobre la enfermedad tanto con el médico como con sus familiares, asi como la
satisfaccion ante el tratamiento médico, acompafamiento familiar y atencion recibida
por el equipo de salud. Los datos obtenidos fueron procesados de forma computarizada

mediante el empleo de métodos de estadistica descriptiva.

Dando a conocer que la familia puede colaborar eficaz y activamente en el cuidado del
enfermo, si se le instruye de una forma adecuada, en el control de los sintomas, los
cambios posturales, la higiene personal, la importancia del contacto fisico y emocional,
asi como la disponibilidad de tiempo para permanecer al lado del enfermo, siempre
que se le brinde una informacion veraz y continuada, un apoyo constante, la seguridad
de una asistencia compleja durante todo el proceso, asi como la disponibilidad
permanente del equipo de cuidados paliativos.

Asi mismo, segin Palacios Espinoza & Gonzalez (2015) en su estudio sobre “Las
representaciones sociales del cancer y de la quimioterapia en la familia del paciente
oncologico” mediante una investigacion cualitativa se develo diferentes
representaciones sociales (RS) del cancer y la quimioterapia en 25 familiares de
pacientes oncoldgicos adultos con quienes se realizaron entrevistas en profundidad y
asociaciones libres. Se utilizo el programa Atlas. Ti para el analisis de los datos, con
base en la teoria de las RS. Se encontr6 que el familiar del paciente cumple un papel
protagénico; tiene funciones diversas como el acompafiamiento y la contencion y esta
tan implicado como el paciente en el proceso de enfermedad. Asi, los familiares
representan el cancer y la quimioterapia de manera predominantemente negativa, lo

que favorece la presencia de ansiedad y la percepcion de sufrimiento.

Por lo que menciona la investigacion la familia del paciente oncoldgico constituye un
grupo de actores siempre presente en el escenario de la oncologia. Se trata de personas
cuyo sufrimiento es tan intenso como el del paciente; asi lo demuestra el estudio de
Hinds (1992), el cual indica que la familia del paciente con cancer sufre porque teme
a la soledad, a la incertidumbre frente al futuro del paciente y al suyo propio, a las
alteraciones en su estilo de vida, a las dificultades en la comunicacion, a la ausencia

de apoyo y a la desesperanza.



No obstante, para Rodriguez (2017) en su trabajo investigativo titulado “El vinculo
afectivo entre personas con cancer y sus familias como factor de resiliencia” el objetivo
de esta investigacion fue conocer las vivencias de las personas con cancer respecto al
proceso de la enfermedad, y analizar el papel del apego entre las personas con cancer
y sus familiares respecto al afrontamiento resiliente. Para ello se ha disefiado una
investigacion multimodo. En el estudio cuantitativo han participado 110 personas en
situacion de intervalo libre de enfermedad, y se han evaluado sus estilos de apego y
resiliencia mediante el cuestionario CaMir-R y la escala SV-RES. En el estudio
cualitativo han participado ocho personas, y se han recogido sus vivencias y
experiencias en relacion con la enfermedad, a través de una entrevista. En ambos casos,
se han tenido en cuenta los criterios éticos y requerimientos necesarios para la

investigacion con humanos.

Los resultados sefialan que el cancer es una enfermedad que tiene mala prensa, que el
diagnostico es el momento de mayor impacto emocional, y que los cambios corporales
a consecuencia de los tratamientos son el elemento distintivo de la persona afectada.
Ademas, el cancer impacta en el entorno familiar y social, si bien la familia es el
contexto relacional donde se encuentra el soporte emocional necesario para hacer
frente al proceso de la enfermedad, siendo la pareja la persona que hace principalmente

las funciones de apoyo emocional.

Desarrollo tedrico

Acompafamiento

El acompafiamiento es considerado como una intervencidn social que nos permite dar
a conocer profesionalmente el proceso de los cambios ya sea con el individuo y el

entorno en el que se rodea.

Si bien es cierto hablar de acompafiamiento es hablar de trabajo social segin. Raya &
Caparros (2014) menciona que el acompafiamiento nos permite orientar la accion
profesional hacia procesos de cambio, con la persona y con el entorno. Hablar de
acompafamiento es hablar de trabajo social. Acompaiiar es avanzar "al lado de".

Acompafar es mirar de otra manera a la persona y su historia, para que ella pueda



verse de otra forma. Es creer en sus potencialidades, ayudarle a tomar concienciay a

desarrollarse, sea cual sea su estado actual.

Segun el Centro de Reflexién y Planificacion Educativa (2011) el acompafiamiento es
aquel que une relaciones de dialogo y respeto que permiten el crecimiento y la
participacién mutua permitiendo a la persona que se exprese como es, para afrontar,
aceptar y superar situaciones no sostenida o planificada a través de la escucha y la
comprension. El individuo que acompafia, aunque exista pausas o riesgos, toma

decisiones, resuelve y asume responsabilidades y existe apoyo mutuo.

Familia

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la definicion de familia es aquella que
estd conformada por un nucleo, formados por individuos ligados por el vinculo de
consanguinidad, matrimonio, unién de parejas estables o que viven en un mismo lugar
pueden compartir la misma cultura, religion y pueden interactuar entre si.

La familia es considerada dentro de un enfoque familiar y comunitario segin sus
caracteristicas sus necesidades y el tipo de familia al que se pertenece (Malpartida,
2020) cita a Rodriguez, Rodriguez , & Lo6pez (2018 ) el cual menciona que el termino
esta relacionado con la interaccion y socializacion con la persona, el afecto,
satisfaccion de las necesidades ya sea social, emocional o economica.La famila es
aquella que brinda o tranmiste valores, normas y simbolos. Por su parte Espinosa
(2014), menciona que es la suma de los miembros unidos por lazos ya que cada
individuo es un ser totalmente individual, la relacion e interaccion de unos con otros

genera intercambios que modifica al sistema familiar.

Acompafiamiento Familiar
A continuacion, se tratara el rol que desempefia la familia al tratarse del cuidado del
paciente oncologico, y de los cuidados durante el tratamiento.

Tabla 1 Conceptos del acompafiamiento familiar

Gorozabel, Loor , & Cedefio La familia juega un papel de suma importancia
(2020) durante el periodo de acompafiamiento de

enfermedad y tratamiento convirtiéndose en
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Galvez (2011)

Junta Editorial del
Cancér (2019)

Secretaria Técica del
Ecuador (2015)

Diaz, Ruiz, Florez, &

Urrea (2013)

fuente de mejoria, apoyo y fortaleza de lucha
por la vida de la persona oncoldgica,
encargandose de todo el proceso de
tratamiento.

Historicamente las familias desempefian un
papel crucial en el cuidado de sus miembros.
En la actualidad, la tecnologia y la capacitacién
necesarias para la "adecuada"” atencion de los
pacientes han limitado la participacion familiar
en la toma de decisiones y el cuidado directo
de sus seres queridos.

Muchas de las personas con cancer

reciben acompafriamiento y cuidado

por parte de sus familiares, en lugar de
recibirlos en un hospital. Esto
significa que es posible que los
familiares que viven con ellos o cerca

de ellos deban asumir varias
responsabilidades diarias médicas y

no médicas.

Acompafiamiento Familiar se
desarrolla como estrategia para
atender, de manera directa, a las
poblaciones en mayor situacion de
vulnerabilidad. ElI acompafiamiento
familiar permite mejorar la seguridad

y el bienestar.

El acompafiamiento familiar se
manifiesta en conductas de apoyo

hacia el enfermo, orientadas a
conseguir el bienestar fisico vy

emocional, siendo el eje central de
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este acompariamiento la presencia
fisica constante de las personas
afectivamente significativas.

Guerrero, Lincheo , & El acompafiamiento familiar ha

Quispe (2019) ganado atencion en la tltima década al
darse cuenta de que el apoyo para los
cuidadores familiares beneficia al
paciente y al equipo de atencién
médica.

Elborado por: Villafuerte C. (2022)

El proceso de acompafiamiento de los pacientes oncolégicos y el cuidado requiere de
sacrificio que solamente pueden provenir del entorno familiar y el apoyo que de alli
resurge para aliviar de algiin modo el dolor que se experimenta.

El fortalecimiento del acompafiamiento familiar durante el tratamiento se debe a
relaciones familiares, social, una buena estabilidad econémica y emocional en los
miembros de la familia.

El acompafiamiento durante el tratamiento es considerado como un compromiso y

responsabilidad de parte de los familiares.

Organizacion familiar
La Organizacion familiar se refiere al grupo de individuos que forman parte de la
misma institucion unida por lazos afectivos. Esta ejerce, ampliamente, influencia a

nivel del desarrollado vital de todos sus miembros (Fontes, 2015).

Algunos estudios entienden la organizacién familiar como la constitucion de varios
miembros, en un grupo, que estan en constante interaccion entre si (Pratta, & Santos,
2007).

Cuando un paciente es diagnosticado con cancer, roda la familia
A continuacion, se menciona como cambia el diario vivir y como deben acoplarse los
familiares de quienes poseen algun problema oncolégico.

Para el sistema familiar, recibir un diagnostico de cancer representa una

experiencia traumatica y estresante que se relaciona con la muerte, genera
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sufrimiento, negacién y cambios en los roles familiares. Ademas, es causal
de confusion y obliga a la familia a reorganizarse para afrontar la nueva
experiencia a la que se enfrentan, para brindar estabilidad en el sistema
familiar (Mesquita, 2007).

La familia afronta diversas modificaciones en su diario vivir, presentando cambios
drasticos a nivel social, laboral y personal en los integrantes del sistema familiar. El
desconocimiento de la enfermedad y su tratamiento, ademas del temor a la pérdida del
ser querido, genera desesperacion en la familia, experimenta comportamientos

ineficaces, ocasionando desequilibrios en su funcionamiento arménico (Baider, 2003)

Ante el diagnostico del cancer, es habitual que aparezcan situaciones de crisis, estrés,
estados de shock, desesperanza y desasosiego es asi que Rios-Vich (2020) menciona
que importante intervenir de forma temprana para el manejo adecuado de dicha
sintomatologia. También es primordial tener en cuenta que la informacidn que se debe
brindar en este punto sea solo la esencial, aungue sin incurrir en que sea menos de la
necesaria.

Para poder adecuarla, hay que atender al tipo y calidad de la que presenta la familiay
el paciente, ademas de conocer la capacidad y recursos emocionales, intelectuales; e,
incluso, académicas. Se deben contemplar aspectos como el lugar donde se informa,
la claridad del lenguaje, la facilitacion de la expresion de las emociones, la
correspondencia del mensaje emitido con el recibido y la posibilidad de ser un punto
de apoyo real.

Ademas, se deben tener en cuenta factores como la edad, el papel que desempefia cada
familiar, los recursos que tiene la familia, el tipo de cancer al que se enfrenta la persona

en cuestion, el lugar de procedencia y su cultura.

Tiempo

Tiempo de trabajo
Para American Society of Clinical Oncology, Inc. (2021) cuidar de un paciente puede
ser una necesidad a tiempo completo, especialmente durante el diagnostico y el
tratamiento y cuando se acerca el final de la vida. Sin embargo, muchos cuidadores

también tienen trabajo. Esto puede causar problemas relacionados con el trabajo, como
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dias de ausencia, menor productividad y posible discriminacién en el empleo. Para
personas con algunos tipos de empleos, como trabajadores por horas, empleados
temporarios e independientes, puede ser muy dificil equilibrar el trabajo y el cuidado
de un paciente.

Para personas con cargos asalariados en grandes compafiias, existen determinadas
protecciones y beneficios legales que ayudan a tomarse tiempo libre para el cuidado

de un paciente y conservar el empleo.

El tiempo para los demas integrantes de la familia
De acuerdo con la informacién publicada en el portal web del Instituto Nacional del
Cancer (2014) cuando alguno de los miembros de un circulo familiar padece de cancer,
todos los integrantes tienen la necesidad de adquirir nuevas responsabilidades o roles,
por ejemplo, podria pasar que un conyuge deba realizar las compras o hacer los
quehaceres del hogar, cambios que para algunos de los familiares resulte un tanto
dificil hasta adaptarse. Todas las rutinas se modifican, los horarios se dan con base al
tratamiento del paciente, incluso en ocasiones, los familiares se ausentaran de su
campo laboral. Incluso, esta ltima circunstancia tiene como consecuencia la aparicion
del estrés por los ingresos econdmicos, los cuales se ven reducidos, por ello es
necesario acudir a informacion sobre seguros que les permitan lidiar con esta

problemética.

Tiempo para realizar cosas personales
En cuanto al tiempo para realizar cosas personales, el paciente oncoldgico requerira la
asistencia para efectuar actividades del diario vivir, tales como: preparar sus alimentos,
cancelar cuentas del banco, preparar las cosas de sus hijos. Para el paciente puede
resultar complejo abrirse con los demas y pedir ayuda, pero debe tener presente que
los demas estan dispuestos a ayudar y que lo haran con gusto cuando lo necesite.
Asimismo, cuando inicie el tratamiento, el paciente deberd ejecutar algunas
modificaciones en su hogar o incluso mudarse ya que los cuidados deberan ser especial
y en ocasiones, debera viajar para llegar al lugar en el cual lleve a cabo su recuperacion.
En varios casos esto genera estrés al paciente puesto que sentira dependiente, adn si el

tratamiento fuera solo por un periodo corto (Instituto Nacional del Cancer , 2014).

Roles
Se detalla a continuacién el rol que representa, el familiar que acompafa al paciente
14



oncologico.
El sistema familiar, cumple un rol importante en el desarrollo de la
enfermedad y dependiendo del afrontamiento de cada miembro, afecta
directamente al paciente y su calidad de vida. La enfermedad, afecta la
emocion, la conducta y cognicion de cada integrante de la familia, ademas,
implica cambios en la rutina, roles, limites y jerarquias del sistema familiar.
(Medina ,2020)

Rutinas

A continuacion, las rutinas que se llevan a cabo en un paciente oncologico son distintas
por lo que se dara a conocer un ejemplo de ello.

Cuando los familiares conocen que alguno de ellos atraviesa este padecimiento se
preguntan de qué manera podran asistir a su familiar afectado, para lo cual es
fundamental la apertura del paciente para que por medio de la confianza permita que
sus familiares lo ayuden. Por ejemplo, las rutinas podrian alternarse entre los
familiares, es decir, un dia una persona se ocupara de llevar a los pequefios a su lugar
de estudios, otro dia se desiganré a otro familiar y asi sucesivamente. En este punto se
sugiere el desarrollo de una lista de actividades para que los familiares tengan la
libertad de optar por aquella en la que puedan ayudar de mejor manera (Instituto
Nacional del Céancer, 2014).

Limites

Se detallara los limites que tienen los familiares de quines estan al cuidado de Is
pacientes en el siguente parrafo.

Al referirse a un paciente con cancer, Vilallonga (2018) indica que, todos los allegados
reflexionan antes de hablar con el paciente ya que necesitan saber qué seria lo ideal
decirle o qué cosas resultarian imprudentes ante la situacion que atraviesa el paciente.
Por ello se recomienda actuar normalmente ya que esta es la mejor forma de demostrar
el apoyo, mas aun cuando la convivencia o relacion se basa en la confianza. A pesar

de saber que los primeros encuentros resulten complejos para las dos partes es
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importante, que al momento de la comunicacion se eviten frases como: “lo siento”,
“seguro que saldras de esto. Si confias en Dios, se apiadara de ti”, “sé psotivo/a”, “el
cancer no existe. Es un invento de las farmacéuticas para ganar dinero”, esto con el fin
de no generar incomodidad, culpa, incapacidad, incertidumbre o soledad en el

paciente.

Jerarquia

En la siguiente cita se dard a conocer los pilares fundamentales para tratar a los
pacientes con cancer.
Segun Boatwright (2019) el cuidado paliativo de los pacientes con cancer se da con
base a cuatro pilares fundamentales, cuyo orden jeraquico se da de la siguiente manera:
1. Personal médico y un enfermero
2. Un trabajador social que se encargue de los temas vinculados a la familia y el
campo social del paciente
3. Un psicologo que supla lo requerido en el campo emocional y psicolégico del
paciente.
4. Un asistente espiritual, esto en el caso que el paciente sea parte de alguna
cultura religiosa o de fe.
Todas estas personas aunan sus esfuerzo con el fin de apoyar al paciente y compartir
con €l esta experiencia de vida y asi brindarle la fuerza y el valor para continuar en el
arduo proceso de recuperacion.
El rol de la familia ha sido ampliamente analizado y justificado desde la perspectiva
de varias disciplinas, y actualmente ya nadie discute el importante papel que se
desemperia por la salud y el bienestar de sus miembros.
En la mayoria de los casos, cada miembro de la familia se ocupa de determinadas
tareas. Posiblemente, el paciente de cancer tendra que dejar de hacer algunas de estas
tareas durante su enfermedad. Hablar de ello es importante para evitar que el paciente
se sienta frustrado. A pesar de que puede ser complicado, también es aconsejable

aceptar la ayuda que ofrecen amigos y familiares (Lewis, 1996).

Apoyo por parte del entorno de la familia
Zubiaga (2014) menciona que las Actitudes de apoyo pueden ser bien recibidas,
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aunqgue pueden crear una idea de comparecencia o trato favorable que no siempre es
agradecida por todos los miembros. En los momentos de rabia o enfado pueden surgir
conflictos que tienen su origen en como cada miembro de la familia entiende este
apoyo.

Se entiende que la repercusién del cancer en la dinamica familiar es elevada cuando
los miembros de la familia

» No consiguen readaptarse adecuadamente a las demandas que la
enfermedad trae consigo y no se asumen nuevos roles con el paso de las
distintas fases.

» Cuando, por el contrario, la familia cumple con las nuevas funciones
parcialmente, la repercusion es mas moderada, o incluso leve (Cabrera y
Ferraz, 2011). El apoyo que la familia brinda al paciente con cancer se
considera indiscutible, ya que permite un mejor cuidado al paciente.

» Cuando la dinamica familiar antes del diagnostico es buena, el equilibrio
se suele restablecer con mas facilidad a lo largo de la evolucion de la
enfermedad. Sin embargo, pueden darse situaciones familiares negativas que
influyen en la calidad de vida de la persona enferma. (Zubiaga 2014)

Segun Rolland (2000) Cuando la persona que padece el cancer ha sido quien a lo largo
de la historia familiar ha cumplido con rol de cuidador; por un lado, a esta persona le
cuesta situarse en el rol de ser cuidado y se siente incapaz por no poder seguir
cumpliendo con su rol habitual o siente que sus familiares no van a saber asumir ciertas
responsabilidades si él/ella no permanece confiado; por otro lado, esto hace que el
resto de los miembros no puedan modificar sus pautas habituales de funcionamientoy
que, si lo hacen, sientan que estan apropiandose de unas funciones que no les
corresponden como si incapacitaran ellos mismos al enfermo.
El rol de enfermo y de cuidar a la persona enferma concuerdan con las estructuras
personales y sociales del sistema familiar, parece ser la clave. El impacto de la
enfermedad en una
familia no siempre es negativo; hay familias que pueden verse fortalecidas por el
cancer y las demandas que éste impone, pudiendo llegar a estabilizar las relacines de
algunos sistemas familiares (Rolland, 2000).
Para el sistema familiar, recibir un diagnostico de cancer representa una experiencia
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traumatica y estresante que se relaciona con la muerte, genera sufrimiento, negacién y
cambios en los roles familiares. Ademas, es causal de confusion y obliga a la familia
a reorganizarse para afrontar la nueva experiencia a la que se enfrentan, para brindar

estabilidad en el sistema familiar (Mesquita, 2007).

Adaptacion

En la adaptacion se mencionara, los probables comportamientos de los pacientes y las
debidas adaptaciones a las que deben sujetarse.

Segun Instituto Nacional del Cancer (2014) menciona la adaptacion a una nueva
situacion debido a las rutinas puede cambiar para todos los miembros de la familia, En
las funciones y responsabilidades como ausentismo en el trabajo y aumento econdémico
en cuentas. Estos cambios muchas veces pueden resultar muy dificiles a la hora de
adaptarse.

Una persona con cancer, sobre todo en estado avanzado, puede perder el control sobre
casi todos los aspectos de la vida diaria: trabajo, tareas domésticas, higiene personal,
movilidad, alimentacion... El funcionamiento familiar quiza no esté en condiciones de
integrar correctamente estos cambios debido a la gran complejidad que suponen.
Ademas, los diferentes servicios sanitarios, sociales, laborales, escolares, etc. que
conocen y tratan con la familia no siempre estaran, por motivos diversos, en
disposicion de entender y hacerse cargo de estas nuevas situaciones, derivadas de la
enfermedad. En este contexto de pérdida de autonomia y de situacion social, la familia
y la persona enferma deberian disponer de: informacion, comunicacién, control y toma
de decisiones.

La adaptacion familiar frente a una situacion probablemente inesperada o no
programada requiere un proceso. Los cambios sociales tales como, la incorporacion de
la mujer en el mundo del trabajo, la inestabilidad laboral cada vez mas frecuente, las
migraciones, etc. provocan dificultades cuando se hace necesario llevar a cabo la labor
de prestar atencion a un miembro enfermo, discapacitado o dependiente. (SECPAL,
2014)

El ensefiar a las familias, como pueden ser un pilar de apoyo para el paciente, llega a

ser muy importante dentro del proceso de adaptacion y asimilacion de la enfermedad.
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El desarrollar un proceso comunicativo abierto, puede ayudar al sistema familiar para
un mejor entendimiento y mas eficaz proceso, al afrontar la enfermedad. Existen
estudios que demuestran efectos positivos, cuando un paciente cuenta con apoyo
social, ayudando a mejorar su calidad de vida y adaptacion ante la nueva situacién que
experimenta. En diferentes investigaciones se corroboran los efectos positivos de la

familia en el paciente oncoldgico (Cervera, 2005).

Cuidado y Apoyo Familiar

Vera (2005) indica que el cuidado va a depender de la gravedad y tipo de cancer que
el paciente tenga es por ello que el paciente como familiares necesitan desempefiar sus
actividades cotidianas los mas normal posible e incorporar a ellos los tratamientos o
citas médicas a pesar de sus limitaciones. La comunicacion y union familiar en estos
momentos es de suma importancia para la toma decisiones importantes con respecto a

la enfermedad.

El diagnostico modifica la vida de la familia. Es frecuente que entre los parientes
aparezcan sentimientos de impotencia, culpa, tristeza, ansiedad, dudas y miedos. Estas
reacciones también varian de una familia a otra y dependen de la economia con que
cuente la familia para hacer frente al proceso que viven, el nimero de familiares
dispuestos a participar en el cuidado de la paciente, los vinculos entre ellos, medio
social en que viven y el estado de salud de la, o las personas que cuidan, entre otros
elementos (Vera 2005).

Los familiares a cargo del paciente, también llamados proveedores informales de
atencién proporcionan una variedad compleja de tareas de apoyo que comprende el
dominio fisico, psicoldgico, espiritual y emocional.

Segun Guerrero, Lincheo , & Quispe (2019) Los familiares que cuidan del paciente
desempefian una funcion importante en el manejo del cancer; contar con su
cooperacion e incluirlos como nucleo de la atencion médica desde el principio, se
consideran ingredientes fundamentales para el tratamiento eficaz del cancer. La

mayoria de los equipos de oncologia reconocen este hecho y tratan de incluir a los
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familiares que prestan su asistencia en la planificacion y toma de decisiones

relacionadas con el tratamiento y su ejecucion.

Chacon M (2004).El cuidador primario se le identifica como la persona de mayor
“responsabilidad” dentro del grupo familiar en estos cuidados; esta persona debe tener
determinadas cualidades: posibilidades reales de cuidado (proximidad, condiciones
fisicas); antecedentes de relacion afectiva con la persona enferma; ser capaz de
“imprimir seguridad y confianza; tener capacidad intelectual y suficiente nivel
cultural”, para lograr un amplio intercambio con el equipo de salud y con el paciente,
asi como tener los afrontamientos mas adecuados posibles a eventos que se vayan
presentando en el proceso; tener salud mental, asi como actitudes para el apoyo (no
sobreprotectoras ni paternalistas). A partir de estas condiciones ideales, el equipo de
profesionales debe adiestrar a ese individuo en particular y a la familia en su conjunto,
en el cuidado del enfermo. La familia debe aprender que los cuidados son flexibles
para poder lograr el confort para el enfermo (Chacén M 2004).

Rodriguez (2002) menciona 3 dimensiones a centrarse:

Cantidad de apoyo: un exceso de apoyo puede generar situaciones de dependencia, de
paternalismo e incluso de anulacion de la persona. La propia persona enferma, puede
sentir el apoyo como una fuente de estrés si no estd en disposicion de darlo o si se

siente en deuda por el apoyo recibido.

Momento del apoyo: las diferentes fases por que transcurre el proceso de la
enfermedad hacen que las necesidades de apoyo requieran que se adapten en funcién

de las demandas del momento concreto.

Origen del apoyo: en funcién de quien provea tal apoyo, la persona enferma puede

aceptarlo y percibirlo de diferente manera.

Cuidados del paciente con cancer
El cuidado del paciente debe estar enfocado en sus necesidades y requerimientos,
siendo necesario el cuidado de familiares quienes brindaran una guia alternativa para
cada persona (Cancer Care, 2015).
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De acuerdo con (Cancer Net, 2016) menciona en relacion con el cuidado de los
pacientes, que el mismo “esta enfocado en distintos tipos de apoyo emocional, ayuda
con la atencion médica, ayuda con la cuestion financiera y el seguro de salud, servir
como comunicador entre el paciente y familiares” (p.1), parametros que son una guia
para quienes seran los cuidadores, los mismos que aportaran emocionalmente y

fisicamente para sobrellevar el cancer.

En el siguiente cuadro se menciona las actividades que deben llevarse a cabo de modo
que se de apoyo emocional para los pacientes oncoldgicos. Segun Céancer Care ( 2015,

p.1) los pasos complementarios son:

Tabla 2 pasos para brindar apoyo emocional

Sea proactivo. (Cancer Care, Ser proactivo significa hacerse cargo
2015, p.1) y planificar todo lo posible para evitar
las emergencias de Gltimo momento
Aprenda a resolver los Para resolver los  problemas
problemas. (Cancer Care, efectivamente, primero
2015). identifiquelos, luego vea qué se debe
hacer, y hagalo
Trate de ser siempre Una actitud positiva puede ayudar a
positivo. (Cancer Care, 2015, establecer el tono para todo lo que
pl). haga. Es posible que no pueda
controlar las cosas que le suceden,
pero puede cambiar la forma en que
reacciona
Conozcase. (Cancer Care, Reconozca sus propias virtudes y
2015, p.1). limitaciones como cuidador. Esto le
permite establecer limites y saber
cuando pedir ayuda. Establecer
limites puede ayudarlos a usted y a la

persona que esta cuidando
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Plantéese la posibilidad de Estos servicios incluyen atencién
utilizar los servicios de profesional en el hogar, entrega de
profesionales y voluntarios. comidas a domicilio y ayuda con las
(Cancer Care, 2015, p.1) actividades cotidianas
Elaborado por: Villafuerte C.(2022)
Es importante mencionar que todos los cuidados de pacientes con cancer requieren del
aporte familiar, la contribucidn que realicen los miembros de su hogar en el tratamiento

serd esencial para la salud del paciente.

Apoyo presencial
Segun el Instituto Oncologico FALP (s.f) el cancer tiende a ser impactante para el
paciente y su familia de acuerdo a la etapa que atraviesa, por ejemplo, si el paciente
tiene hijos pequefios o no, todo esto se dara con base al rol que cumple el paciente en
el hogar. Por esta razon se sugiere que la enfermedad sea afrontada de manera grupal,
es decir la familia completa, y presencial sin perder la individualidad de cada miembro,

dado que, esto alivia el sentimiento con el cual se enfrente la situacion.

Apoyo emocional

El cancer es una patologia compleja para gestionar, cuando se detecta esta enfermedad
el impacto de la noticia es relevante y fuerte, incluso a lo largo del tratamiento, los
pacientes enfrentan una serie de etapas emocionales, mismas que pueden resultan
demasiado cambiantes. El paciente, al igual que sus familiares, presentan emociones
encontradas, cuya asimilacion y comprension sebe ser tratada de la mano con un
especialista en el campo ya que, sin su ayuda, en varios casos la situacién puede
tornarse complicada. Entre los sentimientos y emociones identificadas en los pacientes
estan el enfado, el miedo, la preocupacion, entre otras (Fundacion Contra el Cancer,
2014).

Tipos de apoyo
Ademas de recibir el apoyo familiar, de amigos, psicdlogos o espiritualistas, el
paciente también podra aceptar el apoyo de grupos enfocados en este ambito, pues
algunos estudios demuestran que cuando el paciente forma parte de estos grupos de
apoyo desarrolla favorablemente su calidad de vida. El objetivo de estos grupos es

acompanar al paciente, brindarle esperanza, generar un espacio abierto en el cual se
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pueda expresar sin temor, aportar a la resolucion de sus problemas habituales (el
trabajo, el hogar) y sobre todo asistirlo ante los cambios o efectos secundarios que deja
el tratamiento. Esto puede realizarse de manera presencial, por teléfono o en reuniones
virtuales (Instituto Nacional del Cancer, 2014).

Otro de los apoyos presentes en este contexto son los servicios de atencidn en el hogar
que brindan organizaciones especializadas en el cancer, las cuales incluyen asistencia
clinica especializada, acompafiamiento de terapeutas, trabajadores sociales, asistencia
para vestirse, bafiarse o preparar los alimentos. Otros de los servicios presentes son los
financieros, de asesoramiento, de alojamiento y traslado (MedlinePlus, 2020).

Sentimientos y Emociones

American Cancer Society (2016) menciona que los sentimientos y emociones se
producen a partir de que los pacientes son diagnosticados con C.A. produciendo
preocupacion y confusién por parte de sus familiares

Los familiares responsables del cuidado de alguen diagnosticado con cancer al
experimentan sentimientos y emociones que influyen en sus relaciones y acciones
debido a la propia enfermedad.

Recibir un diagndstico oncologico no es nada facil, para una persona y mucho menos
para un familiar. Usualmente las personascon cancer soportan las noticias negativas y
en ocasiones familiares.

Las compafiia de un familiar juega un papel de suma importancia xg son el apoyo
emocional que necita el paciente para obtener una actitud positiva y comtrol de las
emociones y sentimientos, de la misma manera que la deprescion ira o ansiedad, al
entender que el dolor y la sicunstancia que se esta pasando puede equilibrar los
sentimientos a travez del apoyo. El fortalecer los sentimientos pueden tener como
resultado la felicidad a corto tiempo al usaas el cuerpo y la mente para convatir esta
enfermedad (A.C.S 2016)

Se le denomina cuidador o cuidadora al encargado del cuidado del paciente dentro del
hogar, la cual es radical en el mejoramiento o atencion del paciente. Delegar a una
persona como responsable del paciente aporta a la reduccion del sentimiento de tristeza

generado en el paciente debido a su acompafiamiento presencial. Sin embargo, existen
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personas que no se encuentra en total acuerdo al ser designadas como cuidadoras. Por
otra parte, augellos familiares quedecidieron no cuidar del paciente tienden a sentirse
culpables o presionados por lo que acontece, esto sin importar si tuvieron fuertes
razones para no asumir dicho rol. Lo que se requiere de un cuidador es la entrega
honesta y total del familiar delegado hacia el paciente. (A.C.S 2014).

Cada individuo percibe y afronta el diagndstico de manera distinta, los profesionales
que acompafian al paciente y su familia, en este proceso, se enfrentan a los distintos
comportamientos y emociones, que se expresan, frente a la enfermedad; por ende, es
importante estar capacitados y preparados para las diferentes respuestas cognitivas,
conductuales y emocionales que pueden presentarse en la familia y el paciente, durante
la enfermedad y su tratamiento. La adecuada comunicacién que implica la informacion
honesta y veraz ayudara a un mejor proceso de adaptacion, para las personas afectadas

por el diagndstico de cancer.

Tipos de emociones y sentimientos

Con base a los datos del Instituto Nacional del cancer (2014), el cancer repercute no
solo en la parte fisica del paciente sino también en lo referente a sus emociones y las

de sus familiares, entre los sentimientos que emergen estan:

» Temor. - el impacto de la noticia genera miedo en los familiares debido a la
gravedad de la enfermedad y los tratamientos complejos que debera afrontar el

paciente.

» Preocupacion. - nace de la incertidumbre de la familia al desconocer la

evolucion del paciente ante los tratamientos asumidos.

» Ansiedad. - al estar preocupados, los familiares tienden a sobre pensar las cosas
de manera constante sin hallar un espacio de alivio entre sus pensamientos

sobre lo que acontece y podria suceder.

» Soledad. - es frecuente que los familiares se sientan alejados de sus circulo

social debido a los estereotipos de la sociedad frente al padecimiento del
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cancer.

» Tristeza. - es un sentimiento propio como consecuencia de la inesperada
noticia. La tristeza responde al carifio y la importancia que tenia el paciente

para determinado integrante de la familia.

» Depresion. - el agobio y la incertidumbre conllevan a que los familiares

presenten cuadros de depresion.

» Impotencia. - nace de las fuerza o intencion de querer hacer algo méas que
apoyar de manera presencial, puesto que conoce que el porvenir del paciente
estd en manos de los especialistas y de la manera en la cual su cuerpo asimile

el tratamiento.

» Estrés. - el estrés se puede dar por factores emocionales, sociales y econémicos

propios de situaciones como esta.

Cambios emocionales en familiares
A continuacion A.C.S (2016) determina los cambios emocionales con mas relevancia
que existe en los pacientes con cancer.

Tabla 3 Cambios emocionales en familiares

Ansiedad La ansiedad significa sentirse incomodo,
preocupado o asustado por una situacion
real o posible. Es importante reconocer
la ansiedad y tomar medidas para
controlarla o evitar que empeore.

Angustia La angustia es una emocion, sentimiento,
pensamiento, condicion 0
comportamiento desagradables. Estar
angustiado puede afectar la forma en que
piensa, siente o actla, y puede empeorar
los efectos de tener cancer.
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Depresion Los sentimientos de depresion son
comunes en pacientes con cancer,
familias y cuidadores. Aprenda como
detectar la depresion y si hay razones

para estar preocupado

Fuente: American Cancer Society (2016)
Elaborado por: Villafuerte C.(2022)

Efectos Emocionales

Uribe (2006) refiere: el cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo, asi se
asuma de manera voluntaria y con carifio, conlleva a riesgos para la salud de las
personas que lo realizan, principalmente si toda la responsabilidad recae sobre una sola
persona. Por tanto, la gran funcion que desempefia el cuidador principal en estos
pacientes puede ocasionarles problemas de salud no solo de tipo fisico sino también
de tipo mental. La hipotesis de reflexion consiste en: como afirma Uribe (2006), si la
persona que cuida no goza de bienestar fisico y mental no puede dar una atencion de
buena calidad.( Barron & Alvarado2009)

El cuidador requiere de apoyo social, el cual debe ser proporcionado por la familia o
las instituciones de salud, entre otros. De igual manera, el cuidador requiere planificar
su asistencia y cuidados al enfermo dejando un tiempo para si mismo, estableciendo
limites en el desempefio de su tarea, delegando funciones en otros miembros de la
familia o en amigos, dejando de lado su papel de persona indispensable o de que nadie
mas podra hacer las cosas mejor que ella, y sobre todo recordando que eso no quiere
decir que ame menos al enfermo.

Segun las alternativas de manejo psicolégico Astudillo y Mendinueta, sugieren, el
cuidador primario debe dejarse ayudar y procurar distribuir el trabajo en forma mas
equitativa y aceptar relevos para su descanso y pedir a los familiares, amigos o0 vecinos
que le hayan manifestado alguna vez su deseo de apoyarle, que le sustituyan para poder
descansar o cambiar de actividad y tener tiempo para si mismo, a fin de evitar el
agotamiento emocional. Dar un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un
amigo, hacerse un regalo, etcétera, son formas muy eficaces para combatir el estres del

cuidador. Tiene, sobre todo, que procurar seguir haciendo su vida normal. Es saludable
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que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con una persona de confianza
para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y encontrar una salida a sus

preocupaciones.

Afrontamiento

El afrontamiento se da a través del fortaleciendo las relaciones familiares es una
manera superarse la vida ya que conforme va atravesando las etapas del tratamiento
impuestas por el médico, en favor de los pacientes oncolégicos y de sus familiares ya
que deben superar esta situacion juntos unidos, enfocados en superar con buena
comunicacion, comprension e informacion ayudara que fortalezca las relaciones
familiares (Cérdenas 2009)

El afrontar una enfermedad como el cancer tiene un fuerte impacto en las relaciones
de familia. Para algunos, enfrentar juntos este momento fortalece la relacion de familia
, pero en otros casos el cansancio, el vaivén de emociones y el estrés provocados por
el cancer puede suponer un empeoramiento de problemas existentes.

La persona debe mostrar empatia ante las necesidades emocionales cambiantes que
acomparian al tratamiento del cancer. No obstante, también es importante contar con
alguien con quien poder expresar sus sentimientos sin sentirse culpable. ( Hospitales
Quironsalud de Murcia 2022)

La familia afronta diversas modificaciones en su diario vivir, presentando cambios
drasticos a nivel social, laboral y personal en los integrantes del sistema familiar.

El desconocimiento de la enfermedad y su tratamiento, ademas del temor a la pérdida
del ser querido, genera desesperacion en la familia, experimenta comportamientos
ineficaces, ocasionando desequilibrios en su funcionamiento arménico, Baider (2003)
menciona que el proceso de acompafiamiento de la familia esta dividido en cuatro

etapas del cancer que son:
1. Antes del comienzo del proceso

El adaptarse a la idea de la limitacion de la vida es radical en el pensamiento del
cuidador ya que, la preparacion emocional es fundamental, de manera que el

cuidador aprenderd a controlar sus miedos, se involucrara en el tratamiento del
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paciente, lo acompafiara con un didlogo adecuado en funcion de sus valores. En
esta primera etapa, el cuidador tendra que conocer muy bien sobre el diagndstico,

lo esperado y posibles tratamientos en lo que asistird al paciente (Gimeno, 2004).

2. Tras el comienzo de la fase de limitacion de la vida

En esta parte es necesario que el cuidador también reciba apoyo psicoldgico ante
el conocimiento de lo pronosticado y la irreversibilidad de la patologia
desarrollada en el paciente. Esta es una etapa de aceptacion, control, toma de
decisiones encaminadas a la prevenciéon de la aparicion de sintomas depresivos.
La preparacion mental del cuidador es algo en lo que también se debe trabajar
(Fontes, 2015).

3. Durante el proceso de muerte

En esta etapa el cuidador debe aceptar con valor la pérdida de quien padece de
cancer, saber que este era uno de los riesgos presentes con la patologia. Por ello,
el cuidador también deberd tener apoyo espiritual y despedir a su familiar o a la
persona de la cual estaba encargada y en su momento gener6 un vinculo afectivo
(Zubiaga O. , 2016).

4. Despues del fallecimiento: el duelo

En esta etapa final es imprescindible la educacion psicoldgica y la ayuda
emocional al cuidador quien se vera obligado a normalizar sus sentimientos luego
de la pérdida. Esto con base a que el final de algo siempre marcara el inicio de
otra (Zubiaga O. , 2016).

Impacto de la enfermedad en la familia

El diagndstico de cancer supone un gran impacto para toda la familia. A todos los
miembros se les presentan numerosos cambios, decisiones y sentimientos que alteran
la rutina. Cada persona puede atravesar este proceso de forma totalmente distinta.
Tanto para el paciente como para la familia resulta dificil hablar de cancer. Nadie
quiere hacer sufrir al resto de miembros de la familia, pero todos tienen sus
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preocupaciones. Es normal que los familiares se encuentren confusos acerca de como
cuidar al enfermo, qué aconsejar o como hablar de sus miedos. Contar con la ayuda de
un psicooncologo puede ayudar al paciente a abordar esta situacion de forma mas facil.
Para el paciente, es fundamental poder expresar sus sentimientos a sus familiares mas
cercanos. Del mismo modo, la familia debe respetar sus deseos si éste no se siente
preparado para hablar. La comunicacion con los familiares ayudara que entiendan
como se siente el paciente y les permitird ayudar y sentirse Utiles durante la
enfermedad.( Zubiaga 2014)

El cancer es una enfermedad muy dura, que impacta de forma significativa en la vida

de la persona que lo padece y en la de la familia que le cuida.

Desde el momento del diagndstico, los familiares se esfuerzan por dar respuesta a las
necesidades de cuidado de su familiar, proporcionarle apoyo fisico y emocional, a la
vez que intentan lidiar con sus propios miedos y preocupaciones. Esa combinacion

suele generar una situacion de estrés, que repercute en la calidad de vida de la familia.

Ademas, a medida que la persona enferma, necesita mas cuidados. Eso implica que los
miembros de la familia pueden verse obligados a renegociar los roles o, incluso, a
renunciar a sus propias actividades sociales y responsabilidades laborales para asumir

de forma prioritaria la tarea de cuidar.

Por eso la enfermedad oncoldgica, en la mayoria de los casos, se acompafia de un
importante impacto en la dindmica y funcionamiento familiar. De manera que, aunque
es el paciente el que se ve directamente afectado por la enfermedad, toda la familia

sufre su impacto. (Alfaro, 2022)

Econdmico

Mediante una investigacion realizada por Sanchez (2022) toma como dato principal
que el Ministerio de Salud Publica (MSP), firmo en septiembre del afio anterior un
convenio interinstitucional, para la atencion en los 6 ndcleos de la SOLCA a nivel

nacional, de personas que padecen cancer y que acudan a las unidades de salud del
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MSP. En caso de que sea necesaria la transferencia a SOLCA para algun tipo de
tratamiento, este acuerdo contempla la atencion gratuita del paciente, la misma que
sera asumida por el Estado Ecuatoriano, ampliando de esta manera la cobertura previa
en la que solamente se contemplaba la atencidn de los pacientes beneficiarios del Bono
de Desarrollo Humano, referidos desde el programa de Proteccion Social (PPS). Para
el presente afio las asignaciones de parte del Estado Ecuatoriano a SOLCA seran por
un aproximado de $ 84 560,252, financiamiento con el cual SOLCA esta salvando la

vida de miles de ecuatorianos.

Sostenibilidad econémica

Alfaro (2022) da a conocer que a un familiar que le han diagnosticado cancer, las cosas
se pueden tornar un poco complicadas y esto también incluye el factor econémico, en
donde se debe pensar cuantose debe gastar y como se puede cubrir estos gastos. Esto
generara que salgan ideas sobre qué tipo de presupuesto se debe manejar para los
tratamientos del paciente, para esto se debe considerar los siguientes factores:

%+ Qué tipo de tratamiento se necesitara.

X4

% El tiempo del mismo.
«» Dobnde recibira el tratamiento.

¢+ Cuanto le respaldara el seguro de salud.

‘0

% Si dispone de otro seguro cuanto lo cubrira (Alfaro, 2022)

Ademas se debe considerar los gastos adicionales que se tiene, viendo de alguna
manera para cubrirlos y que no afecte al presupuesto destinado para el tratamiento de
la enfermedad, para que se pueda completar el mismo de una manera satisfactoria y no
poner en riesgo la salud del paciente.

Por tanto se debe tomar en cuenta los siguientes gastos segtn (Cedefio, 2021) :

Gastos médicos

En el momento de acudri al medico se debe considerar y tener en cuanta los aspectos
psiclogiocos, para mantener una relacion basada en la confianza, el respeto mostrar

procupacion y empatia, para comprender la situacion y brindar soporte en estos
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momentos dificiles. Para fomentar el apoyo con la familia durante la intervencion del
medico y eviatar que se desmorone ante la noticia proporcionada por el medico, para
fomentar el apoyo, combatiendo la reaccion compulsiva que se puede generar, €s
importante que la familia tenga la capacidad de promover emperanza y que facilite
los recursoso para el tratamiento del paciente (Gimeno, 2004).

Ademas, en este punto se debe considerar los pagos que debe realizarse por la atencién
que le prestaran cada vez que tenga que ir al mismo, ademas a esto si se realiza
examenes u otro tipo de cosa implicarian otros costos que debe tener en cuenta, sin
embargo si se tiene un seguro tiene que conocer cuanto lo va a cubrir y que tanto de

copago debe aportar para ser tratado en base al seguro.

El tratamiento

Segun Molina (2016), menciona que los pacientes oncoldgicos, tienen un mas
complejo en cuanto a atencion medica se refiere, por lo que requiere de un conjunto
de especialistas como: médicos de atencion primaria, ginecologos o pueden ser otros
especialistas segun sea el tipo de oncologia que padezca, radioterapeutas, onc6logos,
cirujanos y anatomopat6logos, ademas se requiere de otros profesionales como
enfermeros, fisioterapeutas, farmacéuticos, radioterapeutas, trabajadores sociales, etc.
El tratamiento para un paciente oncoldgico se debe considerar su estadio, ubicacion y

caracteristica genética de igual manera de la:

El efecto del tratamiento sobre los sintomas

e La posibilidad de curacién o de prolongar la vida cuando la curacion no es
posible

e Los deseos de la persona afectada

e Los efectos secundarios del tratamiento (Molina,2016).

El tratamiento oncoldgico tiene como objetivo tener buenos resultados y alargar la

vida con calidad se puede realizar un solo tratamiento mediante la combinacion de
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cirugia, radioterapia, quimioterapia, algunos tratamientos eliminan las células

cancerigenas localizadas en otras partes del organismos.

Como los tratamientos son mas complejos, se han desarrollado métodos especificos
para los pacientes, como los protocolos de tratamiento que garantiza que tengan una

atencion eficaz y segura (Guillén & Molina , 2019).

Para realizarse el tratamiento se debe considerar que deben cancelar un cierto pago por
el servicio prestado, en la que puede incluir sesiones de radioterapia, y se debe tomar
muy en cuenta que este tratamiento no tardara pocos dias sino que puede durar
semanas, meses 0 afios por lo que se debe planificar esta situacion, para conocer de

ante mano en que se debe restringir.

Medicamentos
En este se debe tomar en cuenta los gastos que se realizaran en las recetas médicas,
por el periodo que determine el médico que sea necesario suministrarlo. (Barron &
Alvarado, 2009)

Transporte y viajes
Estos gastos también se deben tener en cuenta y pueden implicar la gasolina que se la
pone al vehiculo propio, si se vive en otra ciudad se debe tomar en cuenta los peajes
que pagan, el precio de los estacionamiento, y si no se posee vehiculo propio se debe
tomar en cuenta los taxis que se deben coger o el de autobuses, para que el paciente
pueda llegar a tiempo a sus citas médicas 0 a sus tratamientos, ademas si es necesario

alquilar un hotel también se debe considerar el costo. (SECPAL, 2014)

Gastos diarios
Aqui se debe considerar los gastos que se realizan a diario ya sea en comida o en el
cuidado que necesiten los otros integrantes de la familia y los mismos del paciente.
(Santacruz, 2017)

Cuidados del paciente
En este aspecto se debe considerar que algunos pacientes necesitan del cuidado en sus

hogares, por tanto implicarian gastos de visitas médicas y si es necesario se podria
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necesitar de la ayuda de una enfermera para el cuidado del paciente siendo este un

gasto extra que también se debeconsiderar. American Cancer Society (2016)

Apoyo institucional
Los cuidados son una necesidad multidimensional de todas las personas en todos los
momentos del ciclo vital, aunque en distintos grados dimensiones y formas, constituye
la necesidad maés basica y cotidiana que permite la sostenibilidad de la vida. (1zquierdo,
2003, pag. 12).

Se indica que el cuidado del paciente oncoldgico esta sufriendo gran cambio en los
ultimos afios, Durante la evolucion de la enfermedad, los pacientes presentan
necesidades fisicas y psicologicas complejas, que deben ser tratadas adecuadamente.
Por tal motivo, el equipo interdisciplinario debe estar en constante preparacion, a fin
de, dar respuesta oportuna a cada situacion o caso que se presente, de ahi que las
instituciones de salud, en este caso SOLCA Tungurahua, debe poner énfasis en la
conformacién y capacitacion de los equipos multidisciplinarios, para de esta manera
dar una atencién integral a sus paciente, y generar tanto en los equipos como en los
pacientes, un sentido de pertenencia y sobre todo confianza hacia la institucion de
salud. (Valentin,2000,pag. 45).

De ahi que el equipo interdisciplinario, debe trabajar uniendo esfuerzo, generando al
interior del mismo, la solidaridad entre cada uno de sus integrantes, con una
comunicacion efectiva, para que exista la colaboracion de cada uno de ellos, y de esta
manera contribuir a la consecucion de las metas establecidas por el equipo, el resultado
del mismo se vera reflejado en la atencion integral, con la satisfaccion del paciente y
de su familia. (Cerradas, 2010, pag. 27).

Convenios
Con el convenio se garantiza el diagnostico y tratamiento de patologias oncolégicas
cumpliendo los protocolos médicos, los procedimientos técnicos, administrativos y
financieros establecidos para los pacientes pertenecientes a la " Red de Proteccion
Solidaria para Apoyo Emergente en Situaciones Catastroficas Individuales (I1.N.C,
2014).

SOLCA mantiene convenio con las siguientes instituciones:
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=  MSP: Ministerio De Salud Publica

= JESS: Instituto Ecuatoriano De Seguridad Social

= ISSPOL: Institucién Aseguradora Del Régimen Especial De Seguridad Social
De La Policia Nacional

= |SSEA: Instituto De Seguridad Social De Las Fuerzas Amadas

Fundamentacién legal

La presente investigacion se encuentra fundamentada en la Constitucion de la
Republica del Ecuador, en la cual a través del articulo 32, en el Capitulo tercero, se
refiere a los derechos que las personas tienen en materia de salud, incluyendo a
aquellos pacientes que presentan enfermedades como el cancer, como se detalla a
continuacion:

La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio
de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la
cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan
el buen vivir.

Y por tanto menciona que es el Estado el que garantizara el derecho mediante politicas
econdmicas, sociales, culturales, ademas de proponer el acceso permanente, a
“programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral de salud”. Asi
también en el capitulo tercero de la Constitucion, relacionado a los “Derechos de las

personas y grupos de atencion prioritaria”, el articulo 35 menciona que:

Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y
quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad,
recibirdn atencién prioritaria y especializada en los ambitos publico y
privado... (pags. 29 - 30). 11

Igualmente, otro estatuto legal bajo el cual se ampara esta investigacion corresponde

a la Ley Organica de la Salud donde se sefiala varios articulos que garantizan el
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cumplimiento de derechos para aquellas personas que padecen enfermedades como el
cancer, tal como se trata en el Capitulo IlI-A de la Ley, relacionado a las

“enfermedades catastroficas y raras o huérfanas”, donde en el articulo 1 se menciona:

El Estado ecuatoriano reconocera de interés nacional a las enfermedades
catastroficas y raras o huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional,
implementara las acciones necesarias para la atencion en salud de las y los
enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar su calidad y expectativa de
vida, bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, calidad y calidez; vy,
estandares de calidad, en la promocion, prevenciédn, diagnéstico, tratamiento,

rehabilitacion, habilitacion y curacion. (pag. 8).

Por otro lado, dentro de las politicas de salud, dentro del “Marco General de la Reforma
Estructural de la Salud en el Ecuador” presentada por el Ministerio de Salud Publica
del Ecuador, dentro del tema “De la proteccion integral de la Salud”, se plantea al tema
“De la vigilancia, prediccion, prevencion y control de enfermedades y riesgos”, donde

se menciona:;

Garantizar la prevencién y el control de las enfermedades y problemas de
mayor frecuencia e impacto, asignando recursos suficientes al presupuesto del
Ministerio de Salud para las actividades y problemas de mayor frecuencia e
impacto, asignando recursos suficientes al presupuesto del Ministerio de Salud
para las actividades de prevencion, diagnéstico y tratamiento, de acuerdo al
perfil epidemioldgico y las necesidades y perfil locales y nacionales,
priorizando: enfermedades transmitidas por vectores (en especial malaria y
dengue), infecciones respiratorias agudas, enfermedades diarreicas,
tuberculosis pulmonar, VIH/SIDA, infecciones de transmision sexual,
diabetes, hipertension arterial, cancer de cuello uterino, de mama, de estdmago
y de proéstata; riesgos psicologicos y mentales, tabaquismo, alcoholismo,
enfermedades cardio y cerebro vasculares, accidentes, violencias y
emergencias. (pag. 14).

Como se puede evidenciar, a través de esta normativa legal, el Gobierno debe
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garantizar que los pacientes con cancer puedan acceder a los distintos tratamientos y
servicios que requieren para combatir la enfermedad; sin embargo, como se puede
apreciar no existe norma que tome en consideracion la participacion de la familia en

cuanto al rol que desempefian en torno al cuidado y apoyo del paciente con cancer.

1.2.Objetivos

General

e Determinar el proceso de acompafiamiento familiar en los pacientes

oncoldgicos de Solca Nucleo Tungurahua.

Para el cumplimiento de este objetivo se realizard mediante la creacion del
instrumento y su validacién de la informacion, aplicado a los familiares de los

pacientes.

Especificos

1. Diagnosticar el acompafiamiento familiar en los pacientes oncolégicos.
Através de la aplicacion de los instrumentos se verificara el diagndstico
del acompafiamiento.

2. ldentificar categorias que contribuyen al acompafiamiento familiar de
los pacientes oncologicos.

Para la identificacion de las categorias se sustenta mediante la revision
bibliografica con enfoque al acompafiamiento familiar en los pacientes
oncoldgicos.

3. Analizar las experiencias de los familiares en el proceso de
acompafiamiento. Una vez aplicado la encuesta se analizara los datos

obtenidos mismo que aportan a la identificacién de las categorias.
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1.3.

CAPITULO Il.- METODOLOGIA.

Alrededor del tema propuesto para el proyecto de investigacién se utilizaron
determinados métodos, técnicas y materiales para la recoleccion de la informacion

relevante en el presente trabajo de titulacion:

Grafico 1 Acompafiamiento familiar

—
&

§
—

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
Nota: Dimensiones de estudio

Métodos

Enfoque

Esta investigacion se desarrolld bajo un enfoque cualitativo donde se aplicé una
muestra a 25 familiares de pacientes diagnosticados/as con cancer, quienes fueron
entrevistados. Los familiares de pacientes confirmados con diagndstico de cancer
fueron mayores de edad, pertenecientes a SOLCA nucleo de Tungurahua, con facilidad de
expresionverbal que desearon participar de manera voluntaria en el estudio.

La recoleccidn de la informacion se dio a través de entrevistas. Todo fue grabado en
audio y transcrito en su totalidad con una autorizacion previa.

Para el analisis, se extrajeron segmentos importantes de las entrevistas, se evaluaron de
forma individual cada uno de los casos. Seguido a esto, se trabajo en la busqueda de
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14.

similitudes, las cuales permitieron una descripcion mas clara de aquellas categorias

que se debian identificar.

Nivel

El nivel de este estudio investigativo fue de caracter descriptivo. Segun Tamayo
(2003) indica que la investigacion descriptiva “comprende el analisis e interpretacion
acerca de la naturaleza que comprende el fendmeno de estudio. Este enfoque posee
conclusiones sobre como una persona, grupo o cosa funciona en el presente” (pag. 46).
Describiendo asi aquellos aspectos mas caracteristicos, especificos y particulares de la

problematica.

El tema tuvo como propdsito la determinacion del proceso de acompafiamientofamiliar

en los pacientes oncoldgicos de Solca Nucleo Tungurahua.

Asi mismo se emple6 la investigacion exploratoria puesto que su objetivoprimordial
se enfoco en el estudio de un tema o problema poco indagado o a su vez en un hecho
no investigado antes, es decir, cuando un estudio bibliografico confirma su carencia de

guias o ideas acerca del problema de estudio (Hernandez, et al., 2014).

Meétodos

Los métodos que se ajustaron en este trabajo investigativo fueron el métodoanalitico-

sintético e hipotético-deductivo.

Analitico -Sintético

Segun Rodriguez y Pérez (2017), asegura que, este método permite descomponer a un
todo en suspartes, de esta manera se logra conocer la realidad y cualidades de cada una

deellas basado en el andlisis y la sintesis.

A través de este método se busco el conocimiento de los hechos involucrados dentro
de este fendmeno de estudio, situaciones referentes a la problematica, tales como el

acompafiamiento familiar en pacientes oncologicos, conla finalidad de estudiar sus
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causas y efectos, los cuales concibieron una sintesisgeneral del problema estudiado.

Poblaciony muestra

Pineda, de Alvarado, & de Canales (1994), conceptualiza a la poblacion comoun
universo en este sentido se refiere a un conjunto de individuos u objetos quese desea
algun tipo de informacion. En efecto la poblacion es el grupo o individuos

identificados en el cual se centra la ejecucion de la investigacion.

La poblacion de estudio estuvo compuesta de 25 familiares de pacientes
diagnosticados/as con cancer, quienes fueron entrevistados en Solca Ndcleo

Tungurahua.

Tabla 4 Unidades de Observaciéon

UNIDADES DE OBSERVACION CANTIDAD
Hombres 10
Mujeres 15
TOTAL 25

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)

Nota: Unidades de observacion
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CAPITULO IIl.- RESULTADOS

1.5. Andlisis y Discusion de los Resultados

El presente proyecto de investigacion se basé en un enfoque cualitativo para lo cual se
trabajo con el desarrollo y aplicacion de una entrevista semiestructurada, misma que
consto de un cuestionario que constd de 16 preguntas que favorecieron el analisis de
la variable determinada junto con sus cuatro dimensiones, tales como: organizacion
familiar, cuidado y apoyo familiar, sentimientos y emociones y la correspondiente a la
parte econdmica. La poblacion con la que se trabajé correspondio a los familiares que
cumplen el rol de cuidadores de los pacientes con cancer que asisten a las instalaciones
de La Sociedad de Lucha Contra el Céancer del Ecuador SOLCA, ubicada al norte del
Canton Ambato, provincia de Tungurahua. Para ello se recurrio al apoyo y
autorizacion de los dirigentes de esta organizacion de salud. De igual manera, se

destaca la apertura y participacion voluntaria de los entrevistados.

Descripcion del Grupo

La poblacién de familiares cuidadores de los pacientes con cancer estd conformada
por 25 personas, quienes llegan al sitio desde distintos puntos del canton Ambato como
Totoras, Huachi Belén, Cunchibamba, al igual que de otros cantones como Quero,
Bafios de Agua Santa, y de otras provincias como: Puyo, Cotopaxi. Para la
delimitacion de la cifra de entrevistados se tomo6 en cuenta la etapa en la cual se
encontraban los pacientes, es decir, se eligieron a 25 familiares debido a la
disponibilidad a ser entrevistados y por la situacion en la que se encontraban los
pacientes con el fin de identificar, diagnosticar y analizar la experiencia del proceso

de acompafiamiento familiar suscitado.

La edad de los familiares cuidadores es de entre los treinta y dos a los ochenta afos,
entre los puntos que influyen en optar por los servicios de SOLCA, muchos de ellos lo
hacen porque sus familiares tenian un trabajo asegurado al Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social, el cual mantiene convenio con SOLCA y por ende el costo de los

tratamientos no era tan elevado como en otras instituciones particulares. Ademas, de
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la accesibilidad econdmica, la poblacidn entrevistada aseguro asistir a SOLCA por la

calidez en la atencidn tanto a los pacientes como a los cuidadores.

Para la determinacion de los intervalos de edad de los familiares cuidadores, se
considerd la funcion del cuidador como la persona que asume responsabilidades
importantes con el paciente, por ello, es necesario que el cuidador sea una persona apta
para el desarrollo independiente de actividades, con un reducido grado de
vulnerabilidad. Pero es importante recalcar que, uno de los cuidadores era adulta
mayor, por lo cual, pese a su vulnerabilidad también cumplia este rol.

Analisis e interpretacion de datos cualitativos

Datos Sociodemograficos

Tabla 5 Datos sociodemograficos

Género Edad Condicion  Parentesco Tipo de
Mujer Hombre Intervalo civil Familiar convenio
6 3 27 a 40 Casado Esposo/a MSP

3 2 40 a53 Union libre  Esposo/a ISSFA

5 4 53 a 66 Casado Hijo/a ISPOL

1 1 66 a 80 Casado Esposo/a IESS

Total 15 10
Elaborado por: Villafuerte C. (2022)

Nota: Datos Socio demogréaficos

Tiempo de Cuidado

El grupo entrevistado lo comprenden 25 personas adultas cuyas edades oscilan entre
los 27 a 80 afios. Todos estos familiares que han asumido el rol de cuidadores han
acompafado a los pacientes por un periodo de 4 a 5 afios, desde la primera etapa de
cancer del paciente, es decir, desde el momento en el cual se le diagnosticé dicha
patologia hasta la etapa actual, avanzada, en la que se halla el paciente. Ademas, por
medio de la tabla expuesta se determin6 que los cuidadores son familiares netamente
cercanos al paciente, ya que eran los conyuges o hijos/as. Incluso el 100% de los

entrevistados aseguraron asistir a los servicios de SOLCA gracias a los convenios entre
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las instituciones a los cuales estaba afiliados, hecho que favorecia el cuidado y
tratamiento de sus familiares.

Por otra parte, en el 100% de la poblacién se percibié que durante esta experiencia
como cuidadores han desarrollado emociones en comun como la impresion, la tristeza,
la impotencia y el dolor.

De igual manera se conoci6 que, en este tiempo han debido acoplarse a las exigencias,
en cuanto al tiempo para cuidar del paciente, por tal motivo, el 100% ha tenido que

abandonar la realizacién normal de sus actividades laborales y personales.

Analisis de las Entrevistas

El analisis de la informacién obtenida con la aplicacion de la entrevista corresponde a
datos reales acerca de la experiencia vivida por parte de los familiares que asumieron
el papel de cuidadores a los pacientes oncologicos, una experiencia que se dio dentro
de las cuatro dimensiones propuestas las cuales aportan al entendimiento de la
experiencia en cuanto a la modificacion o adaptacién de la organizacion familiar, el
cuidado, el apoyo, todas la emociones y sentimientos al afrontar dicha realidad y la
manera en la cual han tenido que lidiar con el ambito econémico con el fin de cumplir
0 hacer lo posible por trabajar en el tratamiento de su familiar afectado, esto con base
a lo vivido desde el diagnostico de la enfermedad y su desarrollo hasta la etapa
avanzada, en la cual se encontraban actualmente.

Para describir de mejor manera e identificar las dimensiones previamente
mencionadas, se trabajé en una red semantica misma que partio de los criterios vertidos
por la poblacion objetivo de esta investigacion., partiendo de los elementos comunes
evidenciados en las respuestas recopiladas, los cuales fueron estudiados por medio de
la técnica de analisis de contenido, en la etapa analitica — reflexiva, de acuerdo a las
circunstancias que surgen durante este proceso de acompafiamiento por parte del
cuidador, todo esto encaminado a la determinacion del contexto tanto de las

dimensiones como los indicadores que forman parte de los mismos.
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Gréfico 2 Red semantica de Acompafiamiento Familiar
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Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
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En este punto es importante indicar que, para la obtencién de los datos recolectados

que forman parte de las tablas presentadas para cada dimension, se puso en préctica el

método de la matriz de relaciones entre las diversas categorias de analisis, por ello se

inicia desde la revision de las entrevistas de manera particular, con el fin de visualizar

aquellos argumentos que reflejen las experiencias vividas por la poblacion estudiada,

esto en relacion a los indicadores y las dimensiones postuladas con el instrumento

utilizado.

Dimension — Organizacion Familiar

Tabla 6 Organizacion familiar

Organizacion familiar

indicadores
Tiempo Adaptacion Roles
Adaptacion
Impacto
. . del .
Frecuenciade | Tiempo para ) Adaptacion . en el
. . paciente a . Cambios
acompanamiento | el cuidador los de la familia entorno
. familiar
cuidados

Siempre lo No, el tiempo
acompario. me alcanza para

todo.
Siempre lo

acompafio en todo | Siya que, como
lo que se necesite. hija mayor, me
estresa al ver el

Desde el inicio lo estado de mi
acompafio cuando | familiar y debo
puedo. lidiar con el
comportamiento
Es mi familiar y del mismo.
siempre que pueda
lo acompafio. No porque me
nace
Siempre acompanarla

Soy la hija mayor y
siempre lo
acompafio

Claro, sise | Si, tuvimos que
ha adaptado. estar mas

Por supuesto

pendientes de él.

se adapto. Al principio

Claro si

todos estuvimos
esta | nerviosos, pero

adaptado. lo aceptamos.

Hay que Si, a pesar de
tener mucho | que en ocasiones

cuidado con | es dificil aceptar
ellosy por | larealidad por la
eso si se que atraviesa
adapta. nuestro familiar.
Asi es, se Todavia no. Aln
adaptd es dificil para
porque ella porque no
S0mMos quiere quedarse
familia en casa, quiere

Ladltima | Todos en la
hijita, la | familia nos
menor se | preocupamos
quedaen la
casa Todos no
realizando | supimos qué
las labores hacer, fue
domésticas. | sorpresivo.

Toda la Todos en la

familia casa

ayuda lloramos y
cuando se estuvimos

puede, tristes.
aunque sea

en cuidar Estas cosas
de sucasa | son dificiles

y sus de entender,
campos. toda la
familia
Es algo sufrioé
dificil de
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volver a explicarle, Todos
trabajar. pero si. estuvimos
tristes, pero
Si, asumimos la | Sidentro | mi madre fue
enfermedad de | del entorno la més
nuestro padre. familiar. afectada.
Sitodala | Laverdades
familia que
ayudaenlo | estuvimos
que se tristes, pero
tenga que | tuvimos que
hacer. resignarnos,
qué podemos
hacer mas
que
acompafarle
cuando se
pueda.
No, pero | Nos impactd,
todos en la aunque ya
casa tuvimos otra
estamos familiar que
tristes, los aso por
Al inicio siempre, | No, el tiempo Claro, yole | \si esposayyo | nietos, los P estcf).
pero con el tiempo | me alcanza para | CUId0O COMO | (o 0 i o8 o hijos.
ya no tanto debido a | todo. %€ izkr)ieﬁocon que pasaba, Mis Tuvimos
cuestiones ; aunque al cufiadas miedo
laborales. Si por lo que Si se adaptg | Principio nos asumieron porque
exige el cuidado | S€ adaplo | oot las sabemos que
A veces porque de ella. esta obligado actividades | esta es una
Gltimamente solo le a adaptarse. Claro, tuvimos que enfermedad
acompafiaba la No, sigmpre Si se adapté a que comprender, | realizaba destinada a
esposa. tengo tiempo. los cuidados aunque fue él, ahora la muerte.
' dificil ellas hacen
Siempre lo A veces. Considero el trabajo Todos en la
acompafio. N que si. Fue complicado, en el casa
0 porque pero campo seguimos
Siempre que puedo quiero Asi es. si se obligatoriamente | cuando es tristes.
lo acomparfio y roto acompafiarla. a dapté’a que no tuv?mos otro posible. ]
con los otros o cuide. camino que _ Si nos
familiares. resignarnos. Mi rol impacto
_ Siempre le ) como mucho,_ pero
Es mi esposa y tengo _ Tc_)dawa es hermana se | nos unimos
siempre la paciencia dificil, pero hay _hz_a para
acompafio 00T €50 Se’ que esforzarse | modificado apoyarlo.
adapt6 para aceptar la un poco
realidad. para A pesar de
cuando voy gue nos
a visitarla, | impacto, esto
igual su ha unido mas
hijay nieta | a la familia.
le ayudan
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en las Es dificil
labores enterarse de
domeésticas. €0sas asf,
pero lo
Siyo importante
asumi el €s mantener
rol de ella la fe.
y en su
trabajo y
mi hija de
8 afios
realiza las
actividades
de la casa.

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
Fuente: Entrevista a familiares de pacientes con cancer.
Nota: Cuadro de la dimension de la organizacion familiar.

Los familiares de los pacientes con cancer, es decir quienes cumplen el rol de
cuidadores, hacen referencia a que, el tiempo que exige esta realidad no les ha
ocasionado mayor problema ya que tanto ellos como el resto de la familia comprende
y apoya la situacion por la que atraviesa el paciente. Estan conscientes de esta situacion
compleja, misma que les exigié una adaptacion y organizacion familiar inmediata, en
la cual el esfuerzo por suplir aquellas labores que desarrollaban ellos y su familiar no

ha resultado dificil a la hora de asumir dicha responsabilidad o rol.

Segun el Instituto Nacional del Cancer (2020) el cuidado y apoyo a una persona que
atraviese esta realidad suele mirarse como un desafio debido al abandono de las
necesidades y labores propias del cuidador para acompanar al paciente. Por ello, se
sugiere no olvidar el cuidado de si mismo para evitar problemas a futuro, ya sean

psicoldgicos o fisicos.

Con base a los argumentos compartidos en la entrevista, el acompafiamiento es
constante y motivado por el fuerte vinculo afectivo que mantienen con el paciente, asi

lo denotan al realizar comentarios como:

“Siempre lo acompaiio” (E1),
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“Es mi familiar y siempre que pueda lo acompario” (E10)
“Es mi esposa y siempre la acompario” (E16)
“Siempre que puede lo acompafio y roto con los otros familiares” (E18).

En este sentido, el acompafiamiento presencial de los seres queridos con el paciente es
fundamental durante su tratamiento y en las consecuencias que esta enfermedad
ocasione (CancerNet, 2022). Frente a esto, los entrevistados, en su mayoria,

demostraron su entrega por estar con el paciente al mencionar que:
“Me nace acompariarla” (ES)
“Quiero acompanarlo” (E3)

Cuya voluntad también han lidiado con lo relacionado a la organizacion de la inversion

del tiempo, por ejemplo, algunos sostuvieron que:
“Siempre tengo tiempo” (E22)
“El tiempo me alcanza para fodo” (E11).

Asimismo, el cuidador es una pieza clave en la atencion del paciente, la cual debe ser
respetada de manera positiva por dicha persona, para lo cual se sugiere la honestidad
en los sentimientos del cuidador al asumir esta responsabilidad (American cancer
society, 2020). Es asi que, al conversar acerca de la manera en la cual el paciente se ha

adaptado a los cuidados de su familiar se conocieron criterios como:
“Claro, si se ha adaptado” (ES)

“Por supuesto se adapto” (E23)

“Hay que tener mucho cuidado con ellos” (E1)

“Se adapto porque Somos familia” (E14)

“Yo le cuido como se debe, con cariiio” (E24)

“Siempre le tengo paciencia” (E6)
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Estos argumentos resaltan que los lazos sentimentales propician el espacio de relacion
entre el cuidador y el paciente, lo cual aporta a una experiencia de soporte afectivo
saludable, no hay mejor manera que el acompariamiento solidario y real hacia alguien

gue atraviesa un momento dificil en su vida.

Asimismo, se debe tener presente que, en la organizacién familiar el tema de la
adaptacion familiar es radical en esta etapa de la vida. Expertos afirman que, es
comprensible el elevado nivel de la influencia del cancer dentro de la dinamica de los
familiares, se da cuando los miembros no logran adaptarse de manera correcta a lo que
requiere y sobrelleva la enfermedad, mientras que, cuando los miembros acatan sus

nuevas responsabilidades, la influencia se considera leve 0 moderada (Zubiaga, 2016).

Bajo este parametro, gran parte de los cuidadores sostuvieron que la adaptacién fue

favorable frente al cancer, esto se deduce al receptar las siguientes afirmaciones:
“Si, tuvimos que estar mas pendientes del paciente” (E7)
“Al principio todos estuvimos nerviosos, pero lo aceptamos” (E18)

“Si, a pesar de que en ocasiones es dificil aceptar la realidad por la que atraviesa

nuestro familiar” (E23)
“Mi esposa y yo entendimos lo que pasaba, aunque al principio nos costo” (E14)
“Claro, tuvimos que comprender, aunque fue dificil” (E10)

“Fue complicado, pero obligatoriamente no tuvimos otro camino que resignarnos”
(E4)

Pero en este contexto, la repercusion de otros grupos familiares ha sido mas dificil,

esto se apoya en respuestas como:
“Todavia es dificil, pero hay que esforzarse para aceptar la realidad” (E1)
Y otros alin no han aceptado la realidad, esto con base a respuestas como:

“Todavia no. Aln es dificil para ella porque no quiere quedarse en casa, quiere volver
a trabajar” (E15)
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Adaptarse a este suceso se considera como algo importante puesto que aporta al
equilibrio emocional durante la evolucion de la enfermedad y por ende aporta al

mejoramiento de la calidad de vida del paciente y de quienes lo acompanan.

En este proceso también existe la necesidad de efectuar cambios en los roles familiares.
Puede ser en una actividad que no tienen mucha experiencia o tal vez si, por eso es
importante evaluar con honestidad aquello que puede o no realizar para ayudar al
paciente. Dentro de la familia es frecuente que se recurra a la asignacion y distribucion
de tareas mientras se cuida del paciente, entre las actividades esta cuidar a los nifios,
ayudar con las tareas domésticas, preparar los alimentos o ser quien informe a los

demas sobre la situacion del paciente (Instituto Nacional del Cancer, 2020).

Bajo este criterio, los entrevistados comentaron que esta transformacion no es ajena a
su realidad, pero que la asumieron de la mejor manera, asi se percibe con sus

argumentos expuestos:

“Toda la familia ayuda cuando se puede, aunque sea en cuidar de su casa y sus

campos” (E9)

“Mis cufiadas asumieron las actividades que realizaba él, ahora ellas hacen el trabajo

en el campo cuando es posible” (E17)

“El rol de su hermana se ha modificado un poco para visitarla, al igual que su hija y

nieta le ayudan en las labores domésticas” (E25)
“Si, su pareja asumio el rol en su trabajo” (E3)

Incluso los mas pequefios del hogar también han aportado en este cambio de roles, asi

los indicaron algunos de los cuidadores al manifestar que:
“La hija de 8 afios realiza las actividades de casa” (E11)

“La ultima hijita, la menor se queda en la casa realizando las labores domésticas”

(E4)

Resulta evidente la cooperacion que reciben los pacientes de parte de su cuidador y

sus familiares al ajustarse a los cambios en las actividades del hogar o de trabajo que,
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por motivo del cancer, tuvieron que apartarse hasta cumplir con el tratamiento propio

de la patologia. La entrega es perceptible de acuerdo con los testimonios recopilados.

Finalmente, dentro de la dimension referente a la organizacion familiar otro de sus
indicadores engloba lo relativo al impacto dentro del entorno familiar. EI cancer,
similar a otras patologias crénicas como aquellas cuyo riesgo implica la muerte, suscita
un impacto de caracter negativo en el grupo familiar, hecho que consecuentemente
demanda cambios en la organizacion de las familias, quienes dependeran de lo dificil
que sea el diagnostico, el nivel de incapacidad que presente, el procedimiento a
practicarse, la vision sobre los efectos secundarios del suministro de los medicamentos

y la estimacion del tiempo de vida que se espere del paciente (Zubiaga, 2016).

Es decir, que, el cancer es una enfermedad que no solo afecta a quien lo padece sino
también a todos quienes rodean al paciente, de manera directa a los familiares, quienes
son los mas cercanos, ya sea afectivamente o por parentesco. Al cuestionar este punto
con los cuidadores, se obtuvieron respuestas que demostraron una afeccion netamente
sentimental al enterarse de esta noticia, incluso, se palpé la resiliencia asumida por

aquellas personas.

Esto se demostrd bajo explicaciones como:

“Todos en la familia nos preocupamos” (E3)

“Todos no supimos qué hacer, fue sorpresivo” (E16)

“Todos en la casa lloramos y estuvimos tristes” (E8)

“Estas cosas son dificiles de entender, toda la familia sufrio” (E11)
“Todos estuvimos tristes, pero mi madre fue la méas afectada” (E20)

“La verdad es que estuvimos tristes, pero tuvimos que resignarnos, qué podemos hacer

mas que acompanarle cuando se pueda” (E12)

“Tuvimos miedo porque sabemos que esta es una enfermedad destinada a la muerte”
(E5)

“Todos en la casa seguimos tristes” (E9)
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“Si nos impactd mucho, pero nos unimos para apoyarlo” (E13)

Incluso, conocer de esta realidad ha fortalecido la unién de las familias, asi lo asegurd

uno de los entrevistados:
“A pesar de que nos impacto, esto ha unido mas a la familia” (E17).

Ademas. este sentir, no ha sido ajeno de aquellos que ya han tenido una experiencia

anterior sobre un familiar con cancer, puesto que, el impacto ha sido el mismo:

“Tuvimos miedo porque sabemos que esta es una enfermedad destinada a la muerte”
(E2)

Mas alla de los avances de la ciencia y todo lo que favorezca al tratamiento de la
persona con cancer, otro de los pilares en los que se sostienen los animos de los
cuidadores y familiares se fundamenta en la fe, en el poder de las creencias religiosas,

asi lo aseveraron al compartir frases como:
“Es dificil enterarse de cosas asi, pero lo importante es mantener la fe” (E22)

No hay duda de que el acompafiar a la persona diagnosticada con cancer, es uno de los
actos mas valiosos que el paciente puede recibir ya que de esta manera podra aliviar el
conjunto de emociones que acarrea al enterarse de lo que padece y las posibles
consecuencias a futuro. Tener este soporte afectivo, le genera el valor para aceptar y

enfrentarse al cancer.

Tabla 7 Cuidado y apoyo familiar

Cuidado y apoyo familiar

Indicadores

Cantidad de apoyo Momento de apoyo Origen de apoyo

o1




Organizacién

Acceso a

Actividades Conocimiento de Primera | informacién
del cuidado . reaccion del
actividades i
convenio
Si, mi hija nos
Fue ayudo a hacer
Llevamos una vida normal. . terrl-ble, €s0
Siempre quise
Cuando podemos salimos a Si, tenemos una estamos al hasta Por el
asear familiar quees | pendientedeel | morirme. | momento no
P doctora y ella sabemos bien
Casi no se puede salir por el nos ayuda. Adelanto parte Senti como hacer
estado en el que se encuentra . . de mi trabajo deprespn, es0
Si, aqui en para poder la pasé
Hacemos reuniones con la SOLCA nos ayudar a mi muy mal | No, pero aqui
familia dicen qué familiar en SOLCA
debemos hacer Tuve nos ayudaron
L Dejo tanta
Le |n\égz%%s:scoor;1iir|:fuera Si, ya sabemos encargando mi tristeza Si, de hecho,
P qué hacer negocio que me mi papé antes
. estresé de la
A VZﬁ?}S 3‘2 gr:;iﬁlrzfgtro, Si aqui mismo Todos nos enfermedad
g nos indican organizamos en | No quise ya hacia el
No le avudé mucho con el la casa para aceptar lo convenio.
tiempoy pero sf de forma No muy bien, darle tiemp_o_a que
econ'émica moral nos hace falta | nuestrofamiliar | pasabay Si, ya
y averiguar mas estuve sabiamos
triste cdmo se hace
el convenio
A veces salimos a caminar . . Me tomo . .
para que no se quede Si, aqui son por Si, ya tuvimos
encerrado en la casa amable:s YOS | £n la mafiana y sorpresa, una
guian jamas lo | experiencia en
tarde preparo su esperaba 10 del
Le acompafio a sus citas . medicina y me P :
5 Si, nuestras . convenio.
médica. ; organizo con las .
sobrinas nos Me senti
h ) cosas de la casa
Le ayudo preparando su dicen qué hacer - muy No, pero
comida Siempre impotente Ilegamos a
Si, tenemos procﬁro al saber SOLCAY
experiencias - que no aqui nos
Me encargo de que no le falte organizarme .
su medigcina aqla hora que cercanas y por g podia ayudaron a
corresnonde eso ya sabemos Dispondo de hacer hacer el
P ' qué hay que o dopel t?empo mayor convenio
~ hacer. cosa para
No todo, a veces rgblema familiares nos
Le acompafio con el viaie tenemos que P Fue dijeron como
desde IE casa hasta ac éj preguntar mas. dificil, se hace
pero
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estamos

con la fe

en salir de
esto

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
Fuente: Entrevista a familiares de pacientes con cancer.

Nota: Cuadro de cuidado y apoyo familiar.

Dentro de este estudio, también se trataron temas referentes al cuidado y apoyo
familiar hacia el paciente con cancer, en el cual se indago acerca de tres indicadores
base como la cantidad, el momento y el origen del apoyo. El objetivo de esta dimension
busca conocer si los cuidadores acompafian a los pacientes mas alla de estar a su lado
en las citas médicas, es decir, si los involucran en actividades ajenas al tratamiento
teniendo presente el estado o capacidad de los mismos. Asimismo, se conocio que el
cuidador esta apto cognitivamente para el cuidado del paciente, si sabe como actuar,
si se ha organizado en cuanto a sus responsabilidades propias, identificar su primera

reaccion y el acceso a la informacion del convenio.

El cuidado y apoyo familiar es indiscutible y determinante en esta situacion, puesto
que influye en la superacion de lo ocurrido, la crisis y el estrés emocional latente. La
cantidad de apoyo familiar encierra un conjunto de recurso humanos disponible tanto
para el paciente como para el cuidador y la familia misma para enfrentar la situacion
(Ovelar, 2016).

Al ubicar el dialogo con los cuidadores dentro de este campo, ellos afirman que
enfocan los esfuerzos necesarios para estar con el paciente en todo momento que les
resulte posible, trabajan en no abandonarlo, en inmiscuirlo en actividades sociales, en
hacerle sentir ese afecto y apoyo honesto. Tanto los familiares responsables de la
funcién de cuidador como quienes no lo hacen se han convencido de apoyar al
paciente, de no verlo como un integrante pasivo, por lo contrario, lo motivan a que su
vida sea lo mas normal posible considerando aquellos aspectos en los que hay que
precautelar frente a su estado de salud. Esto fomenta la confianza y sobre todo denota
la empatia de los demas hacia la situacion que atraviesa uno de ellos, esto se precisa

en las respuestas emitidas, tales como:

“Llevamos una vida normal” (E12)
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“Cuando podemos salimos a pasear” (E4)

“Casi no se puede salir por el estado en el que se encuentra” (E25)
“Hacemos reuniones con la familia” (E18)

“Le invitamos a comer afuera cuando es posible” (E22)

“A veces salimos al centro, aunque sea un rato” (E13)

“A veces salimos a caminar para que no se quede encerrado en la casa” (E6)
“Le ayudo preparando su comida” (E11)

“Me encargo de que no le falte su medicina a la hora que corresponde” (E19)

Mas alla de asistir al paciente en los contextos familiares, los cuidadores también lo
hacen durante las jornadas o encuentros con los especialistas, teniendo en cuenta que
esta es una parte fundamental dentro del tratamiento propio de cada paciente con
cancer. Estar con ellos en las citas médicas, denota el aprecio entre los miembros de la
familia. Incluso, en este aspecto, participan aquellos familiares quienes poseen algin
medio de transporte porque conocen que este recurso les facilita la movilizacién hasta
el centro de atencion médica especializada. Es asi que lo antes expuesto se sostiene

con comentarios como:

“Le acompario ala casay a SOLCA” (E12)

“Le acompario con el viaje desde la casa hasta acad” (E20)
“Le acompario a sus citas médica” (ET)

Incluso, quienes no siempre disponen de tanto tiempo por motivos laborales afirman

gue Su apoyo es de manera econémica:
“No le ayudd mucho con el tiempo, pero si de forma econémica y moral” (E1)

Lo expuesto concuerda con lo manifestado por el Instituto del Cancer (2016), ya que
hoy en dia, los familiares a cargo del paciente realizan diversas actividades que en

otros tiempos solo se realizaban por parte de los especialistas, tareas como el cuidado
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de la alimentacién, horarios en el suministro de medicina, apoyo emocional o
espiritual, entre otros. Esto con la finalidad de ayudar al paciente en su lucha contra el

cancer y latoma de dificiles decisiones.

Como se evidencia, hoy en dia, la labor de cuidado hacia el paciente oncoldgico es una
labor compartida, hecho que permite un mayor nivel de involucramiento por parte de
los familiares o aquellas personas que son parte del circulo cercano de quien ha sido
diagnosticado con esta patologia. Esto es importante ya que aporta al campo emocional
del paciente, lo cual es radical ya que la salud emocional influye de manera directa en
la manera en la cual se enfrenta esta enfermedad, si el paciente percibe que los demas
se esmeran por acompariarlo en esta dura etapa, sus &nimos le permitirdn mentalizarse
en sobrellevar de mejor manera y no rendirse ante lo complicado que pueda resultar el

cancer.

Y precisamente, frente a esto, es imprescindible que el cuidador conozca a ciencia
cierta acerca de como cuidar al paciente para que de la mano de la asistencia
profesional del campo de la salud brinden el apoyo requerido, dado que, las personas

con cancer deben tener una atencion de calidad. (Santacruz, 2017).

Al hablar de esto, los cuidadores aseguraron tener el conocimiento necesario para
tratarlo, ya sea porque vivieron experiencias similares o porque poseen la asistencia
de familiares médicos, lo cual indica que estas personas estan familiarizadas con el
tema, son conscientes de las exigencias del tratamiento, del tiempo que se requiere, de
los costos que se podrian estimar al momento de adquirir algiin medicamento fuera de
la institucion. Ademas, estan capacitados en temas vinculados a la medicina, ya sea
por ellos mismos o por otros miembros de la familia quienes son profesionales de la
salud, asi lo dieron a conocer durante el dialogo ejecutado, en donde sostuvieron lo

siguiente:

“Si, tenemos experiencias cercanas y por eso ya sabemos qué hay que hacer” (E2)
“St, nuestras sobrinas nos dicen qué hacer” (E20)

“Si, tenemos una familiar que es doctora y ella nos ayuda” (E17)

“Si, ya sabemos qué hacer” (E2)
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Otros, en cambio, indican que saben como actuar gracias a las indicaciones

compartidas por parte del personal médico del lugar, en este caso de SOLCA:
“Si, aqui en SOLCA nos dicen qué debemos hacer” (E5)

“Si aqui mismo nos indican” (E16)

“Si, aqui son amables 'y nos guian” (E24)

Sin embargo, una pequefia parte de los cuidadores desconoce de como actuar frente a
esta patologia, para lo cual recurren a informacién en fuentes como el hospital en el

cual se trata la enfermedad:
“No todo, a veces tenemos que preguntar mds "’ (E6)
“No muy bien, nos hace falta averiguar mds” (E1)

Es notable, que los entrevistados estdn dispuestos no solo a entregar tiempo a los
pacientes, sino que, ademas, tienen toda la predisposicion de aprender en favor de un

buen cuidado sobre el cancer.

Ademas, dentro del momento de apoyo, la organizacion de las actividades inherentes
del cuidador son un elemento importante dentro de este analisis dado que, asumir este
rol podria resultar en una experiencia grata y a su vez demasiado exigente ya que,
frecuentemente, deben equilibrar su vida laboral con la familiar, ademas de sobrellevar
la angustia emocional, econdmica, fisica o espiritual durante el tiempo que otorgan al
paciente y su proceso, sin olvidar que uno de los principales riesgos de esta patologia

es la muerte (Cancer Center, 2022).

Es asi que, los veinte y cinco cuidadores con quienes se efectu6 el presente didlogo
comentaron que pretenden organizarse al maximo para disponer del tiempo que se
merece el paciente, ya sea a nivel laboral o en los quehaceres del hogar, todo esto con
el fin de proyectar un ambiente de calidad para el paciente quien debido al riesgo de
la patologia podria superarla o no. Por ello, trabajar en minimizar lo complejo de esta
experiencia es una de las intenciones que tienen los cuidadores hacia el paciente, esto

es notorio al escuchar frases como:
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“Siempre estamos al pendiente del paciente” (E23)

“Adelanto parte de mi trabajo para poder ayudar a mi familiar” (E11)

“Dejo encargando mi negocio” (E19)

“Todos nos organizamos en la casa para darle tiempo a nuestro familiar” (E7)

“En la maniana y tarde preparo su medicina y me organizo con las cosas de la casa”

(E24)
“Siempre procuro organizarme” (E9)
“Dispongo de todo el tiempo para acompanarla sin problema” (E4)

La predisposicion gue tienen los cuidadores rectifica el alto nivel de compromiso que
tienen ante esta patologia que afecta a uno de sus integrantes dentro del ndcleo familiar,

el sentimiento de empatia no queda fuera dentro de su reaccion al tratar este tema.

Si bien, ya se han adaptado a todo el cambio también fue necesario conocer de qué
manera reaccionaron en el primer momento del diagnéstico de esta enfermedad.
Cuando las personas conocen que padecen de cancer, les resulta dificil comprender,
escuchar, aceptar el diagndstico por lo cual se aferran a valores personales o creencias
religiosas. El impacto puede desarrollar emociones como miedo, la tristeza, la ira, la
depresién, entre otros, emociones que suscitan tanto en el paciente como en sus

familiares y personas allegadas (Santacruz, 2017).

En el caso de la muestra analizada se percibio el auge de este mar de emociones que
alteraron su equilibrio emocional, no solo por ser un hecho inesperado sino también
por lo que se dice de la enfermedad, porque socialmente se la vincula con la muerte
debido a la gravedad de su tratamiento. De manera general, se podria decir que para
estas personas y todo su circulo familiar, la tristeza ha sido uno de los sentimientos
mas comunes ya que el grado de conmocién ha sido tan impresionante, lo cual ha
desatado miedos o pensamientos negativos que lleguen al punto de pensar en morirse.
Pero esta susceptibilidad no les ha impedido en enfrentar la realidad y tener el valor

para convencerse de salir victoriosos de ella, esto se sostiene en los siguientes criterios:
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“Fue terrible, quise hasta morirme” (E12)
“Senti depresion, la pasé muy mal” (E1l)

“Tuve tanta tristeza que me estresé” (E25)

«“

o0 quise aceptar lo que pasaba y estuve triste” (E14)

“Me tomé por sorpresa, jamas lo esperaba” (E3)

“Me senti muy impotente al saber que no podia hacer mayor cosa para ayudar” (E6)
“Fue dificil, pero estamos con la fe en salir de esto” (E20)

La magnitud del impacto frente al diagnostico sin duda afectado a los familiares, pero
a su vez, les ha obligado a ser fuertes y tener toda la fuerza de voluntad para enfrentar

todo aquello que se dé durante el proceso evolutivo o paliativo del cancer.

Entonces, para complementar el estudio de estos indicadores propios del cuidado y
apoyo familiar se optd por averiguar acerca del acceso a la informacion del convenio
alcanzado por el paciente. Es decir, si al conocer de la patologia, la institucién en la
cual estaba afiliado el paciente, apoyd en los tramites necesarios para que la persona
afectada acceda a los servicios de la institucion oncologica SOLCA. Este punto es
importante ya que, por medio de una asesoria en el tema, tanto los familiares como el
paciente se sienten respaldados. Incluso, esto agilita todos los procesos burocréticos,
esta orientacion hace que se reduzca el nivel de estrés que podria darse en las personas

que desconozcan el qué hacer, como, cuando y por qué medios.

Esto como parte del &mbito legal, institucional y econémica que repercute en la
realidad de la persona diagnosticada, misma que asumira retos monetarios y laborales
a causa del tiempo que exige el tratamiento. Incluso, en la guia sobre la documentacion
y trdmites requeridos ante el cumplimiento del seguro que cubra a la enfermedad

(Solca, 2016 como se cito en Santacruz, 2017).

Con relacién a estos aspectos, algunos de los cuidadores indicaron que tuvieron
asistencia ya sea por parte de familiares o por experiencias previas, las cuales les

permitieron estar al tanto de como se debia actuar en lo referente a la documentacion
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necesaria o sobre los mecanismos que les podrian ayudar a ser parte de los servicios
de SOLCA. Es asi que, estos familiares no presentaron obstaculizaciones o
limitaciones al momento de tratar el tema del convenio entre la institucion que
aseguraba al paciente con el hospital especializado en los servicios de oncologia, asi

lo sostienen argumentos como:

“St, unos familiares nos dijeron como se hace” (E12)

“Si, de hecho, mi papa antes de la enfermedad ya hacia el convenio” (E9)
“St, mi hija nos ayudo a hacer eso” (E18)

“St, ya tuvimos una experiencia en lo del convenio” (E21)

Mientras que, otro grupo aseguré que la misma institucion oncoldgica les habia
ayudado en el proceso del acceso a la informacion y realizacion del convenio, lo cual
es fundamental y a su vez, refleja la calidad humana como una de las caracteristicas
de esta institucion de salud, hecho que aporta a la imagen de la misma. Si bien el
personal médico es valioso por sus conocimientos y por su labor, una conducta y una
actitud empatica lo convierte en mas que ello, pues denota su vocacién enfocada en

servir y apoyar a los pacientes en todo momento:
“No, pero aqui en SOLCA nos ayudaron” (E12)
“No, pero llegamos a SOLCA y aqui nos ayudaron a hacer e/ convenio” (E10)

Sin embargo, esta situacion no ha sido equitativa para todos ya que uno de los
entrevistados comentd desconocer sobre este proceso, algo que dejé en claro su
desorientacion en cuanto a los procesos legales que debe realizar, y por ende, influye
en su campo emocional ya que el desconocimiento genera preocupacion, falta de

apoyo y por ende estrés:
“Por el momento no sabemos bien como hacer eso” (E5)

De manera general se deduce que, la calidad de tiempo y apoyo en esta etapa dificil,
ha transformado la vida de los familiares, pero eso no ha sido obstaculo para brindar

el apoyo necesario. Estas personas se han involucrado al cien por ciento en todo el
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proceso y de lo que se deriva del mismo. Todos se enfocan en mantener viva la
esperanza, mostrarse fuertes para lidiar con la enfermedad a pesar de que esta los haya
desmoralizado al inicio. Tanto los familiares que desempefian la labor de cuidadores
como aquellos que, por medio de otras acciones aportan al apoyo hacia el paciente
estdn comprometidos desde el principio hasta el final del tratamiento. El cuidado y
apoyo familiar de estas veinte y cinco personas es solido, incluso, la atencion amigable
recibida en SOLCA ha guiado las acciones del cuidador frente a las exigencias de la

patologia diagnosticada.

Tabla 8 Sentimientos y emociones

Sentimientos y emociones

Indicadores

Impacto en la familia Efectos emocionales

Descripcion de las

Reaccion emociones
Todos nos preocupamos Estamos preocupados
Estuvimos muy tristes Tenemos que mantenernos

positivos, aunque sea dificil
Seguimos nerviosos, pero
esperamos que salga bien Algunos se han estresado por
todas las cosas que esto implica
Es complicado, pero no perdemos

la esperanza Algunos familiares estan
sorprendidos
Toda la familia se puso triste
La tristeza se apoderd de nuestra
Todos estuvimos nerviosos familia

Es incomprensible, seguimos sin

Fue dificil, pero hay que mantener creer esto

la fe en que saldra bien de esto - .
Nos dolié mucho, pero es mejor

S apoyar a nuestro familiar
La familia sigue desconsolada poy

porque es muy joven para tener

CANCET A pesar de haber vivido algo

similar y cercano, esto si es dificil

Nadie lo creia, fue dificil .
Nos sentimos un poco solos en

casa sin su presencia cuando esta

AUn estamos con incertidumbre, no .
' en los tratamientos

sabemos qué mismo pasara
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A pesar de la tristeza decidimos
unirnos para demostrarle apoyo en
estos tiempos dificiles.

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
Fuente: Entrevista a familiares de pacientes con cancer.
Nota: Cuadro de exploracion de sentimientos y emociones

Para continuar con la investigacion planteada, otra de las dimensiones a tratar en las
conversaciones ejecutadas con los familiares cuidadores de los pacientes de SOLCA,
fue la relacionada a los sentimientos y emociones suscitados en ellos, debido a que
este campo es uno de los mas afectados con el diagnostico, y, asimismo, es aquel que

mas influye en el modo en como se supere o no a la enfermedad.

Al enterarse que el familiar padece de cancer suele ser complejo a nivel fisico y sobre
todo emocional por parte de quien lo cuida y quien lo padece, entre las emociones
experimentadas de manera comun estan la ansiedad o la depresion, por lo cual se
sugiere que los involucrados reconozcan estas alteraciones y pidan ayuda en el caso
de ser necesario ya que la salud emocional es uno de los pilares que favorecera a la

lucha contra esta patologia (American Cancer Society, 2022).

En consideracion a este parametro, durante la entrevista se indagd sobre el impacto de
la reaccion en la familia y los efectos emocionales como parte de la dimensién que
agrupa los sentimientos y emociones vividos por parte de los involucrados en este
acontecimiento que aflige la salud de quien la padece y su circulo social. Cabe recalcar
gue entre los sentimientos con mayor presencia en los familiares del paciente fueron
la preocupacion, tristeza, los nervios, la incertidumbre y la incredulidad frente a esta

realidad:

“Todos nos preocupamos” (E23)
“Estuvimos muy tristes” (E10)

“Seguimos nerviosos, pero esperamos que salga bien” (E3)

“Toda la familia se puso triste” (E7)

“Todos estuvimos nerviosos” (E20)
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“La familia sigue desconsolada porque es muy joven para tener cdancer” (E3)
“Nadie lo creia, fue dificil” (E19)
“Aun estamos con incertidumbre, no sabemos qué mismo pasard” (E17)

Como mecanismo de ayuda, algunos de los entrevistados comentaron que al enterarse
de este hecho buscaron consuelo y apoyo en sus creencias espirituales ya que su fe es
uno de los principios que fortalecen su alma para no rendirse ante lo complicado de la
enfermedad. Esto alimenta su animo para confiar en que a pesar de los riesgos

lamentables a los que conlleve el cancer podran superarla y salir bien de esta etapa.
“Fue dificil, pero hay que mantener la fe en que saldré bien de esto ” (E4)

Y uno de ellos aseguro que a pesar de las dificultades decidieron unirse como familia
para superar el cancer porque saben que la unidad entre todos los miembros permite
que el apoyo se incremente y se sientan mas fuertes ante dificil el tratamiento

oncoldgico:

“A pesar de la tristeza decidimos unirnos para demostrarle apoyo en estos tiempos

dificiles” (E11)

Es evidente que los familiares se han visto obligados a gestionar sus emociones para
superarlas e iniciar una reflexion acerca de los cambios a los cuales deberan
enfrentarse. Es que, en el primer momento, surgen desaciertos en el comportamiento,
a pesar de las reacciones varian de acuerdo con cada persona. Como bien lo mencionan
Cruz y Delgado (2020), el control de estas emociones juega un papel fundamental a la

hora de atravesar todo el proceso propio del cancer.

De manera complementaria se sugirid a los entrevistados la descripcion de estas
emociones suscitadas, es decir, que compartan el como han trabajado o no en ellas
durante todo el tiempo de acompafiamiento, debido a que como ya se expuso en puntos
anteriores, en muchos familiares surge el temor a la muerte como una de las posible
consecuencias del cancer, algo que, segun Cedefio (2021) se mantiene presente a lo
largo del tratamiento médico, cuyo diagnostico se estudia como la reducciéon del estado

de salud y la pérdida del tiempo de vida.
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Es asi que, al entrevistar a las personas seleccionadas en este proyecto, se conocio que
entre los sentimientos que aun siguen latentes en ellos son la incomprension, el dolor,
el estrés, la preocupacion y la nostalgia. Esto demuestra que, ademas de responder a
las cuestiones econdmicas, geograficas o de tiempo que exige la enfermedad, también
deben enfocarse a ser responsables con su estado animico, en cuidar de sus emociones
y mantenerse fuertes para que el paciente no se sienta solo. Esto lo deben realizar cada

dia con el fin de mantener un equilibrio y salud en sus emociones.
“Estamos preocupados” (E1)

“Tenemos que mantenernos positivos, aunque sea dificil” (E25)
“Algunos se han estresado por todas las cosas que esto implica” (E18)
“Algunos familiares estan sorprendidos” (E10)

“La tristeza se apodero de nuestra familia” (E6)

“Es incomprensible, seguimos sin creer esto” (E15)

“Nos dolié mucho, pero es mejor apoyar a nuestro familiar” (E24)

“A pesar de haber vivido algo similar y cercano, esto si es dificil” (E9)

“Nos sentimos un poco solos en casa sin su presencia cuando esté en los tratamientos”

(E13)

Lo cual denota que a pesar del tiempo transcurrido en la convivencia con el cancer la
familia continda con la labor sentimental encaminada a la superacién emocional

originada por la puesta en conocimiento de esta grave patologia en uno de sus

integrantes.

Tabla 9 Econémico

Econdémico

Indicadores
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Sostenibilidad

Apoyo institucional

Gastos adicionales

Ingresos suficientes

Tipo de apoyo recibido

Invertimos cuando
tenemos que viajar, hay
que pagar del bus
porque venimos desde

el oriente.

A veces cuando nos
demoramos hay que

comer afuera

El costo del pasaje de
los buses es la

inversion que se hace

No se invierte algo
extra porque tenemos
auto para venir a
SOLCA

Si son suficientes, pero
también hace falta, pero
hay que ajustarse a lo

disponible.

Si porque aqui en
SOLCA nos ayudan con
medicina que ellos

tienen.

Si porque el servicio es
completo

Con el convenio nos

hemos ahorrado bastante

A veces hay que hacer un
poco mas de esfuerzo
para pagar lo que se

necesita

Gracias al convenio
podemos hacer los examenes
que se necesitan aqui en
SOLCA

Agradezco la buena atencion
de SOLCA

El servicio de atencion es

rapido y humanitario

La gente de SOLCA es

amable

Venimos a SOLCA porque
la atencion es gratuita

Tenemos que invertir
en atencion médica
externay en apoyo

externo.

Invertimos en la
medicina que no hay
aqui en SOLCA

Ayudamos con alguna
cuota econémica entre
toda la familia para
ayudar en la
alimentacion de mis

padres

No, la verdad si nos hace
falta el dinero

Hemos tenido que
acomodarnos a los gastos

y lo que se tiene

No, a veces hay que
ingeniarselas para llegar
hasta SOLCA

No, pero gracias al
convenio hemos salido

adelante

Llegamos a SOLCA porque
los medicamentos no son

muy caros

La atencién de aqui es

completa

En SOLCA tienen un buen
servicio de medicina y

cirugia

La asistencia de los médicos

es completa
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Invertimos a veces, No, pero unos familiares | La atencién de los médicos
cuando nos piden unos | nos ayudan con lo que a es de calidad, tratan muy
estudios que hay que veces hace falta bien a los pacientes y
hacer en otros lugares. comprenden la realidad por
la que estamos atravesando
tanto él como la familia

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
Fuente: Entrevista a familiares de pacientes con cancer.
Nota: Cuadro de la dimensién de la economia familiar.

Al tratar el tema vinculado a la dimension econdmica, la entrevista se enfocd en
identificar la sostenibilidad monetario del cuidador y por ende de los familiares que
son parte del proceso que atraviesa el paciente, mismo que exige una cantidad
considerable de ingresos. Asimismo, se dialogd sobre el apoyo que han recibido por
parte de las instituciones tanto de aquella en la cual disponen de un seguro y de la

especializada en oncologia, en este caso Solca.

Este interés por indagar en la parte econdémica frente al cancer se sostiene en la
informacion expuesta por el portal web denominado Cancer.Net (2021) en la cual se
indica que la realidad latente en las familias de los pacientes, para quienes el costo del
servicio oncologico, en algunos casos, resulta inquietante o incierto debido a que las
deudas y facturas tienden a acumularse de manera rapida, por lo cual es posible que
entre los miembros de la familia se plantee la busqueda de una asistencia financiera,
esto al conocer el diagndstico del cancer. Incluso, este tipo de responsabilidad

financiera diaria podria ser angustiosa.

Como bien lo manifiesta el sitio web enfocado a esta enfermedad, la economia es una
de las dimensiones que se deben suplir frente al cancer ya que, a pesar de los convenios
que existan en favor de aliviar esta situacion, los costos de consultas médicas externas
a SOLCA, la compra de medicamentos ausentes en esta institucion es demasiado
considerable y exige un esfuerzo extra encaminado a responder con todo lo que exija
el alto costo del tratamiento que debe atravesar el paciente. En el caso de los
cuidadores, la parte financiera, también tiene que ver con todos los gastos adicionales
a cubrir, tales como el costo del transporte para la movilizacion desde su hogar hasta
la institucion médica, el pago de alimentacion o la compra de medicina ausente en el

hospital oncoldgico, asi lo denotan los entrevistados durante el dialogo compartido:
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“Invertimos cuando tenemos que viajar, hay que pagar del bus porque venimos desde

el oriente” (ED)

“A veces cuando nos demoramos hay que comer afuera” (E11)

“El costo del pasaje de los buses es la inversion que se hace” (E23)
“Tenemos que invertir en atencion médica externa y en apoyo externo” (E25)
“Invertimos en la medicina que no hay aqui en SOLCA” (ET7)

“Ayudamos con alguna cuota econémica entre toda la familia para ayudar en la

alimentacion de mis padres” (E9)

“Invertimos a veces, cuando nos piden unos estudios que hay que hacer en otros
lugares” (E18)

Sin embargo, esta realidad no es compartida por todos los cuidadores y sus familias
puesto que, uno de ellos manifestd no lidiar con gastos adicionales dentro del
tratamiento y cuidados del paciente. Como en toda situacion, la economia no es la
misma para todos los ciudadanos ya que, como bien sabemos en el pais se denotan
clases sociales, en donde unos poseen fuentes seguras de ingresos, mientras que otros
dependen de lo que consigan dia a dia. Estos contrastes en la economia, son tanto una
ventaja como una desventaja ante cualquier necesidad que padezca una persona, en
este caso, la economia para el entrevistado no es parte relevante de sus preocupaciones
ya que posee un recurso importante para evitar el costo que para otra demanda el tema

de la movilizacion al centro oncoldgico:
“No se invierte algo extra porque tenemos auto para venir a SOLCA " (E6)

Con base a la informacion recopilada es evidente que, el cuidar de un paciente con
cancer va mas alla de la repercusion, sentimental o social ya que el &mbito econémico
es parte de los pilares que sostienen y permiten el correcto tratamiento del cancer que
padece su familiar. Es asi que, los esfuerzos por suplir esta necesidad es parte del diario
vivir de los familiares, quienes realizan los modos posibles por cubrir todos los gastos

referentes a la medicacidn, la movilizacién y a la alimentacidn en casa del paciente.
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Por ello el estudio de la suficiencia en los ingresos de las familias también fue clave
como parte de la sostenibilidad econdémica de estas, dado que, segun el Instituto
Nacional del Céancer (2015), el incremento continuo en el coste del tratamiento de la
enfermedad, de forma particular en las terapias via oral, denota la necesidad de
determinar propiedades de los sobrevivientes del cancer quienes presentan mayor

probabilidad de pasar por privaciones o limitaciones de caracter econémico.

En este sentido, los comentarios de los cuidadores fueron divididos ya que, para
algunos, el contexto econdmico ha sido favorable debido a la ayuda recibida por parte
del convenio de su aseguradora con el hospital oncolégico. Gracias a los beneficios
propios de estos tratados entre instituciones, varios de ellos pueden responder de
manera efectiva a todo lo que implique el tratamiento, y por ende este proceso médico
de su familiar diagnosticado se ve amparado Yy, por ende, existe seguridad desde el

principio a fin, asi lo describen los siguientes comentarios recopilados:

“Si porque aqui en SOLCA nos ayudan con medicina que ellos tienen” (E17)
“Si porque el servicio es completo” (E5)

“Con el convenio nos hemos ahorrado bastante” (E19)

“No, pero gracias al convenio hemos salido adelante” (E8)

A pesar de esta ayuda, otro grupo ha resultado afectado ante esta compleja realidad
generada por el cancer, por lo cual han recurrido a realizar ajustes econémicos con el
fin de acoplarse a lo disponible. Como ya lo mencionaban los autores antes citados, el
contexto econdmico difiere en todas las familias dado que, si bien algunas estan aptas
para responder a ellas, otras deben realizar acciones extras como buscar prestamistas
o reducir el monto destinado para otras actividades con la finalidad de responder a los
requerimientos monetarios de su familiar con esta enfermedad. Es que, ante el cancer
todo sacrificio es importante para que al paciente no le falten nada, esto se deduce ante

los siguientes comentarios:
“A veces hay que hacer un poco mas de esfuerzo para pagar lo que se necesita” (El)

“No, la verdad si nos hace falta el dinero” (E22)
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“Hemos tenido que acomodarnos a los gastos y lo que se tiene” (E14)
“No, a veces hay que ingeniarselas para llegar hasta SOLCA” (E20)
“No, pero unos familiares nos ayudan con lo que a veces hace falta” (E15)

“Si son suficientes, pero también hace falta, pero hay que ajustarse a lo disponible”

(E6)

Lidiar con este tipo de factores al conocer el diagnostico de cancer dentro de una
familia se convierte en una lucha constante, cuyo esfuerzo debera aumentar de acuerdo
a coOmo avanza el paciente, hecho que resulta complicado sobre todo al conocer que,
de acuerdo a Machado (2021) en el pais mas del 70% de las familias tuvo menos
ingresos a causa de la pandemia, siendo las principales afectadas aquellas cuyos

miembros tenian una fuente de ingresos menor al salario basico unificado.

Lamentablemente, en el pais como en todo el planeta, no toda la poblacién goza de un
trabajo estable, de una remuneracion justa y menos de la oportunidad de alcanzar un
sustento econdmico que contribuya tanto a su desarrollo como al de su familia. Por
ello, cuando surgen situaciones como el enfrentar una enfermedad de alto riesgo como
el cancer resulta devastador pues, pese a que la familia esté consciente de que su
familiar pueda morir en este proceso, no escatiman esfuerzos por brindarle el soporte

econdmico que necesite.

Es asi que la asistencia de las instituciones sociales es fundamental como apoyo para
tratar esta patologia, sobre todo al saber que, de acuerdo a los datos emitidos por el
Ministerio de Salud Publica (2020) en el Ecuador, el céncer tiene una creciente
incidencia de manera que se postula como la segunda causa de muerte a nivel global
luego de las enfermades cardiovasculares. En respuesta a ello, la Sociedad de Lucha
Contra ElI Cancer del Ecuador (SOLCA) es uno de los centros principales de
prevencion, diagnostico y tratamiento de esta enfermedad, a la cual llegan pacientes

de todo el pais, y donde se desarrollé el presente estudio.

Para palpar el tipo de servicio recibido por parte de los entrevistados, se procedio a
cuestionarlos acerca de este punto, el cual es complementario y se ajusta a los objetivos

planteados en la presente investigacion. Incluso, lo que se pretende es analizar lo que
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se propone en la informacion que exhibe la institucion con la realidad que viven todos
los dias quienes reciben los servicios prestados. La interrogante permitié avizora el
panorama real de lo que acontece en el lugar, por lo cual, de manera general se podria
decir que, las respuestas fueron claras y precisaron en la calidad y amabilidad brindada
por parte del personal, asi como también en el apoyo relacionado a la medicacion y la

cirugia.

“Gracias al convenio podemos hacer los examenes que se necesitan aqui en SOLCA”
(E2)

“Agradezco la buena atencion de SOLCA” (E12)

“El servicio de atencion es rapido y humanitario” (E10)

“La gente de SOLCA es amable” (E15)

“Venimos a SOLCA porque la atencion es gratuita” (E13)

“Llegamos a SOLCA porque los medicamentos no son muy caros” (E12)
“La atencion de aqui es completa” (ET)

“En SOLCA tienen un buen servicio de medicina y cirugia” (E19)

“La asistencia de los médicos es completa” (E20)

“La atencion de los médicos es de calidad, tratan muy bien a los pacientes y

comprenden la realidad por la que estamos atravesando tanto él como la familia”

(E3)

Ademas de la calidad en los servicios prestados, en SOLCA se presencia la calidez y
empatia en el trato hacia los pacientes y familiares que cumplen el rol de cuidador,
algo que constituye un elemento importante dentro de este proceso, el cual se convierte
en un reto constante e incierto, donde el acompafiamiento de cada dia se ve como algo
valioso para quienes atraviesan esta patologia, cuyo riesgo es tan elevado y no asegura
la recuperacion de la misma, pero la voluntad y la fe de las personas se aferra a

conseguir la victoria frente al cancer.
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Gréfico 3 Proceso de acompafiamiento de la familia frente a las etapas del cancer

Primera etapa

« Los familiares
cuidadores
apoyan al
paciente por
medio del

acompafamiento
presencial,
econémico,

emocional y a
través del
cumplimiento de
aquellas
actividades o
roles que
efectuaba previo

a su diagnostico.

* Los familiares

cuidadores estan

al pendiente de
los horarios de la
medicacion del
paciente y de la
dieta que debe
llevar.

N\ J

Elaborado por: Villafuerte C. (2022)

Segunda etapa

* Los familiares
cuidadores han
trabajado en el

apoyo y
asistencia
emocional entre
todos los
miebros.

* Varios de ellos
han optado por
sostenerse en las
creencias propias
de su religion
para enfrentar y
superar los riegos
de esta grave
enfermedad.

* Los familiares se
enfocan en asistir
al paciente en
todo lo que esté a
su alcance en pro
de su tratamiento.

- J

Fuente: Entrevista a familiares de pacientes con cancer.
Nota: Proceso de acompafiamiento familiar
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* Los familiares
son concientes de
una posible
pérdida de su
familiar debido a
experiencias
cercanas.

* Los familiares
cuidadores
conocen que la
resignacion es
uno de los
aspectos en los
que deben
abordar al saber
que uno de ellos
padece cancer.

 La unidad
familiar es uno de
los factores que
les permitira
lidiar ante una
lamentable
pérdida.

Cuarta etapa

* La asitenciay
apoyo entre los
familiares es un
elemento clave en
el caso de perder
al paciente
oncoldgico.
 Ellos estan
predispuestos a
expresar sus
emociones de
manera abierta
con el fin de
aliviar el dolor de
lo susictado.




1.6.Discusion

El presente estudio se enfoco en la indagacion sobre la relacion de los cuidadores y los
pacientes con cancer que asisten a los servicios de SOLCA en el canton Ambato,
provincia de Tungurahua, por medio de un enfoque cualitativo, con base a la
recoleccion de informacion y disefio del instrumento para la variable analizada. La
muestra la componen 25 personas, de las cuales 15 son mujeres y 10 son hombres,
quienes llegan al sitio desde distintos puntos del cantébn Ambato como Totoras, Huachi
Belén, Cunchibamba, al igual que de otros cantones como Quero, Bafios de Agua
Santa, y de otras provincias como: Puyo, Cotopaxi, cuyas edades oscilan desde los 27

a 80 afnos.

El anélisis de esta informacion fue en funcion de cuatro dimensiones: organizacion,
cuidado y apoyo familiar, sentimiento y emociones y la vinculada a la parte econémica

entre el familiar que cumple el rol de cuidador y el paciente.

Entre los principales hallazgos de esta investigacion se encontrd que los familiares
fueron el soporte importante para los pacientes. EI dolor compartido por la familia,
sentimiento compartido con la tristeza, la nostalgia, la incertidumbre, el miedo y la
incredulidad. Hecho que demuestra el alto impacto en el campo emocional y
psicoldgico de los involucrados en esta realidad. Lo recopilado en este estudio coincide
con los manifestado por Toloza y Ledn (2016 como se citdé en Caro, 2018) quienes
aseveran el surgimiento de dichas emociones posterior al diagndstico del cancer.
Incluso, pese a lidiar con esta situacién psicoldgica, la familia tiende a mostrar una
actitud positiva, predispuestos a la realizacion de los procesos que se necesiten al
empezar el tratamiento hasta su culminacion, esto con el afan de comprender el

proceso y apostarle por el mejoramiento de la experiencia suscitada.

A partir de este diagnostico ha sido complejo y ha repercutido en la actitud de los
pacientes y sus seres queridos, quienes se esfuerzan por demostrarle valor y apoyo
afectivo al paciente, incluso muchos se han aferrado a sus creencias religiosas, las
cuales son el soporte espiritual para vencer la debilidad emocional presente en esta
experiencia. Esto concuerda con Enriquez, Irarrdzaval y Nufiez (2012), quienes
afirman que, desde el siglo XIX se ha planteado a la religion como un factor que
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influye de manera positiva en la reduccion de comportamientos que atenten a la
integridad de la persona, teoria que se confirmd afios después con méas de mil estudios
enfocados a la espiritualidad y religion en el campo de la salud en todo tipo de
patologias. De esta manera, la espiritualidad y la religion han permitido que los
pacientes y sus familiares enfrenten de mejor manera los riesgos que implique el
diagnostico de alguna enfermedad. Por lo cual se ha visto a estas como una herramienta
que alivie al paciente y su familia, en consecuencia, se la promulga por medio de su

implementacion en las diversas instituciones médicas.

Entre los aportes que brinda el cuidador y la familia no solo se describio el
acompafiamiento diario al paciente sino también el trabajo que han asimilado todos los
integrantes de la familia para suplir las actividades que el paciente realizaba en el hogar
0 en su trabajo. En otras palabras, las familias han aceptado con buena voluntad el
cambio de roles, hecho que puede ser voluntario, como en el caso de los entrevistados,
0 surgir de una distribucion de responsabilidades entre todos. Este comportamiento
denotado concuerda con el estudio de Devalle (2013) quien asevera que la familia
debera enfrentarse a las negociaciones roles y funciones que hasta antes del diagndstico
desempefiaba el integrante enfermo, estos cambios dependeran de cuan importantes se
consideren a las actividades que ejecutaba el paciente y por la flexibilidad del paciente

y la familia previo al cambio.

En este sentido y partiendo de la informacion receptada, una forma de apoyo para el
paciente ha sido positiva, puesto que todos los integrantes, desde los nifios, ayudan a
la realizacion de tareas en el hogar, otros como los adultos, han optado por atender los

negocios o cuidar del lugar de trabajo de los pacientes.

Sin embargo, esta realidad favorable no coincide con lo expuesto dentro del &mbito
econdémico que atraviesan las familias. Si bien es cierto, la mayoria de ellos se ha visto
favorecido por el convenio entre los aseguradores y SOLCA, hubo una parte que
indic6 una carencia en economia para cumplir con las exigencias del tratamiento. Y
precisamente, esta parte del estudio responde a lo indicado por la revista “La vida en
rosa” (2015) la cual informa que el cancer es una patologia que destruye las bases de

la economia familiar, ya que, los ingresos se ven mermados ante el decrecimiento
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significativo de horas laborales aptas para el paciente, desafio que exige un gran

esfuerzo encaminado a la mitigacion de dichos malestares econdmicos.

Muchos de los entrevistados confirmaron la toma de medidas econémicas que se
acoplen a esta enfermedad, a pesar de la ayuda recibida, algunos de los medicamentos
0 examenes deben realizarse fuera de la institucion oncoldgica, cuyos costos son

altamente considerables econdmicamente.

Es por ello que, frente a los datos estudiados nace la iniciativa como propuesta desde
el campo de Trabajo Social, considerando la presencia de familiares cuidadores no
conocen como actuar frente a la situacion de salud que atraviesa su familiar, propuesta
que se fundamenta en el desarrollo de charlas de socializacién que aporten a esta
ausencia de conocimiento evidenciado. Todo ello por medio de la aplicacion de una

observacion, escucha activa, empatia, apoyo y salud emocional a lo largo del proceso.
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El desarrollo de la presente propuesta parte de los principios de la tanatologia la cual,
segun Hernandez (2020) se enfoca en la proporcion de ayuda y asistencia profesional
a la persona que atraviesa la etapa terminal del cancer y a sus familiares o a quien se
enfrente al duelo de alguna perdida. Entiéndase al duelo como el dolor que se da ante
la muerte de un ser querido.

La proyeccion de esta propuesta se dirige a preparar a la gente para superar los riesgos
del cancer, formarlos de manera humana, trabajar en la importancia de sus emociones,
apoyarlos a generar en ellos un conjunto de creencias sobre la vida y la muerte, no
como un castigo sino como la asimilacién de un hecho natural en la vida de todo ser
humano. Ademas, se busca que los familiares y el paciente sean libres de tomar una
decision ya que este es uno de los principios que lo dignifica como personay le permite
enfrentar este proceso.

Es decir, se asumira el rol de tanatdloga ya que con la implementacion de la propuesta
se podra acompanar en este duelo a los familiares, esto por medio de la puesta en
practica de actividades que generen un espacio seguro para las personas, quienes con
base a la confianza podran expresar sus emociones ante la probable pérdida de su ser

querido. A continuacion, se describen las etapas que comprende dicha propuesta:

Primera etapa
Esta primera etapa se desarrolla por medio del diagnostico ejecutado con antelacion al
aplicar las entrevistas en SOLCA, la cual aport6 al conocimiento de como se halla la
relacion entre el familiar que cumple el rol de cuidador y el paciente con céncer, de
manera precisa se identificé el grado de conocimiento sobre los cuidados que se deben
efectuar, como actuar para aportar al tratamiento efectivo del paciente. Es importante
resaltar que este dialogo se dio de manera particular y afectiva, respetando el contexto
en el cual se dio esta conversacion, se respetd también el tiempo disponible y la
apertura de las personas dispuestas a participar en este proyecto.
Esto con base a que se considera como cuidador a aquella persona que asiste de manera
fisica, emocional y préctica a quien padece de la patologia antes mencionada. De
manera general, entre las actividades que se exigen a los familiares cuidadores estan el
suministro de medicamentos, el manejo de efectos secundarios y sintomas, organizar
las citas, apoyar en la preparacion de la dieta e impulsar el aliento y apoyo emocional
(Cancer.Net, 2019).
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Segunda etapa

En esta etapa se da paso a la participacion desde la vision de Trabajo Social, la cual se
implementara posterior a la identificacion de los familiares cuidadores cuyos
conocimientos sobre el cuidado de los pacientes oncologicos es débil, por medio de la
elaboracion y desarrollo de las charlas de capacitacion, mismas que poseen técnicas e
instrumentos que contribuiran al enriquecimiento de los saberes frente a la enfermedad.

Es asi que, las charlas de capacitacion se compartiran por cuatro sesiones:

e Primera charla de capacitacion: Apoyo emocional (psicol6gico)

En esta primera charla de la capacitacion se abordara el tema del apoyo emocional
dentro de la psicologia tanto del paciente como del cuidador cuya finalidad trata de
socializar la importancia de brindar el apoyo emocional al paciente para comprender
sus sentimientos, las reacciones por medio de espacios de dialogo sinceros, amenos,
Ilenos de confianza en el cual las dos partes puedan expresarse y fortalecer el vinculo
sentimental de apoyo. Ademas, se indicara que no esta por demas recurrir al servicio
de asesores especializados quienes aportaran con una perspectiva util para sobrellevar
la dificil realidad.

Esto se efectuara de la mano de la técnica de la comunicacion asertiva y escucha activa
entre el cuidador, los familiares y el paciente, la cual favorecera a llevar la convivencia

con el cancer.

e Segunda charla de capacitacion: Arreglos de la vivienda

Aqui, la charla de capacitaciones enfocara en despejar todas las dudas sobre si el lugar
de residencia del paciente oncoldgico debera ser o no modificado, inquietud que suele
ser frecuente en los cuidadores. Para esto, sera importante partir de como se sentira el
ser querido ante las posibles modificaciones ya que podria temer la pérdida de su
independencia, auto percibirse como alguien fragil frente a los demas. Por ello se
trabajara en la concientizacion de los cuidadores acerca de la urgencia o no de los
arreglos en la vivienda a partir de interrogantes claves como si sera o no frecuente la
asistencia que necesitara el o la paciente. La técnica a emplear sera la observacion del

comportamiento del paciente y la escucha activa sobre sus necesidades.
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e Tercera charla de capacitacion: Manejo de sintomas y efectos secundarios

de la quimioterapia

En la tercera charla de socializacion se tratara el tema sobre como el cuidador debera
afrontar los cambios emocionales como efecto secundario del tratamiento, y los
cambios fisicos durante el proceso de la enfermedad. Para esto se sugerira al cuidador
mantener un campo emocional fuerte para superar todas las adversidades latentes en el
proceso.

Ademas, se implementara la técnica del cambio de roles, con el fin de cubrir el
desarrollo de las actividades del paciente, actividades que no las puede realizar debido
a su situacion de salud. Asimismo, se hara énfasis en la empatia que deberan presentar
los cuidadores y las familias antes esta etapa del procedimiento médico puesto en

practica a favor de la recuperacion del paciente.

e Cuarta charla de capacitacion: Aprovechar el contacto cercano con el ser

querido

En esta cuarta etapa de las charlas de capacitacion se socializarad sobre la importancia
del tiempo de calidad que se debera tener durante la asistencia y acompafiamiento al
paciente. Es importante que el cuidador mantenga una relacién son miembros del
equipo de atencion de salud ya sea un educador de pacientes o un trabajador social.
Esto aportara tranquilidad al atender al ser querido. Ademas, se planteara la opcion de
apoyarse en otras acciones encaminadas a este fin, tales como: Ilamar a familiares
cuando tenga alguna crisis, buscan centros de cuidado especializados o servicios de
comida propicia para el paciente, averiguar en el hospital si disponen de informacion
a visitantes y compartir su nimero de contacto con el personal de salud de SOLCA.
Esto se desarrollard por medio del uso de una lista, como recursos, en la cual se
describirdn los nimeros de los contactos que posiblemente ayudardn en lo ya

mencionado.

Tercera etapa
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Continuamente, en esta tercera etapa se llevara a cabo el seguimiento posterior a la
intervencion de las cuatro charlas de socializacion presentadas en la segunda etapa. El
objetivo sera percibir el modo en el cual se ha fortalecido el conocimiento de los
cuidados que deben ofrecer los familiares que cumplen con el rol de cuidador del
paciente con cancer, esto con base a lo socializado.

Cuarta Etapa

Para culminar, en la etapa final de la evaluacién se procederd a la redaccion y
presentacion del informe final, el cual estara compuesto por toda la informacion
referente al proceso de intervencion, al igual que los resultados propios de la ejecucion

tanto de la segunda como la tercera etapa.

En sintesis, bajo esta propuesta se pretende la intervencion de forma grupa en pro del
fortalecimiento de los conocimientos sobre la asistencia y apoyo que requieren los
pacientes con cancer por parte de sus familiares que cumplen el rol de cuidadores, esto
por medio de la observacion, escucha activa, la empatia y la salud emocional de ambas
partes en funcion de sobrellevar de buena manera todos los retos que involucra el

tratamiento de esta grave patologia.
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CAPITULO IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
4.1.Conclusiones
o Al desarrollar la investigacion se identificd como primera fase, el diagndstico,
donde el campo emocional tiene un gran impacto en la vida del familiar porque
muestra una debilidad emocional. De la misma manera la distribucion, cambios de
roles y control del tiempo para su organizacion debido a que existe despreocupacion
por el trabajo y familia, por otro lado, la religion con un factor que influye en los
riesgos del diagnéstico de los familiares. Se brinda apoyo, moral y econémico a
quienes padecen de esta patologia por parte de sus allegados, en la segunda fase; los
familiares asisten al paciente en lo que se encuentra a su alcance, mientras se lleva a
cabo el tratamiento, tercera fase; la unidad familiar es importante para lidiar ante una
probable pérdida ya que las consecuencias que esto ocasiona son muy dificiles y duras
para una sola persona, la cuarta fase; ante la pérdida de un familiar oncoldgico, los
familiares estan en la capacidad de expresar sus emociones de manera abierta con el
fin de aliviar eldolor de lo suscitado porque previamente existe un proceso de duelo

durante la enfermedad.

o El acompafiamiento familiar ha sido constante desde el diagnéstico de la
patologia hasta la etapa actual en la que se encontraban, esto a pesar del impacto
emocional y las dificultades econdmicas presentes en el proceso, de esa manera
identificar los cuidados que se deben realizar y cdémo aportar en el tratamiento para
que este sea efectivo, exigiendo a los familiares y cuidadores quienesestan a cargo del
suministro de medicamentos, ademas de los sintomas oefectos secundarios de ese

modo apoyar de manera emocional.

o Entre las categorias que aportan al acompafiamiento de los pacientes
oncolégicos estan: la organizacion familia, cuidado, sentimientos /emocionesy el
apoyo econdémico, para que los familiares y cuidadores brinden la facilidad para que
el paciente oncoldgico tenga conocimientos acerca del cuidado y de los requerimientos

que necesita tanto en apoyo emocional y econémico.

o A pesar de esta experiencia compleja, en las familias se ha fomentado y
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fortalecido la unidad familiar con la finalidad de mostrar el apoyo posible y &nimo para
que se pueda superar esta etapa mediante los conocimientos sobre la asistencia que
requieren los pacientes con cancer, se debe escuchar activamente, tener empatia para
sobrellevar de buen modo los retos que involucran el tratamiento de este tipo de

patologia.

4.2. Recomendaciones

A manera de recomendacion se sugiere:

La capacitacion a los familiares, quienes cumplen el rol de cuidadores del paciente
oncologico, es importante ya que brinda un acompafiamiento de calidad. De esta
manera puedan asistir durante el enfrentamiento emocional, econémico y burocratico
propiode la enfermedad, ademas, como un espacio en el cual ellos puedan liberarse
de sus emociones a través de la expresion, el analisis y comprension de la misma, con
base aldidlogo con una persona especializada en focalizar aquellos sentimientos y

demostrarel apoyo que necesiten los familiares.

La asistencia de especialistas en psicologia también aportaria a que tanto los
cuidadorescomo los pacientes sepan sobrellevar el aspecto emocional, el cual se ve
afectado con el diagndstico de la enfermedad. Esto al considerar al equilibrio
emocional como el motor que permite a los involucrados sobrellevar las dificultades
de la enfermedad. Unpsicélogo podria ser el acompafante ideal que trate la salud
emocional en favor de la superacion del dolor que conlleva el cancer a través de un

proceso tanatologico.

Durante el acompafiamiento a los pacientes, se debe enfocar en brindar motivacion,
deese modo existira una dinamica que equilibre su calidad de vida, ya que podria
haber un deterioro y desgaste emocional, de ahi la importancia del apoyo que
necesitan los pacientes, ademas, de los cuidados paliativos tanto emocional como
fisicos y su estabilidad emocional, para que de ese modo mejore su calidad de vida

mientras se encuentra en el tratamiento

La intervencion de los familiares de los pacientes que sufren de cancer es fundamental,

ya que mejora el estado emocional y ayuda a su estilo de vida, por lo que se adaptan

80



a los cambios que surgen durante esta enfermedad, favoreciendo que la atencion
brindad a de manera emocional econdémica ayuda la disminucion de las

preocupaciones en los pacientes.
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5. ANEXOS

ANEXO 1
CARTA COMPROMISO

Ambato, 8 de julio 2022

DR:

YAMANDU JIMENEZ

DIRECTOR MEDICO

SOLCA NUCLEO DE TUNGURAHUA

Yo, Dr, YAMANDU JIMENEZ Director Médico de SOLCA NUCLEO DE
TUNGURAHUA, me permito poner en su conocimiento la aceptacion y respaldo para
el desarrollo del Trabajo de Integracion Curricular bajo el Tema:
“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”,
propuesto por la estudiante CYNTHIA BELEN VILLAFUERTE MAYA portador/a
de la Cédula de Ciudadania 1804913687, estudiante de la Carrera de TRABAJO
SOCIAL Facultad de Jurisprudencia y Ciencias Sociales de la Universidad Técnica de
Ambato.

A nombre de la Institucion a la cual represento, me comprometo a apoyar en el
desarrollo del proyecto.
Particular que comunico a usted para los fines pertinentes.

Atentamente.

C.J. 1709339418

Telef; 2498288

Ext: 1170
Secretaria.medica@solcatungurahua.org
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ANEXO 2 OPERACIONALIZACION DE VARIABLE

DESCRIP 3 Técnic
VARIABLE CION DIMENSION | INDICADO I a/
CONCEP |ES RES T Instrum
TUAL E ento
S
El - <> %Co_r;_que fr_ticuen(,:(ijq acompafa a su
I amiliar a citas médicas o
acompanamie R tratamiento?
nto familiar < ;Cree que debido al tiempo dedicado
consiste en un (Organizacion a su familiar no tiene suficiente
proceso socio- |[Familiar tiempo para usted? o
asistencial, Adaptacion < ¢Cree usted que el paciente se ha Tecnica
permite adaptado a sus cuidados? _
. - % ¢Considera usted que su familiase |Entrevis
identificar adapto a los cambios? ta
familiares Roles % ¢Identifica cambios en los roles
beneficiarios realizados por los integrantes de la
en situacion familia?
N de riesgo y % ¢Como impacto la enfermedad en su
ACOMPANAMI | yyinerabilidad entorno familiar?
ENTO El
FAMILIAR seguimiento Cantidad de % ¢Cuales son las actividades de apoyo
continuo apoyo que realiza con su familiar?
permitira Momento de < ¢Cuenta con el conocimiento
realizar el apoyo necesario para el cuidado de su
andlisis de |~ familiar? -
" Cuidado y % ¢COmo organiza sus actividades
familia,  lanoy0 familiar diarias en funcion al paciente?
sociedad, Origen del % ¢ Cudl fue su primera reaccion al
parte apoyo 3aber que Slé familiar fue
i i iagnosticado con cancer?
Eiz)cr:)(lomgiﬁ X (;Cgento con accesibilidad de

informacion para realizar el proceso
administrativo para ingreso de
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convenio?
+ ¢Como reacciono al enterarse que su
(Iarr?f%?(r:rtlgdda?:n far]piliar éedeoncontraba con la
_ enfermedad-
Sentl_mlentos Y| 1a familia
emociones < ¢Qué efectos emocionales sufre a
Efectos partir del diagndstico de su familiar?
emocionales
- +«+ ¢Cuales son los gastos adicionales
SOSte,”'b”'dad que ha tenido que asumir para el
economica cuidado de su familiar?
. % ¢Considera que sus ingresos son
Economico suficientes para el cuidado de su
familiar y otros gastos?
% ¢Cual es el apoyo que ha recibido por
quyo . parte de la institucion?
institucional

llustracién N.- 1: Operacionalizacion de variable
Fuente: Investigacion bibliografica
Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
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ANEXO 3 Desarrollo tedrico

Apoyo
institucional

A
Sostenibilidad '
econémica

Efectos
emocionales

Impacto de
enfermedad en
la familia

Sentimientos y
emociones

o ACOMPANAMIENTO
Organizacion FAMILIAR

familiar

Cuidado y apoyo

Adaptacion familiar

Origen de apoyo

Cantidad de
apoyo

Momento de apoyo

Iustracion N°2: Constelacion Variable Acompafiamiento Familiar
Fuente: Investigacion Bibliografica Elaborado por: Villafuerte C. (2022)
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ANEXO 4 Carta De Autorizacion Para Ser Entrevistado Y Grabado

UNIVERSIDAD TECNICA DE AMBATO
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA'Y CIENCIAS SOCIALES
TRABAJO SOCIAL

CARTA DE AUTORIZACION PARA SER ENTREVISTADO Y GRABADO

A quien corresponda
Yo:

acepto ser entrevistado y grabado, ademas doy mi autorizacion para que

esta entrevista sea utilizada con fines académicos Por medio de la presente

Fecha:

Nombre:

Firma:
Cl.:
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ANEXO 5 GUION DE ENTREVISTA

UNIVERSIDAD TECNICA DE AMBATO
FACULTAD DE JURISPRUDENCIA'Y CIENCIAS SOCIALES
TRABAJO SOCIAL
GUION DE ENTREVISTA

SEXO: FEMENINO ( ) MASCULINO ()

1. ¢Cudl fue su primera reaccion al saber que su familiar fue
diagnosticado con cancer?

2. ¢Cont6 con accesibilidad de informacion para realizar el proceso

administrativo de ingreso de convenio?

¢ Cudl es el apoyo que ha recibido por parte de la institucion?

¢ Qué efectos emocionales sufre a partir del diagnostico de su familiar?

¢ Como impactd la enfermedad en su entorno familiar?

¢ Considera usted que su familia se adapto a los cambios?

N oo g A~ W

¢ldentifica cambios en los roles realizados por los integrantes de la
familia?
8. ¢Cuentacon el conocimiento necesario para el cuidado de su familiar?
9. ¢Cuales son las actividades de apoyo que realiza con su familiar?
10. ¢Cree usted que su familiar se ha adaptado a sus cuidados?
11. ;Con que frecuencia acompafa a su familiar a citas médicas o
tratamiento?
12. ¢ Cree que debido al tiempo dedicado a su familiar no tiene suficiente
tiempo para usted?
13. ;Cémo organiza sus actividades diarias en funcion de su familiar?
14. ;Considera que sus ingresos son suficientes para el cuidado de su
familiar y otros gastos?
15. ¢ Cuales son los gastos adicionales que ha tenido que asumir para el
cuidado de su familiar?
OBSERVACIONES



AGRADECIMIENTO:

Mi mas sincero agradecimiento por permitirme realizar esta entrevista que es de
mucha utilidad; asi mismo recalco que la informacién obtenida sera usada con fines
académicos.
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Facultad de Jurisprudencia y Ciencias Sociales

Carrera de Trabajo Social
Periodo Abril — Septiembre 2022

OBJETIVO:

Determinar el proceso de acompafiamiento familiar en los pacientes oncoldgicos de Solca
Nucleo Tungurahua.

Instrucciones:

Responda de manera honesta segun sea su realidad. Recuerde los datos administrados
sonimportantes . Ademas, la informacion se utilizara utilizada anicamente con fines
académicos.

Sus respuestas son muy importantes para alcanzar objetivos académicos y de la
comunidad.

FICHA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombres y apellidos del
entrevistador:

Nombres y apellidos del
entrevistado:

Lugar y fecha de la
entrevista:
Hora:

Edad:
Parentesco:
Estado Civil:
Sexo: FOOM()

Tipo de convenio: IESS () MSP (
) ISSPOL ()
ISSFA ()

AMBITOS PREGUNTAS

TIEMPO ¢Con que frecuencia acomparia a su familiar
a citas médicaso tratamiento?
¢Cree que debido al tiempo

dedicado a su familiar no tiene

suficiente tiempo para usted?
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ADAPTACION

¢ Cree usted que el paciente se ha
adaptado a sus cuidados?

¢Considera usted que su familia se
adaptd a los cambios?

¢ldentifica cambios en los roles

ROLES realizados por losintegrantes de la
familia?
¢Como impacto la enfermedad en
su entorno familiar?
CANTIDAD DE ¢ Cuales son las actividades de
i o
APOYO apoyo que realiza con su familiar”

MOMENTO DEAPOYO

¢ Cuenta con el conocimiento
necesario para el cuidado de su
familiar?

¢Cémo organiza sus actividades
diarias en funcion al

paciente?

ORIGEN DELAPOYO

¢ Cual fue su primera reaccién al
saber que su familiar fue
diagnosticado con cancer?

¢ Cuento con accesibilidad de
informacion para realizar el
proceso administrativo para
ingreso de convenio?

IMPACTO DE LA
ENFERMEDAD ENLA FAMILIA

¢ Como reacciono al enterarse que
su familiar se encontrabacon la

enfermedad?

EFECTOS
EMOCIONALES

¢ Qué efectos emocionales sufre a
partir del diagnostico de su
familiar?

SOSTENIBILIDADECONOMICA

¢ Cuales son los gastos adicionales
que ha tenido que asumirpara el
cuidado de su familiar?

¢ Considera que sus ingresos son
suficientes para el cuidado de su
familiar y otros gastos?

APOYO
INSTITUCIONAL

¢ Cudl es el apoyo que ha recibido
por parte de la institucion?
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Trabajo Social

FICHA DE VALIDACION DE INSTRUMENTOS DE REGISTRO Y
RECOLECCION DE INFORMACION
7. CUESTIONARIO

Esta entrevista semi estructurada se encuentra enfocada sobre el:
8. “ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Datos del validador:

Nombre y apellido | Viviana Naranjo

Filiacion Lcda. Trabajo Social
(ocupacion,  grado | Mg. Mediacion de Conflictos
académico y lugar de | Docente carrera Trabajo Social

trabajo) Universidad Técnica de Ambato
Email vivianafnaranjor@uta.edu.ec

9. 1. Instrucciones

A continuacion, encontrara diferentes criterios sobre la estructura del instrumento de
recoleccion de informacion (Cuestionario) sobre el tema de investigacion:

10. “ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Asigne a cada Sl un puntaje de 1 y a cada NO un puntaje de 0.
1: Sl 0: NO
N° CRITERIOS SI | NO

1 | Especificacion de la técnica, instrumento y la poblacion o grupo a ser | 1
aplicado.

2 | De acuerdo con el instrumento, los diferentes enfoques e items, tienen | 1
la pertinencia con el tema de investigacion.

3 | Relacion de los objetivos de los instrumentos con el tema del proyecto | 1
de investigacion.
GENERAL

. Determinar el proceso de acompafiamiento familiar en los

pacientes oncoldgicos de Solca Ndcleo Tungurahua.

ESPECIFICOS
1. Diagnosticar el acompafiamiento familiar en los pacientes

oncoldgicos.
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2. Identificar categorias que contribuyen al acompafiamiento
familiar de los pacientes oncoldgicos.
3. Analizar las experiencias de los familiares en el proceso de

acompafamiento.

4 | El instrumento contiene instrucciones claras y precisas para que los | 1
encuestados puedan responderlo adecuadamente.
5 | Pertinencia entre objetivos, objeto y campo de estudio, e indicadores con | 1
los items de los instrumentos.

7 | Lenguaje utilizado en la formulacion de los items. 1

8 | El numero de preguntas del cuestionario es excesivo. 0

9 Las preguntas constituyen un riesgo para el encuestado (en el supuesto | 1
de contestar Sl, por favor, indique inmediatamente abajo cuales).

Preguntas que el experto considera que pudieran ser un riesgo para el encuestado:

N. ° de la(s) pregunta(s).

Motivos por los que se
considera que pudiera ser
un riesgo.

Propuestas de mejora
(modificacion, sustituciono

supresion).
Evaluacion general del cuestionario
Excelente | Buena | Regular | Deficiente
Validez de contenido del cuestionario. X

Observaciones y recomendaciones en general del cuestionario:

Motivos por los que se considera
no adecuada
Motivos por los que se considera
no pertinente

Propuestas de mejora Corregir la redaccion en las instrucciones de la
(modificacion, sustitucion o entrevista
supresion)

Firmado el

P37 VIVIANA
¥ FIDENCIA
in NARANJO RUIZ

mente por:

VALIDADOR
C.C. 1708642390

| Fecha de validacion | 28/06/2022
Muchas gracias por su valiosa contribucion a la validacion de este cuestionario.
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CUESTIONARIO

Esta entrevista seml estructurada se encuentra enfocada sobre el:
“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Datos del validador:

Nombrey apellido o A\ < irecer (P TPy )‘\ly anda.
Filiacion Taajo Socio)
(ocupacion,  grado | qo oy Wige\

académico y lugar de A
trabajo) Odca Nweo TU(\SQ(G\'\ 0o .

Email

Cnhés‘{ @ homail . com. ]

1. Instrucciones

A continuacién, encontrara diferentes criterios sobre la estructura del instrumento de
recoleccién de informacién (Cuestionario) sobre el tema de investigacion:

«“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Asigne a cada SI un puntaje de 1y a cada NO un puntaje de 0.

1: SI 0: NO
N° CRITERIOS SI | NO
1 | Especificacién de la técnica, instrumento y la poblacién o grupo a ser
aplicado. 1

2 | De acuerdo con el instrumento, los diferentes enfoques e items, tienen
la pertinencia con el tema de investigacion. 1.

3 | Relacion de los objetivos de los instrumentos con el tema del proyecto
de investigacion.
GENERAL

. Determinar el proceso de acompaiiamiento familiar en los

pacientes oncolégicos de Solca Nicleo Tungurahua. \

ESPECIFICOS

13 Diagnosticar el acompafiamiento familiar en los pacientes

oncolégicos.
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2; Identificar categorfas que conlnhuycn al acompafiamiento

familiar de los pacientes oncologicos.
3 Analizar las experiencias de los familiares en el proceso de \.

acompaiiamiento,

4 |1l instrumento contiene instrucciones claras y precisas para que los
encuestados puedan responderlo adecuadamente, L

5 | Pertinencin entre objetivos, objeto y campo de estudio, ¢ indicadores con

|tos items de los instromentos.~ A
7 | Lenpuaje utilizado en la formulacion de los ftems. L
8 | El'nimero de preguntas del cuestionario es eXCesivo.
T, S - . -
o | Los preguntas conslituyen un riesgo para el encuestado (en el supuesto
de contestar Si, por favor, indique inmediatamente abajo cuéles). O

Preguntas que el experto considera que pudieran ser un riesgo para el encuestado:

N. ° de la(s) pregunta(s).

Motivos por los que se
considera que pudiera ser
un riesgo.

Propuestas de mejora
(modificacién, sustituciéno

supresion).
Evaluacién general del cuestionario
Excelente | Buena | Regular | Deficiente
Validez de contenido del cuestionario. v 4

Observaciones y recomendaciones en general del cuestionario:

Motivos por los que se considera
no adecuada

Motivos por los que se considera
no pertinente

Propuestas de mejora
(modificacion, sustitucién o

supresién) \Mﬁgm:\

[ Fecha de validacién [ i R
Muchas gracias por su valiosa contribucién a la validacién de este cuestionario.
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CUESTIONARIO

Esta entrevista semi estructurada se encuentra enfocada sobre el:

“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Datos del validador:

Nombre y apellido

Gissdla Jvonne  Pawern Quewedo
Fili:\cid.n' 1;0\3%:@0& Sedi)
(ocupacion,  grado | forer |1Fod

académico y lugar de Bdea Nodes Tonsoo\\n
trabajo) :

Email

Si's'dcx\xmeca?l SIE 9 ma?\-com .

1. Instrucciones

A continuacién, encontrara diferentes criterios sobre la estructura del instrumento de
recoleccion de informacién (Cuestionario) sobre el tema de investigacion:

“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Asigne a cada SI un puntaje de 1 y a cada NO un puntaje de 0.

1: SI 0: NO
Ne° CRITERIOS SI [ NO
1 | Especificacién de la técnica, instrumento y la poblacién o grupo a ser
aplicado. il

2 | De acuerdo con el instrumento, los diferentes enfoques e items, tienen
la pertinencia con el tema de investigacion. i

3 | Relaci6n de los objetivos de los instrumentos con el tema del proyecto
de investigacion.
GENERAL

. Determinar el proceso de acompaiiamiento familiar en los

pacientes oncoldgicos de Solca Niicleo Tungurahua.

ESPECIFICOS

1. Diagnosticar el acompafiamiento familiar en los pacientes

oncoldgicos.
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.5 Identificar categorias que contribuyen al acompafiamiento

familiar de los pacientes oncoldgicos.

3. Analizar las experiencins de los familiares en el proceso de

acompafiamicnto.,

4 | Bl instrumento contiene instrucciones claras y precisas para que los
cencuestados puedan responderlo adecuadamente, 1

5 | Pertinencia entre objetivos, objeto y campo de estudio, ¢ indicadores con

_| los ftems de los instrumentos, 4
7 | Lenguaje utilizado en la formulacion de los ftems. 1
——— — R—— A SRR —— S—
8 | Elnmtimero de preguntas del cuestionario es excesivo. O

Las preguntas constituyen un riesgo para ¢l encuestado (en el supuesto
de contestar S, por favor, indique inmediatamente abajo cuéles).

O

Preguntas que el experto considera que pudieran ser un riesgo para el encuestado:

N. “de la(s) pregunta(s).

Motivos por los que se
considera que pudiera ser
un riesgo.

Propuestas de  mejora
(modificacién, sustituciéno

supresion).
Evaluaci6én general del cuestionario
Excelente | Buena | Regular | Deficiente
Validez de contenido del cuestionario. Y

Observaciones y recomendaciones en general del cuestionario:

Motivos por los que se considera
no adecuada

Motivos por los que se considera
no pertinente

Propuestas de mejora
(modificacién, sustitucién o
supresion) Uhaua O

Fo v %&*&:‘2\ — l'SU!CAM':ucrswmmu.\
VALIDADOR | Laas Gissela Barerg

C.C. 05131180 LTRABAIADORA SOCIAL

[ Fecha de validacién | oS-o04-23023. i

Muchas gracias por su valiosa contribucién a la validacién de este cuestionario.
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FICHA DE VALIDACION DI INSTRUMENTOS DE REGISTRO Y

A 3
0 ( X U d

CUESTIONARIO

Esta entrevista semi estructurada se encuentra enfocada sobre el:
“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Datos del validador:

Nombre y apellido

¥ AU&{M&\M{' Podn Qe Vnez
F|lmc16!:5 d Ta\)cﬂud-am Soaak Labered
(ocupac.l n, grado Leda: Tieheyo Soaed = Ngs. Gerenaa Poblica —D;plmm&ol fw‘?uj"‘"‘d '?“ﬁ"'"""“‘
académico y lugar de | oylompo ¢ (duds Pedicdloos-
trabajo) Solca Whkleo ce T'unc:\_ua\wcz.
Email

\acquelinevodviquezd (@ yahoo - cm
B ) 17 5 - e
1. Instrucciones

A continuacidn, encontrara diferentes criterios sobre la estructura del instrumento de
recoleccion de informacién (Cuestionario) sobre el tema de investigacion:

“ACOMPANAMIENTO FAMILIAR EN PACIENTES ONCOLOGICOS”

Asigne a cada SI un puntaje de 1 y a cada NO un puntaje de 0.
1: SI 0: NO
Ne° CRITERIOS SI | NO

1 | Especificacién de la técnica, instrumento y la poblacion o grupo a ser
aplicado.

5 | De acuerdo con el instrumento, los diferentes enfoques e items, tienen i
la pertinencia con el tema de investigacion.

3 | Relacion de los objetivos de los instrumentos con el tema del proyecto
de investigacion.

GENERAL

. Determinar el proceso de acompafiamiento familiar en los 1

'.—-

pacientes oncolégicos de Solca Nucleo Tungurahua.

ESPECIFICOS
1. Diagnosticar el acompafiamiento familiar en los pacientes

oncoldgicos.
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{ 2 ldentificar cateporfas que contribuyen al acompafiamiento
familiar de los pacientes oncoldgicos.

3. Analizar lns experiencing de los familiares en el proceso de

acompaiamicnto.
11 instrumento contiene instruceiones claras y precisas para que los

4
encuestados puedan |cspun(lc[lu_ll(l(.'qllgntlt_l!r_lc_lllg. s et
< | Pertinencia entre objetivos, objeto y campo de estudio, e indicadores con
los ftems de los instrumentos. o Aj‘ﬁ,y )
7 | Lenpuaje utilizado en formulacion de los ftems, %
DR A = T - e e e it e Y ST—
8 | 1 nimero de preguntas del cuestionario es excesivo. 0
e i ———————————————— ST SR S R T R T —— S S
o | las preguntas constituyen un riesgo para ¢l encuestado (en el supuesto P
de contestar Sf, por favor, indique inmediatamente abajo cudles).
- - —_ ———————————— S DRS— MS—

I S

Preguntas que el experto considera que pudieran ser un riesgo para el encuestado:

'N. °de la(s) pregunta(s).

. Motivos por los que se |
considera que pudiera ser |
un riesgo. —
Propuestas de  mejora
(modificacion, sustituciéno ,
supresion). ]

Evaluacién general del cuestionario
Excelente | Buena | Regular | Deficiente
Validez de contenido del cuestionario. 4 '
—

Observaciones y recomendaciones en general del cuestionario:

Motivos por los que se considera
no adecuada

Motivos por los que se considera

no pertinente B
Propuestas de mejora
(modificacion, sustitucion o

supresion) N gng
F' LR l'Ol"l.ll'.l.l..l.'...".l.'
VALIDADOR
C.C. }3011! Gl b
[ Fecha de validacion [ Mlie o5 &) 2022, ]
ibucion a la validacion de este cuestionario.

Muchas gracias por su valiosa contri

10




