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Resumen

El cancer constituye una de las principales problematicas de salud publica a nivel mundial debido
a su creciente incidencia, mortalidad y al impacto multidimensional que genera en pacientes y
cuidadores primarios. Mas alla de su dimension biomédica, la enfermedad oncologica representa
una experiencia subjetiva compleja que involucra aspectos emocionales, psicologicos, sociales y
existenciales. El presente trabajo tuvo como objetivo explorar las percepciones de los pacientes
oncoldgicos y sus cuidadores primarios frente al proceso de enfermedad, mediante una revision

documental de literatura cientifica publicada entre 2015 y 2024 en bases de datos especializadas.

Los hallazgos evidencian que la percepcion del paciente se construye a partir de la interpretacion
del diagnostico, la vivencia del dolor, la incertidumbre frente al pronéstico y la confrontacion con
la posibilidad de la muerte. Estos elementos influyen significativamente en el sentido de vida, el
afrontamiento y la calidad de vida. Asimismo, factores como la comunicacioén con el equipo de
salud, el acceso a cuidados paliativos, el apoyo social y la estabilidad econémica inciden en la
adaptacion al proceso oncoldgico. En cuanto al cuidador primario, se identifico una alta carga
emocional, fisica y social, asociada a estrés, desgaste psicologico y afectacion en su calidad de
vida, aunque también se reconocen procesos de resiliencia y afrontamiento diddico que fortalecen

el vinculo y la adaptacioén conjunta.

Se concluye que la experiencia del cancer debe abordarse desde un enfoque biopsicosocial e
integral, que contemple no solo el tratamiento médico, sino también el acompafiamiento
psicoemocional del paciente y su cuidador. La psicooncologia y los cuidados paliativos se
posicionan como pilares fundamentales para promover una atencion humanizada centrada en la

dignidad, la autonomia y el bienestar.



“Conocer la percepcion de un paciente oncoldgico frente al proceso de final de vida es de
suma importancia para un psicélogo, ya que permite comprender el mundo emocional y
psicologico de una persona que enfrenta una etapa profundamente significativa y, a menudo,
dolorosa de su existencia. Cada paciente aporta su propia historia, valores y temores, y la forma
en que experimentan el final de la vida puede influir en su calidad de vida y su bienestar emocional.
Al escuchar y validar sus sentimientos, el psicélogo puede ofrecer un apoyo mas adecuado,
ayudando al paciente a encontrar sentido, manejar ansiedades y facilitar una transicion mas digna
y pacifica. En ultima instancia, entender estas percepciones no solo enriquece la practica
profesional, sino que también honra la humanidad de cada paciente, reconociendo su derecho a

vivir este proceso con el respeto y la atencion que se merecen”. (Laura Saenz, 2025)



Dedicatoria

Para mi abuela materna, mi corazon se quiebra en mil pedazos. Siento que, aunque estés
en un lugar de paz cuidandome, tu ausencia pesa como una sombra en mi vida. Tu partida se llevo
una parte de mi que nunca podré ser reemplazada. Cada recuerdo trae consigo una mezcla de amor
y tristeza que me acompaiia. Te amaré siempre, en esta vida y en la otra, abuela. Tu legado vive

en mi, y aunque a veces duela, sé que de alguna manera sigues a mi lado.
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Introduccion

La creciente incidencia del cancer a nivel mundial representa un desafio sanitario y social
que afecta profundamente la dimension emocional y psicosocial de los individuos, tanto en los
pacientes como en sus cuidadores primarios Explorar las percepciones que construyen los actores
frente a este proceso permite comprender sus experiencias, necesidades y mecanismos de
afrontamiento. Estas percepciones influyen en su adaptacion, bienestar y calidad de vida, por lo
que es crucial analizarlas mediante una revision documental que aporte evidencia para mejorar la
atencion clinica, fortalecer programas de apoyo psicosocial y promover intervenciones mas

humanas y centradas en la subjetividad del ser humano.

En el contexto oncoldgico, conocer la percepcidn subjetiva permite reconocer no solo el
sufrimiento fisico, sino también las vivencias emocionales y existenciales que atraviesan pacientes
y cuidadores, tales como el miedo a la muerte, la incertidumbre, la pérdida de control y la busqueda
de sentido. Esta mirada humana enfatiza la necesidad de una atencion centrada en la persona, que
respete su autonomia y promueva su capacidad de resiliencia y adaptacion, aspectos que son

fundamentales para mejorar la calidad de vida y facilitar procesos de afrontamiento saludables.

Realizar una revision documental desde esta perspectiva implica estudiar y analizar la
evidencia cientifica que refleje estas dimensiones subjetivas, con el fin de aportar conocimiento
que oriente practicas clinicas mas empaticas, integrales y humanizadas. Asi, se contribuye a
desarrollar intervenciones que no solo abordan los sintomas fisicos, sino que también respondan a

las necesidades emocionales y sociales, fortaleciendo el vinculo terapéutico y el apoyo familiar.



Planteamiento del problema

De acuerdo con el reporte mundial de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se
anticipa un incremento del 47% en la incidencia de céncer entre 2020 y 2040, particularmente en
naciones de ingresos bajos y medios, donde los medios para el tratamiento y cuidado de los
pacientes con cancer son escasos. Esta expansion supone no solo un reto sanitario, sino también

una problemadtica social de gran envergadura.

El céncer es una enfermedad que afecta a numerosas personas en todo el mundo. Las
repercusiones emocionales que conlleva para los enfermos y sus familias suelen ser significativas.
Este diagnostico resulta dificil de comprender tanto para el paciente que sufre la enfermedad como

para sus familiares y su circulo cercano (Cruz & Delgado, 2020).

Segun la base de datos del GLOBOCAN (2022) se diagnosticaron mas de 19 millones de
nuevos casos de cancer en todo el mundo, lo que caus6 cerca de 9 millones de muertes. Se proyecta
que para 2050, este nimero aumentara mas del 70%, complicando aiin més la situacion de la salud
global debido al crecimiento y envejecimiento de la poblacion y la exposicion a distintos factores
de riesgo. Entre las mujeres, el cancer de mama fue el mas comun, representando el 26,34% de los
casos, seguido del cancer colorrectal y cervical. Para los hombres, los canceres mas prevalentes
fueron el de prostata, colorrectal y estomago. En 2024, el Ministerio de Salud y Proteccion Social
destaco un incremento en el diagndstico temprano de cancer de mama, estbmago y melanoma. No
obstante, se observd un retraso en el inicio del tratamiento para muchos de estos casos. En el
ambito de las neoplasias hematologicas, excepto en el caso de la Leucemia Mieloide Aguda, se
registr6é una disminucion en el tiempo promedio entre diagndstico y tratamiento en comparacion
con 2023. Entre 2017 y 2021, la incidencia del cancer también se calculo en 440.5 por 100,000
personas, mientras que la tasa de mortalidad fue de 146 por 100,000. Esta tasa de mortalidad se
presenta de manera mas elevada en hombres en comparacion con las mujeres (173.2 frente a 126.4
por 100,000). Al evaluar seglin raza y género, los hombres negros no hispanos tienen la mayor tasa
(208.3 por 100,000), y las mujeres asiaticas o islefias del Pacifico no hispanas la menor (82.6 por

100,000).



El cancer provoca significativos desajustes psicologicos y emocionales debido a su caracter
crénico, la incertidumbre que genera sobre su pronostico, los efectos secundarios de los
tratamientos empleados para su manejo y remision, asi como las interpretaciones sociales

asociadas al término cancer (Alonso & Bastos, 2011).

El paciente se ve obligado a adaptarse a las condiciones diarias que surgen a raiz de esta
enfermedad, lo que exige un proceso de adaptacion y autocuidado, asi como motivacion y
capacitacion, especialmente en lo que respecta al cuidado de los familiares que asumen el rol de

cuidadores y la necesidad de apoyo por parte de sus seres queridos (Osorio, Pefia & Polanco, 2017).

De acuerdo con el instituto nacional de cancer (2024), desde una perspectiva fisica, los
pacientes con céncer pueden sufrir de dolor persistente, fatiga intensa y disminucién de su
funcionalidad, lo que restringe su habilidad para llevar a cabo sus tareas cotidianas.
Adicionalmente, la enfermedad impacta la salud emocional de los pacientes, quienes a menudo
experimentan emociones de temor, ansiedad, depresion y aislamiento social. La calidad de vida no
solo se evalua por la regulacion de los sintomas fisicos, sino también por la habilidad del paciente
para preservar una salud mental positiva y una vida social dinamica. No obstante, numerosos
pacientes con cancer batallan con la imposibilidad de involucrarse completamente en la vida diaria

debido a los impactos fisicos y emocionales del cadncer y su terapia.

Una reciente investigacion observacional, publicada en la Revista Brasileira de
Cancerologia (2021), explor6 esta correlacion en 120 pacientes con cancer en Brasil, aportando
descubrimientos relevantes acerca del efecto del tratamiento en la vida de los pacientes y su
percepcion de la atencion que recibieron. La calidad de vida de los pacientes con cancer es un
elemento esencial debido a su considerable influencia en las tareas cotidianas de los pacientes y
sus parientes. El diagnostico de cancer implica la necesidad de internacién y puede llevar a la
interrupcion de las tareas laborales, impactando no solo al paciente, sino también a su entorno

familiar y social.

El centro nacional de cancer de los Estados Unidos (2020), indica que los familiares que
cuidan a los pacientes con cancer suelen enfrentar una mayor tension psicoldgica, afectada por el
estado emocional de los pacientes que cuidan. Las necesidades de atencion pueden sobrepasar los

recursos existentes, generando asi efectos psicoldgicos adversos. Es esencial tener estrategias de



afrontamiento eficaces en la administracion de estas cargas. Es fundamental que los sistemas
sanitarios incluyan evaluaciones completas de los cuidadores e intervenciones de soporte para
asegurar el bienestar de aquellos que brindan cuidado a pacientes con cancer. Las cargas sobre los
cuidadores informales son un problema social que necesita ser abordado ya que frecuentemente
superan sus recursos, lo que puede generar efectos psicologicos perjudiciales. Es imprescindible
la intervencién para disminuir estas demandas y fomentar estrategias de manejo, dado que
numerosos cuidadores enfrentan necesidades no cubiertas y un incremento en la tension fisica y

mental.

En enero de 2022, habia aproximadamente 18.1 millones de sobrevivientes de cadncer en
EE. UU., nimero que se estima que alcanzara 22.5 millones en 2032. Aproximadamente, el 40.5%
de los hombres y mujeres recibiran un diagnostico de cancer a lo largo de su vida. Ademas, se
proyecta que, en 2024, 14,910 nifios y adolescentes (de 0 a 19 afios) recibiran un diagndstico y que
1,590 fallecieron a causa de la enfermedad. A nivel global, el cancer se reconoce como una de las
principales causas de muerte, con 20 millones de nuevos casos y 9.7 millones de muertes en 2022.
Se prevé que para 2040 se reporten 29.9 millones de nuevos casos anuales y 15.3 millones de
muertes. En general, las tasas més altas de cancer se asocian con paises que poseen altos niveles
de esperanza de vida, educacion y calidad de vida, aunque existen excepciones, como en el caso
del cancer de cuello uterino, donde las tasas mas altas se observan en paises con niveles

socioecondmicos mas bajos (GLOBOCAN, 2022).

Segtn el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2025) en Colombia, aproximadamente
138,000 personas viven con un diagnostico de cancer, una enfermedad que cobra anualmente la
vida de 33,100 individuos. En este contexto, se observa que 16,300 hombres se ven
particularmente afectados por cancer de estdbmago, pulmoén, prostata, colon-recto y leucemias,
mientras que las 16,800 mujeres enfrentan diagnosticos relacionados principalmente con el cuello
del tutero, estdbmago, mama, pulmon y colon-recto. Esta situacion resalta la necesidad de un
enfoque mas integral y preventivo dentro del sistema de salud del pais. La mayor concentracién
de casos se registra en la zona central del pais, incluyendo regiones como el Eje cafetero,
Antioquia, Valle del Cauca, los Santanderes, Bogotd y Meta. En el ambito pediatrico, se estima

que cada afio se diagnostican alrededor de 2,200 nuevos casos de cancer en nifios, con una tasa de



supervivencia del 50%, una cifra considerablemente inferior a la de naciones mas desarrolladas,
donde esta tasa alcanza el 80%. Este desequilibrio subraya la urgencia de implementar estrategias

efectivas de deteccion temprana y tratamiento.

El cancer de mama se posiciona como la tercera causa principal de muerte entre mujeres
de menos de 60 afios en Medellin, representando el 6% de todas las muertes en este grupo etario.
Segun las estadisticas vitales de la Secretaria de Salud de Medellin, analizadas entre 2005 y 2013,
se ha evidenciado una tendencia creciente en las tasas de mortalidad desde 2006. Sin embargo, el
indice de mortalidad temprana muestra una ligera disminucion, posiblemente relacionada con un
incremento en la sobrevida de las pacientes diagnosticadas con cancer de mama. En 2012, la tasa
de mortalidad por esta enfermedad fue de 10.9 por cada 100,000 mujeres, aumentando a 11.1 en
2013, lo que refuerza la probabilidad de un incremento en la mortalidad atribuida a esta causa.
Este fenomeno puede estar influenciado por diversos factores, siendo crucial la educacion para la

identificacion temprana de la enfermedad y el acceso a servicios de deteccion y diagnostico precoz.

Para Medellin encontramos que para el periodo 2010-2014, el 42.5 % de los casos
ocurrieron en mujeres menores de 50 afos. La importancia de esta proporcion de casos en mujeres
jovenes radica en que su diagnostico y comportamiento son generalmente mas agresivos, con un
numero desproporcionado de afios de vida perdidos por causa del cancer 19,20. Esto se debe a la
frecuente presentacion al diagndstico en etapas avanzadas, a una mayor proporcion de tumores
triples negativos y con sobreexpresion de HER2, y a mayores tasas de recaidas sistémicas en
cualquier estadio clinico en comparacion con las mujeres postmenopdusicas . El Registro
Poblacional de Cancer de Antioquia (RPC-A) recopil6 y clasifico todos los casos nuevos de cancer
y las defunciones por cancer ocurridas en Medellin, la segunda ciudad mas poblada de Colombia.

(“Bohorquez et al., 2018, p. 6")

El cancer de prostata fue la primera causa de morbilidad y la segunda causa de mortalidad
por cancer en Medellin. El 84.2 % se concentr6 en el grupo de 60 a 80 afos. El cancer de prostata
afecta mas frecuentemente a los varones de mayor edad, lo que constituye una importante
preocupacion de salud en los paises desarrollados. Los tumores malignos colorrectales. Para el
periodo 2010-2014, afectaron mas a mujeres que a hombres. En ambos sexos, los casos

aumentaron a partir de los 55 afios. Colombia puede catalogarse como una poblacion de bajo riesgo



para cancer colorrectal, pero su incidencia ha aumentado y coincide con profundos cambios en el
estilo de vida. En Medellin, las tasas de incidencia del cancer de cuello uterino estan por debajo
del promedio nacional y las tasas de mortalidad muy cercanas a las metas del PDCC de Colombia

para 2021: Reducir la tasa de mortalidad por cancer de cuello uterino a 5.5 por 100,000 mujeres.

Durante el periodo de 2010 a 2014, la falta de registros actualizados sobre la tasa de
mortalidad en Medellin ha generado una preocupacion significativa desde diversas disciplinas,
incluida la psicologia. Esta ausencia de datos no solo interfiere con la evaluacion precisa del
comportamiento epidemiologico de enfermedades como el cancer, sino que también crea un clima
de incertidumbre y ansiedad en la poblacidon que enfrenta esta enfermedad. El desconocimiento de
la carga epidemioldgica de enfermedades como el cancer subraya la necesidad de establecer
mecanismos adecuados para la recopilacion y el andlisis de datos en salud. La implementacion de
un control estadistico vigente no solo favorecerda una mejor comprension de la realidad sanitaria
local, sino que también facilitara la toma de decisiones informadas y la formulacion de estrategias
efectivas para mejorar la salud de la poblacion de Medellin. De acuerdo con todos los datos

analizados en esta revision documental surge la siguiente pregunta:

Formulacion de problema

(Cuales son las percepciones de los pacientes y sus cuidadores primarios frente al proceso

de enfermedad oncoldgica?



Justificacion

Segun Ulric Neisser (1967), psicologo americano y uno de los fundadores de la Psicologia
Cognitiva, la percepcion es un proceso activo-constructivo, siendo ésta el lugar de encuentro de la
cognicidn y la realidad. En la Psicologia moderna es un flujo constante que permite la interaccion

con el entorno.

La percepcion se describe como el proceso mediante el cual el sistema nervioso capta,
organiza y procesa los cambios en el entorno y en el organismo, preparando nuestra accidon en
consecuencia. En otras palabras, se trata de la interpretacion del estimulo que nos arriba. En este
contexto, el término "interpretacion" es de suma importancia, puesto que, mediante la percepcion,
logramos construir nuestra realidad, lo que conocemos e interpretamos como real, aunque no sea

la realidad verdadera.

La manera en que los pacientes ven el final de su vida influye en su reaccion ante un
diagndstico y en su enfoque del tratamiento. Las creencias culturales y el apoyo social son factores
determinantes. Segun la revision documental y su proceso sistematico de busqueda, analisis y
evaluacion contenida en documentos importantes para esta investigacion es vital analizar las
experiencias de pacientes con cancer en etapa avanzada para crear una atmosfera afectuosa, que
permita tener en cuenta las diferencias individuales para mejorar el bienestar individual de cada
paciente y su familia. Se ha demostrado que los tratamientos mejoran la calidad de vida y, en
algunos casos, prolongan la esperanza de vida. Sin embargo, su implementacion suele ser

insatisfactoria.

El cancer es una enfermedad compleja que implica un tratamiento agresivo y prolongado,
lo que a menudo genera un impacto negativo en la calidad de vida. Los pacientes enfrentan
sintomas fisicos como dolor, fatiga y efectos secundarios de tratamientos como la quimioterapia,
ademas de desafios emocionales como ansiedad, depresion y miedo a la muerte. Estos aspectos
interrelacionados hacen que sea imperativo investigar como estos factores influyen en la calidad
de vida de los pacientes, ya que una atencion que solo se enfoque en las dimensiones fisicas puede
resultar insuficiente. A menudo, los pacientes oncologicos enfrentan la muerte en condiciones muy

dificiles, lo que puede ser angustiante tanto para ellos como para sus familias. Al examinar las



dimensiones emocionales y psicosociales del cuidado, es factible lograr un inicio de vida mas

placentero y sereno.

El conocimiento de que el cancer no solo afecta al paciente, sino también a sus seres
queridos resulta fundamental para la elaboracion de tacticas eficaces que atiendan a la enfermedad
y su tratamiento. Las formas particulares de ayudar a las familias pueden incluir grupos de terapia
y asesoramiento, asi como programas de educacion sobre la enfermedad y sus efectos. La atencion
a las necesidades psicoldgicas, emocionales y practicas de las familias no solo beneficia a las
familias en su papel de cuidadores, sino que también mejora la experiencia del paciente al crear
un entorno de apoyo mas saludable. La comprension y el tratamiento de estas dindmicas familiares
pueden ayudar a llevar a cabo un duelo mas saludable y menos dafiino, lo que tiene un efecto

positivo en el bienestar general de todos los involucrados.

Conocer la percepcion del paciente oncologico terminal es fundamental para comprender
mejor su experiencia emocional y psicoldgica. Esto no solo tiene implicaciones para el bienestar
del paciente, sino también para la practica clinica en términos de comunicacion, cuidado paliativo
y apoyo psicoldgico. Un enfoque basado en la comprension profunda de estas percepciones puede
transformar significativamente la atencion brindada a quienes enfrentan esta dificil etapa de sus

vidas.



Objetivos

Objetivo General

Explorar las percepciones de los pacientes y sus cuidadores primarios frente al proceso de

enfermedad oncologica mediante una revision documental.

Objetivos Especificos

Identificar la percepcion del paciente frente al proceso de enfermedad oncoldgica.

Conocer el impacto en la calidad de vida del cuidador primario durante el acompafamiento

del paciente con enfermedad oncoldgica.



Marco tedrico

Cancer

En la antigliedad, se consideraba que el cancer era causado por desequilibrios humores o
fuerzas sobrenaturales. Hipocrates (460-370 a.C.) fue uno de los primeros en describir el cancer
(carcinoma), denominandose "carcino" por su aspecto. En la Edad Media, las ideas se mantuvieron
menos avanzadas, con explicaciones misticas. En los siglos XIX y XX, avances cientificos como
la identificacion de los tejidos, la microscopia y la comprension genética permitieron entender
mejor los mecanismos del céncer, incluyendo mutaciones en el ADN. La aparicion de la
radioterapia y la quimioterapia en el siglo XX revolucionaron el tratamiento. Desde la segunda
mitad del siglo pasado, la investigacion genética y molecular ha avanzado, llevando al desarrollo

de terapias dirigidas y, recientemente, inmunoterapia.

A lo largo de la historia, el concepto de enfermedad ha experimentado cambios
significativos. En la antigiiedad, se comprendia principalmente desde un enfoque maégico-
religioso, considerandola como un castigo o resultado de fuerzas desconocidas. Con la llegada del
modelo biomédico en el siglo XIX, la enfermedad se comenz6 a interpretar como una alteracion
biologica sujeta a diagnostico y tratamiento médico. Sin embargo, esta vision resulto insuficiente
para abordar la complejidad del proceso salud-enfermedad, ya que ignoraba factores psicolégicos
y sociales. Desde la segunda mitad del siglo XX, se ha desarrollado el modelo biopsicosocial, que
integra componentes bioldgicos, psicologicos y sociales, reconociendo que la salud y la
enfermedad son procesos multicausales y dindmicos, influidos por el estilo de vida y el entorno
social, transformando la enfermedad en una experiencia subjetiva que impacta el bienestar

individual. (Novoa Goémez & Wilde Winz, 2001, p. 546).

Desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud, el cancer no solo se aborda como una
enfermedad fisica, sino como un proceso que afecta multiples dimensiones de la vida del paciente:
fisica, psicologica, social y emocional. Los tratamientos, como la cirugia, la radioterapia, la

hormonoterapia y la braquiterapia, pueden tener efectos secundarios importantes sobre la funcion



sexual, urinaria e intestinal, asi como sobre el estado emocional y la calidad de vida del paciente

(Novoa Gomez & Wilde Winz, 2001, pp. 547-549).

Percepcion

La percepcion es un proceso fundamental que permite al ser humano interpretar las
sensaciones provenientes de los sentidos y formar en la mente una impresion consciente o
inconsciente de la realidad fisica y social que lo rodea. Este proceso implica organizar y filtrar las
sensaciones, integrando pensamientos, emociones y experiencias previas para otorgar significado
a los estimulos, lo que resulta en una experiencia unica y coherente para cada individuo. La
percepcion, por tanto, es crucial en los procesos psicoldgicos, ya que determina coHmo
interpretamos y comprendemos el mundo y los acontecimientos, combinando de manera
indivisible los estimulos sensoriales con los aspectos cognitivos y afectivos de la persona. Durante
este proceso, se activan mecanismos vivenciales que afectan tanto la parte consciente como la
inconsciente de la mente, y aunque algunos enfoques sostienen que la percepcion es un fenémeno
ligado a la conciencia, otras teorias la consideran un proceso involuntario que selecciona y prioriza
estimulos segin las preferencias y diferencias individuales, sin requerir necesariamente
introspeccion. Entre sus caracteristicas principales se encuentran la subjetividad, ya que las
reacciones ante un mismo estimulo varian de una persona a otra; la selectividad, pues cada
individuo elige, de acuerdo con sus intereses y necesidades, qué percibir de su entorno; y la
temporalidad, dado que la percepcion es momentdnea y cambia conforme evolucionan las
experiencias y motivaciones personales. Los componentes de la percepcion incluyen tanto las
sensaciones, determinadas por la respuesta de los 6rganos sensoriales a estimulos externos, como
los inputs internos, tales como necesidades, motivaciones y experiencias previas, que influyen en

la evaluacion psicoldgica de los estimulos.

Ademas, la percepcion esta profundamente vinculada al pensamiento, entendido como la
capacidad de formar ideas, representaciones y anticipar consecuencias, y a las actitudes, que son
disposiciones mentales organizadas por la experiencia y que orientan la respuesta ante diferentes
situaciones. Asi, la percepcion, el pensamiento y las actitudes conforman un sistema complejo e

indivisible que guia la forma en que cada persona interpreta y experimenta su entorno, haciendo



que cada vivencia perceptiva sea Unica, subjetiva y dinamica, influida por factores internos y
externos que, en conjunto, construyen la realidad personal de cada individuo. En el contexto de la
enfermedad oncolédgica, comprender estas percepciones es esencial, ya que influyen directamente
en el afrontamiento, la calidad de vida y el bienestar tanto de los pacientes como de sus cuidadores,

resaltando la necesidad de enfoques integrales y humanizados en la atencion clinica y psicosocial.

Calidad de vida

La calidad de vida es un concepto multidimensional que abarca aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociales y funcionales. Segiin Andeson (1992), la calidad de vida es una medida
integrada que incluye la satisfaccion global y componentes especificos relacionados con la salud,
el matrimonio, la familia, el trabajo, la situacioén financiera, la autoestima y la confianza. Por su
parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2000) define la calidad de vida a partir de
indicadores como el estatus funcional (grado de interferencia de dafios fisicos en las actividades
diarias), el estatus psicologico (regulacion emocional, solucion de problemas y toma de decisiones)
y la funcionalidad social (redes de apoyo formales e informales, creencias religiosas y evaluacion

global del bienestar).

Desde cuidados paliativos y psicologia de la salud, la calidad de vida se define como la
percepcion individual de bienestar en distintos aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y
espirituales, que refleja la capacidad de una persona para experimentar satisfaccion, funcionalidad
y significado en su existencia, especialmente en contextos de enfermedad avanzada o terminal

(Brady et al., 1997; Ferrans, 2001).

Muerte

Desde la psicologia de la salud, la muerte se considera como un proceso inevitable y una
experiencia que genera un impacto profundo en la percepcion del sentido de vida, la adaptacion
emocional y el bienestar psicologico. Se entiende como una transicion que, aunque natural,
requiere de procesos de afrontamiento y resolucion de conflictos internos sobre la finitud y el

significado de la existencia (Yalom, 1980). La integracion de la percepcion de la muerte en la vida



puede influir en como las personas le otorgan sentido, ayudandoles a vivir de manera mas auténtica

y con propdsito.

Enfermedad terminal

Desde la psicologia de la salud, una enfermedad terminal se define como aquella condicion
médica en la que la enfermedad es irreversible y progresiva, y la expectativa de vida del paciente
estd reducida a un corto plazo, generalmente con un enfoque en el cuidado paliativo y el bienestar
emocional del paciente (Cherny & Radbruch, 2015). En medicina, la enfermedad terminal se
refiere a aquella condicion médica en la que la enfermedad ha progresado hasta un punto en que
no responde a los tratamientos curativos existentes y la expectativa de vida del paciente se
considera limitada, generalmente a meses o semanas. En este contexto, el enfoque del cuidado se
orienta hacia la prevencion del sufrimiento, el control de sintomas y el mantenimiento de la calidad
de vida, en lugar de intentar curar la enfermedad. La atencion en este estadio requiere una atencion
integral, que incluye aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales, y la toma de decisiones

sobre los tratamientos y el acompanamiento del paciente y su familia (Cherny & Radbruch, 2015).

Desde el modelo de psicologia de la salud, la percepcion del final de la vida se refiere a la
manera en que las personas interpretan y enfrentan la cercania de la muerte, incluyendo aspectos
emocionales, cognitivas y sociales que influyen en su afrontamiento, adaptacion y calidad de vida
en esa etapa. Esta percepcion puede afectar significativamente las decisiones, las actitudes y el

bienestar psicologico del individuo (Taylor & Stanton, 2007).

Sentido de vida

Viktor Frankl, en su obra El hombre en busca de sentido Viktor Frankl, en su obra El
hombre en busca de sentido (2006), plantea que el sentido de la vida es una necesidad fundamental
del ser humano, que puede ser descubierto incluso en las situaciones mas extremas, como las
experiencias en campos de concentracion. Para Frankl, el sentido no es algo dado, sino algo que
cada persona debe encontrar y construir a lo largo de su existencia, a través de sus valores,

relaciones y busqueda de propdsito.



Salud

La salud se define como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solo
la ausencia de enfermedad o invalidez. Esta vision integral enfatiza la importancia de la calidad de

vida y el equilibrio emocional en el proceso de salud y enfermedad (OMS, 1948).

Componentes de la salud

La OMS se centra en la organizacion de la salud publica. A partir del concepto de salud de
la OMS, también se establecen los factores que permiten determinar qué tan saludable estd una

persona.
Los componentes de la salud, en este sentido, son:

e La adaptacion del sujeto al medio ambiente (biologico y sociocultural).

e El equilibrio fisioldgico o corporal.

e El equilibrio entre la forma y la funciéon del organismo (algo directamente
vinculado a la alimentacion).

e Las relaciones familiares, habitos y otros factores que condicionan su

desempefio en el medio ambiente.

La pérdida del balance en estos elementos puede conducir a la enfermedad. Visto asi, toda
dolencia o enfermedad puede estudiarse a partir de la relacion entre tres elementos: el hospedador
o sujeto afectado, el agente o sindrome padecido y el ambiente o conjunto de factores que los

rodean (Equipo editorial Etecé,2025).
Salud mental

La salud mental se define como un estado de bienestar emocional y psicologico en el que
una persona puede afrontar las demandas normales de la vida, realizar su potencial, trabajar de
manera productiva y contribuir a su comunidad. La salud mental implica ademas la capacidad de
manejar el estrés, mantener relaciones positivas y adaptarse a los cambios (World Health

Organization, 2001).

Pacientes oncologicos



Se definen como personas que enfrentan un diagnéstico de cancer, condicion que afecta
significativamente su bienestar corporal, emocional y social. Desde estos enfoques, se enfatiza en
la necesidad de abordar no solo el aspecto fisico de la enfermedad, sino también su impacto
psicoldgico, emocional y social, promoviendo estrategias de afrontamiento, bienestar emocional y

calidad de vida.
Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un enfoque de atencion integral dirigido a mejorar la calidad
de vida de las personas que enfrentan enfermedades graves, cronicas o terminales. Se centran en
aliviar el sufrimiento fisico, emocional, psicologico, social y espiritual, promoviendo el confort y

la dignidad en todas las etapas de la enfermedad, independientemente del diagnostico o prognosis.

Cuidador primario

La Psicologia de la Salud entiende al cuidador primario no solo como la persona que asume
la responsabilidad principal de las tareas fisicas y practicas del cuidado (alimentacion, higiene,
administracion de medicamentos, acompafiamiento a consultas, etc.), sino también como un sujeto
activo que experimenta, interpreta y afronta el proceso de enfermedad del paciente desde sus
propias vivencias emocionales, cognitivas y sociales (Ardila & Lina, s.f.; Rangel-Dominguez,

2014).

En cuidados paliativos, el cuidador primario suele ser un familiar cercano, pero puede ser
cualquier persona significativa para el paciente, que asume el rol de apoyo constante durante la

fase avanzada o terminal de la enfermedad. La Psicologia de la Salud enfatiza que este rol implica:

Carga emocional y psicologica El cuidador primario enfrenta altos niveles de estrés,
ansiedad, tristeza, miedo, incertidumbre y, en muchos casos, sintomas de depresion y sobrecarga
emocional, lo que puede afectar su salud mental y fisica (Centro Nacional de Cancer de EE. UU.,

2020).

Procesos de afrontamiento: El cuidador desarrolla estrategias para manejar la situacion,

que pueden ser adaptativas (busqueda de apoyo, autocuidado, resiliencia) o desadaptativo



(aislamiento, negacion, agotamiento), influyendo en la calidad del cuidado y en el bienestar tanto

del paciente como del propio cuidador (Rangel-Dominguez, 2014).

Dimension relacional y social: El vinculo emocional y la comunicacion entre el cuidador
y el paciente son fundamentales, asi como el apoyo de la red familiar y social, que pueden mitigar

la carga y favorecer el afrontamiento positivo (DIF Nacional, saa).

Necesidades de apoyo y formacion: La Psicologia de la Salud reconoce la importancia de
proveer intervenciones psicoeducativas, apoyo emocional, espacios de escucha y capacitacion para

los cuidadores, con el fin de prevenir el desgaste y promover su bienestar integral (Elsevier, 2015).
Proposito vital

Es el sentido o motivacion que conserva el paciente para continuar con su vida pese al
diagnostico de cancer. Este propdsito influye en su forma de afrontar la enfermedad y se asocia

con actitudes positivas, esperanza y resiliencia frente a la muerte.
Toxicidad financiera

Describe el impacto econdmico negativo y el estrés psicoldgico derivados de los altos
costos de los tratamientos oncoldgicos. Este fenomeno afecta la estabilidad econdmica, la

adherencia terapéutica y la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus familias.
Apoyo social

Es la red de relaciones familiares, comunitarias e institucionales que brindan
acompafiamiento emocional, econémico y practico al paciente y su cuidador. Un apoyo solido
reduce la sobrecarga, mejora el afrontamiento y fortalece la capacidad de adaptacion ante la

enfermedad.
Afrontamiento diadico

Estrategia compartida entre paciente y cuidador que busca enfrentar conjuntamente la
enfermedad. La comunicacion y la congruencia emocional entre ambos fortalecen el vinculo y

mejoran la capacidad de adaptacion ante el cancer.



Marco legal

Ley 100 de 1993: Crea el Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS),
estableciendo los regimenes contributivo y subsidiado, la organizacion de las Entidades
Promotoras de Salud (EPS) y las Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), y define la cobertura,

financiamiento y acceso a los servicios de salud para todos los colombianos.

Ley 1122 de 2007: Reforma aspectos funcionales del SGSSS creado por la Ley 100.
Introduce ajustes en la direccion, regulacion, financiamiento, aseguramiento, prestacion de
servicios, salud publica, e inspeccion, vigilancia y control. Crea la Comision de Regulacion en

Salud (CRES) y busca mejorar la universalidad y eficiencia del sistema.

Ley 1438 de 2011: Reforma el SGSSS para fortalecer la atencidon primaria en salud, la
promocion, prevencion y la gestion integral del riesgo en salud. Busca garantizar la sostenibilidad
financiera y la calidad en la prestacion de servicios (no citada en los resultados, pero ampliamente

reconocida como parte del marco legal actual).

Ley Estatutaria 1751 de 2015: Reconoce la salud como un derecho fundamental autonomo
e irrenunciable. Establece principios rectores como universalidad, equidad, continuidad y pro
homine. Elimina la distincion entre planes obligatorios de salud y ordena la regulacion de
exclusiones y autorizaciones. Obliga al Estado a garantizar el acceso efectivo, oportuno y de

calidad a los servicios de salud para toda la poblacion.



Metodologia

Segun Sampieri et al. (2018), la investigacion documental es un enfoque que se centra en
la recopilacion, andlisis e interpretacion de informacion proveniente de diversas fuentes
documentales, como libros, articulos cientificos, informes y materiales graficos o audiovisuales.
Este método resulta especialmente Util para explorar y comprender mejor las percepciones de los
pacientes y sus cuidadores primarios en el contexto de la enfermedad oncoldgica, ya que permite
analizar fenomenos complejos mediante datos ya existentes. Al aprovechar este tipo de
informacion, los investigadores pueden obtener una vision mas profunda de las experiencias y
desafios que enfrentan estas personas, lo que contribuye a un enfoque mas centrado y empatico en

la atencion del paciente.
De acuerdo con lo anterior se establece los siguientes criterios de inclusion y exclusion:
Criterios de inclusion

e Articulos que estén relacionados con el tema (sobre percepcion de pacientes y el
cuidador primario de pacientes frente al proceso de la enfermedad oncolégica.

e Articulos publicados en el ano 2015- 2024

e Articulos publicados en el idioma espaiol e inglés.

e Articulos publicados en investigaciones cualitativas, cuantitativas o mixtas.

e Articulos, libros, tesis de investigaciones, monografias, estudios de caso capitulos
de libros,

e Articulos que contengan palabras clave: Sentido de vida, pacientes oncoldgicos,
Céncer, Muerte, enfermedad terminal, calidad de vida, percepcion, salud, salud
mental, cuidador primario, cuidados paliativos.

e Articulos e investigaciones publicadas en: Redalyc, Scielo, Pubmed,scopus, google
académico, E-library, Proquets, revistas de las universidades javeriana, pontificia

bolivariana.
Criterios de exclusion

e Articulos que no estén relacionados con el tema (sobre percepcion de pacientes y

el cuidador primario de pacientes oncologicos frente al proceso de la enfermedad.



Articulos que no estén publicados en el afio 2015- 2024

Articulos que no estén publicados en el idioma espafol e inglés.

Articulos que no estén publicados en investigaciones cualitativas, cuantitativas o
mixtas.

Articulos que no contengan palabras clave: Sentido de vida, percepcion, pacientes
oncoldgicos, Cancer, Muerte, enfermedad terminal, calidad de vida, percepcion,
salud, salud mental, cuidados paliativos.

Articulos e investigaciones que no estén publicadas en las bases de datos: Redalyc,
Scielo, Pubmed,scopus, google académico, E-library, Proquets, revistas de las

universidades javeriana, pontificia bolivariana.



Resultados

De acuerdo al objetivo general donde se queria explorar las percepciones de los pacientes
y sus cuidadores primarios frente al proceso de enfermedad oncologica mediante una revision

documental se establecen los siguientes resultados:

La vision del paciente con cancer y su propdsito vital estan profundamente ligados a la
forma en que interpretan su experiencia frente al dolor, la enfermedad y la posibilidad de la muerte,
segun Armijo, et al. (2023), aunque el dolor puede resultar insoportable, los pacientes valoran las
acciones no farmacolodgicas de enfermeria, pues consideran que estas contribuyen a reducir su
sufrimiento y preservar su bienestar fisico y emocional. De manera complementaria, Comin, et al.
(2017) encontr6 que muchos pacientes desconocen aspectos esenciales como los cuidados
paliativos, las voluntades anticipadas o la orden de no resucitar; sin embargo, al recibir la
informacion adecuada, muestran disposicion para participar en las decisiones sobre su proceso de
terminalidad, lo que resalta la importancia de una comunicacion clara y humana en la atencion
médica. En la misma linea, Huamani, et al.(2019) indican que la mayoria de los pacientes conserva
un proposito vital medio o bueno, aunque ciertos grupos, como los diagnosticados con cancer de
pulmon u osteosarcoma, presentan actitudes mas negativas hacia la muerte, lo cual sugiere que las
particularidades clinicas pueden influir en su percepcion existencial. Por su parte, Sartor, et al.
(2021) muestran que el significado atribuido a la muerte oscila entre concebirla como una
liberacion del sufrimiento o temer y negar, destacando el papel central de la espiritualidad y del

entorno hospitalario en el apoyo emocional del paciente.

En cuanto a la calidad de vida y el afrontamiento, los estudios revisados evidencian que la
experiencia oncologica esta condicionada por factores multiples que afectan tanto al paciente como
a su entorno cercano. De Oliveira et al. (2023) sefalan que sentirse satisfecho con la atencion
hospitalaria es determinante para la calidad de vida relacionada con la salud, ya que, aunque los
pacientes suelen reportar bajo bienestar general especialmente en la funcidn social, una valoracion
positiva del personal médico y de enfermeria se asocia a una mejor percepcion del proceso de
curacion. No obstante, ademas de los factores clinicos y relacionales, emergen variables externas
como la “Toxicidad financiera”, entendida por Carrera, et al. (2018) como el impacto econdémico

y la preocupacion subjetiva derivados de los elevados costos de los tratamientos, los cuales



influyen directamente en los resultados de salud y en la capacidad de afrontamiento. Asimismo, el
peso emocional de la enfermedad se extiende a los cuidadores, quienes sufren altos niveles de
estrés y agotamiento; sin embargo, el apoyo social y la participacion en grupos de ayuda como
evidencian Montalvo et al. (2022) reducen la sobrecarga emocional y fortalecen las herramientas
de afrontamiento. Desde una perspectiva psicosocial, Veronica, et al. (2013) plantean que el cancer
genera un “duelo oncolégico” marcado por la pérdida de la salud y el riesgo de alteraciones
emocionales, lo que hace de la psicooncologia una disciplina esencial para promover la adaptacion,
el equilibrio y el bienestar integral del paciente. En conjunto, los hallazgos subrayan que la
vivencia del cancer y su afrontamiento conforman un proceso complejo donde se entrelazan
dimensiones clinicas, econdmicas, familiares y emocionales, por lo que se requieren
intervenciones integrales que atiendan tanto el tratamiento biomédico como los factores

psicologicos, sociales y financieros que inciden en la calidad de vida de las personas afectadas.

En el ambito de cuidados paliativos, estas investigaciones ofrecen una vision integrada
sobre como cuidar a personas con cancer, especialmente en contextos familiares y en el marco de
politicas publicas, influye en la calidad de vida y la capacidad de afrontar la enfermedad. Jiménez,
et al. (2020) muestran que las vivencias de los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer se
forjan a partir de significados, emociones y el apoyo social percibido, destacando la diversidad de
formas de vinculo entre el cuidador y la persona atendida y la importancia del acompafiamiento
para enfrentar el sufrimiento de la incertidumbre. En la misma linea, Arias et al. (2021) sefialan
una relacion inversa entre la sobrecarga del cuidador y su calidad de vida en contextos de cuidados
paliativos oncolédgicos, indicando que mayor carga se asocia a menor bienestar y que factores como
el estado civil pueden modificar estas dindmicas. Por tltimo, Buitrago y col. (2021) examinan las
politicas publicas positivas y el acceso a cuidados paliativos en Colombia, subrayando la
heterogeneidad sociopolitica, econdmica y cultural que condiciona la disponibilidad de servicios
y la necesidad de enfoques contextualizados para mejorar la accesibilidad e implementacion de
estas politicas. En conjunto, estos hallazgos apuntan a una visién comun: los cuidados paliativos
y el final de la vida requieren una atencion integral que combine apoyo emocional, social y politico
para garantizar una atencion adecuada y equitativa, con especial atencion a la carga que recae sobre
los cuidadores y a la necesidad de estrategias estructuradas para mejorar el acceso y la calidad de

la atencion.



En las investigaciones sobre la percepcion del cuidador primario de pacientes oncologicos se
presenta un eje central que articula el rol de cuidado, la dindmica relacional y el impacto en su
propio bienestar: Bandieri, et al. (2024) dice que los cuidadores y pacientes que reciben cuidados
paliativos tempranos expresan, a través de un lenguaje metaforico, una percepcion positiva de la
EPC centrada en el acompafiamiento, la esperanza y la restauracion de la vida, lo que situa al
cuidador como facilitador clave del proceso de cuidado; en la misma linea, Zhang, et al. (2024)
sefiala que las percepciones de la enfermedad y las estrategias de afrontamiento en parejas que
lidian con el cancer se estructuran en marcos individuales y compartidos, de modo que la
congruencia entre estas percepciones facilita un afrontamiento diddico mas efectivo y un rol de
apoyo mutuo entre el paciente y el cuidador; por ultimo, Pop, et al. (2024) documenta que la carga
de cuidado y la disminucion de la calidad de vida del cuidador principal se extienden a lo largo del
proceso, afectando su capacidad para desempefiar roles cotidianos y participar socialmente, lo que
subraya la necesidad de intervenciones de apoyo sostenidas para sostener su bienestar y su funcion
en el cuidado. En conjunto, las evidencias apuntan a que el cuidador primario se reconoce como
el eje central que mantiene la continuidad del cuidado oncoldgico. Su percepcion y experiencia
estdn moduladas por el lenguaje empleado, la dindmica relacional dentro de la pareja y la carga de
cuidado sostenida. La concordancia entre las percepciones y el apoyo estructural se identifica
como una condicion clave para un afrontamiento eficaz, asi como para garantizar una atencion

centrada en la dignidad, la empatia y la sostenibilidad del cuidado.



Discusiones

Este proyecto se desarrolld considerando los objetivos planteados, extrayendo la
informacion necesaria y pertinente de la revision documental, revistas y articulos relacionados con
el titulo de la investigacion; con el fin de informar y contribuir al conocimiento del psicdlogo,
proporcionando herramientas para el apoyo de los pacientes oncologicos y sus cuidadores

primarios.

De esta manera, de acuerdo al primer objetivo identificar la percepcion del paciente frente
al proceso de enfermedad oncologica se logro establecer que segun los hallazgos del estudio de
Diirsch et al (2024) la forma en que un paciente oncoldgico entiende su enfermedad surge de tres
elementos clave: querer entender qué esta pasando, sentir que recibe un acompafiamiento entre
profesionales y buscar de forma activa estrategias complementarias que mejoren su bienestar fisico
y emocional. Los pacientes perciben que el cancer no es solo una condicion médica; es una
experiencia completa que necesita orientacion confiable para poder autogestionarse. Esto refuerza
la importancia del objetivo que se plante6. La demanda de informacién clara, personalizada y
basada en evidencia revela que la forma en que se vive el proceso oncologico esta marcada por la
incertidumbre y la vulnerabilidad, pero también por un deseo muy fuerte de empoderarse para

tomar decisiones, tanto en el plano clinico como en el personal.

En paralelo, el trabajo de Huamani et al (2019) profundiza en la dimension existencial de
como percibe el paciente oncoldgico su enfermedad. Muestra que la experiencia del cancer puede
cambiar el sentido de la vida, los proyectos personales y la relacion con la posibilidad de la muerte.
A diferencia del enfoque estrictamente clinico, este estudio cualitativo revela que muchos
pacientes ven la enfermedad como una experiencia limite que les hace replantearse sus propositos,
sus prioridades y sus vinculos afectivos. Los autores destacan que, para muchos, el cancer se
transforma en un proceso de resignificacion interna que puede abrir camino a estrategias de
afrontamiento positivas. Pero para otros, este proceso puede traer angustia, desesperanza o
sensacion de pérdida. Con esto, el andlisis apoya de forma significativa el objetivo planteado: la

percepcion del proceso oncologico no se construye sélo a partir de la atencion médica, sino



también desde la busqueda de sentido y la construccion subjetiva de la experiencia de la

enfermedad.

Por su parte, el articulo de Witwaranukool et al (2024) aporta ideas clave para entender
como perciben los pacientes el tratamiento oncologico cuando se realiza atencion en casa. Los
autores sefialan que la atenciéon domiciliaria cambia la experiencia del cuidado: suele dar una
sensacion de control, de autonomia y de seguridad al estar en un entorno conocido, pero también
puede generar temores relacionados con manejar los efectos secundarios y con la sensacion de
responsabilidad sobre su propio cuidado. Aunque el articulo no ofrece resultados empiricos
definitivos porque es un protocolo, aporta al objetivo al mostrar que la percepcion del proceso
oncoldgico esta influenciada por el lugar donde se lleva a cabo el tratamiento y por la red de apoyo
que rodea al paciente. Anticipando estas experiencias, se puede inferir que vivir la enfermedad no

es igual para todos y cambia en funcién del nivel de acompafiamiento profesional y familiar.

Finalmente, la revision y meta-sintesis de Zhu et al. (2024) aporta una mirada fresca sobre
coémo las personas con cancer perciben el uso de sistemas electronicos para gestionar sus sintomas.
Los resultados indican que los pacientes valoran estas herramientas porque permiten un monitoreo
continuo, brindan un sentido de apoyo y facilitan comunicar cambios en su salud sin importar la
distancia geografica. También aparecen ciertos obstaculos: dificultades técnicas, brechas en la
alfabetizacion digital y la posibilidad de no recibir respuestas rapidas por parte del equipo médico.
En conjunto, esto sugiere que la experiencia del proceso oncologico esta muy ligada a la forma en
que nos comunicamos con el sistema de salud y a la calidad de la interaccion digital. Asi, el estudio
amplia nuestra comprension del objetivo al mostrar que las experiencias digitales influyen de
manera significativa en como el paciente vive, interpreta y maneja su enfermedad. En ese sentido,
estos articulos responden a este primer objetivo al ofrecer una mirada detallada de como los
pacientes entienden su enfermedad y cudl es el papel del acompanamiento profesional en ese

Proceso.

Los articulos analizados respaldan de manera convincente el objetivo de entender como
perciben los pacientes el proceso de la enfermedad oncoldgica. Cada estudio aporta una

perspectiva valiosa: Diirsch et al (2024) destaca que la percepcion del paciente se compone del



deseo de comprender lo que estd sucediendo, la necesidad de contar con apoyo profesional y la
busqueda de estrategias que mejoren su bienestar fisico y emocional. Esto refuerza la idea de que
el cancer es una experiencia que va mas alla de lo médico y que requiere orientacion para poder
autogestionarse. Por otro lado, Huamani et al (2019), desde un enfoque existencial, revelan que la
enfermedad puede cambiar la forma en que se entiende la vida, los proyectos y la relacion con la
muerte. Para muchos, esto puede llevar a un afrontamiento positivo a través de una resignificacion
interna, mientras que para otros puede generar angustia, lo que demuestra que la percepcion es
subjetiva y multifacética. Witwaranukool et al (2024) afiade una dimension contextual al sefialar
que la atencion domiciliaria puede aumentar la sensacion de control, autonomia y seguridad,
aunque también puede generar temores relacionados con los efectos secundarios y la
responsabilidad personal. Esto sugiere que el lugar donde se recibe el tratamiento y la red de apoyo

son factores que moldean la experiencia.

En cuanto al segundo objetivo conocer el impacto en la calidad de vida del cuidador
primario durante el acompafiamiento del paciente con enfermedad oncoldgica, se evidencia que el
estudio longitudinal de Barben et al. (2023) demuestra que el impacto en la vida de los cuidadores
principales se mantiene incluso cinco afios después de la fase inicial del tratamiento oncolodgico.
Esto revela que la carga que sienten no desaparece cuando la enfermedad entra en una etapa
estable: se transforma en un desgaste continuo, afectando lo fisico, lo emocional y lo social.
Aunque algunas personas logran adaptarse con el tiempo, la mayoria sigue sintiendo una carga
alta, ansiedad y ciertas limitaciones en su vida diaria, cuidar a un adulto mayor con cancer tiene

un efecto acumulativo que, con el tiempo, afecta su bienestar general.

La revision sistemdtica de Guerra et al. (2023), sefiala que los elementos criticos del
deterioro de la calidad de vida son la sobrecarga emocional, la restriccion del tiempo personal, las
alteraciones del suefio y el agotamiento emocional. En conjunto, la experiencia del cuidador
implica una reorganizacion de la vida cotidiana que puede volverse insostenible si no existen redes

de apoyo o intervenciones psicosociales adecuadas.

El trabajo de Litzelman (2019) sugiere que el bienestar del cuidador primario es un
componente clave para la calidad global de la atencién oncoldgica, por lo que el desgaste

emocional y fisico del cuidador podria influir en la experiencia de cuidado del paciente y, a su vez,



en su adherencia a los tratamientos; ademas, sefiala que los cuidadores con mayores niveles de
sobrecarga presentan un mayor riesgo de desarrollar problemas de salud mental, lo que subraya la
necesidad de evaluar sistematicamente el bienestar del cuidador como parte del plan de atencion
para detectar de forma temprana signos de agotamiento y activar intervenciones orientadas a
fortalecer habilidades de afrontamiento, descanso y soporte psicosocial, con el objetivo de conocer
y, en su caso, mejorar el impacto del acompafiamiento oncoldgico en la calidad de vida del

cuidador primario.

El protocolo PAN-CARER, elaborado por Sharp et al. (2023), propone la importancia de
monitorear de manera constante como el cancer pancreatico afecta a los cuidadores informales.
Esto se debe a la naturaleza agresiva de la enfermedad y al rapido desgaste emocional que provoca.
Aunque no cuenta con resultados empiricos, su valor radica en ofrecer un marco metodoldgico
para evaluar la calidad de vida, las necesidades insatisfechas y el impacto psicoldgico del cuidador.
Este enfoque prospectivo nos lleva hacia intervenciones basadas en evidencia, mejorando nuestra
comprension de los cambios emocionales y funcionales que los cuidadores enfrentan a lo largo del
proceso oncoldgico. La propuesta enfatiza la necesidad de intervenciones proactivas, en lugar de

solo reactivas.

La revision narrativa de Rezaei et al. (2024) retne estudios cualitativos que exploran a
fondo las repercusiones del cuidado en los familiares de pacientes con cancer. Se descubre que la
experiencia del cuidador estd marcada por una mezcla de carga fisica, sufrimiento emocional,
cambios en su identidad personal y tensiones economicas. Es interesante notar que los autores
subrayan que la narrativa del cuidador se forma a partir del impacto duradero del cancer, lo que
puede llevar a sentimientos de pérdida de autonomia y aislamiento social. No obstante, también se
identifican aspectos positivos, como el desarrollo de resiliencia, un sentido de proposito y el

fortalecimiento de los lazos familiares.

Finalmente todos estos argumentos concluyen que las intervenciones deben ser sensibles a
la experiencia subjetiva del cuidador y promover espacios de apoyo emocional para prevenir un
deterioro psicologico grave. En conjunto, estos hallazgos apuntan a que el objetivo planteado se
cumple: la experiencia de cuidar es un proceso que, en varias dimensiones, reduce la calidad de

vida del cuidador. Ademads, sefialan la necesidad de intervenciones estructuradas de apoyo



psicosocial, redes de respaldo formales y seguimientos continuos que vayan mas alla del periodo
mas agudo de la enfermedad.Los estudios que revisamos coinciden en que acompafiar a una
persona con cancer tiene un impacto profundo y duradero en la vida del cuidador principal. Este
efecto es multifactorial y va mas alla de la etapa aguda de la enfermedad, lo que nos permite

afirmar que el objetivo de nuestra investigacion se cumple de forma solida.



Conclusiones

Las percepciones de los pacientes oncoldgicos y de sus cuidadores primarios son complejas
y cambian con el tiempo, entrelazandose con aspectos existenciales, sociales, econémicos y las
rutinas diarias de cuidado. Por eso, es fundamental que la atencion sea holistica y centrada en la
persona. El dolor y la enfermedad no solo se experimentan fisicamente, sino que también estan
ligados al sentido de la vida, las metas personales y la forma en que se enfrenta la muerte, lo que
impacta de manera significativa en como se maneja la situacion y en la experiencia general de la
atencion médica. Ademas, la calidad de vida depende de una serie de factores, como la respuesta
a la atencion sanitaria, el apoyo social, la situacion econdomica y la capacidad del entorno para
brindar acompafiamiento. El apoyo que reciben tanto de los profesionales de la salud como de los
cuidadores se convierte en un indicador clave de bienestar. Los cuidadores primarios a menudo
enfrentan una carga que puede extenderse incluso afios después de la fase activa del tratamiento,
afectando su salud y calidad de vida, lo que a su vez repercute en la experiencia de cuidado del
paciente. También hay diferencias significativas seglin el lugar de tratamiento, el acceso a cuidados
paliativos y los recursos de apoyo, que influyen en las oportunidades de afrontamiento. Tanto el
marco tedrico como la evidencia apuntan a la necesidad de intervenciones integrales que unan los
tratamientos biomédicos con el apoyo psicosocial, educativo y financiero, de manera que la
psicooncologia y los cuidados paliativos trabajen juntos para fomentar la autonomia, la dignidad

y el sentido de vida tanto en pacientes como en cuidadores.



Recomendaciones

Para la practica clinica y el disefio de intervenciones, es fundamental poner en el centro la
experiencia y las preocupaciones de las personas que enfrentan la enfermedad. Esto se logra
mediante evaluaciones periddicas que capturen sus percepciones, valores y significados, de modo
que las intervenciones psicosociales se ajusten realmente a cada persona. También es clave mejorar
la comunicacion entre los equipos de salud sobre cuidados paliativos, voluntades anticipadas y
decisiones al final de la vida, con materiales claros y faciles de entender, y con sesiones educativas
que expliquen las opciones y permitan preguntar sin miedo. Ademas, es esencial desarrollar
programas de apoyo para los cuidadores primarios, que incluyan educacion, grupos de apoyo,
herramientas para el autocuidado y planes de cuidados a futuro. Ampliar el acceso a cuidados
paliativos y a apoyos sociales debe ser una prioridad, logrando rutas de derivacion claras y
fortaleciendo redes comunitarias que acompafien a las familias en distintos momentos de la
enfermedad. Por ultimo, es crucial aprovechar las herramientas tecnoldgicas para monitorear
sintomas y facilitar la comunicacion entre pacientes y equipos de salud, siempre garantizando

alfabetizacion digital suficiente y usabilidad.

En cuanto a politicas y gestion institucional, conviene mejorar la recopilacion de datos
epidemioldgicos locales para orientar politicas y la planificacion de servicios de manera mas
precisa. También es necesario fortalecer los cuidados paliativos dentro de la red de salud, buscando
mayor equidad en el acceso y una continuidad en los cuidados a lo largo del proceso de la
enfermedad. Es importante incluir explicitamente a la familia y al cuidador en las guias de atencion
y en los planes de apoyo. Ademads, hay que promover intervenciones basadas en evidencia para
cuidadores, con practicas estandarizadas de intervencion psicosocial y redes de respaldo.
Finalmente, resulta fundamental fortalecer la formacion en psicooncologia para los profesionales
de la salud, mediante modulos que abordan la comunicacion, el manejo del duelo y el cuidado al

final de la vida.
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