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RESUMEN

Objetivo Determinar la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de nifios
con cancer.

Métodos Estudio descriptivo exploratorio de abordaje cuantitativo. Se tomé una
muestra de 85 cuidadores que una vez caracterizados respondieron el inventario
de habilidad de cuidado adaptado para el cuidador familiar de personas con
enfermedad cronica no trasmisible.

Resultados Se caracterizan los cuidadores familiares por edad, género, nivel
socioeconémico, escolaridad, relacion con el familiar cuidado, elementos de
soporte social, tiempo de experiencia y carga del cuidado generada por la
discapacidad del receptor. Se reviso el nivel total de habilidad de cuidado y el de
cada una de sus dimensiones: conocimiento, valor y paciencia.

Conclusiones Los cuidadores principales son en su mayoria mujeres, madres de
los nifios con cancer. El 70,6 % de ellas carece de la habilidad suficiente para cuidar a
sus hijos con cancer, y 31,8 % tienen un nivel minimo de habilidad lo que sumado a las
demandas de afrontar la realidad de tener un hijo con cancer, puede ser devastador
para los cuidadores familiares y generar alto riesgo para los nifios a su cargo.

Palabras Clave: Cuidadores, neoplasias, nifio (fuente: DeCS, BIREME).
ABSTRACT

Objective To describe the caring ability of family caregivers of children with cancer.
Method This is a descriptive, exploratory study with a quantitative approach.
A sample of 85 family caregivers of children with cancer was taken. After a
characterization, they respondd to the Caring Ability Inventory adapted for family
caregivers of people with chronic non-communicable disease.

Results The family caregivers were characterized by age, gender, socioeconomic
level, education level, family relationship with the care receiver, social support, time
of experience, and burden of care generated by the degree of the receiver’s iliness.
The overall caring ability was described, as well as the ability of each dimension,
including knowledge, courage, and patience.
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Conclusions The principal family caregivers of children with cancer were mainly
the mothers of the children with cancer. 70.6 % of them do not possess sufficient
ability to take care of their children with cancer. 31.8 % of the group had a lower
ability level. This finding, together with the demands of coping with the fact of
having a child with cancer, can be a great burden to family caregivers and generate
risk for the ill children under their care.

Key Words: Caregivers, neoplasms, child (source: MeSH, NLM).

egun la Organizacion Mundial de la salud (OMS), la enfermedad

cronica no transmisible (ECNT) ha generado una alarma mundial

ocasionando el 63 %, de la mortalidad. Dentro de estas enfermedades
el cancer causa 21 % de los casos de muerte y muchos de ellos en personas
jovenes. Varios factores sefialan que esta condicidon tiene tendencia al
aumento en el mundo y que si para el afio 2008 murieron 7,6 millones de
personas a causa del cancer, para el 2030 este nimero se incrementara a
13 millones (1).

La condicion de enfermedad cronica y en particular la discapacitante,
compromete a la persona enferma y a su cuidador, generalmente un familiar.
El cuidador se ocupa del enfermo en el ambiente del hogar, sin recibir
retribucién economica y realiza o supervisa los cuidados necesarios para
adelantar las actividades de la vida diaria y las actividades instrumentales
de la vida diaria. En el caso de nifios con cancer, ademas de las tareas
rutinarias que asume el cuidador debe afrontar problemas relacionados con
la salud y acatamiento terapéutico en medio de la necesidad del nifio de
explorar y de construir limites, debe buscar una relacion familiar mientras
asume responsabilidades terapéuticas, debe manejar la vida con lo que
es y puede ser versus como se hubiera deseado que fuera y mirar como
mantiene la calidad de vida de su ser querido anteponiendo muchas veces
la calidad de vida propia (2).

La literatura es amplia en la evidencia de como el cuidador familiar de
un nifio con una ECNT afronta dificultades que alteran su vida (3-7). La
experiencia de cuidar se relaciona con la formacion, la informacion, el
apoyo emocional y social, las ayudas econdémicas, el afrontamiento personal
y la disponibilidad de servicios de tregua y de ayuda domiciliaria. Los
cuidadores de personas con ECNT responden de diferentes maneras frente
a sus responsabilidades de cuidado seglin los niveles de habilidad con que
cuenten y la disponibilidad de apoyo especial por parte de profesionales
de la salud (8). La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
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personas con ECNT, ha sido reconocida como un punto estratégico en
la medicion de la carga del cuidado. Estudios desarrollados en América
Latina, sefialan que los cuidadores tienen un nivel de habilidad insuficiente
para la responsabilidad de cuidado que se ven obligados a asumir (9-15).

Nkongho (16) concibe la habilidad de cuidado dentro del significado
que esta tiene para el cuidador y como un concepto multidimensional
asociado con la destreza, la capacidad y conocimiento que poseen las
personas para realizar acciones que proporcionen bienestar y alivio al
receptor del cuidado.

En la habilidad de cuidado cuentan, seglin la autora, la experiencia,
el contexto y las caracteristicas del receptor que se suman para moldear
el conocimiento, respaldar el valor e incrementar la paciencia. Sanchez,
complementa lo anterior sefialando que para mejorar a habilidad se requiere
saber de qué se es capaz y que espera el otro, tener control, apoyo y prever
las situaciones de crisis, y dar sentido al hecho de cuidar. La habilidad
exige al cuidador intencionalidad e implica entre otros, mantener la
relacion cuidador—cuidado, comunicarse, expresar el cambio, abordar los
sentimientos negativos, los conflictos, las modificaciones de las funciones
anteriormente desempefiadas, manejar el tratamiento y contar con los
recursos basicos que exige la comodidad del paciente (2).

La investigacion con cuidadores familiares de personas con ECNT en
América Latina, permite evidenciar que la habilidad de cuidado puede ser
intervenida y mejorada y que un cuidador habil tiene impacto positivo en la
vida de la persona con enfermedad y en la propia (10-12,15,17-25).

Ental sentido conocer la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
de niflos con cancer es fundamental para lograr un apoyo terapéutico tanto
para el receptor de cuidado los como para sus cuidadores.

METODO

Estudio tipo descriptivo, exploratorio y transversal, cuyos resultados
son la linea de base para la ejecucion de una intervencion. La muestra la
conformaron 85 cuidadores principales de nifios con diagnéstico de cancer
seleccionados por remision de los servicios de enfermeria que atendieron
pacientes pediatricos en el Instituto Nacional de Cancerologia, en el primer
semestre de 2012.
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Para la recoleccion de la informacion de los cuidadores se empleod el
Instrumento de caracterizacion del Grupo de cuidado del paciente crénico
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

Para medir el nivel de habilidad en el cuidado, el Inventario de Habilidad
de cuidado (CAI por sus siglas en inglés) de Nkongho que se compone
de 37 items y se califica con escala de Likert. Este instrumento contiene
tres subcomponentes que dan valores sobre las dimensiones conocimiento,
valor y paciencia. La recoleccion de la informacion se hizo mediante una
entrevista personal a cada uno de los cuidadores que manifestaron su
consentimiento informado para participar en el estudio. Se garantiz6 la
confidencialidad y la privacidad. El instrumento fue empleado con aval de
la autora y cuenta con pruebas psicométricas en inglés y en espafiol, estas
ultimas con reporte de Alpha de Cronbach de 0.86'. Se recibi6 autorizacion
de las instituciones involucradas. Los datos se procesaron en el programa
SPSS version 20.0.

RESULTADOS

Caracteristicas de los cuidadores familiares

Las personas que estan a cargo del nifio con cancer son en su mayoria
mujeres dado por el 91,8 %. Respecto a la edad, el 52,9 % de los cuidadores
son jovenes con edades comprendidas entre los 18 y 35 afios, seguido por
el 44,7 % que se encuentran entre los 36 y los 59 afios y solo 2,3 % con 60
0 mas afos. Por tratarse de pacientes pediatricos, todos ellos se ubican en
el grupo de menores de 18 afios.

El 98,8 % de los cuidadores manifesto tener algun grado de educacion,
1,18 % eran analfabetas, y 31,8 % de los participantes refirio haber cursado
un nivel de bachillerato incompleto.

En cuanto al estado civil, el 43,5 %, de cuidadores se encuentra en union
libre. La mayor parte de los cuidadores se ocupan en el hogar (75,3 %).
El estrato socioeconémico que se destaca por su mayor frecuencia es el
estrato 1, en el 55,3 %, seguido por el 30,6 %, que pertenece al estrato 2, el
11,8 % al estrato 3, y un 2,3 % que reportd no tener clasificacion de estrato
por pertenecer a grupos indigenas y desplazados.

1 Corredor K. Pruebas de confiabilidad del Inventario de Habilidad de Cuidado. Tesis de
Maestria en Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, 2005. Disponible en la
Biblioteca de la Universidad Nacional de Colombia, Sede Bogota.
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Respecto al tiempo de cuidado, los participantes cuidan a la persona a
su cargo desde el momento de su diagnostico en el 98,8 % de los casos.
El 51,8 %, de los participantes manifestd haber estado 6 meses 0 menos a
cargo del cuidado del nifio, el 10,6 %, de 7 a 18 meses, el 28,2 %, de 19 a
36 meses y mas de 37 meses el 9,4 %. En cuanto al nimero de horas diarias
dedicadas al cuidado del nifio con cancer para el 70,6 %, de cuidadores es
de 24 horas al dia.

Al explorar el apoyo con el que cuentan, el 72,9 %, son cuidadores
unicos del nifio a su cargo. El apoyo referido con mayor frecuencia es la
familia, con un porcentaje de 45,9 %. Se identifica carencia de apoyo en el
31,8 %. Otros apoyos identificados se representan en: fundaciones 17,6 %,
fundacion y familia 2,3 %, fundaciones y amigos 1,2 %; y resguardos
indigenas 1,2 %.

En cuanto a la relacion cuidador-paciente, la mayoria de cuidadores
son los padres (padre/madre) de la persona cuidada, con un porcentaje de
89,4 %. Otras relaciones cuidador-paciente existentes en el grupo son las de
los abuelos 2 %, hermanos 2 %, padrastros 2 % y tios 2 %. Caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
familiares de niflos con cancer

Variable (n) (%)

Escolaridad Analfabeta 1 1,18
Primaria Incompleta 9 10,58
Primaria Completa 19 22,35
Bachillerato Incompleto 28 32,94
Bachillerato Completo 16 18,82
Técnico 7 8,23
Universidad Completa 2 2,36
Universidad Incompleta 4 4,70

Estado Civil Soltero 17 20
Unién Libre 38 45,53
Casado 18 22,35
Separado 10 11,76
Viudo 2 2,35

Ocupacion Empleado 6 7,06
Estudiante 2 2,35
Hogar 64 75,29
Pensionado 1 1,18
Trabajador independiente 10 11,76
Otros 2 2,35
Menos de 6 horas 2 2,35

Numero de horas

diarias dedicadas al /2 12 horas 14 16,47
cuidado 13 a 23 horas 9 10,59
24 horas 60 70,59

Fuente: Datos de la investigacion, 2012
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Habilidad de cuidado

El grupo de participantes presentd en promedio una habilidad de cuidado
total de 189,44 y una desviacion estandar de 17,9. El menor valor de
habilidad de cuidado total observado fue de 141 y el valor maximo fue de
235, con rangos posibles de 37 a 259.

La habilidad de cuidado total se manifest6 con la siguiente distribucion:
El 29,4 % se ubico en nivel alto, el 38, 8 % en nivel medio y el 31,8 % en
nivel bajo.

Con respecto a la distribucion de la habilidad por dimensiones se
encontraron unos valores similares asi:

Dimension de la habilidad —conocimiento

El grupo de cuidadores presentd en promedio un conocimiento de 82,6
y una desviacion estandar de 8,9. El menor valor de conocimiento
observado fue de 60 y el valor maximo fue de 98, con rangos posibles
entre 14 y 98.

En el grupo de cuidadores se identificaron diferentes niveles. En su
orden, el 36,5 % de los cuidadores expres6 un nivel alto de conocimiento,
seguido por 30 cuidadores que tuvieron un nivel medio 35,3 % y un menor
numero con habilidad baja correspondiente al 28,2 %.

Dimension de la habilidad—valor

El grupo de cuidadores presenté en promedio un valor de 45,9 y una
desviacion estandar de 10,7. El menor valor de valor observado fue de 28
y el valor maximo fue de 79, con rangos posibles entre 13 y 91.

Se determinaron diferentes niveles de valor de la habilidad de cuidado.
En su orden, el 42,4 % de los cuidadores tiene un nivel de valor medio,
seguidos por los cuidadores que mostraron nivel alto con un 29,4 %. El
menor porcentaje correspondi6 a cuidadores que expresaron nivel bajo con
un porcentaje de 28,2 %.

Dimension de la habilidad—paciencia

El grupo de cuidadores presentd en promedio la habilidad de paciencia
en 60,9 y una desviacion estandar de 7. El menor valor de paciencia
obtenido fue de 45 y el valor maximo de 70, con rangos posibles entre
10y 70.
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En la mayoria de cuidadores se identificd un nivel medio de paciencia
correspondiente al 42,4 %, seguido por 34,1 % de cuidadores que tuvieron un
nivel alto y un menor ntimero con habilidad baja correspondiente al 23,5 %.

DISCUSION

Los hallazgos del estudio respecto al género del cuidador ratifican que son
las mujeres quienes siguen teniendo un rol predominante en el cuidado
familiar (16), estando en el rol de padres que asumen el papel de cuidadores
principales de sus hijos (30,37).

El grado de escolaridad, que es heterogéneo, refleja que casi la totalidad
de los cuidadores pueden beneficiarse de material escrito o llevar registros
de cuidado, lo cual se constituye en un indicador positivo que abre
posibilidades a diferentes intervenciones para este grupo.

Al contrastar los resultados con la literatura se puede sefialar que conocer
el nivel de escolaridad es fundamental para el trabajo de quienes desarrollan
actividades de cuidado y orienta las estrategias requeridas para los grupos
de apoyo (3,26). A pesar del minimo porcentaje de analfabetismo, estos
cuidadores deben contar con un respaldo especial para el cuidado por cuanto
tienen riesgos mayores de carecer de la habilidad requerida para ello.

Es particularmente llamativo el dato sobre las personas que se mantienen
en el hogar teniendo en cuenta el grupo etareo de estos cuidadores, cuya
edad coincide con la etapa mas productiva de sus vidas. No se podria
explicar el hallazgo a partir de indices de desempleo, parece asociarse
como en otros estudios al impacto familiar que tiene la ECNT en los
nifos (3,33). Ahora bien, estudios en pacientes con cancer dejan ver que
hay relacion significativa y positiva entre la calidad de vida y el estrato
socioecondmico, encontrandose afectacion de tres a cinco veces mayor en
personas de estratos bajos (34).

La literatura refiere que el tiempo del cuidado se relaciona de manera
estrecha con la percepcion de carga (3,35). Hay ademas evidencia sobre
como las situaciones de tension emocional y los posibles problemas de
salud surgen de las elevadas demandas del cuidado para el cuidador de
escasos recursos que busca controlar la situacion, en largos periodos de
tiempo o con alta intensidad en el cuidado y que cuenta con bajo nivel
de apoyo social o familiar (36). El tiempo que los padres dedican a sus
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hijos afecta su calidad de vida y el recibir apoyo aligera las dificultades
(33,37,38).

Al revisar la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de nifios
con cancer atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia en el afio
2012 se puede afirmar que solo el 29,4 % tiene un nivel adecuado para
afrontar la responsabilidad. En la dimension del conocimiento estan en
dicho nivel 36,5 % de los cuidadores, en la dimension valor el 29,4 % y en
la dimension paciencia el 34,1 %. A pesar de ello, el sistema responsabiliza
a los cuidadores, especialmente padre de familia por la mayor parte del
cuidado de la salud de sus hijos. Hallazgos similares se presentan en
investigaciones de la region latinoamericana incrementando la alarma de
las instituciones de salud para apoyar a los cuidadores familiares en el
fortalecimiento de la habilidad de cuidado requerida y acompanarlos en
forma permanente frente a situaciones que no son de facil resolucion (9-
11,13,19-24).

En tal sentido, las estrategias de soporte social deben ser consideradas
dentro de un programa de habilidad de cuidado para generar fuentes alternas
de soporte que son necesarias en el cuidado de los nifios con ECNT (27-29).

Los resultados ratifican la urgencia de fortalecer la habilidad de
cuidado en los cuidadores familiares de estos nifios en las dimensiones
del conocimiento, el valor y la paciencia o significado del cuidado. Se
sugiere una adaptacion del Programa “Cuidando a los Cuidadores™ que ha
mostrado ser efectivo en otras poblaciones para poder tener en cuenta los
tiempos disponibles del personal de la institucion asi como la posibilidad de
manejo de los cuidadores, generalmente padres que no pueden ni quieren
separarse de sus hijos por tiempo prolongado e

Agradecimientos: Instituto Nacional de Cancerologia por la financiacion de la
investigacion “Programa para el desarrollo de habilidades de cuidado de cuidadores
familiares de nifios con cancer” a través de la Convocatoria Nacional Recursos de
la carrera “Colombia corre por la investigacion en el cancer 2011
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