Original r‘ljr\e® Nure Inv. 13(81)

Investigacién

Expectativas y necesidades de cuidadores familiares de pacientes oncolégicos
que acuden a urgencias de atenciéon primaria

Expectations and needs of family caregivers looking after oncological patients
attended in Primary Care an Emergency services

Autores: M2 de los Dolores Vazquez Fernandez.
Direccion de contacto: lolavaz6666@yahoo.es
Fecha recepcion: 01/07/2015

Aceptado para su publicacion: 23/02/2016

Resumen

Introduccién. La OMS considera el cancer un problema de Salud Publica y la principal causa de muerte a nivel mundial.
Se pretende aportar nuevos datos sobre los cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos. Objetivos. Conocer las ex-
pectativas y necesidades de los cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que acuden al servicio de urgencias de
atencion primaria, opinion de los cuidadores sobre la atencién recibida de los profesionales de urgencias y explorar la
satisfaccion con la atencion recibida. Metodologia. Estudio cualitativo, fenomenoldgico, exploratorio y descriptivo. Parti-
cipantes: cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos de un area sanitaria de Toledo. Mediante entrevistas en profun-
didad hasta lograr la saturacién de la informacién, grabadas y trascritas literalmente previa autorizacién participantes.
Muestreo: intencionado y opinatico. Resultados. Identificamos tres categorias principales segun los objetivos: necesi-
dades del cuidador familiar, relaciones con el personal sanitario, satisfaccién con la atencidn recibida y dos emergentes:
cancer como enfermedad y papel del cuidador familiar en el proceso. Sus necesidades quedaron resueltas y sus expecta-
tivas cubiertas. Valoraron satisfactoriamente las relaciones con los sanitarios y la accesibilidad. Estaban conformes con la
atencion recibida aunque refieren menor especializacidon. La propia palabra cancer genera miedo y ansiedad. Funciones:
acompanamiento, vigilancia, cuidados paciente y mantenimiento hogar. Discusion. La cercania de los profesionales valo-
rada positivamente. Describieron modificaciones en sus vidas. Destacan menor especializacion pero resaltan la atencidon
como satisfactoria, la accesibilidad buena y tranquilidad tras las consultas. Conclusiones. La atencién proporcionada en
urgencias de atencion primaria era correcta. Existen pocas consultas por: buen control oncologia y seguimiento continuo
profesionales de primaria.
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Abstract

Introduction. According to the World Organization of Health, cancer is considered a problem of public health and the main
cause of death at a global level. The main objective of this project is to provide new data about the family caregivers in
charge of cancer patients. Objectives. To know the needs and expectations of the family caregivers in charge of oncolo-
gical patients on Primary Care and Emergency Services, their opinion about the professionals working in these services
and their satisfaction regarding the attention received. Methodology. Qualitative, phenomenological, exploratory and
descriptive study. Participants: Relatives in charge of cancer patients in a department of health care in Toledo. Interviews
were carried out and recorded as well as transcriptions, which were made following the authorization of the participants.
Type of sampling: intentional and opinion-based. Results. According to the objectives, three main categories were iden-
tified: necessities of the family caregiver, relationship with the staff, degree of satisfaction according to the attention
received, plus two emerging ones: cancer as illness and role of the family caregiver along the whole process. Their needs
and their expectations were fulfilled. They valued the relationship with the staff in a positive way and they were very
satisfied with the attention received and the accessibility although they considered that these services were less specia-
lized. The very word cancer is a synonym of fear and anxiety. Main functions: the accompaniment of the patient, looking
after the patients and household maintenance. Discussion. The proximity of health professionals was valued positively.
They described small and important changes in their lives. It is true that they highlighted the lack of experience in the
Primary Care and Urgency Services but they valued the attention, accessibility and peace of mind after visiting them.
Conclusions. The attention given in the Primary Care and Urgency Services was correct. There are very little visits to the
Primary Care and Urgency Services due to an oncological control and continuous professional follow-up.
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Enfermera PEAC (Personal Estatura de Atencion Continuada) en el Centro de Salud de La Puebla de Montalban (Toledo).
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INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad crdénica degenera-
tiva que ha aumentado su incidencia en las Ultimas
décadas (1). Segun la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS 2008) el cancer esta considerado como
un problema de Salud Publica, siendo la principal
causa de muerte a nivel mundial (2). La incidencia
del cancer en Espafia en el 2013 segun la Socie-
dad Espafiola de oncologia médica es de 208.5 por
100.000 habitantes (3). Las enfermedades oncolé-
gicas se consideran crdénicas como consecuencia de
una mayor expectativa de vida y de la exposicién de
los individuos a productos potencialmente canceri-
genos (4).

Padecer una enfermedad oncoldgica, desarrolla
un desgaste fisico, donde el simple hecho de co-
nocer que se posee dicha enfermedad empieza a
perturbar el estado de la salud mental de la per-
sona, ademas vivir y afrontar un cancer genera si-
tuaciones estresantes que frecuentemente implican
problemas psicolégicos (2). En estas situaciones es
importante una buena valoracién del paciente sin
olvidar los aspectos socioculturales, los psicoldgicos
y realizar una buena deteccion de las necesidades
de una poblacién tan importante como es la de los
cuidadores (1).

La Real Academia Espafiola define como cuidador
al que cuida, y cuidar como poner diligencia, aten-
cion y solicitud en la ejecucion de algo (5). Cuidar es
una actividad humana que tiene un componente no
profesional, sin olvidar que constituye la base de la
enfermeria profesional. En los Ultimos afios, hemos
podido comprobar como el cuidado se va deslizando
de las manos de la enfermeria para situarse en ma-
nos de auxiliares, familiares y amigos. Se considera
cuidado formal el que proporcionan los profesiona-
les de enfermeria y cuidado informal o familiar el
que brindan los familiares, allegados y amigos. En
Espafia, el cuidado de los pacientes cronicos recae
casi exclusivamente en la familia (6). Generalmen-
te, el cuidador informal no se siente preparado y no
tiene conocimiento suficiente para desempenar esa
funcion (4).

El cuidador primario o principal es la persona que
atiende en primera instancia las necesidades fisicas
y emocionales de un enfermo, papel que por lo ge-
neral lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar
cercano o alguien significativo para el paciente (7),
en su gran mayoria son mujeres (2,8), se olvida de
sus propias necesidades (descanso, alimentacion,
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etc.), lo que condiciona un aumento en su cansan-
cio y un mayor desgaste, sobrecarga emocional, es-
trés, miedo, agotamiento, ansiedad, y una menor
satisfaccion con la vida (1,4), los cuales originan un
auténtico Sindrome (Sindrome del cuidador prima-
rio: amplia variedad de problemas de orden fisico,
psiquico y sociofamiliar) (7). Sin embargo, aquellos
gue se sienten mas preparados para esa actividad
parecen ser los que sufren menos (4).

Una expectativa es la posibilidad razonable de que
algo suceda (9). Las expectativas de los cuidadores
varian en funcion de los problemas de salud (8).

Segun el nivel de angustia de los pacientes y cui-
dadores, y por valorar su componente tecnoldgico,
la necesidad de atencidn se puede concretar directa-
mente en la demanda de atencién de un servicio de
urgencias hospitalario, pero ciertos aspectos como
el trato personal (confianza, capacidad de escucha,
etc.), la relacién con los profesionales a lo largo del
tiempo, el seguimiento a partir de historia clinica y
la relacién mas coordinada entre la atencién urgente
en el centro de atencion primaria y el propio equipo
de atencién primaria les hacen decantarse por un
servicio de urgencias de atencién primaria (10).

Actualmente no hemos encontrado ningun estu-
dio de investigacidén sobre este tema. Existen es-
tudios sobre las vivencias de los cuidadores pero
enfocado al paciente terminal, del desgate fisico y
emocional del cuidador primario en céncer y con
respecto a la atencion en urgencias la mayoria se
refieren a nivel hospitalario.

Con el presente estudio se pretende conocer las
expectativas y necesidades de los cuidadores fami-
liares de los pacientes oncoldgicos cuando acuden a
un servicio de urgencias de atencién primaria, por
ser estos un pilar importante en la calidad de vida
y recuperacién de los pacientes a los que cuidan.
Ademas, podria ser el punto de partida en la iden-
tificacion de areas de mejora donde poder trabajar
y reforzar aquellos aspectos que se necesitan para
mejorar la atencién a los cuidadores familiares.

OBJETIVOS

Objetivo general

Conocer las expectativas y necesidades de los
cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que
acuden al servicio de urgencias de atencién primaria.

Marzo - Abril 2016




Expectativas y necesidades de cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que acuden a urgencias de

Objetivos especificos

Conocer la opinion de los cuidadores familiares
sobre la atencion recibida de los profesionales de ur-
gencias, en cuanto a las relaciones interpersonales
y profesionales.

Explorar la satisfaccion con la atencidn recibida
en su visita a urgencias de atencion primaria.

MATERIAL Y METODOS

Disefio del estudio

Estudio cualitativo, fenomenoldgico, exploratorio
y descriptivo.

La metodologia cualitativa permite comprender
una experiencia tal como es vivida por la persona.
No mide un fendmeno, sino que describe e inter-
preta para que se conozca de una manera mas pro-
funda. El propdsito de la fenomenologia es estudiar
y describir la esencia de la experiencia humana
vivida (11). Por todo ello, utilizamos este tipo de
investigacién cualitativa, que persigue describir un
fendmeno, desde el punto de vista de los sujetos
estudiados, y que permite explorar aspectos poco
conocidos del mismo.

Poblacidon de estudio

La poblacién a estudio fueron los cuidadores fa-
miliares de pacientes oncoldgicos que padecen la
enfermedad en el periodo de realizacion del estudio
y que pertenezcan a la Zona Basica de Salud de Na-
vahermosa (Toledo). Zona de ambito rural. Nava-
hermosa es un municipio de la comarca de los Mon-
tes de Toledo en la provincia de Toledo. Su poblacién
es de 3878 habitantes (12).

Criterios de inclusion: aceptar participar en el
estudio, haber solicitado atencién en un punto de
atencién continuada (PAC) del Area de Salud de To-
ledo, en los Ultimos 6 meses.

Criterios de exclusién: cuidadores familiares que
sean profesionales sanitarios y sujetos que tengan
dificultades para comprender y hablar el castellano.

Tipo de muestreo

Optamos por un disefio de muestreo intenciona-
do y opinatico, de caracter secuencial.

La captacion se realizé mediante un profesional
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sanitario del Centro de Salud de Navahermosa (To-
ledo) que actudé como enlace.

Para la seleccion de los participantes se recurrio
a la creacion de perfiles estructurales, basados en
la variable sociodemogréfica de sexo del cuidador
(hombre/mujer) y en la variable clinica del pacien-
te sobre actividades para la vida diaria (valido/no
valido). Al enlace se le solicitaba la localizacién y
contacto con sujetos que cumpliesen el perfil corres-
pondiente.

La persona de enlace, una vez conocido el propo-
sito del estudio y los criterios de seleccion estable-
cidos, contactaba con los sujetos y les entregaba a
una hoja informativa (anexo 1), donde se les expli-
caba, de forma sencilla, en qué consistiria su parti-
cipaciéon y le informaba de que, en caso de aceptar,
una persona del grupo investigador contactaria te-
lefébnicamente con ellos para acordar el lugar, el dia
y la hora mas propicia para realizar la entrevista.
Unos dias antes de la entrevista, se procedio a con-
firmar su participacion en el estudio mediante un
recordatorio telefénico.

Variables

Las variables recogidas en la ficha de los partici-
pantes fueron:

-Variables Sociodemograficas: Edad, sexo, pro-
fesidn, parentesco con la persona a la que cuida.

-Variables Clinicas: enfermedad del paciente, ini-
cio del proceso oncoldgico, ser valido o no para las
actividades de la vida diaria.

Las variables de las que se extrajeron las catego-
rias iniciales para elaborar el guién de la entrevista
fueron:

-Variables del estudio: expectativas del cuidador,
satisfaccion con la atencion recibida, necesidades
del paciente y del cuidador, opinion sobre las rela-
ciones con los profesionales sanitarios, sobre aten-
cién personal y profesional, accesibilidad, lugar de
atencion.

Recogida de datos

Para la recogida de informacion se recurrié a
la técnica conversacional mediante entrevistas en
profundidad, con un breve guidn previo, elaborado
con categorias prefijadas en base a los objetivos del
estudio y la experiencia de los investigadores, que
se llevaron a cabo en los domicilios de los sujetos
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contactados o los lugares que ellos nos indicaron,
procurando la maxima intimidad, sin la presencia de
los pacientes a los que cuidaban. Previamente, se
les entregd un consentimiento informado (anexo 2)
para participar en el estudio. Fueron realizadas por
el equipo investigador en el periodo comprendido
entre los meses de septiembre y octubre de 2014,
las entrevistas fueron grabadas y transcritas literal-
mente. Se realizaron entrevistas hasta lograr la sa-
turacién del discurso.

En todo momento se respeté el anonimato de los
informantes. A cada informante se le asigné un cé-
digo alfanumérico, de modo que su entrevista era
identificada, en todo momento, con dicho cddigo,
y no con el nombre del participante. Un cddigo que
utiliza la letra “E” de entrevistado y el nUmero asig-
nado a la entrevista.

Analisis de los datos

El proceso de analisis de los datos empezé duran-
te su recopilacion y se llevd a cabo siguiendo el es-
guema analitico planteado por Taylor y Bogdan (13).

Las transcripciones y las notas se estudiaron
cuidadosamente. Asi, se realizé una primera iden-
tificacion de temas, subrayando aquellas palabras,
frases o parrafos que resultaban significativos para
el fendmeno de estudio, y asignandoles un nombre
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o cadigo, con el propodsito de descomponer el texto.
A continuacion, se crearon categorias para englo-
bar todos los temas identificados anteriormente y
agruparlos segun significados compartidos en torno
a los fendmenos descubiertos en los datos que pu-
diesen resultar interesantes para los objetivos de la
investigaciéon. Se trabajé cada una de las categorias
intentando definirlas e identificar las caracteristicas
y dimensiones de las mismas, realizando una codifi-
cacién mas especifica en relacion a estas categorias
seleccionadas y se profundizé en los significados y
las relaciones entre las categorias y sus subcatego-
rias. Ademas, se incluyeron en el analisis aquellas
categorias emergentes que no figuraban en el guidn
inicial de la entrevista.

Los resultados del analisis final se enviaron por
correo electrénico a los participantes para tratar de
contrastar los resultados. También fueron comparti-
dos los resultados con profesionales, con experien-
cia en atencion de urgencias de atencion primaria, y
con expertos en el tema.

RESULTADOS

Se realizaron 6 entrevistas en profundidad con
una duracién aproximada de 45 minutos.

Los perfiles de los entrevistados se describen
en tabla 1.

ENTREVISTADOS
SUJETO 1 Mujer 74
SUJETO 2 Mujer 48
SUJETO 3 Hombre 84
SUJETO 4 Mujer 35
SUJETO 5 Mujer 60
SUJETO 6 Mujer 37

TRABAJADOR LUGAR ATENCION
ACTIVO ATENCION | EQUIPO*
No Domicilio Conjunta
Si PAC** Conjunta
No Domicilio Conjunta
No PAC Conjunta
Si Domicilio Conjunta
Si PAC Conjunta

Tabla 1. Perfiles de los entrevistados

(*)Atencion equipo conjunta: realizada por el facultativo y el profesional de enfermeria de guardia.

(**) PAC: punto de atencion continuada.

Del analisis de los discursos se identificaron tres
categorias principales conforme a los objetivos mar-
cados: necesidades del cuidador familiar, relaciones
con el personal sanitario y satisfaccién con la atencion
recibida. Y dos emergentes: cancer como enfermedad

Nure Inv. 13(81)
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yor claridad en la exposicion de resultados, incluimos
algunos de los fragmentos mas ilustrativos de los par-
ticipantes (verbatim).
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Necesidades del cuidador familiar

Lo que motivd las consultas en las urgencias de
atencién primaria por los pacientes oncoldgicos y
sus cuidadores fue el agravamiento de sintomato-
logia en la mayoria de los casos y la necesidad de
realizacion de técnicas o procedimientos por parte
del personal sanitario:

E3:”se encontraba muy mal, que no...., con la
fatiga que es un trago muy mal y....no sé si le
daba algo de fiebre”

E5: “yo vine y realmente le vi muy mal, le vi
bastante mal”

E6:"pues necesitaba una cura, necesitaba curar-
se porque le dijeron en el hospital que fuera al
Centro de Salud a curarse”

Respecto a lo que esperan de la consulta rea-
lizada, los cuidadores destacan dos aspectos, por
un lado necesitaban resolver el problema que moti-
vo su consulta, y recibir informacion personalizada,
tanto sobre los cuidados que deben ofrecer a sus
familiares como del proceso por el cual consultan, y
por otro lado han encontrado un apoyo manifestado
de diversas formas, como el simple gesto de escu-
charles y de trasmitirles tranquilidad y seguridad. A
pesar de saber que hay una menor especializacion
gue en el ambito hospitalario, declararon que se re-
solvieron los motivos y causas que generaron las
consultas:

E2:”yo iba a solucionar el problema”..."llevarme
el problema resuelto a casa”

E4:”que me escucharan”.. “lo primero que me
escuchasen”

E5: “que den tranquilidad”

E6: “que la curasen”..” y le preguntd que si se
podia duchar y le dijo que si”

E1:”"hombre aqui no hay para decir, pueden de-
cir lo que ellos medio piensan, sabes, no son

”
E3:"veia que no...., que no mejoraba y alli es

donde te pueden echar un remiendo como se
suele decir”

Relaciones con el personal sanitario

En cuanto a la opinidn sobre las relaciones con el
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personal sanitario del PAC emergen dos categorias
secundarias el trato personal y el profesional.

En el trato personal refirieron que existe varia-
bilidad segun el profesional que les atiende en el
PAC, si bien en general los percibieron cercanos,
destacando la amabilidad y la buena atencién, no
encontrando entre todos los sujetos entrevistados
opiniones claramente negativas:

E4:"pero porque ese dia di con ese a lo mejor
doy con otro que conozco ya pues no, es depen-
de de la persona, eso si te lo digo”

E2:”siempre me atienden bien, es decir, que la
gente es maja”

E3:"pues en el trato personal pues muy bien y
todo para mi eso todo muy bien, nosotros no te-
nemos ninguna queja de nada”..."muy amables”

En relacion al trato profesional manifestaron
buena profesionalidad, resaltando de forma positiva
el buen apoyo humano otorgado, recibiendo expli-
caciones detalladas sobre el proceso que motivo la
consulta, algo que calmo las inquietudes que pre-
sentaban al realizar la consulta:

E2:” le hicieron una exploracién quiero decir que
.....”... “eso bien, el trato no tuvo nada malo, fe-
nomenal”

E5:”la atencion exquisita porque le hablaron con
muchisima tranquilidad, no se preocupe que no
ha sido nada”

E4: “se preocupd mucho y me explico las cosas”

Satisfaccion con la atencion recibida

Respecto a la satisfaccion de la atencidn recibida,
tras el analisis de los discursos distinguimos dos as-
pectos fundamentales: los sentimientos relaciona-
dos con la atencién recibida y con la accesibilidad.

Los cuidadores expresaron su satisfaccion, basa-
da principalmente en el beneficio que obtienen de la
consulta, en relacién a sus sentimientos de intran-
quilidad ante esta enfermedad y su evolucion:

E4:”bien porque cuando vas a urgencias y ves
que te hacen caso y se preocupan, vale, pues te
sientes bien”

Na;

E5:"pues de tranquilidad”..."si, si, si es que no
puedo decir otra cosa”
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E6: "si, se quedd mas tranquila”

Aunque manifestaron quedarse mas seguros
cuando son nuevamente valorados por su oncélogo.

E6: "mds tranquila después de consultar pero
mucho mds cuando ya se lo confirmé el onco-
logo”...” como es él el especialista como que te
guedas mas conforme, mas segura”

Ademas, valoran positivamente la accesibilidad.
Especialmente, resaltan la rapidez por encima de
otros aspectos, probablemente por la gran preocu-
pacion que les generaron las circunstancias que les
hicieron precisar la consulta, tanto en el PAC como
en aquellos casos en los que necesitaron ser atendi-
dos en los domicilios:

El:”en cuanto han podido han venido”

E3:"no, no tardaron,
“vinieron rapido”

vinieron enseguida”...

E4: “llegué, me metieron dentro y me atendie-
ron enseguida”

E5:”bajaron rapido”.. “han venido rapido”

Cancer como enfermedad

Se trata de una categoria emergente, sobre su
idea de la enfermedad, como afrontaron la noticia
del diagnédstico y como creen que puede influir en su
actitud ante el paciente.

Sobre el cancer, en general la propia palabra ge-
nera miedo y ansiedad ya desde la aparicion de los
primeros sintomas y por ello intentan utilizar estra-
tegias de evitacion ante la confirmacion del diag-
nostico:

E2:”pues imaginate cae en una casa un cancer”...
“no quieres nada oir hablar de eso, es horrible,
es una palabra maldita”

”ow

E3: “sentimientos muy fuertes”.."pues sentia
eso que me podia quedar sin mujer”

A la hora de afrontar el diagndstico sobre su fa-
miliar, algunos entrevistados reconocieron que lo
afrontaron con positividad, y que les ayudaba a lle-
var mejor la enfermedad a ellos y protegian al pa-
ciente. Otros sefialaron que lo hacen de forma am-
bivalente, en algunos momentos con positividad y
en otros con pena e impotencia. Destacan como una
situaciéon compleja la comunicacién del diagndstico
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al resto de la familia ya que asumen que les provo-
carian sentimientos de dolor:

E5:”no te puedes venir abajo porque esto hay
que encararlo porque si no puede con nosotros”

E4:”pues nada, pues otra vez, a luchar otra vez
seguir para delante”...”pobrecilla con lo joven

y seguir p P J

gue es”.."no se porta bien la vida con ella”..

“pues sentimientos de pena de decir.....puff”...

“"pues de mucha impotencia”

E2:”no queria comunicar a nadie lo que estaba
pasando porque sabia que era como muy trau-
matico y que les iba hacer como mucho dafo
entonces es una situacién un poco compleja”

Papel del cuidador familiar en el proceso

Sobre los cuidados y funciones que llevan a cabo
los cuidadores familiares expresaron fundamental-
mente realizar tareas de acompafiamiento en sali-
das a consultas y pruebas diagndsticas y en domici-
lio de vigilancia de toma de medicacidn, dieta, etc....
Ademas, realizaban cuidados basicos en actividades
de la vida diaria, curas y labores de mantenimiento
y limpieza del hogar, resaltando en sus discursos la
implicacién y apoyo de familiares:

E4:"y para ir al médico vamos con ella”.."luego
a los resultados pues si de alguna manera u otra
intentamos siempre ir con ella, siempre y al tra-
tamiento también”

E6:”se lo tenia que curar y digo pues yo porque
mi madre no se atrevia a mirarle las heridas y
eso y me atrevi y ya desde ese dia la curé yo los
primeros dias”..."al principio pues me tocé a mi
curarla las heridas”...” al principio le tenia yo que
lavar el pelo”

E2:"las duchas mi hermana por la mafana y si
toca por la tarde me encargo yo”.

E5:”yo de qué me encargo pues de la casa por-
gue mi madre no esta tampoco para fregar los
suelos, me encargo de las cenas, de ir hablar
con los médico”

Todo esto supone repercusiones en la vida del
cuidador que oscilan desde pequefios cambios a
grandes modificaciones como traslado de domicilio:

E5:”yo mi casa la tengo en Toledo quiero decir”...
"yo he dejado mi espacio, claro, claro, incluso
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cosas importantes como la lectura porque no
eres capaz de concentrarte”

E2: "sigo haciendo mi vida pero....pero estoy
como mas supeditada a ellos”

E3:"antes iba a echar la partida y desde que ha
salido la ultima vez del hospital no he vuelto a ir
a la partida”

DISCUSION

La metodologia cualitativa se presenta como ido-
nea cuando se quiere explorar expectativas y ne-
cesidades. Las entrevistas abiertas en profundidad
nos han permitido explorar las expectativas y ne-
cesidades de los cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos e identificar posibles lineas de mejora
en la atencién de las urgencias de atencion primaria
a estos usuarios.

Las limitaciones en nuestro estudio serian la falta
de extrapolacién de los resultados a la poblacion en
general como en cualquier estudio de metodologia
cualitativa (11) y los sesgos del entrevistador. Es fa-
cil que el entrevistador por ser profesional sanitario
tienda a condicionar la respuesta del entrevistado,
para minimizar este sesgo se realizaron sesiones de
entrenamiento y no se seleccionaron cuidadores que
pertenecieran a la Zona Basica de Salud donde tra-
baja el investigador. Otra posible limitacion seria la
caracteristica propia de nuestra poblacidn al ser de
ambito rural.

Las expectativas de los cuidadores varia en fun-
cion de los problemas de salud de sus familiares (8),
lo mismo que les ocurria a nuestros cuidadores que
en general esperaban la resoluciéon del problema
que motivd la consulta y que les facilitaran apoyo
humano escuchandoles y dandoles tranquilidad, asi
también lo expresan cuidadores de otros estudios
que destacan que las enfermeras realizan bien sus
funciones no sélo por aspectos técnicos sino que
también otros relacionados con habilidades de co-
municacion como amabilidad e interés (8). En la
mayoria de los casos encontraron la resolucion del
problema y en otros destacaron la imposibilidad de
solucionarlo porque en el PAC existe menor espe-
cializacidon y es necesario la derivacion al hospital,
estos datos se corroboran con los resultados previa-
mente revisados, en los cuales valoran positivamen-
te las urgencias hospitalarias por su tecnologia y
exploraciones complementarias pero negativamen-
te por el trato impersonal (10), asi como destacan
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atencion primaria por el trato personal, aspectos de
confianza, capacidad de escucha y el seguimiento
de los problemas de salud y la relacidon coordinada
entre la atencién urgente del Centro de Salud y el
propio equipo de atencién primaria (10).

Los cuidadores opinaban que dependiendo del
profesional que atiende varia el trato aunque todos
coincidieron que el trato personal era cercano, lo
que es valorado por otros estudios como imprescin-
dible junto con la amabilidad, el respeto y la con-
sideracién (8) debido a que mantiene el bienestar
y la moral del cuidador y logra elevar asi mismo la
moral y el bienestar del paciente (6). Tenian muy
buena consideracion de su profesionalidad, del apo-
yo humano y sobre las explicaciones y consejos que
recibieron, otros cuidadores en estudios revisados
valoraron positivamente estos aspectos porque
aumenta su sensacion de seguridad y control (8).
Ademas reflejaron satisfaccion y tranquilidad con la
atencioén recibida y una buena y rapida accesibilidad
en contra de lo descrito en otro estudio que al igual
gue nuestros cuidadores pertenecian al ambito rural
y hacian una valoracidn negativa de enfermeria por
el distanciamiento y tardanza de las visitas a sus do-
micilios y ademas consideraban la accesibilidad a los
servicios sanitarios de urgencias mas deficiente (8).

Segun el nivel de angustia que les creara el pro-
blema de salud la necesidad de atenciéon se con-
centra directamente en el hospital (10). Nuestros
participantes manifestaron que aunque fueran aten-
didos en el PAC y fuera satisfactoria la atencidn se
quedaron mas tranquilos y seguros tras ser valora-
dos por su oncoélogo, aunque insistieron que tras la
asistencia en las urgencias de atencion primaria se
fueron satisfechos y tranquilos.

Los cuidadores de pacientes oncoldgicos mani-
festaron segun las experiencias vividas que los sen-
timientos que engloba el cancer comienzan con el
significado de la propia palabra. Los sentimientos
son diferentes segln la etapa en la que se encuentre
la enfermedad. Tras la busqueda bibliografica no en-
contramos ningun articulo que hablara sobre estos
sentimientos, si sobre la posibilidad de empezar a
perturbar el estado de la salud mental de las perso-
nas con el simple hecho de conocer que se tiene una
enfermedad oncoldgica (2) o padecer el Sindrome
del cuidador primario (7), por lo cual es importante
una actitud positiva para un buen proceso y afron-
tamiento de la enfermedad ya que permiten sobre-
llevar con mayor éxito (2).
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Las funciones que realizaban nuestros cuidado-
res fueron similares a las expuestas en otros es-
tudios (8). El papel de nuestros cuidadores les lle-
vo a modificaciones en su vida, en algunos casos
cambios importantes como cambiar el domicilio con
todo lo que conlleva, de esto hace referencia otro
articulo: efectos adversos sobre la unidad familiar,
en su organizacion y en la calidad de vida de sus
miembros (8).

CONCLUSIONES

Las patologias oncoldgicas pueden ser graves
y cronicas lo que hace que nuestro estudio pueda
aportar mejoras en la atencién ya que los cuidado-
res ejercen sus funciones durante largos periodos
de tiempo y necesitan de la ayuda de los profesiona-
les sanitarios en distintos momentos de la enferme-
dad, ademas sus expectativas y necesidades pue-
den variar dependiendo del diagnodstico, el tiempo
de cronicidad y del tipo de tratamiento que se les
prescriba. Para poder prestar cuidados de calidad
y adaptados a las necesidades de nuestros pacien-
tes y cuidadores es necesario saber qué necesitan
y qué expectativas tienen, y la satisfaccion con las
actuaciones de los profesionales para adaptar nues-
tro trabajo a ellos. Principalmente debemos ser cer-
canos, brindarles nuestra ayuda y escucharles para
poder atenderles satisfactoriamente y asi mejorar la
atencion que reciben.

Dado que hay un buen control de la enferme-
dad por los equipos de oncologia y un seguimiento
continuo por parte de los profesionales de atencidn
primaria existe una baja necesidad de consulta en
las urgencias de atencidn primaria por los pacientes
oncoldgicos y por tanto, también de sus cuidadores.

El cuidador principal en ocasiones tiene el apoyo
de otros cuidadores sobre todo para funciones de
acompafamiento y ayuda en la realizaciéon de ac-
tividades de la vida diaria, esto lo debemos de te-
ner en cuenta los profesionales sanitarios ya que los
cuidadores ocasionales también necesitan nuestro
apoyo para afrontar tal situacion, ejercer su papel
de cuidador correctamente y asi ayudar y descargar
al cuidador primario evitando que padezca el Sin-
drome del cuidador.

Hay que hacer hincapié que la atencién propor-
cionada en el PAC la consideran en general correcta
y que los cuidadores se van tranquilos, en la mayo-
ria de los casos sus expectativas y necesidades que-
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daron satisfechas y resultas, eso les da seguridad
en la realizacién de sus funciones como cuidador y
control de la situacion que estan viviendo.

Como lineas futuras de investigacion: estudio de
la afectacién del Sindrome del cuidador a los cuida-
dores entrevistados y conocer el papel que desa-
rrollan los cuidadores ocasionales y asi ofrecerles el
apoyo necesario.

En cuanto a lineas de accidén: dotar de recursos
materiales mas especializados los Centros de Salud
para una mayor resolucién de posibles problemas
y aumentar la formaciéon de los profesionales sani-
tarios sobre la atencion sanitaria a los cuidadores
familiares de pacientes oncolégicos y sobre técnicas
y habilidades de comunicacion.
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ANEXO 1

HOJA DE INFORMACION DEL ESTUDIO:

TITULO

Expectativas y necesidades de cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que acuden
a urgencias de atencidn primaria

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invi-
ta a participar. Nuestra intencion es que usted reciba la informacion correcta y suficiente para
que pueda juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello, puede usted leer esta
hoja informativa, y en caso de que, tras la explicacidn, le surjan dudas o preguntas, nosotros
podremos aclararselas.

Con el estudio se pretende mejorar la atencién a los pacientes oncoldgicos en las urgencias
de los Centros de Salud del Area de Salud de Toledo y cubrir las necesidades de sus cuidadores
familiares.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no par-
ticipar o cambiar de decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que eso
suponga ninguna consecuencia para usted.

DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Se llevara a cabo una entrevista, en un lugar pendiente de confirmar, que garantice unas
condiciones minimas de intimidad. Dichas entrevistas se realizaran a los cuidadores de pa-
cientes oncoldgicos que acepten participar en el estudio tras la firma del consentimiento infor-
mado. Para poder analizar las aportaciones se grabaran las entrevistas, tras su transcripcion
seran borradas. Se mantendran rigurosamente el anonimato en la elaboracién de los informes.
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ANEXO 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Toda la informacién en relacion a la investigacién me ha sido explicada y entregada por
escrito. Las dudas que tenia han sido respondidas a mi satisfaccion. Soy consciente de mi de-
recho a no participar y a retirarme del estudio en cualquier momento. He comprendido que mi
nombre y toda la informacion que me identifique a mi o a mi familia se mantendra confiden-
cial, sera utilizada Unica y exclusivamente para este estudio y que ninguna de esta informacion
sera difundida.

Acepto participar en las entrevistas individuales y que sean registradas en grabadora.
Conozco el propdsito de la investigacidon en generar conocimientos sobre las expectativas y
necesidades de los cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos que acuden a un servicio de
urgencias de atencidn primaria y asi poder mejorar la atencion.
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