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RESUMEN 

 

El cuidador familiar del niño y/o adolescente con cáncer enfrenta un nuevo rol en el 

cual debe desarrollar habilidades de cuidado que pueden resultar complejas para él 

y además generar sobrecarga.  

 

Objetivo: Describir la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los cuidadores 

familiares de niños y adolescentes con diagnóstico de cáncer. 

 

Materiales y métodos: Estudio cuantitativo, descriptivo, transversal. Participaron 32 

cuidadores familiares de niños y adolescentes con cáncer, se aplicaron 

telefónicamente los instrumentos de caracterización para el cuidado de la diada 

persona con enfermedad crónica-cuidador familiar, la entrevista de sobrecarga del 

cuidador (ZARIT) y el inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho. Se hizo uso 

del programa estadístico Phyton y las pruebas de Chi-cuadrado y Kruskal-Wallis.  

 

Resultados: Los cuidadores tienen baja habilidad del cuidado, no se encontró 

correlación estadísticamente significativa entre las dimensiones valoradas en la 

diada y el nivel de sobrecarga. 

 

Conclusión: Los cuidadores en general carecen de habilidad para el cuidado, 

presentan un nivel bajo en conocimiento que se puede relacionar con la dificultad 

para reconocer las propias habilidades y limitaciones. Es recomendable establecer 

programas de seguimiento por parte de las instituciones de salud para brindar 

información y educar al cuidador sobre el cuidado adecuado de los pacientes, su 

enfermedad y tratamiento. 

Palabras Claves: Cuidadores, Adolescente, Habilidad, Sobrecarga, Cáncer, Niño.                       

 

 



 
 

 
 

ABSTRACT 

 

 

The family caregiver of children and / or adolescents with cancer faces a new role in 

which they must develop care skills that can be complex for them and generate 

overload. 

 

Objective: To describe the ability to care and the burden of family caregivers of 

children and adolescents diagnosed with cancer. 

 

Materials and methods: Quantitative, descriptive, cross-sectional study. 32 family 

caregivers of children and adolescents with cancer participated, the characterization 

instruments for the care of the dyad person with chronic disease-family caregiver, 

the caregiver burden interview (ZARIT) and the Nkongho Care Ability inventory were 

applied by telephone. The statistical program Phyton and the Chi-square and 

Kruskal-Wallis tests were used. 

 

Results: Caregivers have low ability to care, no statistically significant correlation 

was found between the dimensions assessed in the dyad and the level of overload. 

 

Conclusion: Caregivers in general lack the ability to care, have a low level of 

knowledge that can be related to the difficulty to recognize their own abilities and 

limitations. It is advisable to establish follow-up programs by health institutions to 

provide information and educate the caregiver on the proper care of patients, their 

disease and treatment. 

 

Keywords: Caregivers, Adolescent, Skill, Burden, Cancer, Child. 
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INTRODUCCIÓN 

 

El cáncer es un problema de salud pública, cuyo diagnóstico afecta tanto al niño y/o 

adolescente como a su núcleo familiar, especialmente al cuidador principal el cual 

debe desarrollar un nuevo rol que lo reta a sí mismo a adquirir nuevos 

conocimientos, tomar decisiones y desarrollar habilidades diferentes a las de su 

diario vivir que requieren de una preparación emocional, física y psicológica para 

asumir el cuidado de forma adecuada y responsable(1).  

 

Una vez asumido el rol de cuidadores familiares de los niños y/o adolescentes con 

cáncer, estos experimentan diferentes situaciones y sentimientos, los cuales en su 

gran mayoría son de respuesta negativa debido a lo abrumador que resulta dicho 

rol y que genera un impacto en su salud tanto física como psicológica, al igual que 

en los factores sociales, espirituales, familiares y económicos(2).  

 

Los cambios que deben realizar tanto el niño y/o adolescente como el cuidador 

principal en esta etapa de enfermedad son innumerables, ya que cambian su rutina 

diaria por completo, hay aumento de los gastos económicos, ocurren abandonos 

temporales de sus trabajos e instituciones educativas respectivamente, falta de 

tiempo para compartir espacios sociales y situaciones que al final pueden generar 

controversias en las relaciones familiares(3).  

 

El impacto de esta enfermedad va a depender de muchos factores como la 

caracterización sociodemográfica de los cuidadores familiares de los niños y 

adolescentes y el conocimiento, valor y paciencia que estos tengan para el 

desarrollo de la habilidad del cuidado. Además, estos esfuerzos que realiza el 

cuidador principal para ejecutar su labor generan cierto nivel carga. La cual en este 

estudio se pretendió determinar para hacer la correlación con la habilidad del 

cuidado.  
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El objetivo de este proyecto de investigación fue describir la habilidad del cuidado y 

la sobrecarga de los cuidadores familiares de niños y adolescentes con diagnóstico 

de cáncer, de la unidad de Cancerología del Hospital Universitario Hernando 

Moncaleano Perdomo en el periodo 2021-1 mediante la aplicación de la encuesta 

de caracterización para el cuidado de la diada persona con enfermedad crónica-

cuidador familiar, Sobrecarga del cuidador, escala de Zarit e Inventario de Habilidad 

de Cuidado de Nkongho y de esta manera buscar estrategias de mejoramiento para 

el cuidado del paciente y mejorar la calidad de vida de los cuidadores. 
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1. JUSTIFICACIÓN 

 

 

La incidencia y mortalidad por cáncer están creciendo rápidamente en todo el 

mundo y se asocian tanto al envejecimiento como al crecimiento poblacional, así 

como a los cambios en la prevalencia y la distribución de los principales factores de 

riesgo de cáncer(18). 

 

Para el año 2018 se presentaron 18 millones de casos nuevos y 10 millones de 

muertes por esta patología en todo el mundo, excluyendo los eventos de cáncer de 

piel no melanomas(18), posicionándose como la segunda causa de muerte en el 

mundo y en las Américas, causando allí 1,3 millones de muertes y 3.7 millones de 

casos nuevos, se estima que para el año 2030 el número de casos de cáncer 

aumentara en un 32% debido al envejecimiento de la población y la transición 

epidemiológica en América Latina y el Caribe(19).  

 

En la población infantil y adolescente el cáncer se posiciona como la principal causa 

de muerte, diagnosticándose en el mundo aproximadamente 300.000 casos nuevos 

al año en niños entre 0 y 19 años(20).  

 

Si bien es evidente que un tercio de las muertes por cáncer en las personas adultas 

se atribuye a la exposición a los cinco factores de riesgo conductuales y dietéticos 

entre los que se destaca el consumo de tabaco, el índice de masa corporal elevado, 

la ingesta reducida de frutas y verduras, la inactividad física y el consumo de alcohol, 

otros factores como la ausencia de diagnóstico, la realización de este en una fase 

avanzada o la no iniciación del tratamiento, también pueden desencadenar un 

resultado fatal para la vida del paciente(21).  

 

Por el contrario, en el caso del cáncer infantil, este no se puede prevenir ni detectar, 

haciendo que se presenten defunciones evitables atribuibles a la ausencia de 
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diagnóstico, diagnósticos incorrectos o tardíos, el difícil acceso a los servicios de 

salud, el abandono del tratamiento, la muerte por toxicidad y las mayores tasas de 

recidivas(20). 

 

Los tipos más comunes de cáncer infantil son: las leucemias, (representando 

alrededor de una tercera parte del total de casos), cáncer de encéfalo y otras 

neoplasias malignas del Sistema Nervioso Central (SNC), y los linfomas(2,9,22). A 

pesar de su baja incidencia, el cáncer infantil representa la principal causa de 

muerte en niños (0 a 14 años) y adolescentes (15 a 19 años) en países como 

Estados Unidos(10). 

 

La supervivencia en el cáncer infantil es atribuida a los ingresos de cada país, 

siendo los países con mayores ingresos quienes alcanzan tasas de supervivencia 

mayores al 80% para los 45,000 niños con cáncer, pero menos del 30% para los 

384.000 niños en países de ingresos medios y bajos(23), lo que conlleva al 

fallecimiento de un menor cada tres minutos por esta condición según informes de 

la OMS(24). 

 

El cáncer es una problemática de salud pública en todo el mundo y en el periodo 

comprendido entre el 2008-2014 en Colombia se estableció el plan de vigilancia 

epidemiológica del cáncer en menores de 18 años debido a los alto índices de 

mortalidad, las repercusiones en la carga de la enfermedad y el impacto en los 

sistemas de salud provocados por la enfermedad(4).  

 

Para el 2018 en el país se registraron 6.218 casos de cáncer pediátrico, con una 

prevalencia de 397,3 por cada millón de habitantes menores de 18 años, una 

incidencia de 54,4 (844 casos nuevos) y una mortalidad de 20,2 por un millón de 

habitantes menores de 18 años (321 casos). Por otra parte, la edad media en el 

grupo etario de pacientes con diagnóstico de cáncer corresponde a 10,4 años, 

mientras que en la población de casos nuevos la media disminuyo a 8,5 años; según 
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registros, esta patología muestra preferencia por el sexo masculino con una razón 

de 0,76:1, con lo que se evidencia que, por cada 100 diagnósticos realizados en 

hombres, se diagnostican 76 en mujeres. A nivel departamental, el Huila se 

posiciono como uno de los departamentos con mayor prevalencia y mortalidad con 

resultados entre 439,5 y 773, y 21 a 32,5 casos por un millón de habitantes menores 

de 18 años respectivamente(25).   

  

En las etapas de diagnóstico y tratamiento los niños y adolescentes se ven 

expuestos a procedimientos quirúrgicos, tratamientos de quimioterapia y 

radioterapia, a diferentes procedimientos invasivos que en ocasiones pueden 

producir dolor, náuseas, preocupación y falta de energía, situación que causa en los 

cuidadores -sus padres- frustración, que los puede llevar a depresión y 

comprometer el bienestar del cuidador(26). Es importante la educación que se le 

brinde a los padres, quienes asumen el rol de cuidador debido a que estas 

respuestas deben ser manejadas con habilidad y seguridad por parte de los 

cuidadores quienes en la mayor parte de los casos resultan siendo los padres 

quienes asumen este nuevo rol (27,28). 

 

Los cuidadores cumplen un papel central en todos los aspectos de la atención del 

cáncer, debido a que van a ser ellos quienes pasen la mayor parte de su tiempo con 

el niño enfermo y quienes a su vez deben adquirir nuevos conocimientos 

relacionados con la administración de medicamentos, la identificación de 

situaciones de emergencia, reconocimiento de efectos segundarios de la 

quimioterapia, manejo del dolor, entre otros(26–29). 

 

Sin embargo, esta transición de padres a cuidadores en ocasiones resulta siendo 

difícil para quien asume este nuevo rol, debido a que la aparición de la enfermedad 

no estaba contemplada en la vida familiar(11), esto sumado a la falta de recursos 

debido a la pobreza generalizada que se evidencia en muchos hogares, conllevan 

a que el cuidador comience a sufrir una serie de eventos que lo afectaran, 
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emocional, física y psicológicamente, lo que hará que en ocasiones se aleje de su 

propia familia y del ámbito laborar, ocasionándole situaciones de estrés, angustia, 

depresión, preocupación, incertidumbre, rabia, desesperación, miedo, 

desesperanza y sobrecarga, por tal motivo a los cuidadores de niños con cáncer 

suelen denominárseles como “pacientes ocultos” a los que debe brindárseles 

atención(26).   

 

La investigación buscó proporcionar información útil para toda la comunidad al 

determinar la importancia de la atención que se debe brindar no solo a los niños 

enfermos con cáncer, sino también a sus cuidadores, quienes son parte 

fundamental en el proceso de cuidado, para asumir su rol, es importante contar con 

las habilidades necesarias para brindar un cuidado seguro, no presenten 

sobrecarga y mejoren su calidad de vida, del mismo modo esta investigación 

pretende brindarle al profesional de enfermería y demás profesionales sanitarios 

que tienen contacto con los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer un 

enfoque transcendental de lo que significa cuidar a un menor con esta condición y 

así reconocer a los cuidadores familiares como aquellos “pacientes ocultos”(26) que 

también necesitan de nuestra atención profesional.  

 

Es un estudio novedoso debido a que a nivel departamental y municipal no se hallan 

investigaciones que se centren en el tema “habilidad de cuidado y sobrecarga de 

cuidadores de niños y adolescentes con cáncer”. Además, será útil al brindar 

información sobre el tema a los profesionales de la salud, especialmente 

enfermería. 

 

Viable gracias al acceso de bibliografía científica relacionada con el tema, disponible 

en buscadores como PubMed, Dialnet, Scopus, EBSCO entre otras, igualmente, el 

convenio docencia-servicio entre la Universidad Surcolombiana y el Hospital 

Universitario Hernando Moncaleano Perdomo, con los que se nos garantiza la 

oportunidad de acceder a los diferentes servicios que esta institución nos ofrece. 
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También contamos con instrumentos validados en Colombia con los que podremos 

realizar nuestro trabajo. 

 

Por otra parte, la investigación contribuye a la ampliación de la caracterización 

sociodemográfica de los cuidadores familiares de Neiva y de las regiones aledañas.  

 

Los resultados apoyan la implementación de modelos de cuidado de enfermería que 

permiten visualizar al cuidador como un ser integral, que necesita cuidados y 

atención continua durante todo el proceso de le enfermedad de la persona que tiene 

a su cargo, descubriendo así la habilidad de cuidado que este posee y los factores 

que determinen la presencia de sobrecarga. 
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

 

 

El cáncer es el crecimiento incontrolable de células anormales que invaden los 

tejidos cercanos y se propagan a otras partes del cuerpo a través del sistema 

sanguíneo y linfático(2,3). En la población infantil, el cáncer es una condición poco 

probable, representando el 0,5 y el 4,6% de la carga total de morbilidad por esta 

causa a nivel mundial(4). 

 

Para el año 2018 en Colombia se registraron 6.212 casos de cáncer diagnosticados 

en menores de 18 años, siendo la Leucemia Linfoide Aguda (LLA) el cáncer infantil 

con mayor número de casos, con un total 2.044 niños afectados en todo el país(5). 

En el periodo epidemiológico ocho del año 2019 en el territorio nacional se 

notificaron 1.799 casos de cáncer en esta población, en la actualidad, se han 

notificado 758 casos en donde se registran 698 casos nuevos, 53 recaídas y 7 caso 

de segunda neoplasia(6,7). 

 

En el departamento del Huila en el 2019 se confirmaron 34 nuevos casos de cáncer 

infantil de los cuales el 61% correspondían al diagnóstico de leucemia linfoide y 

mieloide aguda, con una tasa de incidencia departamental de 8,3 casos por cada 

100.000 menores de 18 años; mientras que reportados por lugar de residencia solo 

en 12 municipios se presentaron casos, siendo Campo alegre el municipio con 

mayor incidencia con 35,6 casos por cada 100.000 menores de 18 años y Timaná 

el municipio con menor incidencia con 4,2 casos por cada 100.000 menores; por 

otra parte, para este mismo año el municipio de Neiva registro una incidencia de 

13,50 casos(8).  

 

El diagnóstico de cáncer resulta para el paciente y su familia un hecho perturbador 

a cualquier edad, se torna aún más inquietante cuando este diagnóstico se da si el 

paciente resulta siendo un niño(9); una de las principales diferencias entre el cáncer 
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que se presenta en un adulto y un niño es su causalidad, puesto que el primero se 

desarrolla como producto de una exposición a ciertos factores de riesgo físicos, 

químicos y/o ambientales(3,10), no obstante, se desconocen las causas de la 

mayoría de los canceres infantiles y solo se atribuye un 10% del total de casos de 

esta patología pediátrica a una mutación germinal hereditaria(2,10).  

 

El cáncer infantil continúa siendo un diagnóstico que cambia la vida, con un mayor 

grado de incertidumbre para los países con recursos medios/bajos debido a su 

pronóstico poco favorable y alta demanda de cuidado, que afecta tanto a niños y 

adolescentes como a sus padres, quienes generalmente asumen el rol de 

cuidadores principales, siendo este un evento significativo debido a que se pasa de 

cuidar un niño sano a uno enfermo y a su vez las nuevas labores adquiridas, la 

experiencia traumática de la enfermedad, la falta de apoyo por parte de las 

instituciones, de familiares y demás, conllevan a que la carga de cuidado para la 

persona que asume este nuevo rol resulte siendo extenuante(1,11).  

 

El cáncer pediátrico afecta tanto al niño como a su núcleo familiar, especialmente al 

cuidador principal, este rol es asumido por las madres, las cuales no permiten que 

esta labor sea delegada a alguien más a pesar del gran sacrificio y dedicación que 

deben brindarle al paciente debido a que se convierten en su principal apoyo, aún 

si en ocasiones resulta desencadenando problemas a nivel laboral; por tal motivo 

es necesario brindarles apoyo debido a que la mayoría de los cuidadores no están 

preparados y al facilitarles entrenamiento o conocimientos podría mejorar la acción 

de cuidar(12–17).  

 

Al asumir el cuidado de un paciente con cáncer, la persona que acepta el rol debe 

desarrollar competencias que pueden resultar complejas para él, como el 

administrar medicamentos, saber identificar y controlar la sintomatología, tomar 

decisiones complicadas y realizar otras acciones que requieren de una adecuada 

preparación emocional, física y psicológica dentro del hogar(1). 
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Teniendo en cuenta el grado de importancia del cáncer infantil en el territorio 

colombiano, la carga física, psicológica y emocional que este trae para los 

cuidadores principales, aunado a los escasos estudios enfocados a estudiar el tema 

de habilidad de cuidado y sobrecarga en esta población en el municipio de Neiva, 

el siguiente trabajo investigativo se desarrolló con el propósito de responder a la 

pregunta ¿Cuál es la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los cuidadores 

familiares de niños y adolescentes con diagnóstico de cáncer de la unidad de 

Cancerología del Hospital Hernando Moncaleano Perdomo en el periodo 2020-2?
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3. OBJETIVOS 

 

 

3.1 OBJETIVO GENERAL 

 

Describir la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los cuidadores familiares de 

niños y adolescentes con diagnóstico de cáncer, de la unidad de Cancerología del 

Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo en el periodo 2021-1. 

 

3.2 OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

 

 Caracterizar socio demográficamente a los cuidadores familiares de los niños y 

adolescentes con diagnóstico de cáncer. 

 

 Describir las dimensiones de conocimiento, valor y paciencia de la habilidad de 

cuidado en los cuidadores familiares de los niños y adolescentes con diagnóstico 

de cáncer. 

 

 Determinar la sobrecarga de los cuidadores familiares de los niños y 

adolescentes con diagnóstico de cáncer.  

 

 Correlacionar la habilidad del cuidado con el nivel de sobrecarga de los 

cuidadores familiares de los niños y adolescentes con diagnóstico de cáncer.  
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4. MARCO CONCEPTUAL 

 

4.1 CÁNCER 

 

El cáncer se puede originar en cualquier parte del cuerpo y se atribuye al 

crecimiento descontrolado de las células sobrepasando a las células normales, lo 

cual dificulta que el cuerpo funcione correctamente. El cuerpo humano está formado 

por trillones de células, las cuales crecen y se dividen para formar nuevas células a 

medida que el cuerpo las necesita. Cuando las células normales envejecen, se 

dañan y mueren son remplazadas por células nuevas, cuando este ciclo se rompe 

las células anormales en vez de envejecer y morir, sobreviven y células nuevas son 

formadas cuando no son necesarias, estas células se dividen sin interrupción y 

forman tumores, que pueden extenderse a tejidos cercanos o los pueden 

invadir(30). 

 

4.1.1. Tratamiento oncológico: El adecuado tratamiento en los pacientes con 

cáncer depende de diversos factores, entre los cuales se debe considerar el sitio de 

ubicación del tumor primario, la extensión de la enfermedad cancerosa, la histología 

del tumor, así como el método quirúrgico a emplear(31). Los siguientes son los 

tratamientos que puede recibir un niño o adolescente con diagnóstico de cáncer: 

 

 Cirugía oncológica: denominada como la piedra angular del tratamiento de casi 

todos los tumores sólidos, se usa como tratamiento de rescate debido a que se 

extrae el órgano afectado por el tumor(31,32). 

 

 Quimioterapia: la quimioterapia es una terapia farmacológica que tiene como 

resultado el inicio del ciclo celular como producto de agentes citostáticos, 

dirigidos o biológicos, y la muerte celular producida por agentes citotóxicos. Sin 

embargo, este tratamiento afecta tanto a células normales como tumorales; si 

bien tienen un mayor efecto sobre las células que se reproducen rápidamente, 
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el surgimiento de diferentes eventos adversos tales como nauseas, mareos, 

fatiga, dolor muscular, presión arterial alta, hemorragias, etc., dependen del uso 

del fármaco elegido para la terapia y de la influencia del fármaco sobre las 

células normales(33).   

 

 Radioterapia: tratamiento oncológico que emplea altas dosis de radiación con el 

propósito de destruir células cancerosas y reducir tumores, puede ser de haz 

externo o haz interno. Si bien, la radioterapia también afecta las células normales 

estas se recuperan rápidamente después de culminar el tratamiento, sin 

embargo, en ocasiones las personas pueden llegar a sufrir efectos adversos que 

resultan graves o no mejoran tales como diarrea, caída del pelo en el área 

tratada, problemas de la boca, náuseas, vomito, cambios urinarios e hinchazón. 

Del mismo modo pueden presentar efectos adversos a largo plazo que van 

desde infertilidad hasta el resurgimiento de nuevos casos de cáncer(34).  

 

4.2 CÁNCER EN EL NIÑO Y ADOLESCENTE 

 

Según el artículo 3 de la ley 1098 de 2006 por la cual se expide el código de infancia 

y adolescencia, se define como niño o niña en todo el territorio colombiano a 

aquellas personas entre los 0 y 12 años (35), sin embargo, el término “cáncer 

infantil” se utiliza para designar  aquellos canceres que afectan a los niños antes de 

cumplir los 15 años; en Colombia desde el 2008 se inició el programa de vigilancia 

epidemiológica en torno a este tema debido a los altos índices de mortalidad 

registrados en el país, y no fue sino hasta el 2014 que se incluyeron todos los 

tumores en menores de 18 años, esto con el fin de conocer el estado de estas 

patologías para así generar políticas y planes de salud pública(4).  
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4.3 CUIDADO 

 

Los cuidados son una necesidad multidimensional de todas las personas en todos 

los momentos del ciclo vital, aunque en distintos grados, dimensiones y formas. 

Constituyen la necesidad más básica, y cotidiana que permite la sostenibilidad de 

la vida(36). En si el arte de cuidar que va más allá de la enfermedad, que se 

manifiesta en la práctica interpersonal, que tiene como finalidad promover la salud 

y el crecimiento de la persona(37). 

 

4.4 CUIDADOR FAMILIAR 

 

Las personas con enfermedades crónicas necesitan un acompañamiento constante 

para realizar sus labores y necesidades básicas, esta labor no siempre es cumplida 

por los profesionales de salud, por tal motivo los cuidados se ven realizados por una 

persona que posee un vínculo familiar o afectivo con el enfermo(38), a este tipo de 

cuidadores se les denomina cuidadores familiares y representan a aquellas 

personas que brindan esta función en el hogar y puede ser padres, conyugues u 

otros familiares(39).  

 

La dinámica familiar puede llegar a cambiar según la forma en la que sus miembros 

enfrentan nuevas situaciones, esto puede generar temor, incertidumbre y 

discusiones sobre situaciones adversas que afectan el bienestar físico, psicológico, 

social y espiritual en la calidad de vida de los miembros de la familia; por tal motivo 

el rol de cuidador, aunque esencial, no es fácil, por lo que la persona tiende a 

sobrecargarse con funciones tanto familiares como sociales, con el propósito de 

mejorar la salud y el bienestar de la persona que está cuidando(40).  
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4.5 HABILIDAD DEL CUIDADO 

 

Se define como habilidad de cuidado al potencial de cuidado que posee la persona 

que asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona significativa que se 

encuentra en una situación crónica discapacitantes. Estas habilidades integran las 

dimensiones cognitivas y actitudinales que son identificadas y medidas según los 

indicadores de conocimiento, valor y paciencia que propone Ngozi O. Nkongho(41).  

 

Nkongho 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, según la autora, la experiencia, el contexto y las características del 

receptor que se suman para moldear el conocimiento, respaldar el valor e 

incrementar la paciencia(16). 

 

Sánchez, complementa lo anterior señalando 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 relación cuidador–

cuidado, comunicarse, expresar el cambio, abordar los sentimientos negativos, los 

conflictos, las modificaciones de las funciones anteriormente desempeñadas, 

manejar el tratamiento y contar con los recursos básicos que exige la comodidad 

del paciente(16). 

 

A continuación, se definirán las dimensiones propuestas por Ngozi O. Nkongho con 

las que se mide la habilidad del cuidado: 

 

 Conocimiento: implica el entendimiento de la persona que se cuida, comprender 

sus necesidades, fortalezas y debilidades; del mismo modo se aumenta su 
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bienestar, incluido el conocimiento general y especifico de la persona que se 

cuida(42).  

 Valor: se refiere al valor que se obtiene gracias a las experiencias del pasado, lo 

que hace del cuidador un ser sensible y receptivo ante las necesidades del 

paciente(42).  

 

 Paciencia: capacidad que tiene el cuidador para brindarle al paciente el tiempo 

y el espacio necesarios para su autoexpresión y exploración. Del mismo modo 

contempla el tolerar algún grado de confusión y desorganización que 

caracterizan el desarrollo de sí mismo y de los otros(42).  

 

4.6 SOBRECARGA DEL CUIDADOR 

 

Es la experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de atención, es un 

concepto multidimensional enmarcado de forma objetiva o subjetiva. Cuando nos 

referimos a la carga objetiva, hacemos referencia a los cambios que debe 

experimentar el cuidador en diversos ámbitos de su vida y la carga subjetiva engloba 

aquellos sentimientos generados ante la demanda de cuidado (43). Si bien, el cuidar 

a un familia en el hogar constituye una situación estresante, el ejercicio de cuidar 

en ocasiones afecta negativamente la salud física y mental del cuidador, exponiendo 

a la persona a sufrir dificultades económicas, aislamiento y exclusión social, con lo 

que se ve afectado el cuidado que brindan(44). 
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5. ESTADO DEL ARTE  

 

 

Samkya, Melo y Rodríguez (2014), en su artículo “Calidad de vida y sobrecarga de 

cuidadores de niños con cáncer” valoraron la existencia de una relación entre la 

calidad de vida y la carga de los cuidadores informales de pacientes pediátricos con 

neoplasia con el fin de medir el nivel de carga y la calidad de vida de los cuidadores, 

conocer la percepción de los cuidadores sobre su calidad de vida y finalmente 

comprender las concepciones de los cuidadores sobre cómo las actividades 

relacionadas con la atención lo sobrecargan. Este estudio fue de tipo cuali-

cuantitativo descriptivo y transversal, con una población de 23 cuidadores. El 

instrumento utilizado para la recolección de datos fue: la escala de calidad de vida 

Whoqol-Bref (fleck), la escala de sobrecarga del cuidador Zarit y una entrevista por 

pautas. Los resultados muestran una muestra esencialmente femenina (95.7%); El 

82,6% eran madres. La mayoría tenía una carga intensa (54.5%). El dominio de 

mayor daño fue el psicológico (53.98). Las entrevistas confirmaron los datos 

obtenidos en las escalas y mostraron cambios significativos en la vida de los 

cuidadores y la familia, con una marcada pérdida para la vida social y la relación 

laboral. Los cuidadores se sienten abrumados, pero la carga permanece velada, ya 

que su manifestación puede revelar emociones y sentimientos de culpa, que son 

difíciles de admitir y elaborar(12). 

 

Montero, Cárdenas y Venegas (2015) realizaron un estudio no experimental 

transversal, La muestra estuvo integrada por 100 participantes, 93% eran mujeres 

y 7% hombres. La media de edad de los cuidadores fue de 35 años con una 

desviación típica de 9 años. Con respecto a la escolaridad, 28% de los participantes 

contaban con primaria, 35% con secundaria, 12% con nivel técnico, 17% con 

preparatoria y 8% con licenciatura; el objetivo de este estudio fue identificar las 

variables psicológicas y de características del cuidado que predicen la aparición de 

carga en cuidadores primarios informales de niños con cáncer, con este estudio se 
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identificó que los participantes realizaban cuidados en casa por más de 9 horas 

diarias. Actividades que realizaban durante su rol: Acompañar al paciente, bañarlo, 

alimentarlo, vestirlo, cargarlo, transportarlo, dar medicamentos, llevarlo al médico, 

comprar medicinas y programar citas médicas, tiempo de cuidado: de 1 mes a 10 

años, áreas afectadas en la vida de los cuidadores primarios informales: trabajo, 

escuela, tareas del hogar, vida social, vida familiar, vida sexual, pasatiempos, 

vacaciones y convivencia con la pareja. Se encontró que el 90% de los cuidadores 

primarios informales tenía afectadas de 1 a 8 áreas.  Se encontró que el 74% de la 

muestra presentó algún nivel de carga; de éstos, el 28% en nivel excesivo. Se 

encontró que toda la población presentó síntomas de ansiedad y depresión, los 

cuales aparecieron en el 16% de la población en un nivel severo en la primera 

variable y en el 20% de la segunda.  Nivel de apoyo que perciben los CPI se ubica 

en un nivel medio bajo (32%) o nulo (27%)(45).   

 

Carrillo, Herrera y Barrera (2016) llevaron a cabo un estudio de tipo descriptivo 

exploratorio de abordaje cuantitativo donde se tomó 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 crónica no 

transmisible; los cuidadores familiares se caracterizan por edad, género, nivel 

socioeconómico, escolaridad, relación con el familiar cuidado, elementos de soporte 

social, tiempo de experiencia y carga del cuidado generada por la discapacidad del 

receptor. Se revisó el nivel total de habilidad de cuidado y el de cada una de sus 

dimensiones: conocimiento, valor y paciencia. El grupo de participantes presentó en 

promedio una habilidad de cuidado total de 189,44 y una desviación estándar de 

17,9. El menor valor de habilidad de cuidado total observado fue de 141 y el valor 

máximo fue de 235, con rangos posibles de 37 a 259. 

 

La habilidad de cuidado total se manifestó con la siguiente distribución: El 29,4 % 

se ubicó en nivel alto, el 38, 8 % en nivel medio y el 31,8 % en nivel bajo. Finalmente 

se concluye que los cuidadores principales son en su mayoría mujeres, madres de 
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los niños con cáncer. El 70,6 % de ellas carece de la habilidad suficiente para cuidar 

a sus hijos con cáncer, y 31,8 % tienen un nivel mínimo de habilidad lo que sumado 

a las demandas de afrontar la realidad de tener un hijo con cáncer, puede ser 

devastador para los cuidadores familiares y generar alto riesgo para los niños a su 

cargo(16).  

 

Mathew, Schwartz y otros (2016) realizaron un estudio de abordaje cuantitativo de 

corte transversal prospectivo, el objetivo de este estudio era establecer la asociación  

entre los factores de riesgo tanto familiares como de calidad de vida relacionados 

con la salud, en los pacientes en el primer año posterior al diagnóstico de cáncer, 

utilizando mediciones validadas en padres o tutores legales, y evaluar la 

aceptabilidad de estas, obtuvieron una muestra de 67 padres o tutores legales de 

los niños. La edad avanzada en los pacientes estuvo asociada con pobre calidad de 

vida relacionada con la salud. El riesgo familiar, la angustia de los cuidadores y el 

estrés postraumático se correlacionó significativamente de forma negativa con la 

calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes. La edad avanzada de los 

pacientes, un alto riesgo y angustia en los cuidadores fueron predictores de una 

pobre calidad de vida relacionada con la salud. La carencia de un método de 

detección estándar para el riesgo psicosocial en oncología pediátrica indica la 

necesidad de más investigación en este ámbito, teniendo en cuenta que los 

métodos usados fueron aceptables para la mayoría de las familias.  El grupo de 

pacientes con calidad de vida más baja está compuesto por familias que informaron 

niveles más altos de angustia y mayor número de factores de riesgo familiar. Este 

estudio demuestra la naturaleza estresante del cáncer pediátrico para las familias, 

no solo durante el diagnóstico, por lo tanto, resalta la importancia del tamizaje 

durante todo el proceso(46). 

 

Carreño y Chaparro (2017) desarrollaron una investigación; Agrupaciones de 

cuidadores familiares en Colombia: perfil, habilidad de cuidado y sobrecarga. Se 

empleó un diseño cuantitativo, de corte descriptivo. La muestra estuvo constituida 
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por 1137 cuidadores familiares, quienes respondieron la Encuesta de 

Caracterización de la Diada (cuidador-paciente), el Inventario de Habilidad de 

Cuidado de Nkongho y la Encuesta de Sobrecarga de Zarit. Investigación donde se 

buscó explorar el papel de las variables sociodemográficas, la sobrecarga del 

cuidador y la habilidad de cuidado en una muestra de cuidadores de personas con 

enfermedad crónica en Colombia. Los datos del estudio permitieron responder al 

objetivo de este; por ejemplo, en su mayoría son mujeres que asumen el papel de 

cuidador familiar. Otra variable implicada es la dedicación horaria, lo que lleva a 

suponer que el menor número de horas dedicadas a cuidar de un paciente se 

relaciona con los bajos niveles de sobrecarga que se reportaron en los participantes 

de dicha región. Otra variable asociada a un reporte de mayor sobrecarga es la edad 

de los cuidadores. En este trabajo, la edad media de los cuidadores fue de 43.1. 

Este dato corresponde al perfil tradicional del cuidador, que suele encontrarse entre 

los 45 y los 69 años. Al respecto, la literatura afirma que entre mayor es la edad, los 

cuidadores sienten que es peor su salud, siendo uno de los factores asociados con 

los impactos negativos asignados al rol de cuidador. En cuanto a la escolaridad, 

predominaron los niveles de primaria y bachillerato (75.3% del total de la muestra), 

dato que cuestiona sobre la formación de estas personas para cuidar de alguien 

que padece una enfermedad crónica, la precisión de sus conocimientos para ejercer 

este rol y el grado de habilidad que puedan alcanzar en esta actividad. Por su parte, 

el 96.1% de los cuidadores estudiados reportaron vivir en los estratos 

socioeconómicos 1, 2 y 3(47).  

 

Carreño, Chaparro y López (2017), desarrollaron el estudio Intervenciones en 

cuidadores familiares de niños con cáncer; revisión integrativa de literatura en la 

que se incluyeron 23 estudios previo proceso de depuración y lectura crítica. El valor 

de esta investigación radica en la evidencia encontrada sobre importancia de 

construir, poner a prueba e implementar en la práctica intervenciones con 

cuidadores familiares de niños con cáncer, ya que el cuidador es un sujeto que 

requiere entrenamiento no solo para brindar cuidados al niño, sino una preparación 
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que apunte a mitigar los efectos de dicha labor sobre su propia vida. Los contenidos 

de las intervenciones mostraron dos líneas: la primera, relacionada con la provisión 

de información relacionada con el cáncer; y la segunda, relacionada con el impacto 

del cáncer en la vida del cuidador en términos de lo emocional, social y espiritual. 

Lo anterior, es una muestra de que aunque los cuidadores son entrenados para 

brindar cuidados directos, también los son para sortear las vicisitudes del cuidado y 

mitigar los efectos negativos sobre sus vidas(17). 

 

Rativa y Carreño (2018), realizaron el estudio carga económica familiar asociada al 

cuidado de niños con cáncer; el cual fue de metodología descriptivo con enfoque 

cuantitativo. La muestra estaba compuesta por 50 familias de niños con cáncer que 

asistían a una fundación en Bogotá (Colombia). El análisis se realizó a través de la 

metodología "Carga económica atribuible al cuidado de una persona con 

enfermedad crónica en Colombia" (CARACOL), que cuantifica el nivel de carga en 

grados sexagesimales y el costo financiero de la carga; un mayor número de grados 

sexagesimales indica un mayor nivel de carga económica. Este estudio evidenció 

que las familias tuvieron que mudarse de su lugar de residencia a Bogotá para tener 

acceso al tratamiento del niño.  Al mismo tiempo, este gasto es una de las causas 

del abandono de los tratamientos, dado que la accesibilidad a los servicios de salud 

se ve obstaculizada y algunas familias deciden poner fin a esta lucha antes de 

culminar los tratamientos. Con respecto al número de horas por día dedicadas al 

cuidado, el 78% de los cuidadores familiares dedican entre 21 y 24 horas, lo que 

concuerda con estudios que justifican esta alta dedicación en múltiples tareas 

realizadas por los cuidadores. Las familias de niños con cáncer ven aumentos en 

los diferentes ítems del presupuesto familiar, como consecuencia de las diversas 

experiencias que soportan. Las familias de pacientes crónicos han visto mayores 

pagos en servicios de telefonía móvil, internet y televisión para satisfacer las 

necesidades de recreación y comunicación del paciente. Con respecto a las fuentes 

de ingresos, nuestro estudio mostró que las familias reciben ayuda de sus familiares 

y de la Fundación, pero, a pesar de esto, consideran que los gastos son más altos. A 
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esto se agrega el hecho de que muchos cuidadores familiares tienen que dejar sus 

trabajos; en consecuencia, disminuyendo sus ingresos y obligándolos en algunos 

casos a solicitar préstamos, lo que concuerda con lo informado en la región andina 

colombiana, donde las familias asumieron deudas para satisfacer las necesidades 

de las personas con enfermedades crónicas. Esta carga económica puede interferir 

con la adherencia al tratamiento y, por lo tanto, con la supervivencia del niño(48). 

 

Cantillo, Ramírez y Perdomo, en su estudio “habilidad de cuidado en cuidadores 

familiares de personas con enfermedad crónica y sobrecarga percibida” (2019), 

Estudio analítico, descriptivo, correlacional, corte transversal, con 89 cuidadores. La 

información se recolectó mediante la utilización de los instrumentos: Ficha de 

caracterización de la díada, Inventario de Habilidad de Cuidado y la Escala de 

sobrecarga de Zarit. Dicho estudio evidenció que los participantes pertenecientes al 

sexo femenino, persona cuidada y cuidadores 60,7 y 75,3%, respectivamente. El 

promedio de edad fue de 56,2 años (DE 23,7) con una mediana de 65,2 en las 

personas con ECNT y de 42,1 años (DE 16) con una mediana de 41,5 en los 

cuidadores. En cuanto al nivel funcional, las personas con ECNT (medido por la 

escala PULSES) se encuentran en alto nivel de dependencia 68,6%; con función 

mental intacta el 76,4% valorado con el test SPMSQ; los cuidadores con un grado 

de escolaridad y nivel socioeconómico bajo, dedicados al hogar, el estado civil 

predominante fue casados y el cuidador principalmente el hijo. El 39,3% de las 

personas enfermas perciben ser una carga baja para sus cuidadores; en la familia 

existe una responsabilidad compartida del cuidado 59,6%; llevan entre 0 a 6 meses 

cumpliendo la labor de cuidado el 69,7% y con una dedicación al cuidado mayor a 

20 h diarias 44,9%. En cuanto a las categorías y la calificación global de las 

habilidades del cuidador, la mayoría de la población se clasificó en un nivel bajo. 

Con referencia a la valoración de la sobrecarga percibida, el porcentaje superior 

(70,8%) refirió ausencia de la misma, mientras que el 13,5% la calificó como leve y 

el 15,7% como intensa(49).   
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6. OPERACIONALIZACIÓN DE VARIABLES 

 

 

VARIABLE DEFINICIÓN INDICADOR TIPO DE 

VARIABLE 

ESCALA 

DE 

MEDICION 

Edad Tiempo que ha 

vivido una 

persona.  

 Años 

cumplidos. 

Cuantitativa  Ordinal 

Genero Grupo al que 

pertenecen los 

seres humanos 

de sexo.  

 Femenino. 

 Masculino.  

Cualitativa Nominal  

Estrato 

socioeconómico 

Clasificación de 

estratos de los 

inmuebles 

residenciales que 

deben recibir 

servicios 

públicos. 

 1 

 2 

 3 

 4 

 5 

 6 

Cuantitativa  Ordinal 

Escolaridad Conjunto de 

cursos que un 

estudiante sigue 

en una institución 

educativa. 

 Ninguna. 

 Primaria 

incompleta. 

 Primaria 

completa. 

 Bachillerato 

incompleto. 

 Bachillerato 

completo.  

 Educación 

técnica.  

Cualitativa Ordinal  
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 Educación 

universitaria. 

 Postgrado. 

Lugar de 

residencia  

Casa donde 

conviven y 

residen personas 

afines por la 

ocupación, el 

sexo, el estado, la 

edad o 

parentesco.  

 Zona rural. 

 Zona urbana.  

Cualitativa Nominal 

Estado civil Condición de una 

persona en 

relación con su 

matrimonio que 

se hace constatar 

en el registro civil 

y que delimitan el 

ámbito propio de 

poder y 

responsabilidad.  

 Soltero(a). 

 Casado(a). 

 Separado(a). 

 Viudo(a). 

 Unión libre. 

Cualitativa Nominal 

Ocupación  Trabajo o cuidado 

que impide 

emplear el tiempo 

en otra cosa.  

 Hogar. 

 Empleado(a). 

 Trabajo 

independiente.  

 Estudiante. 

 Otro. 

Cualitativa Nominal 

Relación con el 

paciente 

Vinculo existente 

entre el cuidador 

y el paciente. 

 Padre. 

 Madre. 

 Abuelo (a). 

 Hermano (a). 

 Otro. 

Cualitativa  Nominal 
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Tiempo de 

cuidado desde 

el diagnostico. 

Periodo de 

atención brindado 

a un paciente 

desde el 

descubrimiento 

de la 

enfermedad.  

 Número de 

años.  

Cuantitativo Ordinal. 

Horas diarias 

dedicadas al 

cuidado 

Tiempo brindado 

al paciente en un 

periodo 

determinado.    

 Número de 

horas. 

Cuantitativo  Ordinal. 

Cuidador único Persona que 

asume el cuidado 

total de la 

persona enferma.  

 Si. 

 No.  

Cualitativo Dicotómica 

Apoyo con los 

que cuenta el 

cuidador y 

satisfacción.  

Recursos que 

ayudan a la 

persona 

responsable del 

cuidado ya sean 

ayudas 

psicológicas, 

familiares, 

sociales u otros. 

 

 1 mínimo  

 2 

 3 

 4 máximo 

Cuantitativo Ordinal 

Sobrecarga  Exceso de carga 

a la cual se ve 

sometido el 

cuidador.   

 Nunca 1. 

 Rara vez 2. 

 Algunas veces 

3. 

 Bastantes 

veces 4. 

 Casi siempre 

5. 

Cuantitativo Ordinal  
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Conocimiento  Implica entender 

quién es la 

persona que se 

cuida, sus 

necesidades, 

fortalezas, 

debilidades y lo 

que refuerza su 

bienestar. 

 Casi nunca o 

nunca 0. 

 Pocas veces 

1. 

 Con 

frecuencia 2. 

 Casi siempre o 

siempre 3. 

Cuantitativa Ordinal  

Paciencia  Capacidad de 

padecer o 

soportar algo sin 

alterarse. 

 Casi nunca o 

nunca 0. 

 Pocas veces 

1. 

 Con 

frecuencia 2. 

 Casi siempre o 

siempre 3. 

Cuantitativa Ordinal 

Valor Experiencias del 

pasado, es la 

sensibilidad para 

estar abierto a 

las necesidades 

del presente. 

 Casi nunca o 

nunca 0. 

 Pocas veces 

1. 

 Con 

frecuencia 2. 

 Casi siempre o 

siempre 3. 

Cuantitativa Ordinal 

Habilidad de 

cuidado 

Capacidad que 

tiene una persona 

para cuidar a 

quien lo necesite. 

 Mínimo (37). 

 Máximo (259). 

 Bajo (203 o 

menos). 

 Medio (203.1-

220.2). 

Cuantitativa Ordinal  
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 Alto (220.3 o 

más). 

Percepción de 

bienestar   

Es la impresión 

que puede 

percibir una 

persona de su 

salud a nivel 

físico, psicológico 

emocional, social 

y espiritual. 

 1 mínimo  

 2 

 3 

 4 máximo 

 

Cuantitativo Ordinal 
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7. DISEÑO METODOLÓGICO 

 

 

7.1 TIPO DE ESTUDIO 

 

Estudio de tipo cuantitativo, descriptivo limitado a medir las características del 

fenómeno estudiado: sobrecarga y la habilidad del cuidado por parte del cuidador 

principal de niños y adolescentes con cáncer, con un enfoque transversal debido a 

que se realizó en un momento dado del tiempo(50). 

 

7.2 POBLACIÓN Y MUESTRA 

 

La población objeto del estudio estuvo constituida por los cuidadores principales de 

niños y adolescentes con cáncer que acudieron a control médico y/o tratamiento 

con quimioterapia o radioterapia, en la unidad de Cancerología del Hospital 

Universitario Hernando Moncaleano Perdomo de Neiva.  

 

7.3 MUESTRA 

 

Muestreo no probabilístico por conveniencia, los instrumentos aplicados entre los 

meses de febrero a abril de 2021 al cuidador principal de niños y adolescentes con 

cáncer que asistían a controles médicos y tratamientos de quimioterapia y/o 

radioterapia. 

 

Se tomó el listado de niños y adolescentes activos en control con sus respectivos 

cuidadores a quienes se les hizo llamada telefónica y aceptaron para luego hacer la 

entrevista. 
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7.4 CRITERIOS DE SELECCIÓN 

 

Criterios de inclusión: 

 Cuidador mayor de 18 años. 

 

 Cuidador principal de niños o adolescentes de 0 a 19 años con cáncer que se 

encuentren en tratamiento de quimioterapia, radioterapia y/o que asistan a 

control médico. 

 Cuidador principal con más de tres meses dedicados al cuidado del paciente 

oncológico menor de edad y que destine como mínimo 3 horas diarias al 

cuidado.  

 

 Aceptación voluntaria mediante la firma del consentimiento informado. 

 

 

Criterios de Exclusión: 

 Cuidadores principales que comparten el cuidado. 

 

 

7.5 TÉCNICA E INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCIÓN DE DATOS 

 

La información se obtuvo de la fuente primaria, es decir el cuidador, a través de las 

respuestas que se consignaron en los instrumentos aplicados.  

 

 Encuesta de caracterización para el cuidado de la diada persona con 

enfermedad crónica-cuidador familiar (Anexo A).  
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El instrumento está constituido por 42 ítems y tres dimensiones en donde se evalúan 

las condiciones y perfil sociodemográfico, la percepción de carga y apoyo y los 

medios de información y comunicación. El instrumento está compuesto por las 

siguientes variables: edad, genero, estrato socioeconómico, escolaridad, estado 

civil, ocupación, relación con el paciente, tiempo de cuidado desde el diagnostico, 

Horas diarias dedicadas al cuidado, Cuidador único, Apoyos con que cuenta el 

cuidador. Las anteriores variables ayudan a predecir la ansiedad y depresión que 

se puede llegar a presentar en los cuidadores principales(51).  

 

 Sobrecarga del cuidador, escala de Zarit (Anexo B). 

 

La Entrevista de Percepción de Carga del Cuidado de Zarit mide el nivel de 

conciencia y percepción de los cuidadores que tienen en relación con los diferentes 

aspectos de su vida(52). 

 

Consta de 22 ítems de respuesta tipo Likert en donde hay 5 opciones: nunca, rara 

vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre. La puntuación de la escala de 

Zarit está entre los 22 a los 110 puntos y dependiendo de su resultado se calificará 

el nivel de sobrecarga en que se encuentra el cuidador: ausencia de sobrecarga en 

puntuaciones menores o iguales a 46, sobrecarga ligera entre 47 a 55 puntos y 

sobrecarga intensa en puntajes mayores o igual a 56. Esta escala está validada en 

Colombia debido a que mostró ser válida y confiable al evaluar la precepción de 

carga del cuidador principal, obteniendo un alfa de Cronbach de 0,90(53).  

 

 Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho (Anexo C). 

 

Este instrumento mide la habilidad que una persona tiene al cuidar a otra. Está 

conformado por 37 ítems con respuesta tipo Likert de 1 a 7 puntos, donde 1 hace 

referencia a totalmente en desacuerdo y 7 totalmente de acuerdo. Lo anterior está 

distribuido en tres subescalas, 14 ítems destinados a conocimientos donde su 
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puntación varia en un rango mínimo de 14 puntos y máximo de 98 puntos 

presentando la siguiente clasificación: puntaje igual o menor a 76,3 se clasifica 

como bajo, puntaje entre 76,4-83 medio y puntaje mayor o igual a 84 alto. Cuenta 

con 13 ítems destinados a la dimensión de valor con una puntación mínima de 13 y 

máxima de 91 con la siguiente clasificación: puntaje igual o menor a 62,4 se clasifica 

como bajo, puntaje entre 62.5-73 medio, y puntaje mayor o igual a 74 alto; y por 

último 10 ítems que tratan sobre la paciencia con un puntaje mínimo de 10 y máximo 

de 70 el cual se clasifica de la siguiente manera: 60 puntos o menos es bajo, entre 

61-65,1 es medio y 65,2 o más es alto.  

 

Al sumar los puntajes de estas tres subescalas se determina la habilidad del cuidado 

pudiendo ser alta: 220,3 punto o más, media: entre 203,1-220,2 puntos y baja: 203 

puntos o menos. 

 

La Unión Temporal- UT Carga de la Enfermedad Crónica midieron su validez y 

confiabilidad para Colombia encontrándose un Alpha de Cronbach de 0,89(54). 

 

7.6 RECOLECCIÓN Y PROCESAMIENTO DE LA INFORMACIÓN 

 

El personal previamente capacitado aplicó los instrumentos de recolección de datos 

a los cuidadores principales de niños y adolescentes con diagnóstico de cáncer que 

asistían a la unidad de cancerología del Hospital Universitario Hernando 

Moncaleano Perdomo a controles médicos y tratamientos con quimioterapia y/o 

radioterapia.  

 

La investigación fue avalada por el comité de ética, bioética e investigación del 

hospital Universitario Hernando Monaleacmo Perdomo, como consta en el acta No 

011-001 de marzo del 2020.  
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Para la aplicación de los instrumentos y recolección de datos se inició con el 

diligenciamiento del consentimiento informado y se informó al cuidador sobre los 

fines académicos e investigativos del estudio.  

 

Las investigadoras realizaron las encuestas por vía telefónica a los cuidadores de 

niños y adolescentes que cumplieron con los criterios de inclusión. Posteriormente 

se creó empatía con los sujetos de estudio y se aplicaron la Encuesta de 

caracterización para el cuidado de la diada, la escala de Zarit y por último el 

Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho. 

 

 

7.7 ANÁLISIS DE LA INFORMACIÓN 

 

Los datos obtenidos de las encuestas fueron procesados en la base de datos de 

programa Excel versión 19.0 por medio de la tabulación de respuestas y 

posteriormente se procesaron en el programa estadístico Python dando como 

resultado una matriz con la que se analizaron e interpretaron las variables. Estos 

resultados se vieron reflejados en los cuadros con sus respectivos porcentajes. 

 

Para identificar si existía una posible asociación entre las variables se utilizaron las 

pruebas de Chi-cuadrado y Kruskal-Wallis. Para el siguiente trabajo se considera 

una significancia estadística de un p < 0,05.  

 

 7.8 CONSIDERACIONES ÉTICAS 

 

En el desarrollo del estudio se tuvieron en cuenta los principios éticos para la 

investigación en seres humanos (Declaración de Helsinki), el informe de Belmont, 

las normas científicas, técnicas y administrativas para la investigación en salud en 

Colombia (resolución 8430 de 1993) la cual en su artículo 11 nos clasifica en la 

categoría de investigación sin riesgo(55,56), debido a que no se ejecutó ninguna 
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intervención o modificación dirigida a lo biológico, físico, psicológico o social de los 

individuos participantes.  

 

Igualmente se mantuvo el respeto por los principios éticos de: 

 Beneficencia:  los actos de investigación deben tener la intención de producir 

un beneficio para la persona en quien se realiza el acto 

 No maleficencia: cualquier acto médico debe pretender en primer lugar no 

hacer daño alguno, de manera directa o indirecta 

 Autonomía: derecho del paciente de decidir por sí mismo sobre los actos que 

se practicarán en su propio cuerpo y que afectarán de manera directa o 

indirecta su salud, su integridad y su vida. 

 Justicia: tratar a cada paciente como le corresponde; esto es, sin más ni 

menos atributos que los que su condición amerita(57).  

  

Cada posible participante fue informado de los objetivos, métodos, beneficios y las 

molestias que el estudio podría provocar; fueron informados de que eran libres de 

no participar en el estudio y de revocar en cualquier momento su consentimiento a 

la participación (Principio 9 Helsinki)(55) .  

 

Adicionando la veracidad, solidaridad, lealtad y fidelidad estipulados en la Ley 911 

de 2004, que adecua las disposiciones en materia de responsabilidad deontológica 

para el ejercicio de la profesión de Enfermería en Colombia(58). 

 

Mantiene los principios de integralidad, individualidad, dialogicidad y calidad 

contemplados en la ley 266 por la cual se reglamenta la profesión de enfermería en 

Colombia, bajo la Ley estatutaria 1581 de 2012 y el decreto 1377 de 2013, se 

garantiza la protección de los datos personales que la persona o sujeto de 

investigación llegase a conferir(59).  
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A los participantes se les informó verbalmente sobre el consentimiento informado 

con el fin de que autorizaran su participación en la investigación, con pleno 

conocimiento de la naturaleza de los procedimientos, beneficios y riesgos a los que 

se someterán, con la capacidad de libre elección y sin coacción alguna (Articulo 14 

Res 8430/93)(56). La participación de los individuos estuvo ligada a la aprobación 

directa de los formatos de consentimiento informado (Anexo E), disentimiento, en 

caso de que decidan retirarse durante el estudio (Anexo F) y acuerdo de 

confidencialidad (Anexo G), donde los investigadores se comprometieron a utilizar 

los datos obtenidos solo para el cumplimiento de los objetivos de la investigación, 

la información fue salvaguardada en una base de datos a la cual solo los 

investigadores tienen acceso y cada participante es identificado por un código 

numérico. Estos documentos se elaboraron siguiendo la norma estipulada. 

 

Los costos de la investigación corrieron por cuenta de los investigadores y no se 

solicitó apoyo económico al hospital, ni a los participantes del estudio, así mismo 

los participantes no recibieron ninguna compensación económica por participar del 

mismo. 

 

Esta investigación buscó proporcionar información útil para toda la comunidad al 

determinar la importancia de la atención que se debe brindar no solo a los niños 

enfermos con cáncer, sino también a sus cuidadores, quienes son parte 

fundamental en el proceso de cuidado, para asumir su rol, es importante contar con 

las habilidades necesarias para brindar un cuidado seguro, no presenten 

sobrecarga y mejoren su calidad de vida, del mismo modo esta investigación 

pretende brindarle al profesional de enfermería y demás profesionales sanitarios 

que tienen contacto con los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer un 

enfoque transcendental de lo que significa cuidar a un menor con esta condición. 
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8. RESULTADOS 

 

 

8.1 CARACTERIZACIÓN SOCIODEMOGRÁFICA 

 

Participaron 32 cuidadores de niños y adolescentes con cáncer, de los cuales 29 se 

encontraban en quimioterapia, 2 en control y seguimiento y 1 paciente en 

radioterapia.  

 

El 100% de los cuidadores principales son de género femenino, el 93.75% (n=30) 

de quienes ejercen esta labor son las madres con una edad promedio de 34,4 años, 

el 25% (n=8), comparte la labor de cuidar con sus madres, conyugues o suegras y 

el 84,37% (27) no es la primera vez que ejerce este arte. El 75%(n=24) es de estrato 

2, El 68.75% (n=22) proceden del departamento del Huila. El 43,75 % (n=14) 

bachillerato completo El 96,87 % (n=31) se dedican a las labores del hogar. El 78,13 

% (n=25) ejercen su labor de cuidado las 24 horas del día. El 28.13% (n=9) afirman 

que el tiempo que llevan cuidando a sus receptores de cuidado es de 2 años y el 

12.5% (n=4) afirman que el tiempo que llevan como cuidadores es de 1 y 4 años. 

Tabla 1. 

 

Tabla 1. Caracterización sociodemográfica de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32 

Variables  Perfil sociodemográfico 

 n % 

Genero  Femenino 32 100 

Masculino 0 0 

Edad Media   34,4 

D. estándar   10,16318467 

Mínimo   22 

Máximo   63 
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Grado de escolaridad  Primaria completa 2 6,25 

Primaria incompleta 3 9,37 

Bachillerato completo 14 43,75 

Bachillerato 

incompleto 

11 34,37 

Educación técnica 1 3,12 

Educación 

universitaria 

1 3,12 

Departamento de 

procedencia 

Antioquia 1 3,12 

Caquetá 5 15,62 

Cauca 3 9,37 

Florencia 1 3,12 

Huila 22 68,75 

Lugar de residencia  Rural 16 50 

Urbano 16 50 

Estado civil Casado (a) 7 21,88 

Separado (a) 2 6,25 

Soltero (a) 5 15,62 

Unión libre 18 56,25 

Ocupación  Hogar 31 96,87 

Trabajo 

independiente 

1 3,12 

Estrato socioeconómico 1 8 25 

2 24 75 

Parentesco con el 

menor 

Madre 30 93,75 

Abuela 2 6,25 

Único Cuidador Si 24 75 

No 8 25 

3 meses 1 3,13 
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Tiempo que lleva como 

cuidador 

6 meses 2 6,25 

7 meses 1 3,13 

1 año 4 12,5 

2 años 9 28,13 

3 años 8 25 

4 años 4 12,5 

5 años 1 3,13 

6 años 1 3,13 

7 años 1 3,13 

Número de horas que 

cree dedicar al cuidado 

de su familiar  

9 horas 1 3,13 

16 horas 1 3,13 

18 horas 2 6,25 

20 horas 3 9,38 

24 horas 25 78,13 

Ha tenido experiencias 

previas como cuidador  

Si 27 84,38 

No 5 15,63 

 

Al valorar los apoyos con los que contaba el cuidador principal, se evidenció que el 

40.62% (n=13) afirmaba no contar con un apoyo psicológico y del 59.37% (n=19) 

que, si contaba con este servicio, el 47.36% (n=9) expresan sentirse muy a gusto 

con las labores ejercidas por el mismo. A nivel familiar solo 1 persona manifiesta no 

contar con dicho apoyo y el 58.06% (n=18) lo cataloga muy satisfactorio. Respecto 

al apoyo religioso y el 25% (n=8) expresó no recibir ningún tipo de ayuda religiosa 

durante la labor de cuidado. Tabla 2.  
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Tabla 2. Nivel de satisfacción de los apoyos con los que cuenta el cuidador de niños 

y adolescentes con cáncer. n=32. 

  Nivel de satisfacción  

Apoyos  No Muy 

Satisfactorio 

Parcialmente 

satisfactorio 

Poco 

satisfactorio 

Satisfactorio 

  n % N % n % n % n % 

Psicológico 13 40,6 9 28,1 1 3,1 2 6,3 7 21,9 

Familiar 1 3,1 18 56,3 5 15,6 1 3,1 7 21,9 

Religioso 8 25 5 15,6 5 15,6 5 15,6 9 28,1 

Económico  10 31,3 4 12,5 3 9,4 4 12,5 11 34,4 

Social 9 28,1 4 12,5 4 12,5 7 21,9 8 25 

 

El 31.3% (n=10) de las cuidadoras expresaron no recibir ningún tipo de apoyo 

económico y el 34.4% (n=11) de quienes lo recibían lo catalogaron como 

satisfactorio. Al valorar el apoyo social el 28.1% (n=9) afirmaron no contar con este 

servicio. Tabla 2.  

 

Tabla 3. Percepción del nivel de bienestar de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

Tipo de Bienestar Nivel de Bienestar 

Malo Regular Bueno Muy bueno 

  n % n % n % n % 

Físico 0 0 5 15,6 22 68,8 5 15,6 

Psicológico- emocional 1 3,1 11 34,4 17 53,1 3 9,4 

Social 2 6,3 14 43,8 11 34,4 5 15,6 

Espiritual 1 3,1 4 12,5 19 59,4 8 25,0 

 

El 68,8% (n=22) describieron su bienestar físico como bueno, a nivel psicológico-

emocional para el 34,4% (n=11) su nivel de bienestar es regular mientras que el 
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53,1% (n=17) posee un bienestar bueno, en la esfera social el 43,8% (n=14) afirman 

que es regular y a nivel espiritual, el 59,4% (n=19) lo consideran bueno. Tabla 3. 

 

Tabla 4. Autoevaluación uso de las TIC'S de los cuidadores de niños y adolescentes 

con cáncer. n=32. 

Nivel de conocimiento 

 Alto Medio Bajo 

 n % n % n % 

Televisión 13 40,6 13 40,6 6 18,8 

Radio  13 40,6 9 28,1 10 31,3 

Computador 4 12,5 8 25,0 20 62,5 

Teléfono 19 59,4 11 34,4 2 6,3 

Internet 15 46,9 11 34,4 6 18,8 

Posibilidad de acceso para apoyar su cuidado 

 Alto Medio Bajo 

 n % n % n % 

Televisión 16 50,0 12 37,5 4 12,5 

Radio  12 37,5 10 31,3 10 31,3 

Computador 4 12,5 9 28,1 19 59,4 

Teléfono 26 81,3 4 12,5 2 6,3 

Internet 12 37,5 9 28,1 11 34,4 

 Frecuencia de uso 

 Alto Medio Bajo 

 n % n % n % 

Televisión 6 18,8 14 43,8 12 37,5 

Radio  9 28,1 10 31,3 13 40,6 

Computador 2 6,3 5 15,6 25 78,1 

Teléfono 20 62,5 10 31,3 2 6,3 

Internet 11 34,4 8 25,0 13 40,6 
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En la tabla 4 se observa que el teléfono es la herramienta a nivel de las TIC‘s que 

más conocimiento, posibilidad de acceso y uso tiene entre las participantes del 

estudio, debido a que el 59,4% (n=19) de las cuidadoras tienen un alto conocimiento 

del mismo, al 81,3% (n=26), le es posible acceder a él y el 62,5% (n=20) lo usa con 

alta frecuencia. Del mismo modo, se observó que el 46,9% (n=15) de las cuidadoras 

tiene un alto conocimiento del internet y el 37,5% (n=12) puede acceder a él. Por 

otro lado, la herramienta digital que menos conocimiento, posibilidad de acceso y 

uso tiene es el computador, pues se evidencia que el 62,5% (n=20), tiene un bajo 

conocimiento de esta herramienta, al 59,4% (n=19), tiene una baja posibilidad de 

acceso y el 78,1% (n=25) lo usa en una baja frecuencia. Tabla 4.  

 

Tabla 5.Utilización de las TIC'S en la labor del cuidado y nivel de apoyo percibido 

por los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Para su cuidado o el de su familiar usted hace uso de las TIC'S? 

 n % 

Si 23 72 

No 9 28 

Nivel de apoyo percibido con el uso de las TIC'S para el cuidado de su 

enfermedad o el de su familiar 

 n % 

Alto 12 37,5 

Bajo 7 21,9 

Medio 13 40,6 

 

En la tabla 5 se observa que el 72% (n=23) de las personas utilizan las TIC’S como 

una ayuda para ejercer la labor del cuidado y el 40,6% (n=13) percibe un nivel de 

apoyo medio por parte de las TIC’s para los cuidaos del paciente. Tabla 5. 
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8.2 CARACTERIZACIÓN CLÍNICA  

 

En cuanto al nivel de funcionalidad medida por el PULSES, la tabla 6 refleja que el 

50% (n=16) requiere supervisión médica con menor frecuencia que cada tres 

meses, el 44% (n=14) supervisión mensual y el 6% (n=2) supervisión semanal. En 

el ítem de utilización de miembros superiores se encontró que el 84,4% (n=27) de 

los pacientes son totalmente independientes, mientras que el 12,5% (n=4) requieren 

de ayuda humana y el 3,1% (n=1) es independiente con alguna adaptación. 

 

En el ítem de locomoción capacidad de traslado el 75% (n=24) de los pacientes son 

totalmente independientes, el 9,3% (n=3) es independiente con alguna adaptación 

y el 15,6% (n=5) requiere de ayuda humana. En La capacidad sensorial el 96,9% 

(n=31) de los pacientes es totalmente independiente y solamente el 3,1% (n=1) es 

independiente con alguna adaptación. 

 

Tabla 6. Nivel de funcionalidad (PULSES) de los niños y adolescentes con cáncer. 

n=32. 

Estabilidad de la patología 

 n % 

Requiere supervisión médica de 2 a 3 meses 16 50 

Requiere supervisión médica cada mes 14 43,8 

Requiere supervisión médica semanalmente 2 6,3 

Requiere supervisión médica diariamente 0 0 

Utilización miembros superiores 

 n % 

Totalmente independiente 27 84,4 

Independiente con ayuda de aparatos 1 3,1 

Independiente con ayuda humana 4 12,5 

Totalmente dependiente 0 0 
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Locomoción capacidad de traslado 

 n % 

Totalmente independiente 24 75 

Independiente con ayuda de aparatos 3 9,4 

Independiente con ayuda humana 5 15,6 

Totalmente dependiente 0 0 

Capacidad sensorial 

 n % 

Totalmente independiente 31 96,9 

Independiente con ayuda de aparatos 1 3,1 

Independiente con ayuda humana 0 0 

Totalmente dependiente 0 0 

Eliminación 

 n % 

Totalmente independiente 29 90,6 

Independiente con ayuda de aparatos 1 3,1 

Independiente con ayuda humana 2 6,3 

Totalmente dependiente 0 0 

Actividad social según lo esperado 

 n % 

Sin alteración  24 75,0 

Alterado levemente 7 21,9 

Alteración severa 1 3,1 

Totalmente alterada 0 0 

 

En la esfera de eliminación el 90,6% (n=29) es totalmente independiente, el 6,3% 

(n=2) requiere de ayuda humana y el 3,1% (n=1) es independiente con alguna 

adaptación. En la actividad social se observó que el 75% (n=24) de los pacientes 

no tiene alteración en la esfera social, por otro lado, el 21,9% (n=7) presentó una 
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alteración de forma leve y solo el 3,1% (n=1) presentó una alteración severa. Tabla 

6.  

 

Tabla 7. Interpretación PULSES de los niños y adolescentes con cáncer. n=32. 

Interpretación PULSES 

Criterio n % 

Baja disfunción   24 75 

Dependencia del cuidador  2  6,3 

Mediana disfunción  6 18,8 

 

En la tabla 7 se muestra la interpretación de los resultados de la escala PULSES en 

donde el 75% (n=24) de los pacientes presentaron baja disfunción, es decir que son 

independientes y no requieren de un cuidado constante por parte del cuidador, el 

6,3% (n=2) de los menores presentaron dependencia del cuidador y el 18,8% (n=6) 

presentó mediana disfunción.  

 

Tabla 8.Correlación de la interpretación de la escala PULSES con el tratamiento 

actual de los niños y adolescentes con cáncer. n=32. 

Correlación PULSES 

 n % 

Baja disfunción/Quimioterapia  23 71,9 

Baja disfunción/Seguimiento 1 3,1 

Dependencia del 

cuidador/Quimioterapia 

2 
6,3 

Mediana disfunción/Quimioterapia 4 12,5 

Mediana disfunción/Seguimiento 1 3,1 

Mediana disfunción/Radioterapia 1 3,1 

 

Del 75% (n=24) de pacientes que presentaron baja disfuncionalidad, 71.9% (n=23) 

estaban en tratamiento de quimioterapia y 3.1% (n=1) en seguimiento. El 6,3% (n=2) 
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de los pacientes con dependencia del cuidador se encontraban en tratamiento de 

quimioterapia. Del 18.8% (n=6) de pacientes que presentaron mediana disfunción, 

12,5% (n=4) se encontraba en quimioterapia, 3,1% (n=1) en seguimiento y 

3,1%(n=1) recibía radioterapia. Tabla 8.   

 

Tabla 9.Resultados del cuestionario SPMSQ aplicado a los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32.  

Interpretación SPMSQ 

Valoración cognitiva n % 

Normal  31 96,9 

Deterioro leve 1 3.1 

Deterioro moderado 0 0 

Deterioro severo  0 0 

 

EL 96,9% (n=31) de los cuidadores presentó una valoración cognitiva dentro de lo 

normal y solo el 3% (n=1) un deterioro leve. Tabla 9.  

 

8.3 HABILIDAD DEL CUIDADO  

 

Tabla 10.Valoración general de la habilidad de cuidado de los cuidadores de niños 

y adolescentes con cáncer. n=32. 

Habilidad del cuidado 

Dimensión  Nivel n % 

Conocimiento Bajo 18 56,25 

Medio  9 28,13 

Alto 5 15,63 

Paciencia Bajo 26 81,25 

Medio  6 18,75 

Alto 0 0 

Valor Bajo 32 100 
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Medio  0 0 

Alto 0 0 

Valoración global de la 

habilidad del cuidado 

Bajo 32 100 

Medio  0 0 

Alto 0 0 

 

La tabla 10 muestra a nivel global la baja habilidad del cuidado con un 100% (n=32). 

La dimensión de conocimiento presenta el 56,25% (n=18) en nivel bajo, en cuanto 

a paciencia con un 28,13% (n=9) represento un nivel medio, seguido del nivel alto 

con un 15,63 (n=5), y finalmente la última dimensión evaluada de valor, con un 

18,75% (n=6) representando un nivel medio. 

 

8.3.1 Dimensión de conocimiento: De acuerdo con la dimensión de conocimiento la 

cual implica entender quién es la persona que se cuida, sus necesidades, fortalezas, 

debilidades y lo que refuerza su bienestar. Incluye conocer las propias fortalezas y 

limitaciones.  

La dimensión de conocimiento se valora mediante los ítems 2, 3, 6, 7, 9, 19, 22, 26, 

30, 31, 33, 34, 35, 36. 

 

Tabla 11.Respuestas dadas por los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer 

a las afirmaciones de la dimensión de conocimiento del inventario de Habilidad de 

Cuidado. n=32. 

Afirmació

n  

Absoluto 

desacuerdo  

Desacu

erdo 

Parcialm

ente en 

desacue

rdo 

Ni en 

desacu

erdo ni 

de 

acuerd

o 

Parcialm

ente de 

acuerdo  

De 

acuerd

o 

Totalm

ente de 

acuerd

o  

   N % n % n % n % n % n % n % 
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Mi vida 

está 

llena de 

oportunid

ades (2) 

1 3,1 4 12,5 7 21,9 1 3,1 6 18,8 
1

0 

31

,3 
3 9,4 

Usualme

nte digo 

lo que 

quiero 

decir a 

otros (3) 

2 6,3 4 12,5 5 15,6 4 12,5 5 15,6 8 25 4 12,5 

Tengo la 

capacida

d de que 

me 

gusten 

las 

personas 

así yo no 

les guste 

a ellas 

(6) 

0 0 1 3,1 5 15,6 4 12,5 5 15,6 
1

1 

34

,4 
6 18,8 

Entiendo 

a las 

personas 

fácilment

e (7) 

0 0 2 6,3 2 6,3 2 6,3 4 12,5 
1

7 

53

,1 
5 15,6 

Saco 

tiempo 
6 18,8 6 18,8 5 15,6 4 12,5 2 6,3 9 

28

,1 
0 0 
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para 

llegar a 

conocer 

a otras 

personas 

(9) 

La gente 

puede 

contar 

conmigo 

para 

hacer lo 

que me 

comprom

etí (19) 

0 0 0 0,0 0 0 1 3,1 2 6,3 
2

0 

62

,5 
9 28,1 

Encuentr

o una 

razón de 

ser en 

las 

situacion

es de 

cuidado 

(22) 

0 0 1 3,1 0 0 0 0 3 9,4 
1

7 

53

,1 

1

1 
34,4 

 De 

verdad 

me gusta 

como 

soy (26) 

1 3,13 1 3,1 1 3,1 5 15,6 4 12,5 
1

0 

31

,3 

1

0 
31,3 
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Acepto a 

las 

personas 

tal como 

son (30) 

0 0 1 3,1 3 9,4 0 0 5 15,6 
1

4 

43

,8 
9 28,1 

Cuando 

cuido a 

alguien 

soy 

capaz de 

manifest

ar mis 

sentimie

ntos (31) 

0 0 3 9,4 3 9,4 4 12,5 5 15,6 
1

1 

34

,4 
6 18,8 

Puedo 

expresar 

mis 

sentimie

ntos a 

las 

personas 

de una 

forma 

cálida y 

cuidados

a (33) 

0 0 1 3,1 2 6,3 2 6,3 6 18,8 
1

6 
50 5 15,6 

Me gusta 

interactu

ar con 

0 0 2 6,3 5 15,6 2 6,3 2 6,3 
1

2 

37

,5 
9 28,1 
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las 

personas 

(34) 

Me veo 

como 

una 

persona 

sincera 

en mis 

relacione

s con 

otros 

(35) 

0 0 0 0,0 1 3,1 0 0 4 12,5 
2

0 

62

,5 
7 21,9 

Consider

o que las 

personas 

deben 

tener 

espacio 

(36) 

0 0 0 0,0 0 0 0 0 2 6,3 
1

6 
50 

1

4 
43,8 

 

Como podemos observar, el 31,1% (n=10) de las cuidadoras está de acuerdo con 

que su vida está llena de oportunidades, sin embargo, el 21,9% (n=7) se encuentra 

parcialmente en desacuerdo con este enunciado. El 34,4% (n=11) está de acuerdo 

con el enunciado “encuentro una razón de ser en las situaciones de cuidado”, el 

53,1% (n=17) está de acuerdo con que tiene la capacidad de entender a las 

personas fácilmente, 62,5% (n=20) de las cuidadoras está de acuerdo con afirmar 

que la gente puede contar con ellas para hacer lo que se comprometieron. El 50% 

(n=16) está de acuerdo con que pueden expresar sus sentimientos de forma cálida 
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y cuidadosa, el 62,5% (n=20) y el 21,9% (n=7) de las cuidadoras se ven como 

personas sinceras en sus relaciones con otros.  

 

8.3.2 Dimensión de paciencia: Es dar tiempo y espacio para la auto expresión y 

exploración, incluye grado de tolerancia ante la desorganización y problemas que 

limitan el crecimiento de sí mismo y de otros. Se determina con 10 ítem y sus 

posibles puntajes van de 10 a 70. Incluyen: 1, 5, 10, 17, 18, 20, 21, 24, 27, 37. 

 

Tabla 12. Respuestas dadas por los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer 

a las afirmaciones de la dimensión de paciencia del inventario de Habilidad de 

Cuidado. n=32. 

Afirmación 
Absoluto 

desacuerdo 
Desacuerdo 

Parcialmente 

en 

desacuerdo 

Ni en 

desacuerdo 

ni de 

acuerdo 

Parcialmente 

de acuerdo 

De 

acuerdo 

Totalmente 

de acuerdo 

   n % n % n % n % n % n % n % 

Aprender 

me toma 

tiempo (1) 

1 3,1 9 28,1 3 9,4 5 15,6 7 21,9 5 15,6 2 6,3 

Veo la 

necesidad 

de cambio 

en mí 

mismo (5) 

0 0 1 3,1 3 9,4 2 6,3 3 9,4 12 37,5 11 34,4 

Me gusta 

que me 

hagan 

participe en 

diferentes 

asuntos (10) 

0 0 1 3,1 1 3,1 3 9,4 6 18,8 14 43,8 7 21,9 
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Admiro a las 

personas 

que son 

calmadas 

compuestas 

y pacientes 

(17) 

0 0 0 0 0 0 1 3,1 1 3,1 16 50 14 43,8 

Considero 

importante 

aceptar y 

respetar 

actitudes y 

sentimientos 

de otros 

(18) 

0 0 0 0 0 0 1 3,1 0 0 19 59,4 12 37,5 

Tengo 

espacio 

para 

mejorar (20) 

1 3,1 0 0 1 3,1 1 3,1 7 21,9 18 56,3 4 12,5 

Considero 

que ser 

buen amigo 

es estar 

pendiente 

cada uno 

del otro (21) 

0 0 0 0 1 3,1 2 6,3 5 15,6 14 43,8 10 31,3 

Me gusta 

alentar a las 

personas 

(24) 

0 0 0 0 1 3,1 2 6,3 3 9,4 16 50 10 31,3 

Veo 

fortalezas y 

debilidades 

en cada 

0 0 0 0 0 0 2 6,3 3 9,4 15 46,9 12 37,5 
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individuo 

(27) 

Las 

personas se 

pueden 

acercar a mí 

en cualquier 

momento 

(37) 

0 0 1 3,1 0 0 2 6,3 7 21,9 13 40,6 9 28,1 

 

Como podemos observar, el 28,13% (n=9) de las cuidadoras considera que no les 

toma tiempo aprender, mientras que el 21,87% (n=7) están de acuerdo y totalmente 

con la afirmación a la pregunta 1, el 37,5% (n=12) y el 34,38% (n=11) reconocen 

que tienen aspectos que necesitan cambiar y el 90,62% (n=29) considera que si 

tienen espacio para mejorar, respecto a las demás consideraciones podemos 

observar que existe una gran cantidad de cuidadoras que están de acuerdo y 

totalmente de acuerdo con las afirmaciones que se valoran en la dimensión de 

paciencia, sin embargo, no cuentan con el valor suficiente como para tener un nivel 

alto de habilidad en esta dimensión. Tabla 12.  

  

8.3.3 Dimensión valor: En esta dimensión se obtiene de experiencias del pasado, 

es la sensibilidad para estar abierto a las necesidades del presente. Se determina 

con 13 ítem, con el posible rango de puntaje de 13 a 91. Incluyen: 4, 8, 11, 12, 13, 

14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 32. 

 

Como podemos observar, en la tabla 13, las cuidadoras de niños y adolescentes 

con cáncer consideran que pueden hacer mucho por alguien indefenso pues 9,38% 

(n=3), 50% (n=16), 37,50% (n=12), están parcialmente de acuerdo, de acuerdo y 

totalmente de acuerdo con esa afirmación. Las cuidadoras también consideran que 

les falta más cosas en este mundo para aprender cada día más pues el 40,63% 

(n=13) y el 50% (n=16) están de acuerdo y totalmente de acuerdo con esta 
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afirmación. Del mismo modo el 12,50% (n=4), el 50% (n=16) y el 28,13% (n=9) 

consideran que hay mucho que pueden hacer para hacer la vida mejor.  

 

Tabla 13. Respuestas dadas por los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer 

a las afirmaciones de la dimensión de valor del inventario de Habilidad de Cuidado. 

n=32. 

Afirmación  
Absoluto 

desacuerdo  
Desacuerdo 

Parcialmente 

en 

desacuerdo 

Ni en 

desacuerdo 

ni de 

acuerdo 

Parcialmente 

de acuerdo  

De 

acuerdo 

Totalmente 

de acuerdo  

   n % n % n % n  % n % n % n % 

 Puedo hacer 

mucho por 

alguien 

indefenso (4) 

0 0 0 0 1 3,1 0 0 3 9,4 16 50 12 37,5 

Me falta ver 

más cosas 

en este 

mundo para 

aprender (8)  

0 0 0 0 1 3,1 1 3,1 1 3,1 13 40,6 16 50 

Hay mucho 

que puedo 

hacer para 

hacer la vida 

mejor (11) 

0 0 0 0 0 0 3 9,4 4 12,5 16 50 9 28,1 

Me siento 

tranquilo, 

aunque otra 

persona 

depende de 

mí (12) 

1 3,1 4 12,5 2 6,3 5 15,6 0 0 13 40,6 7 21,9 
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Me gusta 

desviarme 

de mis cosas 

si es para 

ayudar a 

otros (13) 

1 3,1 5 15,6 4 12,5 3 9,4 4 12,5 10 31,3 5 15,6 

Soy capaz 

de demostrar 

mis 

sentimientos 

al tratar a 

otras 

personas 

(14) 

0 0 2 6,3 2 6,3 5 15,6 2 6,3 14 43,8 7 21,9 

Es tan 

importante lo 

que hago 

como la 

forma de 

decirlo (15) 

0 0 1 3,1 3 9,4 6 18,8 1 3,1 15 46,9 6 18,8 

Puedo 

entender 

cómo se 

sienten las 

personas así 

no haya 

pasado por 

experiencias 

similares 

(16) 

1 3,1 2 6,3 2 6,3 2 6,3 3 9,4 13 40,6 9 28,1 

Puedo darles 

libertad a 

aquellos a 

quienes 

cuido sin 

2 6,3 5 15,6 5 15,6 4 12,5 6 18,8 10 31,3 0 0 
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temor de lo 

que pueda 

sucederles 

(23) 

Me gusta 

hacer 

compromisos 

más allá del 

presente (25) 

3 9,4 6 18,8 4 12,5 1 3,1 9 28,1 7 21,9 2 6,3 

Usualmente 

enfrento las 

nuevas 

experiencias 

con valor 

(28) 

0 0 2 6,3 0 0 4 12,5 5 15,6 17 53,1 4 12,5 

Me siento 

tranquilo al 

abrirme y 

permitir que 

otros vean 

quién soy 

(29) 

1 3,1 2 6,3 2 6,3 4 12,5 5 15,6 12 37,5 6 18,8 

Me gusta 

que me 

pidan ayuda 

(32) 

0 0 0 0 2 6,3 1 3,1 8 25 15 46,9 6 18,8 

 

Por otro lado, podemos observar que el 3,13% (n=1), 12,5% (n=4), 6,25% (n=2) no 

se sienten completamente tranquilos de que otras personas dependan de ellos y al 

15, 63% (n=5) le es indiferente esta afirmación. 

 

Del mismo modo observamos que el 37,5% (n=12) de las cuidadoras no se sienten 

capaces de darles libertad a las personas que tienen a su cargo, esto tal vez porque 
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son niños, mientras que el 31,25% (n=10) están de acuerdo con la posibilidad de 

brindarles libertad a los menores.  

 

8.4 SOBRECARGA  

 

El grado de sobrecarga de la población objeto de estudio se determinó mediante la 

escala de valoración de sobrecarga del cuidador-Zarit versión 4.  

 

Tabla 14. Respuesta a la pregunta N° 1 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Piensa que su familiar pide más 

ayuda de la que realmente necesita? 

n % 

Algunas Veces 6 18,8 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 1 3,1 

Nunca 16 50 

Rara Vez 9 28,1 

 

 

Según los cuidadores de los niños, niñas y adolescentes, el 50% (n=16) manifiestan 

que nunca su familiar pide ayuda más de lo que la necesita, el 28,1% (n=9) dicen 

que rara vez, el 18,8% (n=6) dijeron algunas veces. Contrario a esto, con un 3,13% 

(n=1) dijeron que casi siempre. 
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Grafica 1. Respuesta a la pregunta N° 2 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

Del total de los cuidadores, el 43,75% (n=14) ha sentido que algunas veces debido 

al tiempo que le dedica a su familiar no tiene suficiente para él, por lo contrario, el 

25,00% (n=8) nunca ha sentido que no tiene suficiente tiempo para sí mismo. 

 

Grafica 2. Respuesta a la pregunta N° 3 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 
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Según lo referido por los cuidadores de los niños, niñas y adolescentes, el 6,25% 

(n=2) casi siempre y bastantes veces se sentían agobiados por intentar 

compatibilizar el cuidado con otras responsabilidades, por otro lado, tan solo el 

31,25% (n=10) nunca se sentían agobiados. 

 

Tabla 15. Respuesta a la pregunta N° 4 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Siente vergüenza por la conducta 

de su familiar? 

n % 

Algunas Veces 2 6,3 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 30 93,8 

Rara Vez 0 0 

 

Del total de los cuidadores el 93,8% (n=30) nunca sentían vergüenza por la 

conducta de su familiar, y solo el 6,3% (n=2) refirieron que algunas veces si tenían 

este sentimiento. 

 

Tabla 16. Respuesta a la pregunta N° 5 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Se siente enfadado cuando está cerca 

de su familiar? 

n % 

Algunas Veces 2 6,3 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 27 84,4 

Rara Vez 3 9,4 
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Teniendo en cuenta las conductas de los familiares, el 84,4% (n=27) manifestaron 

que nunca se sienten enfadados cuando están cerca de su familiar y, el 9,4% (n=3) 

rara vez y, tan solo el 6,3% (n=2) demostraron que algunas veces. 

 

Tabla 17. Respuesta a la pregunta N° 6 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Piensa que cuidar a su familiar afecta 

negativamente la relación que usted 

tiene con los otros miembros de su 

familia? 

n  % 

Algunas Veces 3 9,4 

Bastantes Veces 1 3,1 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 26 81,3 

Rara Vez 2 6,3 

 

De acuerdo con la pregunta, piensa que su familiar afecta negativamente la relación 

que usted tiene con los otros miembros de su familia. El 81,3% (n=26) manifestaron 

que nunca, el 9,4% (n=3) algunas veces, y con tal solo 3,1% (n=1) bastantes veces 

si se vieron afectadas las relaciones con sus familiares. 
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Grafica 3.Respuesta a la pregunta N° 7por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

De acuerdo con los pensamientos y sentimientos de los cuidadores, el 34,38% 

(n=11) mostraron que nunca han tenido miedo por el futuro de sus familiares, el 

25,00% (8%) rara vez, por otra parte, tan solo el 3.13% (n=1) manifestaron que 

bastantes veces han sentido miedo por el futuro de la persona que tienen bajo su 

cuidado. 

 

Grafica 4. Respuesta a la pregunta N° 8 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 
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Según los cuidadores de los niños, niñas y adolescentes el 40,63% (n=13) 

manifestó que casi siempre pensaban que su familiar dependía de ellos, el 25,00% 

(n=8) algunas veces y con tan solo el 3,13% (n=1) rara vez pensaban que su familiar 

dependía solamente de ellos. 

 

Tabla 18. Respuesta a la pregunta N° 9 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Piensa que su salud ha empeorado 

debido a tener que cuidar a su 

familiar? 

n % 

Algunas Veces 6 18,8 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 1 3,1 

Nunca 21 65,6 

Rara Vez 4 12,5 

 

Teniendo en cuenta la salud de los cuidadores, el 65,6% (n=21) nunca pensaban 

que su salud había empeorado debido a tener que cuidar a su familiar, el 18,8% 

(n=6) algunas veces puesto que manifestaron desarrollar algún tipo de estrés o 

algún problema con su salud, el 12,5% (n=4) algunas veces y el 3,1% (n=1) casi 

siempre. 
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Tabla 19. Respuesta a la pregunta N° 10 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Se siente tenso cuando está cerca 

de su familiar? 

n % 

Algunas Veces 4 12,5 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 25 78,1 

Rara Vez 3 9,4 

 

Del 100% de los cuidadores el 78,1% (n=25) dijeron que nunca se sintieron tensos 

cuando estaban cerca de su familiar, el 12,5% (n=4) respondieron que algunas 

veces, el 12,50% (n=4) algunas veces, mientras que tan solo el 9,4% (n=3) 

respondieron que rara vez tenían esa sensación. 

 

Tabla 20. Respuesta a la pregunta N° 11 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

¿Piensa que no tiene tanta 

intimidad como le gustaría 

debido a tener que cuidar a su 

familiar? 

n % 

Algunas Veces 7 21,9 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 1 3,1 

Nunca 16 50 

Rara Vez 8 25 

 

Según los cuidadores el 50% (n=16) nunca ha pensado que no tiene tanta intimidad 

como le gustaría debido a tener que cuidar a su familiar, el 25% (n=8) rara vez 
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piensa esto, por el contrario, al 21,9% (n=7) que dijeron que algunas veces 

pensaban esto. 

 

Grafica 5. Respuesta a la pregunta N° 12 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

Respecto a la vida social de los cuidadores, el 21,88% (n=7) siente que algunas 

veces se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar a su familiar, el 

6,25% (n=2) siente que esta afectación ha ocurrido bastantes veces y el 3,13% 

(n=1) casi siempre. Por el contrario, más de la mitad de los cuidadores 53,13% 

(n=17) sienten que su vida social nunca se ha visto afectada negativamente y el 

15,63% (n=5) rara vez ha sentido este tipo de afectación.  

Tabla 21. Respuesta a la pregunta N° 13 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Se siente incómodo por 

distanciarse de sus amistades 

debido a tener que cuidar de su 

familiar? 

n % 

Algunas Veces 1 3,1 

Bastantes Veces 0 0 
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Casi Siempre 0 0 

Nunca 25 78,1 

Rara Vez 6 18,8 

 

Del total de los cuidadores, el 78,1% (n=25) nunca se ha sentido incomodidad por 

la situación de tener que distanciarse de sus amistades por brindar ese cuidado a 

su familiar, el 18,8% (n=6) rara vez tuvo esta sensación y el 3,1% (n=1) alguna vez 

se sintió incómodo por esta situación.  

 

Grafica 6. Respuesta a la pregunta N° 14 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

Según los cuidadores de los niños, niñas y adolescentes, el 31,25% (n=10) casi 

siempre piensan que su familiar los considera como las únicas personas que los 

pueden cuidar, el 25% (n=8) cuentan con otro apoyo para esta labor por lo que 

nunca han pensado esto, el 21,88% (n=7) lo pensó algunas veces, el 12,5% (n=4) 

rara vez y el 9,38% (n=3) lo ha pensado bastantes veces.  
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Grafica 7. Respuesta a la pregunta N° 15 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

Teniendo en cuenta la situación económica de los cuidadores, el 40,63% (n=13) ha 

pensado algunas veces que no tiene los suficientes ingresos económicos para los 

gastos de cuidar a su familiar, además de los otros gatos que ellos tienen. El 25% 

(n=8) casi siempre ha tenido este pensamiento, el 18,75% (n=6) bastantes veces 

tuvo este pensamiento, el 12,5% (n=4) rara vez tuvo este pensamiento y el 3,13% 

(n=1) de los cuidadores nunca ha pensado esto.  

Grafica 8. Respuesta a la pregunta N° 16 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 
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De los 32 cuidadores, el 62,5% (n=20) nunca ha pensado que no será capaz de 

cuidar a su familiar por mucho más tiempo, el 18,75% (n=6) rara vez lo pensó, el 

12,5% (n=4) algunas veces lo ha pensado, el 3,13% (n=1) lo pensó bastantes veces 

y el restante 3,13% n=1) casi siempre lo pensó. 

 

Grafica 9. Respuesta a la pregunta N° 17 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

Teniendo en cuenta la percepción de pérdida del control de la vida de los cuidadores 

desde el momento en que inició la enfermedad de su familiar, se encuentra que el 

62,5% (n=20) nunca sintió esto, el 21,88% (n=7) lo sintió algunas veces, el 9,38% 

(n=3) rara vez tuvo esta sensación, el 3,13% (n=1) bastantes veces sintió que perdía 

el control de su vida y el 3,13% (n=1) casi siempre tuvo esta sensación.  
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Tabla 22. Respuesta a la pregunta N° 18 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Desea poder dejar el cuidado de su 

familiar a otra persona? 

n % 

Algunas Veces 0 0 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 29 90,6 

Rara Vez 3 9,4 

  

De los cuidadores entrevistados el 90,6% (n=29) nunca había deseado poder dejar 

el cuidado de su familiar a otra persona, mientras que el 9,4% (n=3) rara vez tuvo 

este deseo.  

 

Tabla 23. Respuesta a la pregunta N° 19 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

¿Se siente indeciso sobre qué hacer 

con su familiar? 

n % 

Algunas Veces 1 3,13 

Bastantes Veces 0 0 

Casi Siempre 0 0 

Nunca 30 93,75 

Rara Vez 1 3,13 

  

El 93,75% (n=30) de los cuidadores afirmaron nunca haberse sentido indecisos 

sobre qué hacer con su familiar, mientras que el 3,13% (n=1) rara vez sintió esta 

indecisión y el 3,13% (n=1) restante algunas veces se sintió indeciso sobre qué 

hacer con su familiar. 
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Grafica 10. Respuesta a la pregunta N° 20 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

 

 

Respecto al pensamiento de poder hacer más por su familiar, el 50% (n=16) de los 

cuidadores afirmó alguna vez haber pensado esto, el 21,88% (n=7) afirmó rara vez 

haber tenido este pensamiento, el 15,63% (n=5) casi siempre pensó en esto, el 

9,38% (n=3) nunca tuvo este pensamiento y el 3,13% (n=1) bastantes veces 

aseguró tener este pensamiento de deber hacer más por su familiar.  
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Grafica 11. Respuesta a la pregunta N° 21 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 

 

Teniendo el cuidado que han brindado los familiares, el 46,88% (n=15) ha pensado 

algunas veces en que podría cuidar mejor a su familiar, el 18,75% (n=6) rara vez 

tuvo este pensamiento, el 15,63% (n=5) nunca pensó en que el cuidado a su familiar 

podría mejorar, el 9,38% (n=3) bastantes veces pensó en cuidar mejor a su familiar 

y el 9,38% (n=3) restante casi siempre lo pensó.  

 

Grafica 12. Respuesta a la pregunta N° 22 por parte de los cuidadores de niños y 

adolescentes con cáncer. n=32. 
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Finalmente, el 46,88% (n=15) de los cuidadores afirmaron no experimentar ningún 

grado de carga por el hecho de cuidar a su familiar, el 28,13% (n=9) experimentaron 

un grado bajo de carga, el 18,75% (n=6) experimentaron un grado alto de carga y 

el 6,25% (n=2) restante experimentó un grado de carga ni alto ni bajo.  

 

8.5 CORRELACIÓN DE VARIABLES, NIVEL DE SOBRECARGA Y 

CARACTERIZACIÓN SOCIODEMOGRÁFICA 

 

Tabla 24.Correlación entre sobrecarga y caracterización DIADA de los cuidadores 

de niños y adolescentes con cáncer. n=32 

CARACTERIZACIÓN 

DIADA 
NIVEL DE SOBRECARGA 

    

No 

sobrecarga 

Sobre carga 

leve 

Sobre carga 

intensa P-Value 

   n % n % n % 

Chi- 

cuadrado 

Lugar de 

residencia 

Rural 14 58.3 1 20 1 33.3 

0.247 Urbano 10 41.7 4 80 2 66.7 

Grado de 

escolarida

d 

Bachillerato 

completo 12 50 1 20 1 33 

0.372 

Bachillerato 

incompleto 7 29 3 60 1 33 

Educación 

técnica 0 0 1 20 0  

Educación 

universitaria. 1 4.2 0 0 0 0 

Primaria 

completa 2 8.3 0 0 0 0 

Primaria 

incompleta 2 8.3 0 0 1 33 

Casado (a) 7 29.2 0 0 0  0.429 
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Estado 

civil 

Separado (a) 1 4.2 1 20 0 0 

Soltero (a) 4 16.7 1 20 0 0 

Unión libre 12 50 3 60 3 100 

Ocupación 

Hogar 24 100.0 4 80 3 100 

0.062 

Trabajo 

independiente 0 0 1 20 0 0 

Único 

cuidador 

No 9 37.5 1 20 0 0 

0.351 Sí 15 62.5 1 80 3 100 

Apoyo 

psicológic

o 

No recibe 10 41.7 1 20 2 66.7 

0.823 

Muy 

Satisfactorio 6 25 2 40 1 33.3 

Parcialmente 

satisfactorio 1 4.2 0 0 0 0 

Poco 

satisfactorio 1 4.2 1 20 0 0 

Satisfactorio 6 25 1 20 0 0 

Apoyo 

familiar 

No recibe 1 4.2 0 0 0 0 

0.339 

Muy 

satisfactorio 15 62.5 2 40 1 33.3 

Parcialmente 

satisfactorio 4 16.7 0 0 1 33.3 

Poco 

satisfactorio 0 0 1 20 0 0 

Satisfactorio 4 16.7 2 40 1 33.3 

Apoyo 

religioso 

No recibe 5 20.8 2 40 1 33.3 

0.911 

Muy 

satisfactorio 4 16.7 1 20 0 0 

Parcialmente 

satisfactorio 4 16.7 0 0 1 33.3 

Poco 

satisfactorio 4 16.7 1 20 0 0 

Satisfactorio 7 29.2 1 20 1 33.3 
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Apoyo 

económic

o 

No recibe 7 29.2 2 40 1 33.3 

0.490 

Muy 

satisfactorio 4 16.7 0 0 0 0 

Parcialmente 

satisfactorio 1 4.2 1 20 1 33.3 

Poco 

satisfactorio 3 12.5 0 0 1 33.3 

Satisfactorio 9 37.5 2 40 0 0 

Apoyo 

social 

No recibe 5 20.8 3 60 1 33.3 

0.402 

Muy 

satisfactorio 3 12.5 1 20 0 0 

Parcialmente 

satisfactorio 4 16.7 0 0 0 0 

Poco 

satisfactorio 6 25.0 1 20 0 0 

Satisfactorio 6 25.0 0 0 2 66.7 

Bienestar 

físico 

Bueno 16 66.7 4 80 2 66.7 

0.726 

Muy bueno 4 16.7 0 0 1 33.3 

Regular 4 16.7 1 20 0 0 

Bienestar 

psicológic

o- 

emocional 

Bueno 12 50 4 80 1 33.3 

0.744 

Malo 1 4.2 0 0 0 0 

Muy bueno 3 12.5 0 0 0 0 

Regular 8 33.3 1 20 2 66.7 

Bienestar 

social 

Bueno 9 37.5 2 40 0 0 

0.806 

Malo 2 8.3 0 0 0 0 

Muy bueno 3 12.5 1 20 1 33.3 

Regular 10 41.7 2 40 2 66.7 

Bienestar 

espiritual 

Bueno 15 62.5 3 60 1 33.3 

0.874 

Malo 1 4.2 0 0 0 0 

Muy bueno 6 25 1 20 1 33.3 

Regular 2 8.3 1 20 1 33.3 

No 6 25 1 20 2 66.7 0.289 
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Para su 

cuidado o 

el de su 

familiar 

usted 

hace uso 

de las 

TIC'S Si 18 75 4 80 1 33.3 

Apoyo 

percibido 

con el uso 

de las 

TIC'S para 

el cuidado 

de su 

enfermeda

d o el de 

su familiar 

Alto 9 37.5 2 40 1 33.3 

0.992 

Bajo 5 20.8 1 20 1 33.3 

Medio 10 41.7 2 40 1 33.3 

 

Según la tabla 24, no se evidencia correlación estadísticamente significativa entre 

las dimensiones valoradas en la DIADA y el nivel de sobrecarga valorado por la 

escala Zarit. 
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8.6 CORRELACIÓN DE VARIABLES, HABILIDAD DE CUIDAD Y NIVEL DE 

SOBRECARGA.  

 

Tabla 25. Correlación entre las dimensiones de la habilidad de cuidado y nivel de 

sobrecarga de los cuidadores de niños y adolescentes con cáncer. n=32. 

DIMENSIONES HABILIDAD 

DEL CUIDADO 

SOBRECARGA  

 No 

sobrecarga 

Sobre 

carga leve 

sobre 

carga 

intensa 

P 

 n % n % n % Chi- 

cuadrado 

Conocimiento Bajo 14 58.3 3 60 1 33.3 0.371 

Medio 5 20.8 2 40 2 66.7 

Alto 5 20.8 0 0 0 0 

Paciencia Bajo 24 100 5 100.0 3 100.0 1.000 

Medio 0 0 0 0 0 0 

Alto 0 0 0 0 0 0 

Valor Bajo 19 79.2 4 80 3 100.0 0.682 

Medio 5 20.8 1 20 0 0 

Alto 0 0 0 0 0 0 

Valoración global 

de la Habilidad del 

cuidado 

Bajo 24 100.0 5 100 3 100.0 1.000 

Medio 0 0 0 0 0 0 

Alto 0 0 0 0 0 0 

 

Como se observa en la tabla 25, no se encontró correlación estadísticamente 

significativa entre las dimensiones de habilidad del cuidado y el nivel de sobrecarga.  
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9. DISCUSIÓN  

 

El género femenino predomina y comparte el vínculo madre-hijo, las 

mujeres/madres son las principales figuras que ejercen la labor de cuidar(12,60). La 

labor de cuidar a esta población especifica es realizada por personas jóvenes cuya 

edad media se encuentra en 36,7, similar a la edad del presente estudio. La variable 

género es fundamental para describir el elemento de la sobrecarga, en la medida 

que culturalmente se cree que el cuidado ha sido liderado por las mujeres y se indica 

que existe un parentesco en primer y segundo grado de consanguinidad, siendo las 

madres las encargadas del cuidado(60). 

 

Benítez y Carreño(61), identificó que quienes realizan la labor del cuidado en esta 

población son mujeres jóvenes con escolaridad intermedia quienes en su mayoría 

se dedican a labores del hogar, lo que les permite al igual que en nuestro estudio 

dedicar más horas al cuidado. Del mismo modo se establece que quienes realizan 

esta labor son personas de niveles socioeconómicos bajos, sin embargo, se difiere 

en el hecho de que, en este estudio, hay un predominio de la unión libre por encima 

de la unión marital(62). 

 

Aunque se considere que la labor del cuidado de un niño con cáncer resulta más 

agotadora y angustiosa, esta labor no tiende a ser delegada y es asumida por el 

cuidador principal que en nuestro caso son las madres de los menores, este hecho 

se ve evidenciado en diferentes artículos(13,63,64). En uno de los estudios se 

evidencio que la totalidad de la población carece de una habilidad de cuidado apta 

para cuidar esta población, dicha relación se encontró en el artículo escrito por 

Carrillo & colaboradores en donde el 70,6 % de ellas carece de la habilidad 

suficiente para cuidar a sus hijos con cáncer(16).  

 

Aunque en algunos estudios como el realizado por Díaz(65) se encuentre una 

relación significativamente negativa de cuidado y sobrecarga en donde a menor 
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habilidad mayor sobrecarga suele experimentar el cuidador principal, en nuestro 

estudio se evidenció lo contrario, no se halló una correlación estadísticamente 

significativa entre la habilidad del cuidado y la sobrecarga, y se observa que a pesar 

de poseer una habilidad del cuidado baja la muestra total no experimento una 

sobrecarga intensa, esto solo se presentó en el 9,38% de la población. 

 

Esto podría indicar que el amor y la devoción que ejercen en la labor de cuidar a un 

familiar, en este caso su hijo, hace que el cuidador no conciba el cuidado como un 

desencadenante de sobrecarga, debido al amor tan grande que sienten por ellos, 

este hecho se hace evidente en un artículo de Fonseca & colaboradores, los cuales 

mediante un revisión sistemática encontraron que debido al amor que los padres 

experimentan por sus hijos no presentan una sobre carga en el cuidado, sino un 

sobreesfuerzo que produce cansancio, pero no cansancio de cuidar al niño con 

cáncer, sino cansancio de la lucha contra la enfermedad(66). 

 

Gran porcentaje de los cuidadores no percibió ningún tipo de apoyo psicológico y 

económico. Esto también se evidenció en un estudio realizado por Carreño & Arias   

donde el apoyo percibido por parte de los cuidadores estudiados fue con frecuencia 

medio a bajo en lo psicológico, familiar y social, mientras que el apoyo espiritual fue 

calificado como alto(10). Lo que da apertura a próximos estudios ya que el apoyo 

psicológico y económico son pilares fundamentales para mejorar la calidad de vida 

de estos. 

 

De igual forma podemos decir que los cuidadores en general carecen de habilidad 

para el cuidado, presentan un nivel bajo en conocimiento que se puede relacionar 

con la dificultad para reconocer las propias habilidades y limitaciones, además del 

uso de las TIC’s. El nivel bajo también se puede ver en las dimensiones de paciencia 

y valor, que, aunque estadísticamente no hay correlación, se pudo percibir que está 

ligado a la limitación en tiempo y espacio para el crecimiento de sí mismo, para el 

mejoramiento personal y el fortalecimiento de la tolerancia ante los problemas(64).  
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Con respecto a las Tic’s; el acceso, conocimiento y uso del teléfono y televisor son 

favorables y hacen uso de estas, siendo apoyos importantes para el cuidador, al 

mejorar sus habilidades para el cuidado. Para Jenny C Rojas-Barbosa & Mónica P 

Quemba-Mesa este  aspecto  es  de  especial  importancia  en  la gestión del 

cuidado, puesto que el uso de las tecnologías de la información y las 

comunicaciones optimiza los procesos requeridos al  cuidar, al ser herramientas  

con  un  alto  potencial  para  facilitar  las  actividades de cuidado de los cuidadores 

familiares, en la medida que permiten la comunicación continua y permanente y 

facilitan la transmisión de recomendaciones de cuidado y demás información valiosa 

para mejorar el nivel de competencia de cuidado(67). 
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10. CONCLUSIONES  

 

Según la caracterización socio demográfica un gran porcentaje de los cuidadores 

no reciben ningún tipo de apoyo psicológico y económico, esto es preocupante ya 

que estos son factores que influyen en el bienestar psicológico y emocional. 

 

Para la población estudiada no se evidencia sobrecarga y esto se aprecia en 

diversas literaturas debido al gran amor que sienten los cuidadores por la persona 

cuidada, que en este caso es el hijo, las madres, no asocian el hecho de cuidar 

como una carga.  

 

 Dentro del análisis expuesto encontramos que no se tiene ninguna correlación entre 

la habilidad para el cuidado y la sobrecarga del cuidador sino un sobreesfuerzo que 

produce cansancio, pero no cansancio de cuidar al niño con cáncer, sino cansancio 

de la lucha contra la enfermedad 

 

En relación a lo expuesto podemos decir que el cuidado de los niños y adolescentes 

con cáncer, se les destina a la figura materna dejando sobre las madres o abuelas 

la carga del cuidado, esto se debe a que a lo largo de la historia la mujer es quien 

ha estado a cargo del cuidado del hogar y la familia, adicionalmente a esto la mayor 

parte de los cuidadores se dedican a las tareas del hogar, relacionándose además 

con el nivel educativo identificado en la mayoría de los cuidadores que fue de básica 

secundaria. Toda esta población perteneciente a los estratos socioeconómicos 1 y 

2, factor de importancia debido a la repercusión que tiene en el curso de la 

enfermedad, tratamiento y resolución de esta 
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11. RECOMENDACIONES  

 

De acuerdo con la recolección de los datos de esta investigación y los respectivos 

análisis realizados, se recomienda que futuros proyectos de investigación estén un 

poco más encaminados en este tema, ya que es un tema que no es tan abordado, 

y de esta manera se puedan crear programas de seguimiento para los cuidadores 

de niños y adolescentes que padecen de cáncer. 

 

Por otro lado, se recomienda que las instituciones de salud establezcan programas 

de seguimiento mediante el uso de las TIC’s como lo son el teléfono e internet, para 

brindar información y educar al cuidador sobre el cuidado adecuado de los 

pacientes, su enfermedad, y tratamiento. 
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ANEXOS 

 

Anexo A. Ficha de caracterización de la diada cuidador-persona 
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Anexo B. Escala de sobrecarga del cuidador- Zarit 
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Anexo C. Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho 
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Anexo D. Autorización de utilización de instrumentos 
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Anexo E. Consentimiento informado 
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Anexo F. Disentimiento informado 
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Anexo G.Acta de aprobación. 
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