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TREATED AGAINST CANCER

Henry Mauricio Puerto Pedraza'

RESUMEN
Introduccién: El cancer se reconoce como un problema universal que afecta a las personas de cualquier edad, género,
cultura y situacion econdmica, ademas impone fuertes cargas financieras y sociales para la persona enferma al igual que
su familia. El objetivo fue determinar el Soporte social percibido en enfermedad cronica en los cuidadores familiares de
personas en tratamiento contra el cancer. Materiales y Métodos: Estudio descriptivo de corte transversal, se entrevistaron
75 cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer a los cuales se les aplico el instrumento “Soporte
social percibido en enfermedad crénica”. El anélisis se realizo mediante estadistica descriptiva y estratificacion de la escala
Soporte social percibido. Resultados: Los cuidadores familiares son en mayoria mujeres de estratos socioecondmicos 1
y 2, de escolaridad primaria incompleta el (37,3%), en relacion al estado civil se informé estar casados o en union libre
(66,7%), de ocupacion hogar (50,7%), con una mediana de 18 horas de cuidado. Los cuidadores familiares presentan una
percepcion media del soporte social percibido de (36%). Las subescalas del instrumento reportan puntajes medios en la
interaccion personal (42,7%), guia (40%), retroalimentacion (41,3%) ayuda tangible (28%), interaccion social (45,3%).
Discusion: Se hace necesario abordar el soporte social desde una perspectiva holistica donde las interrelaciones de salud
fisica, emocional, funcionamiento familiar y social respondan a las necesidades de los cuidadores familiares. Conclusiones:
El soporte social es conocido por ser la fuerza mas grande y poderosa que facilita el éxito cuando una persona y su cuidador
se ven amenazadas por el cancer.
Palabras clave: Apoyo Social; Cuidadores; Neoplasias.

RESUMO
Introdugdo: O cancer se reconhece como um problema universal que afeta as pessoas de qualquer idade, sexo, cultura e
situac@o econdmica; além disso, impde pesados encargos financeiros e sociais para a pessoa doente, bem como a sua familia.
O objetivo foi determinar o apoio social percebido em cuidadores familiares de pessoas com doenga cronica em tratamento
contra o cancer. Materiais e Métodos: Estudo descritivo de coorte transversal, entrevistaram-se 75 cuidadores familiares
de pessoas em tratamento contra o cancer, foi aplicado o instrumento “Apoio social percebido na doenga cronica”. A anélise
realizou-se mediante estatistica descritiva e estratificagdo da escala Apoio social percebido. Resultados: Os cuidadores
familiares s30 na sua maioria mulheres de estratos socioecondmicos 1 e 2, com ensino fundamental incompleto (37.3%),
em relagdo ao estado civil relataram serem casados ou em unido de facto (66.7%), ocupagéo no lar (50.7%), mediana de 18
horas de cuidado. Cuidadores familiares tém uma percepg¢do média do apoio social percebido de (36%). As sub-escalas do
instrumento referem pontuagdes médias na interagdo pessoal (42.7%), guia (40%), feedback (41.3%) ajuda tangivel (28%),
interagdo social (45.3%). Discussio: Torna-se necessario abordar o apoio social a partir de uma perspectiva holistica, onde
as inter-relagdes de saude fisica, emocional, funcionamento familiar e social respondam as necessidades dos cuidadores
familiares. Conclusdes: O apoio social ¢ conhecido por ser a mais poderosa forga que facilita o sucesso quando uma pessoa
e seu cuidador estdo ameacados pelo cancer.
Palavras chave: Apoio Social; Cuidadores; Neoplasias.

ABSTRACT
Introduction: Cancer is recognized as a universal problem that affects people of any age, gender, culture, and economic
situation; in addition, it imposes strong financial and social burdens for the patient as well as for the family. The objective
was to determine the social support perceived in chronic disease in family caretakers of individuals being treated against
cancer. Materials and Methods: This was a cross-sectional descriptive study, with interviews of 75 family caretakers of
individuals being treated against cancer who were applied the instrument “Social support perceived in chronic disease”.
The analysis was performed through descriptive statistics and stratification of the perceived support social scale. Results:
Family caretakers are mostly women from socioeconomic levels 1 and 2, with incomplete primary education (37.3%);
regarding marital status, 66.7% reported being married or in a common-law relationship; 50.7% were housekeepers,
with a median of 18 hours of care. Family caretakers have a mean perception of the social support perceived of 36%.
The instrument’s subscales report mean scores in personal interaction (42.7%), guide (40%), feedback (41.3%) tangible
help (28%), and social interaction (45.3%). Discussion: It is deemed necessary to address social support from a holistic
perspective, where the interrelations of physical and emotional health, family, and social functioning respond to the needs
of family caretakers. Conclusions: Social support is known for being the biggest and most powerful force that facilitates
success when individuals and their caregivers are threatened by cancer.
Key words: Social Support; Caregivers; Neoplasms.

Como citar este articulo: Puerto HM. Soporte social percibido en cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer. Rev Cuid.
2017; 8(1): 1407-22. hitp://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v8il.345

©2017 Universidad de Santander. Este es un articulo de acceso abierto, distribuido bajo los términos de la licencia Creative Commons
cmesm A tribution (CC BY-NC 4.0), que permite el uso ilimitado, distribucion y reproduccion en cualquier medio, siempre que el autor original
v la fuente sean debidamente citados.

Rev Cuid 2017; 8(1): 1407-22

1407

B s


http://crossmark.crossref.org/dialog/?doi=10.15649/cuidarte.v8i1.345

Rev Cuid 2017; 8(1): 1407-22

SOPORTE SOCIAL PERCIBIDO EN CUIDADORES FAMILIARES
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INTRODUCCION

El cancer es un problema universal que afecta
a las personas de cualquier edad, género, raza,
cultura, estrato social y econdmico; igualmente
su diagnostico, tratamiento y rehabilitacion
crean dificultades, no so6lo a nivel fisico,
emocional y social, sino que se convierten en
una problematica de interés en salud publica por
la carga que representa a la persona enferma, la
familia, su cuidador y la comunidad en general.
Adicionalmente, el cuidado y asistencia de la
enfermedad es directamente proporcional a
la educacion, apoyo familiar, soporte social y

econdmico presente.

Segun los reportes de la Agencia Internacional de
Investigacion en Cancer (IARC) para el 2015 en
Colombia se presentaron 79.660 nuevos casos de
cancer y se registraron 42.483 defunciones afio'.
Igualmente, el Instituto Nacional de Cancerologia
(INC) ente responsable del control de cancer en
Colombia, infiere que en el territorio nacional
existe una tendencia sostenida de incidencia y
mortalidad para todo tipo de neoplasias malignas®.
Con respecto a el diagnostico de una enfermedad
cronica como el cancer, cedida por la
interpretacion cultural, social de una enfermedad
dolorosa e incapacitante que genera aislamiento
social, familiar, que provoca alteraciones
emociones como ira, tristeza y depresion; se
convierten en una de las complicaciones de
mayor preocupacion asistencial la cual requiere
de un manejo multidisciplinario que respondan
a proveer un cuidado integral al paciente su

familiar y especialmente en su cuidador.

Asi mismo, la familia se constituye como la
primera linea de apoyo y soporte que posee el
individuo, por tanto, se reconoce que ejerce una
funcion protectora ante las tensiones que genera
la presencia de un evento negativo relacionado al

inicio o progresion de una enfermedad®.

Cabe afiadir que la familia inicia su proceso de
asistenciay cuidado frente ala enfermedad cuando
el cancer en particular comienza a manifestar sus
primeros signos y sintomas; para este momento
se habla de una etapa diagnostica que es el
inicio de muchas otras fases de la enfermedad
que tratamiento,

incluyen: supervivencia,

seguimiento, recurrencia,  retratamiento del
cancer, cuidados paliativos y los mejores
cuidados al final de la vida; en todas las fases o
durante todo el proceso, se requiere del cuidado,

soporte familiar, social y profesional.

De igual modo, la seleccion de un cuidador
familiar al igual que el diagnostico de cancer
por si mismo es un evento independiente y al
azar, pues generalmente ninguna persona en
un entorno familiar estd preparada para las
responsabilidades que se emanan de la atencion
y del cuidado de un ser querido enfermo. Cuidar
implica muchas veces un gran esfuerzo fisico y
emocional, la sobre carga de cuidado dificulta
esta tarea, afectando de manera negativa el
equilibrio de la salud y la relacion con la persona

que se cuida.

El cuidador familiar se define como: “La persona
adulta, con vinculo de parentesco o cercania que
asume las responsabilidades de cuidado de un ser

querido que vive en situacion de una enfermedad
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cronica incapacitante y participa con ellos en la

toma de decisiones™.

De la misma manera, en la situacion especial del
cuidador familiar de una persona con cancer, es
este el individuo que asume el acompafiamiento
del proceso enfermedad y terapia oncologica,
responsable de la asistencia en las tareas
de cuidado directo e indirecto, el cual se ve
enfrentados a nuevos retos, en la toma de
decisiones y, por otra parte debe orientar también

sus expectativas y proyecciones personales’.

La National Alliance for Caregiving, reportod
la existencia de 65.7 millones de personas
mayores de 18 afios que ofrecen asistencia y
apoyo gratuito a los adultos mayores con alguna
discapacidad que viven en su comunidad.
Adicionalmente, se estima que 4,6 millones de
estadounidenses cuidan y asisten de alguien con
cancer en el hogar y aproximadamente el 50% de
los pacientes necesitan de un cuidador familiar
con un adecuado soporte social que le ayude
amortiguar y sobre llevar las necesidades de

asistencia y cuidado basico presentes®’.

Asimismo, el anterior estudio reportd que
los cuidadores son en su mayoria mujeres en
el 66%, con un promedio de edad 48 afos;
que proporcionan cuidados a un familiar en
el 86% de los casos, con mas de un tercio del
cuidado a uno de los padres 36% y uno de cada
siete cuidadores brinda atencion a un hijo. El
diagnostico principal de cuidado son los adultos
mayores con el 12%, las enfermedades mentales
incluidas el Alzheimer 10%, el cancer 7% vy las
enfermedades cardiovasculares 5%. La mayoria

de los cuidadores ayudan a su ser querido con

alguna actividad de la vida diaria en un 56%,
la actividad mas comun es la movilizacion en
la cama o silla de ruedas en el 40%, las tareas
de cuidado personal como el bafio en ducha y
el vestido, en un (32 y 26%) respectivamente y
finalmente la alimentacion en el 19%°. Por otra
parte, se reconoce que la atencion que se brinda
a pacientes con cancer es compleja y demasiado
técnica, que requiere en el cuidador una
preparacion intelectual, cognitiva, instrumental

y fisica’.

El concepto de soporte social ha emergido como
una variable importante en las investigaciones en
ciencias de la salud, diferentes autores refieren
que el soporte social es una practica de cuidado
que se da en el intercambio de relaciones entre
personas y se caracteriza por las expresiones de
afecto, afirmacion, respaldo, entrega de ayuda
simbodlica o material. Asimismo, reconoce el
soporte social como un elemento que amortigua
las consecuencias producidas por el estrés en las
laborares de la vida diaria y se convierte en un
factor de ayuda para que las personas se sientan
cuidadas, amadas, valoradas, estimadas y que
contribuye a la recuperacion de los enfermos y a
que los miembros de la familia desempefien sus

roles®.

Barrera y Ainlay (1983) refieren el soporte social
como una variedad de comportamientos de ayuda
natural de los cuales los individuos son receptores
a través de las interacciones sociales como la
ayuda material, asistencia en el comportamiento,
interaccion intima, guia, retroalimentacion y la

interaccion social positiva’.

La literatura ha indicado que tanto el apoyo como
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el soporte social actian como un factor protector
en los acontecimientos y situaciones negativas de
la vida diaria relacionadas con el estrés, angustia
e incertidumbre derivada continuamente de los

procesos de enfermedad, tratamientos y cuidado.

El presente estudio toma el concepto de
Soporte social percibido en enfermedad cronica
propuesto por G. Hilbert que lo clasifica en
cinco subescalas: La interaccion personal:
representada por el apoyo emocional que se
necesita para el afrontamiento de las situaciones
que se presentan en la enfermedad crénica. Guia:
Principales ayudas que percibe el cuidador como
educacion e informacion. Retroalimentacion:
Sentir que quien les brinda apoyo, esta de acuerdo
con ellos y apoyan sus pensamientos y acciones.
Ayuda tangible: Ayuda material, fisica y laboral
desempefiada por el cuidador. Interaccion
social: Apoyo para permitir que los cuidadores
recaten sus relaciones con otros grupos, familias

¢ instituciones que respondan a sus necesidades'.

El objetivo del estudio fue describir el soporte
social percibido en los cuidadores familiares de
personas en tratamiento contra el cancer que
asisten a la Unidad de Oncologia y Radioterapia
de la Empresa Social del Estado Hospital
Universitario de Santander (E.S.E HUS) de la

ciudad de Bucaramanga. Colombia.

MATERIALES Y METODOS

de de

transversal, realizado en la Unidad de Oncologia

Tipo estudio: Descriptivo corte

y Radioterapia del Hospital Universitario
de Santander de la ciudad de Bucaramanga.

Colombia.

Poblacion: Constituida por 75 cuidadores
familiares de pacientes en tratamiento contra
el cancer que asisten a la unidad de oncologia
y radioterapia del Hospital Universitario de
Santander de la ciudad de Bucaramanga.

Colombia, en el primer trimestre del 2013.

Muestra: de 75 cuidadores familiares, calculado
mediante los siguientes valores: probabilidad de
cometer error tipo I (¢=0,01) probabilidad de
cometer error tipo II (B = 0,01) y un coeficiente

de correlacion de Pearson de (r=0,52)°.

Criterios de inclusion: Cuidador familiar de un
paciente en tratamiento contra el cancer, mayor
de 18 afios y un tiempo minimo de seis meses

como cuidador.

Criterios de exclusion: cuidador familiar

con problemas cognitivos, conductuales y

limitaciones para expresar la informacion

solicitada.

Procedimientos: El abordaje de los cuidadores
familiares se llevd a cabo en la unidad de
oncologia y radioterapia de la E.S.E. HUS, a
los cuidadores reclutados se les solicitdé permiso
para una entrevista y asi verificar los criterios de
inclusion y exclusion del estudio. Los cuidadores
que cumplieron los criterios anteriores descritos
se les solicito la participacion voluntaria en
la investigacion y firma del consentimiento
informado. Las entrevistas se realizaron por el
investigador principal del estudio en una sala de
juntas dotada con los elementos necesarios para

realizar el procedimiento.

Instrumento de recoleccion de datos: Supportin
Chronic Illness (SSCII) Soporte Social Percibido
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en Enfermedad Cronica. El instrumento estd
compuesto por 38 items o reactivos divididos
en cinco subescalas: interaccion personal, guia,
retroalimentacion, ayuda tangible e interaccion
social. Los items o reactivos estdn organizados
de la siguiente manera, del 1 al 10 forman la
subescala de interaccion personal; los reactivos 11
al 17y 30 al 36 la subescala de guia; los reactivos
18 al 20 y 37, 38 la subescala retroalimentacion;
los reactivos 21 al 24 la subescala de asistencia
tangible y los reactivos 25 al 29 la subescala de

interaccion social'®>.

Elinstrumento original presentauna concordancia
del 100% vy fiabilidad medida con un alfa de
Cronbach de 0,80. Igualmente, los puntajes para
las subescalas que miden el soporte social fueron
de 0,84 y 0,94 respectivamente. La escala de
medicion es de tipo Likert, con una puntuacion
que vadesde 1=1insatisfecho, 2=algo insatisfecho,
3= parcialmente insatisfecho, 4= algo satisfecho,
5= satisfecho y 6 = muy satisfecho. Asimismo, el
instrumento cuenta con un puntaje minimo de 38
y maximo de 228: para su interpretacion se tiene
en cuenta que entre mas alto es el puntaje mayor

es la satisfaccion del soporte social percibido!’.

Finalmente, el instrumento cuenta con traduccion
y adaptacion al espaiiol para el contexto
colombiano realizado por Grupo de Cuidado al
Paciente Cronico y su Familia de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia. La version en espafiol utilizada en
la presente investigacion cuenta con un alfa de
Cronbach de 0,95"".

Variables: Caracteristicas sociodemograficas
del cuidador familiar, subescalas del soporte

social percibido (interaccién personal, guia,

retroalimentacion, ayuda tangible e interaccion
social), tiempo de cuidado o asistencia, relacion
0 parentesco con la persona receptora del
cuidado. Adicionalmente, se incluyeron las
variables relacionada con condiciones clinicas de
la enfermedad, terapia y estado funcional de las

personas en tratamiento.

Analisis de datos: Se construyd una base de
datos con doble digitacion en Epidata Version
3.1. Posteriormente, los datos fueron depurados
y exportados para su respectivo analisis al
programa Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) Version 19. Las variables
cualitativas se presentan en tablas de frecuencias
y porcentajes, las cuantitativas por medidas
de tendencia central y dispersion; las variables
que presentan normalidad con la media y la
desviacion estandar (D.E), las variables que no
presentan normalidad con la mediana y el rango

intercuartil.

Por otra parte, se realizO una agrupacion de
los indicadores de respuesta del instrumento
Support in Chronic Illness (SSCII), para su
mejor compresion de las tablas de resultado
y la distribucién porcentual de cada una de las
subescalas del instrumento. Los indicadores de
respuesta quedaron organizados de la siguiente

manera: Indicador insatisfecho /algo insatisfecho.

Indicador parcialmente insatisfecho / algo
satisfecho. Indicador satisfecho / muy satisfecho.
Finalmente, para la presente investigacion
construyd tres niveles de estratificacion para
evaluar los niveles alto, medio y bajo del
instrumento Support in Chronic Illness (SSCII),
para tal procedimiento se utilizé la regla de

estratificacion de Dalenius & Hodges'”.
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Consideraciones éticas: El estudio cumpli6 los
estandares de las normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud,
Resolucion 008430 de 1993 Ministerio de Salud
de la Republica de Colombia®®. Se considero
un estudio de riesgo minimo y adicionalmente,
se tuvieron en cuenta los principios éticos
autonomia,

relacionados al respeto y

beneficencia- no maleficencia, justicia y

confidencialidad. Finalmente, se incluye la
participacion voluntaria, confidencialidad de
la informacién, consentimiento informado por
parte de los participantes al estudio y aprobacion
por comité de ética Universitario e Institucional

(Cédigo UGI 075).

RESULTADOS

Las caracteristicas sociodemograficas de la
poblacion de estudio reportaron un promedio
de 44,6 afios y una (D.E.= 14,1). Igualmente, el
género predominante es el femenino con el 80%,
de estratos socioeconémicos 1y 2, de escolaridad
primaria incompleta el (37,3%); en relacion al
estado civil inform6 estar casados o en unidén
libre (66,7%), de ocupacion hogar (50,7%),
con una mediana de 18 horas de cuidado. La
procedencia de los cuidadores familiares y su
receptor de cuidado corresponde a la zona urbana
de la ciudad de Bucaramanga del 66,6%.

Los cuidadores familiares

percepcion media del Soporte social percibido de

presentan una

(36%). Las subescalas del instrumento reportan
puntajes medios en la interaccion personal
(42,7%), guia (40%), retroalimentacion (41,3%)

ayuda tangible (28%), interaccion social (45,3%).
Por otra parte, las variables relacionadas con
las caracteristicas de asistencia y cuidado
brindadas por los cuidadores familiares y las
caracteristicas de las variables clinicas de los
receptores de cuidado se pueden consultar de
manera mas detallada en la tesis de Puerto HM
(2014), Calidad de vida y soporte social en los
cuidadores familiares de personas en tratamiento
contra el cancer’.

Soporte Social Percibido por los cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra
el cancer.

A continuacion, se presenta los resultados
correspondientes a la suma total e individual de
las subescalas del soporte social percibido en los
cuidadores familiares de personas en tratamiento
contra el cancer. Adicionalmente, se aplico la
regla de estratificacion de Dalenius & Hodges,
para reportar los puntos de corte de la escala
total y las subescalas del soporte social percibido
respectivamente.

Soporte social percibido por los cuidadores
familiares: los resultados reportan un promedio
de 138,3 (D.E.=36,3) con rango de 174, un valor
minimo de 53 y un méximo de 227. Al aplicar
la estratificacion segun la regla de Dalenius and
Hodges, los resultados obtenidos infieren que los
cuidadores familiares presentan una percepcion
del soporte social percibido baja en (33,3%)
media (36,5%) alta (31%). Tabla 1.
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Tabla 1. Regla de estratificacion de Dalenius & Hodges en Soporte Social Percibido en los cuidadores familiares de

personas en tratamiento contra el cancer

Regla Dalenius & Hodges . . . . .
: Nivel alto Nivel medio Nivel bajo
Subescalas Soporte social
Interaccion personal ONA) %‘21 07 21593 17050
. N 23 30 22 75
Guia % 30,7 40 29,3 100
Retroalimentacion yﬂ %‘21 431 13 22607 17050
- N 24 21 30 75
Ay gl % 32 28 40 100
Interaccion social Ej) 22607 43543 %é 17050
Total, Soporte social (I,j) %% 32675 3%’53 17050

Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM (2014).

Subescala Interaccion personal: reportd un
promedio de 38,6 (D.E.= 10,4) con rango de 48,
un valor minimo de 11 y maximo de 59. La regla
de Dalenius & Hodges presenta una percepcion
baja de la subescala en (25,3%), media (42,7%),

alta (32%).

reporto

Tabla 2. Distribucion porcentual subescala Interaccion personal

item

Algo satisfecho

satisfaccion

desde

La descripcion por categorias de la subescala
parcialmente
satisfecho a muy satisfecho en todos los items con
valores desde (70,7 a 88%). Tabla 2. Distribucion

porcentual subescala interaccion personal.

Algo insatisfecho Muy satisfecho
Dicen que estoy bien N 22 39 14 75
como estoy % 29,3 52 18,7 100
Me confortan mostrandome N 9 42 24 75
algo de afecto fisico % 12 56 32 100
Me hacen saber que puedo N 9 41 25 75
contar con ella (€l) s1 necesito
ayuda % 12 54,6 333 100
Expresan interés y N 10 37 28 75
preocupacion por mi bienestar % 13.4 494 37.3 100
Me dicen que se sienten muy N 12 38 25 75
cercanas a mi % 16 50,7 334 100
Estan disponibles para escuchar | N 11 38 26 75
cuando yo quiero hablarles % 14,6 50,6 34,6 100
Disfrutan escuchando lo que N 13,3 43 22 75
yo pienso % 10 57,4 29,3 100
Me consuelan cuando estoy N 11 45 19 75
molesto (a) % 14,7 60 25,4 100
Permiten que yo vaya donde N 11 37 27 75
ellas cuando me siento
deprimido % 14,7 493 36 100
Me aceptan totalmente, N 10 37 28 75
incluyendo lo mejor o peor
de mi. % 13,3 49,4 37,3 100

N = Numero total de cuidadores familiares.
% = Porcentaje total de cuidadores familiares
Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM. (2014).
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Subescala guia: Presentd un promedio de 52,8
(D.E.= 13,6) con rango de 69, un valor minimo
de 15 y maximo de 84. La regla de Dalenius
& Hodges presenta una percepcion baja de
la subescalas en (29,3%), media (40%), alta
(30,1%).

Tabla 3. Distribucion porcentual subescala guia

La descripcion por categorias de la subescala
reporto satisfaccion desde parcialmente satisfecho
a muy satisfecho en todos los items con valores
desde (77,3 a 89,3%). El estudio reconoce que
un porcentaje mayor de los cuidadores familiares
se encuentran con una percepcion positiva de
la subescala guia en relacion a la informacion
brindada sobre el proceso enfermedad vy
tratamiento. Tabla 3.

items : i : ; : : 0
Algo insatisfecho Algo satisfecho Muy satisfecho

Me dejan claro lo que se espera N 10 37 28 75
de mi % 13,3 49,3 37,4 100
Me orientan sobre como tenia que N 9 41 25 75
hacer ciertas cosas % 12 54,7 33,3 100
Me dan informaciép,para ayudarme N 8 45 22 75
a entender la situacion en que me % 10,7 60 293 100
encontraba
Me dicen 19 que puede .sucefi'er en N 9 47 19 75
circunstancias en una situacion a % 12 62.6 254 100
punto de ocurrir
Me ensefia como hacer algo enuna | N 11 49 15 75
situacion % 14,6 65,3 20 100
Me hablan sobre un problema para | N 11 45 19 75
ayudar a resolverlo % 14,7 60 25,4 100
Comparten informacif')n conmigo N 10 39 26 75
sobre las recomendamones que % 133 50 347 100
me hace el equipo de salud
Me ayudan a comprender mis N 13 41 21 75
necesidades % 17,4 54,7 28 100
Me orientan a quien debo buscar
para que me asista cuando tengo N 15 40 20 75
problemas con las recomendaciones| 7 20 533 26,6 100
del equipo de salud
Me orientan que tan ttiles son
las recomendaciones del equipo N 12 42 21 75
de salud para para evitar % 16 56 28 100
complicaciones
Mo s como flovar s saboes | T 44 2 :

. % 14,7 58,7 26,6 100
equipo de salud
Me motivan a tener cuidado de N 17 32 26 75
mi mismo % 22,7 42,6 34,7 100

N = Numero total de cuidadores familiares.
% = Porcentaje total de cuidadores familiares
Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM. (2014).

Subescala retroalimentacion: Reportd un
promedio de 18,2 (D.E.= 5,4) con rango de 25,
un valor minimo de 5 y maximo de 30. La regla
de Dalenius & Hodges presenta una percepcion
baja de la subescala en (26,7%), media (41,3%),
alta (32%).

La descripcion por categorias de la subescala
reportd  satisfaccion  desde  parcialmente
satisfecho a muy satisfecho en todos los items

con valores desde (73,4 a 88%). Tabla 4.
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Tabla 4. Distribucion porcentual subescala retroalimentacion

0 P4 0 : echo
items 0
Algo insatisfecho Algo satisfecho Muy satisfecho
Revisan conmigo si he seguido los| N 9 46 20 75
concejos que me dan % 12 61,3 26,7 100
Me ayudan a entender porque no N 11 47 17 75
hago algo bien % 14,7 62,6 22,7 100
cstoy haciendo los cosaesin | N 14 44 17 75
deci e % 18,6 58,7 22,6 100
ecirme si esta bien o no

Revisan si h? seguido las . N 12 46 17 75
recomendacmnes que considero % 16 61,3 2.7 100
1mportantes

Hacen comentarios favorables N 20 2 0 7

do ejecut daci

cuando ejecuto recomendaciones o 26,7 307 07 100
del equipo de salud

N = Numero total de cuidadores familiares.
% = Porcentaje total de cuidadores familiares

Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM. (2014).

Subescala ayuda tangible: Reportd un
promedio de 17,2 (D.E.= 5,72) con rango de 20,
un valor minimo de 4 y maximo de 24. La regla
de Dalenius & Hodges presenta una percepcion
baja de la subescala en (40%), media (28%), alta
(32).

La descripcion por categorias de la subescala que
corresponde a la ayuda tangible report6 datos
de variabilidad en algunos de los items. Por
ejemplo, en el item (medio regalo) obtuvo una
puntuacion de (61,3%) desde insatisfecho a algo
insatisfecho. Para los items de apoyo econémico
y de transporte las puntuaciones fueron muy

similares. Tabla 5.

Tabla 5. Distribucién porcentual subescala ayuda tangible

0 P 0 : echo
items 0
Algo insatisfecho Algo satisfecho Muy satisfecho

Me apoyan con algunos recursos N 34 20 21 75
economicos o me dan dinero % 453 26,6 28 100
. N 46 14 15 75

Me d 1
© o Tegaios % 61,3 18.7 20 100
Hizo alguna tarea que normalmente | N 30 28 17 75
yo la hago % 40 374 22,7 100
. N 36 19 20 75
Me dio transporte o 48 253 26,7 100

N = Numero total de cuidadores familiares.
% = Porcentaje total de cuidadores familiares

Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM. (2014)

Subescala Interaccion social: Reportd un
promedio de 11,3 (D.E.= 5,6) con rango de 23,

un valor minimo de 7 y maximo de 30. La regla

de Dalenius & Hodges presenta una percepcion
baja de la subescala en (28%), media (45,3%),
alta (26,7%).
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La descripcidon por categorias de la subescala

que corresponde a la interaccién social,
reporto insatisfaccion en los items me ofrecen
alternativas de distraccion, hablan conmigo sobre
algunos de mis intereses y me hacen bromas y
chistes para darme animos, desde insatisfecho

a algo insatisfecho con valores desde (46,6%,

28% y 18,7%) respectivamente. Asimismo, en
las preguntas comparten conmigo algin interés
y puedo contar con ellas para distraerme de
las preocupaciones, reporto satisfaccion desde
parcialmente satisfecho a muy satisfecho con
valores desde (80% a 83,9%). Tabla 6.

Tabla 6. Distribucion porcentual subescala Interaccion social

0 Pq 9 O O 9 o 0 9 O 0
items 0
Algo insatisfecho Algo satisfecho Muy satisfecho

Me ofrecen alternativas de N 35 26 14 75
distraccion y recreacion % 46,6 34,6 18,7 100
Hablan conmigo sobre algunos N 21 39 15 75
de mis intereses % 28 52 20 100
Me hacen bromas o chistes N 14 43 18 75
para darme animos % 18,7 57,3 24 100
Comparten conmigo algun interés N 15 39 21 75

% 20 52 28 100
Puedo contar con ellas (os) para N 12 37 26 75
distraerme de las preocupaciones % 16 49,3 34,6 100

N = Numero total de cuidadores familiares.
% = Porcentaje total de cuidadores familiares

Fuente: Datos tesis maestria. Puerto HM (2014).

DISCUSION

Los resultados encontrados para el soporte
social percibido en los cuidadores familiares de
personas en tratamiento contra el cancer, reportd
una percepcion media de 36,5%. Igualmente,
estos resultados guardan similitud y relacion
con investigaciones realizadas en cuidadores
familiares y receptores de cuidado de personas
con diferentes enfermedades cronicas incluidas

el cancer.

Autores como: Yunhong'4, Ramirez', Herrera'®,
Gomez'’, Chin'®, Chan', Diaz', Sammanco®,
reconocen la importancia de abordar el soporte

social desde una perspectiva holistica donde

las interrelaciones de la salud fisica, mental,
espiritual, funcionamiento familiar, social y de
la calidad de vida responda a las necesidades de

cuidado de la poblacién objeto de estudio.

El Soporte social en la poblacion oncologica un
fenomeno de tipo social y cultural debido a sus
asociaciones al aislamiento, el dolor y la muerte,
diferentes estudios han considerado que es un
recurso para mejorar la asistencia en salud en toda
la experiencia del cancer; asimismo las parejas o
conyuges de los pacientes han demostrado que es
una de las variables de mayor importancia fuente

de apoyo emocional y tangible'’.

Igualmente, las funciones emocionales y tangibles

podrian establecer intimas relaciones sociales que
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pueden tener potenciales efectos amortiguadores
sobre el impacto de las enfermedades, es asi como
un soporte social insuficiente o insatisfactorio
conduce a resultados negativos como la angustia,
tension y problemas de comunicacion en la

persona enferma, cuidador y la familia.

El soporte social es conocido por ser la fuerza méas
grande y poderosa que facilita el éxito cuando
una persona y su cuidador se ven amenazadas por

una enfermedad cronica como el cancer.

Subescala interaccion personal

Los resultados son similares a los estudios
realizados por Ramirez'®, Herrera'®, Diaz'!,
infieren que los comportamientos del soporte
social son afines a las expresiones de afecto,
escucha, consejo, comprension y asimismo con
la preocupacion de la red social por su bienestar

general.

Autorescomo Deshiel?!, reconocenlacomplejidad
del bienestar psicoldgico en el cuidado y mas
aun cuando el cuidador se siente impotente al
no tener herramientas eficaces para apoyar la
esfera emocional de la persona con cancer. Por
otra parte, Fang®, demostro que las personas
que recibieron un diagnostico de cancer tenian
un mayor riesgo de suicidio y muerte por causas
cardiovasculares en las semanas posteriores a la
comunicacion sobre su enfermedad y tratamiento

que las personas libres de enfermedad tumoral.

Cabe aclarar que el cuidador familiar reconoce
que el cancer es una patologia indeseable y con
pronostico desalentador en muchos de los casos,

dificilmente la persona enferma al enterarse del

diagnodstico lo reciba de buen dnimo dada la
naturaleza de la enfermedad. Por otra parte, la
enfermedad oncoldgica implica generalmente
un tratamiento muy complejo y muchas veces
lesivo™. Es de vital importancia que la persona
con cancer y su familia tengan un buen soporte
social en temas de informacion, educacion en los
aspectos relacionados al diagndstico, tratamiento

y de las complicaciones de las diferentes terapias’.

El presente estudio identifico que el cuidador

familiar se encuentra satisfecho con las
actividades otareas de sured social, caracteristicas
integradas a las expresiones de apoyo por su
bienestar y disposicion para la escucha son las

mas relevantes.

Subescala guia

Autores como Northouse?*, Potter?’, reconocen a
la familia como el soporte social mas importante
en el cuidado de la persona con cancer,
independientemente que en muchas ocasiones
el papel que asume como cuidador lo realice
basado en un compromiso de nobleza, lealtad o
compensacion. Asimismo, es indiscutible que un
alto porcentaje de cuidadores no tiene ninguna
preparacion o habilidad para prestar atencion y las
tareas basicas de cuidado. Ferrell y colaboradores,
sugieren que las tareas que asumen los cuidadores
de personas con cancer son adquiridas durante

todo el proceso de enfermedad.

Cooper®, enelestudio de tension enlos cuidadores
familiares de pacientes con céancer, sugiere que
las necesidades de los cuidadores familiares
estan relacionadas al apoyo instrumental, apoyo

emocional y apoyo informativo.
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Selby et al.”’, informaron los hallazgos de una
revision de la literatura sobre las necesidades
mas frecuentemente reportadas por las personas
en tratamiento oncologico y sus cuidadores,
los datos encontrados corresponden a una
informacion muy limitada de la enfermedad,
igualmente un aumento en las necesidades
emocionales y econdmicas por parte de la red de

soporte social.

La educacion para el cuidador familiar en el
contexto del cancer es una variable esencial para
alcanzar un mayor cumplimiento al tratamiento y
asegurar la continuidad de la atencion. Los datos
del presente estudio son similares a los reportados

16" donde ubican a los

por Ramirez'®, Herrera
cuidadores con niveles positivos de educacion e

informacion.

Es posible que los procesos de informacion y
educacidon que reciben las personas con cancer
al 1gual que su cuidador familiar por parte del
grupo multidisciplinario de salud de la unidad de
oncologia y radioterapia de la ESE HUS, ayuden
significativamente a suavizar un poco la carga de

la enfermedad y tratamiento.
Subescala retroalimentacion

Los resultados encontrados en la presente
investigacion son similares a los estudios
en la

realizados por Ramirez'®, Herrera's,

poblacion de cuidadores de personas con
cancer. Los hallazgos infieren que el proceso de
retroalimentacion es un factor que ayuda aminorar
las situaciones relacionadas al desconocimiento

de las tareas de asistencia y cuidado.

La

fundamental que se ofrece a los cuidadores

retroalimentacion es una herramienta
familiares como un proceso de formacion de
hébitos y condiciones de aprendizaje y habilidades
para la asistencia, para el cuidador es importante
sabersiestalogrando adecuadamente los objetivos
de asistencia en los cuidados programados por el
grupo multidisciplinario en salud. Igualmente, el
cuidador debe reconocer cuales son las labores
que debe prestar mas atencion para mejorar el
cuidado; por otra parte, este cuidador no sélo
debe recibir retroalimentacion negativa, sino
propender por demostrarle las fortalezas de su
trabajo, la importancia de su labor de una manera
clara y facil de entender apoyada en un proceso
de retroalimentacion positiva que lo motive a

perfeccionarse continuamente®.

Subescala ayuda tangible
Los datos encontrados en nuestro estudio

comparten significancia con los

National Alliance for

hallazgos
reportados por la
Caregiving, donde las actividades o tareas
de cuidado mas comunes en la asistencia se
relacionan con el traslado o movimiento, el bafio e
higiene personal, la preparacion y administracion

de los alimentos®.

Igualmente, los estudios que reporta Deshields®,
donde reconocen que las tareas que normalmente
son realizadas por los cuidadores familiares
estan representadas en el acompanamiento de las
actividades de la rutina diaria, la administracion
de medicamentos y la identificacion y asistencia
de los efectos secundarios que se derivan de las

terapias contra el cancer.
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Ademds de la asistencia directa se encuentran
tareas o actividades indirectas importantes y que
se relacionan con el cuidado, estas actividades
se materializan en la bisqueda de informacion
de la enfermedad y tratamientos, el apoyo en
asesoramiento ante las entidades aseguradoras
y ademas labores administrativas de mayor
complejidad que generan un gasto adicional de

tiempo y de transporte entre otros®.

El impacto economico del cuidador familiar
es inestable especialmente si el cuidador
desempefia alguna actividad laboral que le
permita obtener algln tipo de ingreso econémico
para el mantenimiento de su familia. Para el
cuidador familiar la situacion de ser solidario
en el cuidado le genera un escenario de mayor
responsabilidad tanto laboral como familiar,
la carga de las responsabilidades del cuidado
complica de manera gradual los compromisos
laborales adquiridos presentandose ausentismo
laboral de forma continua por incapacidades
relacionadas a su condicion de cuidador, esto a
su vez genera una disminucion de los ingresos
economicos familiares durante todo el proceso de
enfermedad. Por otra parte, si el cuidador familiar
no logra un equilibrio entre las situaciones
familiares y laborales descritas anteriormente,
tiene el riesgo de presentar cambios que afecte
con mayor repercusion los ingresos familiares
y posiblemente hasta el mismo empleo
desencadenando automaticamente la perdida de
beneficio de cobertura en salud para el cuidador

y su nucleo familiar’.

Estudios realizador por, Himmelstein?®, Yun®,
reconocen variables importantes en relacion al

impacto financiero del cuidador familiar entre

las cuales son relevantes las horas de perdida
laboral que se traduce en disminucion o perdida
de los ingresos familiares, problemas financieros
graves por pagos adicionales de facturas por
los servicios de salud recibidos que conllevan
a declararse en quiebra o bancarrota por
incapacidad de pago de sus servicios médicos.
Asimismo, la carga econdmica familiar y un
evidente colapso financiero son predictores
de una disminucion de la calidad de vida del
cuidador y que puede presentar como resultado
un desempefio inapropiado en las actividades de

cuidado de su ser querido.

La de

representada por la ayuda material, logistica y

subescala ayuda tangible esta
tareas asistenciales, que generalmente son de
caracteristicas fisicas las cuales son relevantes
a la condicion del cuidado, igualmente en
esta subescala se encuentran los recursos
econdmicos en forma de dinero y comodidades
para la asistencia al igual que otras actividades

especificas de asistencia y cuidado.

Los resultados de la presente investigacion
infieren que a un menor incremento de la ayuda
tangible como ayuda econdmica, material y
asistencial pueden aumentar los efectos negativos

y disminuir la calidad de servicio prestado.

Subescala interaccion social

Los resultados en esta subescala tienen similitud
con los hallazgos encontrados en los trabajos
de Ramirez", Herrera'é, Diaz'!, en lo referente
a las categorias de la interaccion social que
corresponden a las situaciones de distraccion,

recreacion y los intereses en particular de los
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cuidadores; igualmente en las situaciones de
cardcter positivo el acompafiamiento de la red
de soporte social como un factor que ayuda a

disminuir la carga de cuidado.

La persona con cancer ocupa un espacio
importante en el engranaje de la unidad familiar
y, es asi como la familia es el producto de un
contexto social y cultural muy propio. La familia
se establece como la red primaria de soporte
social que tiene la persona a través de toda su
vida la cual se ve afectada por la enfermedad de
su ser querido y con mayor frecuencia cuando se
trata de proceso que limita a la persona de manera

fisica, social y emocionalmente.

El cuidador familiar se encuentra acompanado
de responsabilidades y decisiones complejas de
caracter familiar y social que debe asumir muchas
veces sin una formacion especial que finalmente
pueden comprometer sus expectativas, objetivos
personales a corto y largo plazo. Carecer de un
nivel apropiado de interaccion social se relaciona
con situaciones psicosociales graves asociadas
a la depresion y ansiedad que aumentan en

particular la carga de la asistencia®'>'¢,

Se infiere que aun mayor acompafiamiento de su
red de soporte y apoyo social se puede reducir
algunas situaciones o variables asociadas a la

carga de cuidado familiar.

Dentro de las limitaciones del estudio se
considera que la ausencia general de registros
o bases de datos de los cuidadores familiares de
personas en tratamiento contra el cancer en la
institucion impidi6 una seleccion aleatoria de los
participantes en la investigacion. Por tal situacion

se realizd una inmersion al campo de 8 semanas

y ocho horas al dia para calcular la poblacion
de participantes al estudio. Por otra parte, de
realizarse el estudio en una institucion de caracter
publico y de alta complejidad sus resultados son
validos para este tipo de instituciones y para

cuidadores con caracteristicas similares.

CONCLUSIONES

Dentro de las principales caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores familiares
que participaron en la investigacion corresponden
en su mayoria a mujeres, casadas, entre 18 y 78
afios de edad, que residen en la zona urbana
de Bucaramanga, con un nivel educativo de
bachillerato incompleto, que desempenian
labores del hogar y su vivienda estd ubicada en
el estrato socioecondomico uno. Asimismo, son
las responsables de cuidado de sus padres a los
cuales les dedican las 24 horas del dia y llevan
de tiempo como cuidadores entre 7 a 18 meses,
finalmente el cuidador familiar percibe el mayor

soporte social el brindado de su nicleo familiar.

Para el soporte social percibido en enfermedad
cronica de las personas en tratamiento contra el
cancer, presento un promedio de 138,39 y una
desviacion estandar de 36,34, los cuidadores
familiares presentan una percepcion media a alta
del soporte social en un (67,5%). Asimismo,
los puntajes por categorias de las subescalas del
soporte social percibido, interaccion personal,
guian, retroalimentacion, ayuda tangible e
interaccion social reportaron una calificacion
de parcialmente satisfecho a muy satisfecho
en todas las dimensiones, especialmente en la
subescala guia y retroalimentacion y parcialmente

satisfecho en la subescala ayuda tangible.
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Losresultados anteriormente descritos evidencian
que las caracteristicas propias del soporte social
(interaccion personal, guia, retroalimentacion,
ayuda tangible e interaccion social) se relaciona
en el proceso de satisfaccion del cuidador
familiar. Asimismo, la comunicacion sobre el
proceso diagnostico, enfermedad y terapia, la
educacion en actividades de cuidado asistencial y
la expresion de las emociones, estan relacionadas
significativamente en la reduccion de efectos
potencialmente estresantes para la familia y su

cuidador.

Finalmente, el soporte social es una caracteristica
de interés en ciencias de la salud que ayuda al
profesional asistencial, la familia y su cuidador
a amortiguar y sobre llevar las necesidades
de asistencia y cuidado en presencia de una
enfermedad cronica.  El soporte social es
conocido por ser la fuerza mas grande y poderosa
que facilita el éxito cuando una persona y su

cuidador se ven amenazadas por el cancer.

Conflicto de intereses: El autor declara no tener

ningun conflicto de intereses.
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