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RESUMEN

Objetivo: Describir la educacion al cuidador informal del paciente oncoldgico en fase
agonica, fundamentada en un estudio bibliografico. Método: Investigacién cualitativa,
descriptiva, basada en la revision de literatura cientifica en el indice acumulativo de
enfermeria, utilizando descriptores en ciencias de la salud. Los articulos fueron sometidos
a analisis sistematico. Resultados: Se localizaron y analizaron 14 articulos; el 60 %
publicados entre 2020 y 2022, el 70 % en PubMed, el 80 % en paises desarrollados y el
54 % con metodologia cualitativa. Estos hallazgos evidencian la relevancia creciente del
tema en contextos internacionales. Conclusién: El analisis permitié identificar cuatro
intervenciones clave dirigidas a la familia y cuidadores de pacientes oncoldgicos en fase
terminal: manejo de la disfuncién fisiolégica, manejo farmacoldgico, acompafamiento en
el duelo y apoyo espiritual. Estas dimensiones refuerzan la necesidad de capacitar al
cuidador informal para brindar atencion integral y humanizada en la etapa final de la
enfermedad.

Descriptores: Cancer; educacion; cuidador familiar; fase agdnica; cuidados paliativos.
(Fuente: DeCS).

ABSTRACT

Objective: To describe the education provided to informal caregivers of oncological
patients in the terminal phase, based on a bibliographic study. Method: A qualitative,
descriptive investigation was conducted through a review of scientific literature indexed in
nursing databases, using health science descriptors. All selected articles were
systematically analyzed. Results: Fourteen articles were identified and reviewed; 60 %
were published between 2020 and 2022, 70 % were found in PubMed, 80 % originated
from developed countries, and 54 % employed qualitative methodologies. These findings
highlight the growing relevance of caregiver education in oncology contexts. Conclusion:
The analysis revealed four key interventions aimed at families and informal caregivers of
terminal oncology patients: knowledge for managing physiological dysfunction,
knowledge for pharmacological management, guidance for coping with grief, and support
for spiritual needs. These dimensions emphasize the importance of training informal
caregivers to provide comprehensive and humanized care during the final stage of illness.

Descriptors: Cancer; education; family caregiver; terminal phase; palliative care.
(Source: DeCS).
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INTRODUCCION

La situacién de ultimos dias, sindrome de ultimos dias (SUD) o agonia, es la etapa previa
a la muerte y viene marcada por un deterioro general, el cual se convierte en el indicador
de la muerte inmediata (que se producira en horas o dias). Esta situacion provoca un
gran impacto emocional en la familia e incluso en el equipo terapéutico que lo atiende.
También puede convertirse en una situacion traumatica y negativa para la familia ' 2.

En cada caso aparecen interrogantes y miedos que el equipo profesional debe afrontar,
pues es una situacion unica en cada paciente y entorno. Kubler-Ross establecia que morir
con dignidad no es necesariamente morir en paz y aceptando la muerte, sino morir segun
el propio caracter 2°. Comprender la muerte y enfrentarse a un moribundo representa un
problema para la sociedad y los profesionales de la salud y sus familiares. El manejo
biolégico y psicosocial de la muerte y el duelo es un tema pendiente en la sociedad y
constituye un importante aspecto del quehacer de los profesionales de salud 8.

En lo que respecta a cuidado del paciente agonico, se presenta el sistema informal de
cuidados los cuales lointegran ala asistencia sin tener conocimientos ni destrezas técnicas
para ejecutarlos, ni reciben remuneracion econdémica; sin embargo, asumen el 80 % de
los cuidados totales que se dispensan, siendo concebido mayoritariamente como un rol
femenino °, originando en ocasiones repercusiones en la funcionalidad y la salud de sus
nucleos familiares. Estudios consideran al paciente altamente dependiente como un
fenébmeno desintegrador de la vida cotidiana de los cuidadores informales °. Los
profesionales deben ser conscientes de que asumir este rol no es inocuo, ya que se ha
constatado que ejercer como cuidador informal en procesos de larga duracion tiene
importantes consecuencias en la vida y la salud de las personas que lo asumen. Si se
considera especificamente la fase terminal del cancer, podria decirse que representa una
gran crisis para el sistema familiar. Independientemente del rol de cuidador que asuman,

los miembros de la familia se ven obligados a enfrentar multiples impactos cuando
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enfrentan la muerte cercana de su ser querido con una enfermedad terminal. Directrices
internacionales reconocen la importancia de integrar a la familia en un plan de cuidados;
sin embargo, es necesario saber méas sobre cémo brindar un apoyo familiar 6ptimo 0.

El estudio de Areia et al. '°, que se basa en personas que mueren en el hogar y dependen
del cuidado de cuidadores familiares no remunerados, ratifica que cada vez se reconoce
mas el papel central que desempefan los cuidadores familiares y las cargas que
soportan. Por lo antes mencionado, es imprescindible resaltar la importancia de la
informacion y educacion a la familia y/o cuidadores. Allende-Pérez y Verastegui-Avilés ',
determinan que ademas del estrés que se experimenta por la cercania de la pérdida, los
familiares expresan con frecuencia preguntas relacionadas con: ;,como sera la muerte de
su familiar?, ;podria tener convulsiones?,  podria sangrar?

A menudo, los miembros de la familia se enfrentan a situaciones desafiantes y complejas
mucho antes de que su ser querido esté en la fase de agonia ' '2 '3, Al cuidar de las
personas con graves enfermedades que limitan la vida, necesitan atencién y apoyo
temprano y consistente '*. En consecuencia, hay que educar a los miembros de la familia
0 cuidadores sobre los sintomas que probablemente el paciente oncoldgico
experimentara en fase agonica y las implicaciones para los cuidados '°. La objetivo de la
presente investigacion fue describir la educacion del cuidador informal del paciente

oncolégico en fase agonica fundamentada en un estudio bibliografico.

METODO

El articulo corresponde a una investigacién cualitativa ya que se documenté con articulos
publicados en revistas indexadas; destacando las investigaciones mas evidentes sobre
la educacion al cuidador informal del paciente oncolégico en fase agonica o similares.
Segun su alcance, se considera descriptiva puesto que se pretendid responder a las
siguientes preguntas estructurada ;Es importante la educacion al cuidador informal del
paciente oncoldgico en fase agonica? o Es posible describir la educacion al cuidador
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informal del paciente oncolégico en fase agénica?

La seleccion de la informacion se realizé mediante la lectura y elaboracién de resumenes
de 14 articulos publicados en bases de datos como PsycINFO, Pubmed, Springer,
Elsevier y Wiley, de una poblacién de 132 articulos. Como criterios de inclusion se
consideraron estudios realizados a partir del afio 2015; idioma inglés, estudios empiricos
y revisiones de literatura de articulos enfocados al cuidador informal y/ familia; articulos
que hacen referencia a cuidadores adultos, perspectivas de los cuidadores familiares y
el cuidado al final de la vida. Se excluyeron del proceso de revision articulos con afios de
publicacion inferior al 2015; estudios acerca de enfermedades que no se encuentren en
fase agonica y/o terminal; articulos que hagan referencia a personas con discapacidad,
demencias y enfermedades no oncoldgicas.

Las etapas en las que desarrollé la investigacion fueron: etapa 1: identificacion de la
pregunta de investigacién; etapa 2: identificacion de estudios relevantes integrando la
nemotecnia PICO: P (Cancer) | (cuidados paliativos) C (fase de agonia) O (cuidadores
familiares); etapa 3: seleccion de estudios, etapa 4: analisis y clasificacion de la evidencia
(Afo/lugar/Base de datos, Titulo del Articulo, Objetivo, Abordaje /Muestra, Resultados,
Conclusiones); etapa 5: cotejar, resumir e informar los resultados.

Se cumplieron los criterios de inclusién: se localizaron 132 articulos en las bases de datos
ya descritas, de los cuales 47 eran articulos que describian las estrategias para el
desarrollo de futuros estudios, luego se excluyeron 64 articulos que no cumplian con los
criterios, quedando 21 articulos, los cuales fueron sometidos a una lectura critica y
revision completa. Posteriormente se reune la informacién de 14 articulos cuyos

resultados se describen en el préximo apartado.

RESULTADOS
En la Tabla 1 se presentan los principales elementos de los 14 articulos que fueron

incluidos en el estudio.
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Tabla 1.
Caracteristicas y resultados del analisis de cada articulo incluido en el estudio.

N° Titulo del articulo Tlpoésdtlusgir;o de Objetivo Resultados Conclusiones

1 Caregivers’ Death- Cualitativo-  Preparar alos cuidadores Los  cuidadores con  preparacién Los estados de preparacién para la
Preparedness  States longitudinal ~ familiares, cognitiva, Unicamente cognitiva para la muerte  muerte de los cuidadores familiares
Impact Caregiving emocional y mostraron una mayor carga subjetiva que  se asociaron con los resultados de la
Outcomes and Patients’ conductualmente, parala aquellos con preparacion suficiente.  prestacion de cuidados y la atencion
End-of- Life Care 2 muerte de sus familiares Asimismo, quienes no  estaban al final de la vida de sus familiares.

es un componente preparados o solo tenian preparacién  Cultivar la conciencia pronostica
procesable de la atencién  cognitiva reportaron més sintomas  precisa de los cuidadores y mejorar
al final de la vida de alta depresivos y peor calidad de vida. En  su preparacién emocional para la
calidad. cuanto a los pacientes con cancer, muerte de sus familiares puede
aquellos cuyos cuidadores estaban facilitar resultados mas favorables de
suficientemente  preparados tuvieron  atencién al final de la vida y puede
menor probabilidad de recibir tratamientos  limitar la atencion potencialmente no
invasivos como quimioterapia,  beneficiosa al final de la vida.
inmunoterapia, intubacién, ventilacion
mecanica o alimentacién por sonda
nasogastrica. Sin embargo, la recepcion
de cuidados paliativos por parte de los
pacientes no se relaciond con el nivel de
preparacion de sus cuidadores.

2 Stakeholder Estudio Explorar las perspectivas  Las perspectivas de los participantes se  Este identifico multiples influencias
perspectives of a pilot cualitativo ~ de pacientes, familiares, alinearon con los dominios de en la entrega y documentacion de
multicomponent delirium  basado enla médicos y voluntarios "capacidad", "oportunidad" y "motivacién"  una intervencion piloto
prevention intervention teoria del ("partes interesadas")  de los marcos aplicados. De siete temas,  multicomponente no farmacoldgica
for adult patients with  cambio de sobre la viabilidad y tres giraron en torno ala alineacién dela  para la prevencién del delirio en
advanced cancer in comporta-  aceptabilidad de una intervencién de prevencion del delirio con  cuatro  unidades de  cuidados
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of patient participation

and the involvement of analisis tematico

family caregivers in the
palliative care pathway

cualitativo con

y un enfoque
hermenéutico.

de los médicos sobre la
participacion de  los
pacientes y los
cuidadores familiares en
las diferentes fases de la
via paliativa

percepciones de los médicos sobre la
participacion de los pacientes y los
cuidadores familiares: (1) beneficio para
el paciente y los cuidadores familiares en
la fase inicial, (2) autonomia y toma de
decisiones compartida en la fase
intermedia, y (3) Participacion de la familia
en la fase terminal.

N° Titulo del articulo T|poé;|::ir;o de Objetivo Resultados Conclusiones
palliative care units: A miento. intervencion de los cuidados paliativos (la intervenciéon se  paliativos. Los hallazgos informan
behaviour change prevencion del delirio no  considerd atencién de rutina; la  futuros estudios definitivos sobre la
theory-based qualitative farmacoldgica intervencién se alined con la cultura prevencion del delirio en cuidados
study/ multicomponente  para compasiva y colaborativa de los cuidados  paliativos.
pacientes adultos con paliativos; y las diferentes opiniones sobre
cancer avanzado las prioridades de los cuidados paliativos
influyeron en las perspectivas de la
intervencién) y cuatro fueron sobre
procesos de estudio mas directamente
relacionados con la adherencia a la
intervencion (el conocimiento
compartido aumentd el compromiso con
la intervencidn).
Physicians' perceptions Disefio Explora las percepcidnes Tres temas principales ilustran las Los médicos percibieron las

conversaciones de duelo como
esenciales, particularmente si el
camino habia sido desafiante.
También percibieron la participacion
del paciente y de los cuidadores
familiares como contextuales. Los
resultados  revelan que la
participacion difiere en las diferentes
fases de la via paliativa. El
conocimiento debe incluirse en la
educacion de los

profesionales de la salud.
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N° Titulo del articulo T|poé;|::ir;o de Objetivo Resultados Conclusiones

4 Palliatve care and Estudio Explorar el significado del  Se consideraron 17 diadas (paciente- El cuidado humanizado desde las
quality of life in patients  cualitativo, con cuidado humanizado familiar). Las percepciones del cuidado diadas  abordadas  contempla
with cancer during the enfoque percibido por el cuidador humanizado de enfermeria se centraron  aspectos intangibles del cuidado,

terminal  phase. A fenomenologico familiar y la persona con en la relacion ftranspersonal y los para lo cual enfermeria requiere
family/patient interpretativo.  cancer avanzado. discursos recopilados refirieron una  trabajar de manera colaborativa con
perspective 8, ausencia de cercania entre enfermeriay  sus colegas, con ofros profesionales
el paciente, cuyas principales expresiones de la salud y también de forma

eran la falta de comprension emocional y  interprofesional, incluyendo a las

la insatisfaccion de necesidades. instituciones involucradas en la

atencién. Se requiere profundizar en

la materializacion de estas acciones.

Support interventions for Cualitativo- ~ Revisar el estado actual A pesar de la heterogeneidad con Las intervenciones centradas en la
families of people with  metaandlisis del arte en las respecto a sus caracteristicas, las familia/cuidador  en cuidados
terminal  cancer in intervenciones centradas intervenciones comunmente se centraron  paliativos siguen siendo motivo de
palliative care. Palliative en la familia/cuidador de en cuestiones de cuidado, fueron breves  preocupacion y se necesita mas
and Supportive Care 27 personas con cancer en duracion y realizadas por no expertos  investigacion para identificar formas
terminal en cuidados en salud mental. La eficacia de tales adecuadas y efectivas de ayudar a

paliativos. intervenciones se consideré modesta. las familias que enfrentan la crisis de

la enfermedad terminal en el sistema.

Cancer specialist Cualitativo-  Explorar las experiencias El  apoyo brindado se enfoca Existe una necesidad aparente de
nurses' experiences of descripvo  de las  enfermeras principalmente en fortalecer la capacidad  desarrollar planes de atencién de
supporting family especialistas en cancer de los familiares en el rol de cuidadory se  apoyo para los miembros de la
members of persons en el apoyo a los brinda principalmente en el momento del  familia, que impliquen
diagnosed with familiares de las  diagnostico. evaluaciones repetidas de las
colorectal cancer: A personas diagnosticadas necesidades multidimensionales, un
qualitative study 2 con cancer colorrectal. apoyo personalizado y seguimientos.
Six key topics informal Cualitativo- ~ Educar alos cuidadoresy Los cuidadores identificaron seis temas  Satisfacer las necesidades
carers of patients with descriptivo  las familias sobre la clave en su experiencia: comprender la  educativas de los cuidadores requiere
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. . Tipo/ disefiode L, . .. .
N° Titulo del articulo P estudio Objetivo Resultados Conclusiones
breathlessness in disnea, aunque se carece  disnea, controlar la ansiedad, el panicoy intervenciones sblidamente
advanced disease want de instituciones la disnea, manejar las infecciones, desarrolladas y evaluadas. Este

to learn about and why:
MRC phase | study to
inform an educational
intervention 7

preparadas para este fin.

mantenerse activos, vivir de manera
positiva y saber qué esperar en el futuro.
Como eje transversal surgio la gestidn de
las relaciones, marcada por tensiones en
las diadas debido a expectativas no
coincidentes en torno a la mayoria de los
temas. Los cuidadores consideraron que
adquirir - conocimientos no solo les
permitiria apoyar mejor al paciente, sino
también manejar  sus propias
frustraciones, ansiedades y mejorar su
calidad de vida.

estudio proporciona la base de
evidencia para el contenido de una
intervencion educativa para
cuidadores de pacientes con disnea
en enfermedad avanzada.

The ‘wayfinding’
experience of family
carers who learn to

manage technical health
procedures at home: a
grounded theory study 36

Cualitativo.
Teoria
fundamenta da.

Explorar ~ cébmo  los
cuidadores  familiares
aprenden a gestionar los
procedimientos técnicos
de salud para ayudaralos
profesionales de la salud
a comprender y apoyar
mejor este proceso.

El concepto central de 'orientacién’ indica
que el proceso de aprendizaje para los
cuidadores  familiares es  activo,
individualizado y de mltiples influencias,
y se desarrolla con el tiempo como una
respuesta a la experiencia vivida. Elapoyo
de los profesionales de la salud se
concentré en la fase inicial de formacién
de los cuidadores, reduciéndose vy
volviéndose més reactivos a medida que
los cuidadores asumian la
responsabilidad de la gestion del dia a
dia.

La orientacion implica la
autonavegacion de los cuidadores, en
contraste con los modelos de
navegacion de pacientes que brindan
asistencia profesional continua a los
pacientes que reciben servicios de
atenciéon cronica o con cancer. La
orientacién por parte de los
cuidadores plantea preguntas sobre
como se debe apoyar mejor a los
cuidadores en su aprendizaje inicial y
continuo a medida que la gestion de
estos procedimientos cambia con el
tiempo.
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N° Titulo del articulo T|poé;|::ir;o de Objetivo Resultados Conclusiones

9 From an illusion of  Cualitativo- Explorar los diferentes El estudio identifico dos tipos principales Los profesionales de la salud deben
certainty into a reality of disefio tipos de informacion de informacién utilizada por pacientes y  situarla informacién en el contexto de
uncertainty: A longitudinal  utilizados por los cuidadores: la profesional y la la comprensién y el conocimiento
longitudinal qualitative interpretativo  pacientes con cancer de experiencial, obtenidas de diversas previo del individuo sobre la saludy la
study of how people laringe y sus cuidadores fuentes. La informacion recibida en el enfermedad para ayudar a generar
affected by laryngeal desde el diagndsticohasta momento del diagndstico generé una  expectativas mas realistas de los

cancer use information
over time 1

la fase de seguimiento.

“llusién de certeza” de que la vida volveria
a la normalidad tras el tratamiento. Sin
embargo, con el avance del seguimiento,
muchos se enfrentaron a una “realidad de
incertidumbre”  marcada por la
“desconexién” entre las expectativas
construidas a partir de la informacién
inicial y la trayectoria real del cancer.

resultados del tratamiento. El nivel de
incertidumbre que experimentan tanto
los pacientes como sus cuidadores
después del tratamiento sugiere una
clara necesidad de cuidados de apoyo
continuos.

10

Modelos de aprendizaje
automatico para detectar
angustia social, dolor
espiritual y sintomas
psicolégicos fisicos
severos en pacientes
terminales con cancer a
partir de datos de texto
no estructurados en
registros médicos
electrénicos

Cuantitativo de
tipo
retrospectivo.

Desarrollar modelos para
detectar malestar social,
dolor  espiritual y
sintomas  fisicos vy
psicologicos severos en
pacientes terminales con
cancer.

Los modelos de aprendizaje automatico
para detectar la angustia social tenian
valores AUROC y AUPRC de 0,98 y
0,61, respectivamente; los valores de
dolor espiritual fueron 0,90 y 0,58,
respectivamente. Los modelos de
aprendizaje automatico identificaron con
precision los sintomas graves (dolor,
disnea, nauseas, insomnio y ansiedad)
con un alto nivel de discriminacion
(AUROC > 0,8).

Los modelos de aprendizaje
automatico podrian detectar angustia
social, dolor espiritual y sintomas
graves en pacientes terminales con
cancer a partir de datos de texto
contenidos en registros médicos
electrénicos.

1

A prospective cohort
study assessing
aggressive interventions

Disefio mixto-
prospectivo

Evaluar el nimero y los
predictores d
intervenciones agresivas

El 69 % de los pacientes recibio al menos
una intervencion agresiva durante el
Ultimo mes de vida. Los pacientes

Los hallazgos sugieren que la
intervencién temprana incluyendo la
educacion en el subgrupo de
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NO

Titulo del articulo .
estudio

Tipo/ disefio de

Objetivo

Resultados

Conclusiones

at the end-of-life among
patients  with  solid
metastatic cancer 2

durante el ultimo mes de
vida entre pacientes con
cancer metastasico sélido
y su asociacion con los
resultados de los
cuidadores en duelo.

hospitalizados durante los ultimos 2-12
meses de vida, pacientes masculinos,
budistas o taoistas, y con cancer de mama
0 respiratorio recibieron intervenciones
més agresivas en el Ultimo mes de
vida. Los pacientes con peor salud
funcional antes del dltimo mes de vida
recibieron menos intervenciones
agresivas en su ultimo mes. Los
cuidadores en duelo de pacientes que
recibieron intervenciones mas agresivas
informaron haberse  sentido  menos

pacientes con antecedentes de
hospitalizacion antes del ultimo mes,
puede reducir el numero de
intervenciones agresivas durante el
Ultimo mes de vida y, en ultima
instancia, influir positivamente en la
preparacion de los cuidadores para la
muerte durante la fase de duelo.

preparados para la muerte de los
pacientes
12 Would they do it again?  Disefio mixto - Analizar las Ultimas Los datos de 102 cuidadores Este andlisis demuestra una
Final treatment  retrospectivo  decisiones terapéuticas (compafieros de vida (70.6 %)) se correlacion significativa entre una
decisions in malignant desde la perspectiva del analizaron retrospectivamente. Cada 40  relacion positiva de
brain tumour patients-a cuidador familiar. % de los pacientes fallecieron en un paciente/cuidador/médico y la
caregiver's perspective hospicio 0 en casa (20 % en un hospital).  percepcion subjetiva de la ultima
22 En el 67.6 % la ultima terapia fue terapia. Subraya el papel central de
quimioterapia seguida de radioterapia y los cuidadores, que deben participar
cirugia. Una evaluacion positiva de la  en las discusiones de la terapia. Los
ultima  terapia  se  correlaciond neuro oncoélogos deben tener una
significativamente con la reeleccion de la  formacion especial en comunicacion y
terapia respectiva. psicooncologia.
13 Patient, caregiver, and Examinar si los Los cuidadores (P < 0,0001) y los Cuando los cuidadores tienen

oncologist predictions of
quality of life in

oncologos, los pacientes
con cancer avanzado y los

oncologos (P = 0,001) predijeron una
calidad de vida mas baja que la que

expectativas mas negativas sobre la
calidad de vida de los pacientes, los
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N° Titulo del articulo T|poé;|::ir;o de Objetivo Resultados Conclusiones
advanced cancer: cuidadores predicen con experimentaron realmente los pacientes.  pacientes reciben cuidados al final de
Accuracy and precision la calidad de Entre los fallecidos, el 24.0 % recibi6 la vida menos intensivos y los

associations with end-of-
life care and caregiver
bereavement 34

vida futura de los
pacientes y si estas
predicciones se asocian
prospectivamente con la
atencion al final de la vida

quimioterapia y el 54.5 % tuvo una visita
al servicio de urgencias/hospitalizacion.

cuidadores informan peores
resultados de duelo. Aesto sele suma
el déficit de informacion adecuada.

y el duelo.
14 Family carers providing Cualitativo-  Revisar la literatura  Se incluyeron un total de 28 estudios. Los  Muchos estudios se centran en las
support to a person  metaanalisis relacionada con las temas generales fueron los puntos de necesidades de apoyo de las

dying in the home
setting: A narrative
literature review 36

perspectivas de  los
cuidadores familiares que
brindan apoyo a una
persona que muere en el
hogar.

vista de los cuidadores familiares sobre el
impacto del hogar como escenario para el
cuidado al final de la vida, el apoyo que
hizo posible una muerte en el hogar, los
puntos de vista de los cuidadores
familiares sobre los déficits y las brechas
en el apoyo y las transformaciones en el
espacio social y emocional. del hogar

personas que cuidan a un familiar
moribundo en el hogar, pero pocos
estudios han considerado como se ve
afectado el espacio del hogar. Dada
la tendencia creciente de las muertes
en el hogar, una mayor comprension
de la interaccion de los factores que
afectan a los cuidadores familiares
puede ayudar amejorar los servicios
comunitarios.

Elaboracion: Los autores.
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DISCUSION

Segun Farquhar et al. ', respecto a los seis temas clave sobre los que los cuidadores
informales de pacientes con disnea en enfermedad avanzada quieren aprender y por qué;
destaca el integrar al conocimiento del cuidador los siguientes aspectos 1) comprender
la disnea, 2) controlar la ansiedad, el panico y la disnea, 3) controlar las infecciones, 4)
mantenerse activo, 5) vivir positivamente y 6) saber qué esperar en el futuro. Los temas
han sido, ademas, estudiados en el manejo informal del cancer colorrectal, pacientes con
cancer de utero, cuello y mama; lo cual es de mucha relevancia ya que permite
estandarizar un plan de cuidados enfermero ¢ 7. Sin embargo, el estudio de Hermosilla
et al. '8 indica que es un cuidado humanizado requiere no solo del arte del cuidado, sino
que ademas debe ser individualizado para cada paciente en la fase final de vida.

Cada vez se reconoce mas el papel central que desempenan los cuidadores familiares y
las cargas que soportan, pero sigue habiendo lagunas de conocimiento sobre como
apoyarlos mejor. La data presume esfuerzos que han llevado a cabo intervenciones que
a pesar que no han sido aplicados en personas en fase agonica podrian resultar utiles
partiendo de lo positivo de estas experiencias. Un claro ejemplo es el Programa Road to
Home (El camino a casa) utilizado en Estados Unidos que fortalece el plan de cuidados
domiciliaros que los padres aplican a sus hijos enfermos de cancer con estrategias
comunicacionales y que demuestra altos indices de satisfaccion en sus usuarios °.

En consideracion a la importancia del conocimiento para el manejo de la disfuncién
fisioldgica los estudios de Areia et al. '°, Taylor et al. '® y Malhotra et al. 23, permiten
enfocar ciertos parametros a considerar como importantes en el manejo de la disfuncién
fisiologica enfocandose principalmente la alimentacion y la hidratacion. Esta es una de
las dreas mas comprometidas y en donde pueden aparecer situaciones conflictivas para
la familia. En cuidados de soporte se contempla la posibilidad de la hidratacién y
alimentacion tanto enteral como parenteral, pero en la situacion de agonia pueden

constituir una futilidad grave, por lo que estas medidas estarian contraindicadas, y las
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excepciones se deberian justificar tanto cientifica como moralmente 2223,

El cuidador presentar puede expresar sus inquietudes asociadas con los siguientes
aspectos: “Tiene sed porque esta con la boca seca”, “La deshidratacién produce
agitacion, dolor y sufrimiento”, “Si se pierde peso es porque el paciente pasa hambre”,
“Si el paciente no come nunca se pondra mejor’, “Si no se le ponen sueros se puede
morir de sed”, “No administrar sueros ni alimentos es ilegal” 2426,

Se ha de considerar que cuando el paciente se adentra en el estado agoénico, uno de los
signos que presenta es su desinterés por la ingesta, presentandose incluso la pérdida de
la via oral para la medicacion. En estas circunstancias es practicamente imposible
hacerle ingerir alimentos y liquidos. Esto provoca una gran angustia a los familiares que
tienen sus propias creencias alrededor de la comida y bebida demandando la utilizacién
de sondas nasogastricas 62227, Con el fin de no limitar la ingesta, si se les demuestra la
futiidad de la sonda, entonces, reclamaran la practica de alimentacion parenteral o
administracidén de sueros por via intravenosa, aqui es medular el componente educativo
sutil para evitar confrontamientos con la familia 22,

Otros aspectos que no pueden descuidarse son la higiene y vestido— relajacién, el manejo
del ambiente y proveerle de cambios posturales. No obstante, independientemente de
sus esfuerzos por preparar a los miembros de la familia para lo que esta por venir, todavia
hay situaciones en las que los cambios corporales de las personas diagnosticadas
pueden ser impactantes e inesperados y la gravedad de los sintomas puede ser
estresante para su familia 2°. Aqui es importante hablarle del uso de vestimenta oscura
para evitar que eventos hemorragicos impacten a la familia y a la persona.

En cuanto a la importancia del conocimiento para el manejo farmacolégico mediante los
estudios de Rapp et al. 22, Geng at al. 3!, se fundamenta la necesidad de evaluar e
informar sobre el uso de todos los farmacos que se utilizan para controlar sintomas
especificos. El uso de polifarmacia puede reducir o exacerbar la eficacia de algunos

medicamentos prescritos. Es importante informar de todos los farmacos utilizados por el
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paciente al profesional sanitario para garantizar que su uso no interfiera con la eficacia
de los mismos %2.

El momento del diagndstico de la agonia es un magnifico momento para realizar una
buena valoracion del tratamiento farmacologico, incluso el no farmacologico. El estudio
cualitativo de Geng et al. 3" demuestra que es viable el manejo del delirio en el paciente
terminal con terapias no farmacolégicas. Por otro lado, una vez conocido el perfil de
medicamentos que se administran al paciente habrd que evaluar su utilidad y
conveniencia, retirando unos, manteniendo otros y administrando nuevos farmacos para
el control de los sintomas segun se presenten.

En lo referente al manejo del duelo, autores como Kuo et al. 32, demuestran que la
prevalencia de sintomas depresivos severos de los cuidadores familiares en duelo
alcanzd su punto maximo un mes después de la pérdida (73.3 %) y disminuyd
significativamente al 15.2 %, 24 meses después de la muerte del paciente; en tanto que
el estudio de Tsai et al. 33, sefiala que la prevalencia del duelo prolongado disminuyd
significativamente con el tiempo desde la muerte del paciente (7.73 %, 1.80 %, 2.49 % y
1.85 % alos 6, 13, 18 y 24 meses después de la pérdida, respectivamente), lo que hace
evidente que los sintomas depresivos severos de los cuidadores familiares disminuyen
gradualmente durante un par de afos después de la muerte del paciente con cancer.

Es conveniente aqui sefialar el estudio de Wen et al. 35, que se aplicé a 332 cuidadores
de pacientes con cancer avanzado y cuyo objetivo fue el examinar si existia una
asociacion efectiva al preparar a un cuidador desde el punto de vista cognitivo (lo que
versa el prondstico) y el manejo emocional para la aceptacion de la muerte en cuidadores
familiares de pacientes con cancer terminal con resultados al manejo del duelo, desde
este punto guarda cierta similitud con el estudio de Hoerger et al. 34,

Los resultados aqui expuestos revelan que al dar solo preparacién cognitiva para la
muerte se asocidé con una mayor probabilidad de arrepentimiento de decision de los
cuidadores en la fase del duelo; mientras que para el estado de solo preparacion
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emocional para la muerte no se asocié la probabilidad de presentacion de duelo
patoldgico en los cuidadores 2534,

El estudio es concluyente indicando que las intervenciones de educacion no solo deben
ir centradas en cultivar la conciencia del prondstico de muerte preciso a los cuidadores,
sino también en prepararlos emocionalmente para sobrellevar el fallecimiento de su
familiar.

Respecto al manejo espiritual se confirma que es una acciéon muy indispensable en la fase
final de vida por lo holistica y humana; los estudios de Hoerger et al. **, McDonald et al.
36, Taylor et al. '® y Masukawa et al. 28, corroboran que si bien es cierto los cuidadores
familiares juegan un papel importante en el apoyo a los pacientes incluso realizando
procedimientos técnicos en entornos hospitalarios (por ejemplo, manejo de una
traqueotomia o alimentacion enteral), estan centrando sus cuidados a las funciones
vitales pero quizas evitando el momento de la llegada de una persona que les brinde paz
espiritual 3. La enfermeria es precisamente la profesion que debe garantizar un cuidado
de excelencia a los pacientes frente al "dolor total" propugnado por Cicely Saunders. Este
hecho es aun mas palpable en el ambito de los cuidados paliativos, cuando los pacientes

afrontan sus ultimos dias 16283436

CONCLUSIONES

La fase terminal del cancer representa una gran crisis para el sistema familiar.
independientemente del rol de cuidador que asuman, los miembros de la familia se ven
obligados a enfrentar multiples impactos cuando enfrentan la muerte cercana de su ser
querido con una enfermedad terminal. Directrices internacionales reconocen la
importancia de integrar a la familia en un plan de cuidados. Sin embargo, es necesario
saber mas sobre como brindar un apoyo familiar 6ptimo.

Posterior al analisis de catorce articulos se pueden describir cuatro intervenciones

principales centradas en la familia/cuidador de un paciente oncoldgico en fase terminal:
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importancia del conocimiento para el manejo de la disfuncion fisiolégica, importancia del
conocimiento para el manejo farmacoldgico, importancia del conocimiento para el manejo
del duelo y la importancia del manejo espiritual.

Las intervenciones centradas en la familia/cuidador de pacientes oncologicos en fase
agonica siguen siendo motivo de preocupacion y se necesita mas investigacion para
identificar formas adecuadas y efectivas de ayudar a las familias que enfrentan la crisis de
la enfermedad terminal en el sistema de salud, evitando intervenciones agresivas al final
de la vida.

Con referencia a la importancia del conocimiento para el manejo del duelo habria que
definir en primera instancia que el duelo para el paciente oncoldgico y su familia tiene
varios matices. Podria considerarse como una reaccion psicolégica natural, normal y
esperable, de adaptacién a la pérdida de un ser querido que sufren familiares y amigos y

que puede manifestarse antes, durante y después de su fallecimiento.
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