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RESUMEN

El cuidador familiar del nifio y/o adolescente con cancer enfrenta un nuevo rol en el
cual debe desarrollar habilidades de cuidado que pueden resultar complejas para él
y ademas generar sobrecarga.

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

familiares de nifios y adolescentes con diagnéstico de cancer.

Materiales y métodos: Estudio cuantitativo, descriptivo, transversal. Participaron 32
cuidadores familiares de niflos y adolescentes con céancer, se aplicaron
telefébnicamente los instrumentos de caracterizacién para el cuidado de la diada
persona con enfermedad crénica-cuidador familiar, la entrevista de sobrecarga del
cuidador (ZARIT) y el inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho. Se hizo uso

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

Resultados: Los cuidadores tienen baja habilidad del cuidado, no se encontré
correlacion estadisticamente significativa entre las dimensiones valoradas en la

diada y el nivel de sobrecarga.

Conclusion: 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
informacion y educar al cuidador sobre el cuidado adecuado de los pacientes, su
enfermedad y tratamiento.

Palabras Claves: Cuidadores, Adolescente, Habilidad, Sobrecarga, Cancer, Nifio.



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.



INTRODUCCION

El cancer es un problema de salud publica, cuyo diagndstico afecta tanto al nifio y/o
adolescente como a su nucleo familiar, especialmente al cuidador principal el cual
debe desarrollar un nuevo rol que lo reta a si mismo a adquirir nuevos
conocimientos, tomar decisiones y desarrollar habilidades diferentes a las de su
diario vivir que requieren de una preparacion emocional, fisica y psicolégica para

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

Una vez asumido el rol de cuidadores familiares de los nifios y/o adolescentes con
cancer, estos experimentan diferentes situaciones y sentimientos, los cuales en su
gran mayoria son de respuesta negativa debido a lo abrumador que resulta dicho
rol y que genera un impacto en su salud tanto fisica como psicologica, al igual que
en los factores sociales, espirituales, familiares y economicos(2).

Los cambios que deben realizar tanto el nifio 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 econémicos, 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
caracterizacion sociodemografica de los cuidadores familiares de los nifios y
adolescentes y el conocimiento, valor y paciencia que estos tengan para el
desarrollo de la habilidad del cuidado. Ademas, estos esfuerzos que realiza el
cuidador principal para ejecutar su labor generan cierto nivel carga. La cual en este
estudio se pretendié determinar para hacer la correlacion con la habilidad del

cuidado.
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El objetivo de este proyecto de investigacion fue describir la habilidad del cuidado y
la sobrecarga de los cuidadores familiares de nifios y adolescentes con diagndstico
de céancer, de la unidad de Cancerologia del Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo en el periodo 2021-1 mediante la aplicacion de la encuesta
de caracterizacion para el cuidado de la diada persona con enfermedad cronica-
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. JUSTIFICACION

La incidencia y mortalidad por cancer estan creciendo rapidamente en todo el
mundo y se asocian tanto al envejecimiento como al crecimiento poblacional, asi
como a los cambios en la prevalencia y la distribucion de los principales factores de

riesgo de cancer(18).

Para el afno 2018 se presentaron 18 millones de casos nuevos y 10 millones de
muertes por esta patologia en todo el mundo, excluyendo los eventos de cancer de
piel no melanomas(18), posicionandose como la segunda causa de muerte en el
mundo y en las Américas, causando alli 1,3 millones de muertes y 3.7 millones de
casos nuevos, se estima que para el aflo 2030 el numero de casos de cancer
aumentara en un 32% debido al envejecimiento de la poblacion y la transicion

epidemioldgica en América Latina y el Caribe(19).

En la poblacion infantil y adolescente el cancer se posiciona como la principal causa
de muerte, diagnosticandose en el mundo aproximadamente 300.000 casos nuevos
al afo en nifios entre 0 y 19 afios(20).

Si bien es evidente que un tercio de las muertes por cancer en las personas adultas
se atribuye a la exposicién a los cinco factores de riesgo conductuales y dietéticos
entre los que se destaca el consumo de tabaco, el indice de masa corporal elevado,
la ingesta reducida de frutas y verduras, la inactividad fisica y el consumo de alcohol,
otros factores como la ausencia de diagnéstico, la realizacion de este en una fase
avanzada o la no iniciacion del tratamiento, también pueden desencadenar un

resultado fatal para la vida del paciente(21).

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

haciendo que se presenten defunciones evitables atribuibles a la ausencia de
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diagnéstico, diagnoésticos incorrectos o tardios, el dificil acceso a los servicios de
salud, el abandono del tratamiento, la muerte por toxicidad y las mayores tasas de

recidivas(20).

Los tipos mas comunes de cancer infantil son: las leucemias, (representando
alrededor de una tercera parte del total de casos), cancer de encéfalo y otras
neoplasias malignas del Sistema Nervioso Central (SNC), y los linfomas(2,9,22). A
pesar de su baja incidencia, el cancer infantil representa la principal causa de
muerte en nifios (0 a 14 afios) y adolescentes (15 a 19 afios) en paises como
Estados Unidos(10).

La supervivencia en el cancer infantil es atribuida a los ingresos de cada pais,
siendo los paises con mayores ingresos quienes alcanzan tasas de supervivencia
mayores al 80% para los 45,000 nifios con cancer, pero menos del 30% para los
384.000 nifios en paises de ingresos medios y bajos(23), lo que conlleva al
fallecimiento de un menor cada tres minutos por esta condicion segun informes de
la OMS(24).

El cancer es una probleméatica de salud publica en todo el mundo y en el periodo
comprendido entre el 2008-2014 en Colombia se establecié el plan de vigilancia
epidemioldgica del cancer en menores de 18 afios debido a los alto indices 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 pais se registraron 6.218 casos de cancer pediatrico, con una
prevalencia de 397,3 por cada millbn de habitantes menores de 18 afios, una
incidencia de 54,4 (844 casos nuevos) y una mortalidad de 20,2 por un millon de
habitantes menores de 18 afios (321 casos). Por otra parte, la edad media en el
grupo etario de pacientes con diagnéstico de cancer corresponde a 10,4 afios,

mientras que en la poblacidén de casos nuevos la media disminuyo a 8,5 afos; segun
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registros, esta patologia muestra preferencia por el sexo masculino con una razon
de 0,76:1, con lo que se evidencia que, por cada 100 diagndsticos 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 439,5y 773,y 21 a 32,5 casos por un millén de habitantes menores
de 18 afos respectivamente(25).

En las etapas de diagndstico y tratamiento los nifios y adolescentes se ven
expuestos a procedimientos quirdrgicos, tratamientos de quimioterapia Yy
radioterapia, a diferentes procedimientos invasivos que en ocasiones pueden
producir dolor, nduseas, preocupacion-y falta de energia, situacion que causa en los
cuidadores -sus padres- frustracién, que los puede llevar a depresion y
comprometer el bienestar del cuidador(26). Es importante la educacion 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 atencién del
cancer, debido a que van a ser ellos quienes pasen la mayor parte de su tiempo con
el nifio enfermo y quienes a su vez deben adquirir nuevos conocimientos
relacionados con la administracion de medicamentos, la identificacion de
situaciones de emergencia, reconocimiento de efectos segundarios de la

guimioterapia, manejo del dolor, entre otros(26—29).

Sin embargo, esta transicion de padres a cuidadores en ocasiones resulta siendo
dificil para quien asume este nuevo rol, debido a que la aparicion 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, fisica y psicolégicamente, lo que hard que en ocasiones se aleje de su
propia familia y del &mbito laborar, ocasionandole situaciones de estrés, angustia,
depresion, preocupacion, incertidumbre, rabia, desesperacion, miedo,
desesperanza y sobrecarga, por tal motivo a los cuidadores de nifios con cancer
suelen denominarseles como “pacientes ocultos” a los que debe brindarseles

atencion(26).

La investigacion buscé proporcionar informacion util para toda la comunidad al
determinar la importancia de la atencién que se debe brindar no solo a los nifios
enfermos con céncer, 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 investigacion
pretende brindarle al profesional de enfermeria y demas profesionales sanitarios
gue tienen contacto con los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer un
enfoque transcendental de lo que significa cuidar a un menor con esta condicién y
asi reconocer a los cuidadores familiares como aquellos “pacientes ocultos”(26) que

también necesitan de nuestra atencion 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 nifios y adolescentes con cancer’. Ademas, sera util al brindar
informacion sobre el tema a los profesionales de la salud, especialmente

enfermeria.

Viable gracias al acceso de bibliografia cientifica 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 institucion nos ofrece.
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También contamos con instrumentos validados en Colombia con los que podremos

realizar nuestro trabajo.

Por otra parte, la investigacion contribuye a la ampliacion de la caracterizacion

sociodemografica de los cuidadores familiares de Neiva y de las regiones aledafias.

Los resultados apoyan la implementacién de modelos de cuidado de enfermeria que
permiten visualizar al cuidador como un ser integral, que necesita cuidados y
atencion continua durante todo el proceso de le enfermedad de la persona que tiene
a su cargo, descubriendo asi la habilidad de cuidado que este posee y los factores

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

El cancer es el crecimiento incontrolable de células anormales que invaden los
tejidos cercanos y se propagan a otras partes del cuerpo a través del sistema
sanguineo y linfatico(2,3). En la poblacion infantil, el cAncer es una condicién 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 aflo 2018 en Colombia se registraron 6.212 casos de cancer diagnosticados
en menores de 18 afos, siendo la Leucemia Linfoide Aguda (LLA) el cancer infantil
con mayor niumero de casos, con un total 2.044 nifios afectados en todo el pais(5).
En el periodo epidemioldgico ocho del afio 2019 en el territorio nacional se
notificaron 1.799 casos de cancer en esta poblaciéon, en la actualidad, se han
notificado 758 casos en donde se registran 698 casos nuevos, 53 recaidas y 7 caso

de segunda neoplasia(6,7).

En el departamento del Huila en el 2019 se confirmaron 34 nuevos casos de cancer
infantil de los cuales el 61% correspondian al diagnéstico de leucemia linfoide y
mieloide aguda, con una tasa de incidencia departamental de 8,3 casos por cada
100.000 menores de 18 afios; 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 afios y Timana
el municipio con menor incidencia con 4,2 casos por cada 100.000 menores; por
otra parte, para este mismo afio el municipio de Neiva registro una incidencia de
13,50 casos(8).

El diagndstico de cancer resulta para el paciente y su familia un hecho perturbador

a cualquier edad, se torna ain mas inquietante cuando este diagndstico se da si el

paciente resulta siendo un nifio(9); una de las principales diferencias entre el cancer
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gue se presenta en un adulto y un nifio es su causalidad, puesto que el primero se
desarrolla como producto de una exposicion a ciertos factores de riesgo fisicos,
quimicos y/o ambientales(3,10), no obstante, se desconocen las causas de la
mayoria de los canceres infantiles y solo se atribuye un 10% del total de casos de

esta patologia pediatrica a una mutacion germinal hereditaria(2,10).

El cancer infantil continda siendo un diagnostico que cambia la vida, con un mayor
grado de incertidumbre para los paises con recursos medios/bajos debido a su
prondstico poco favorable y alta demanda de cuidado, que afecta tanto a nifios 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 nifio sano a uno enfermo y a su vez las nuevas labores adquiridas, la
experiencia traumatica de la enfermedad, la falta de apoyo por parte de las
instituciones, de familiares y demas, conllevan a que la carga de cuidado para la

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

El cAncer pediétrico afecta tanto al nifio como a su nucleo familiar, especialmente al
cuidador principal, este rol es asumido por las madres, las cuales no permiten que
esta labor sea delegada a alguien mas a pesar del gran sacrificio y dedicaciéon que
deben brindarle al paciente debido a que se convierten en su principal apoyo, adn
si en ocasiones resulta desencadenando problemas a nivel laboral; por tal motivo
es necesario brindarles apoyo debido a que la mayoria de los cuidadores no estan
preparados y al facilitarles entrenamiento o conocimientos podria mejorar la accion
de cuidar(12-17).

Al asumir el cuidado de un paciente con cancer, la persona que acepta el rol debe
desarrollar competencias que pueden resultar complejas para €él, como el
administrar medicamentos, saber identificar y controlar la sintomatologia, tomar
decisiones complicadas y realizar otras acciones que requieren de una adecuada

preparacion emocional, fisica y psicologica dentro del hogar(1).
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Teniendo en cuenta el grado de importancia del cancer infantil en el territorio
colombiano, la carga fisica, psicolégica 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 poblaciéon en el municipio de Neiva,
el siguiente trabajo investigativo se desarroll6 con el propdsito de responder a la
pregunta ¢Cual es la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los cuidadores
familiares de nifios y adolescentes con diagnostico de cancer de la unidad de

Cancerologia 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
nifios y adolescentes con diagnoéstico de cancer, de la unidad de Cancerologia del

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

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar socio demogréaficamente a los cuidadores familiares de los nifios y

adolescentes con diagnéstico de cancer.
e Describir las dimensiones de conocimiento, valor y paciencia de la habilidad de
cuidado en los cuidadores familiares de los nifios y adolescentes con diagnostico

de céancer.

e Determinar la sobrecarga de los cuidadores familiares de los nifios y

adolescentes con diagnéstico de cancer.

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

cuidadores familiares de los nifios y adolescentes con diagndstico de cancer.
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4. MARCO CONCEPTUAL

4.1 CANCER

El cancer 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 esta 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
dafian 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 interrupciéon y
forman tumores, que pueden extenderse a tejidos cercanos o0 los pueden
invadir(30).

4.1.1. Tratamiento oncoldgico: El adecuado tratamiento en los pacientes con
cancer depende de diversos factores, entre los cuales se debe considerar el sitio de
ubicacién del tumor primario, la extension de la enfermedad cancerosa, la histologia
del tumor, asi como el método quirdrgico a emplear(31). Los siguientes son los

tratamientos que puede recibir un nifio o adolescente con diagnéstico de cancer:

e Cirugia oncologica: denominada como la piedra angular del tratamiento de casi
todos los tumores sélidos, se usa como tratamiento de rescate debido a que se

extrae el 6rgano afectado por el tumor(31,32).

¢ Quimioterapia: la quimioterapia es una terapia farmacolégica que tiene como
resultado el inicio del ciclo celular como producto de agentes citostaticos,
dirigidos o biologicos, y la muerte celular producida por agentes citotoxicos. Sin
embargo, este tratamiento afecta tanto a células normales como tumorales; si

bien tienen un mayor efecto sobre las células que se reproducen rapidamente,
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el surgimiento de diferentes eventos adversos tales como nauseas, mareos,
fatiga, dolor muscular, presién arterial alta, hemorragias, etc., dependen del uso
del farmaco elegido para la terapia y de la influencia del farmaco sobre las

células normales(33).

¢ Radioterapia: tratamiento oncoldgico que emplea altas dosis de radiacion con el
propoésito 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 rapidamente 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, caida del pelo en el area
tratada, problemas de la boca, nduseas, vomito, cambios urinarios e hinchazon.
Del mismo modo pueden presentar efectos adversos a largo plazo que van

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

4.2 CANCER EN EL NINO Y ADOLESCENTE

Segun el articulo 3 de la ley 1098 de 2006 por la cual se expide el codigo de infancia
y adolescencia, se define como nifio o nifia en todo el territorio colombiano a
aguellas personas entre los 0 y 12 afios (35), sin embargo, el término “cancer
infantil” se utiliza para designar aquellos canceres que afectan a los nifios antes de
cumplir los 15 afios; en Colombia desde el 2008 se inicié el programa de vigilancia
epidemioldgica en torno a este tema debido a los altos indices de mortalidad
registrados en el pais, y no fue sino hasta el 2014 que se incluyeron todos los
tumores en menores de 18 afos, esto con el fin de conocer el estado de estas

patologias para asi generar politicas y planes de salud publica(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 mas basica, y cotidiana que permite la sostenibilidad de
la vida(36). En si el arte de cuidar que va més alld de la enfermedad, que se
manifiesta en la practica interpersonal, que tiene como finalidad promover la salud

y el crecimiento de la persona(37).

4.4 CUIDADOR FAMILIAR

Las personas con enfermedades cronicas necesitan un acompafiamiento constante
para realizar sus labores y necesidades basicas, 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 vinculo 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 funcion en el hogar y puede ser padres, conyugues u
otros familiares(39).

La dinamica familiar puede llegar a cambiar segun la forma en la que sus miembros
enfrentan nuevas situaciones, esto puede generar temor, incertidumbre vy
discusiones sobre situaciones adversas que afectan el bienestar fisico, psicoldgico,
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 facil, por lo que la persona tiende a
sobrecargarse con funciones tanto familiares como sociales, con el proposito de

mejorar la salud y el bienestar de la persona que esta 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
gue asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona significativa que se
encuentra en una situacion cronica discapacitantes. Estas habilidades integran las
dimensiones cognitivas y actitudinales que son identificadas y medidas segun 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, segun la autora, la experiencia, el contexto y las caracteristicas del
receptor que se suman para moldear el conocimiento, respaldar el valor e

incrementar la paciencia(16).

Sanchez, complementa lo anterior sefialando que para mejorar a habilidad se
requiere saber de qué se es capaz y que espera el otro, tener control, apoyo y prever
las situaciones de crisis, y dar sentido al hecho de cuidar. La habilidad exige al
cuidador intencionalidad e implica entre otros, mantener la relacién cuidador—
cuidado, comunicarse, expresar el cambio, abordar los sentimientos negativos, los
conflictos, las modificaciones de las funciones anteriormente desempefadas,
manejar el tratamiento y contar con los recursos basicos que exige la comodidad

del paciente(16).

A continuacion, se definiran las dimensiones propuestas por Ngozi O. Nkongho con
las que se mide la habilidad del cuidado:

e 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).

e 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).

e Paciencia: capacidad que tiene el cuidador para brindarle al paciente el tiempo
y el espacio necesarios para su autoexpresion y exploracion. Del mismo modo
contempla el tolerar algin grado de confusiébn y desorganizacion que

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

4.6 SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Es la experiencia subjetiva del cuidador de las demandas de atencion, 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 ambitos de su vida y la carga subjetiva engloba
aguellos sentimientos generados ante la demanda de cuidado (43). Si bien, el cuidar
a un familia en el hogar constituye una situacion estresante, el ejercicio de cuidar
en ocasiones afecta negativamente la salud fisica y mental del cuidador, exponiendo
a la persona a sufrir dificultades econdémicas, aislamiento y exclusién social, con lo

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

Samkya, Melo y Rodriguez (2014), en su articulo “Calidad de vida y sobrecarga de
cuidadores de nifios con cancer” valoraron la existencia de una relaciéon entre la
calidad de vida y la carga de los cuidadores informales de pacientes pediatricos con
neoplasia con el fin de medir el nivel de carga y la calidad de vida de los cuidadores,
conocer la percepcion de los cuidadores sobre su calidad de vida y finalmente
comprender las concepciones de los cuidadores sobre cémo las actividades
relacionadas con la atencién lo sobrecargan. Este estudio fue de tipo cuali-
cuantitativo descriptivo y transversal, con una poblacion de 23 cuidadores. El
instrumento utilizado para la recoleccién 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 mayoria tenia una carga intensa (54.5%). EI dominio de
mayor dafio fue el psicologico (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 relacion
laboral. Los cuidadores se sienten abrumados, pero la carga permanece velada, ya
gue su manifestacion puede revelar emociones y sentimientos de culpa, que son

dificiles de admitir y elaborar(12).

Montero, Cardenas 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 afios con una
desviacion tipica de 9 afios. 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 psicoldgicas y de caracteristicas del cuidado que predicen la aparicion de

carga en cuidadores primarios informales de nifios con cancer, con este estudio se
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identificé6 que los participantes realizaban cuidados en casa por mas de 9 horas
diarias. Actividades que realizaban durante su rol: Acompafar al paciente, bafiarlo,
alimentarlo, vestirlo, cargarlo, transportarlo, dar medicamentos, llevarlo al médico,
comprar medicinas y programar citas médicas, tiempo de cuidado: de 1 mes a 10
afos, areas 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 encontro que el 90% de los cuidadores
primarios informales tenia afectadas de 1 a 8 areas. Se encontré que el 74% de la
muestra presenté algun nivel de carga; de éstos, el 28% en nivel excesivo. Se
encontré que toda la poblacion presenté sintomas de ansiedad y depresion, los
cuales aparecieron en el 16% de la poblacién 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 tom6 una muestra de 85 cuidadores
que una vez caracterizados respondieron el inventario de habilidad de cuidado
adaptado para el cuidador familiar de personas con enfermedad cronica no
transmisible; los cuidadores familiares se caracterizan por edad, género, nivel
socioecondémico, escolaridad, relacién con el familiar cuidado, elementos de soporte
social, tiempo de experiencia y carga del cuidado generada por la discapacidad del
receptor. Se reviso el nivel total de habilidad de cuidado y el de cada una de sus
dimensiones: conocimiento, valor y paciencia. El grupo de participantes presento6 en
promedio una habilidad de cuidado total de 189,44 y una desviacidn estandar de
17,9. El menor valor de habilidad de cuidado total observado fue de 141 y el valor

maximo fue de 235, con rangos posibles de 37 a 259.
La habilidad de cuidado total se manifestd con la siguiente distribucion: El 29,4 %

se ubic6 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 mayoria mujeres, madres de
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los nifios con cancer. El 70,6 % de ellas carece de la habilidad suficiente para cuidar
a sus hijos con cancer, y 31,8 % tienen un nivel minimo de habilidad lo que sumado
a las demandas de afrontar la realidad de tener un hijo con cancer, puede ser
devastador para los cuidadores familiares y generar alto riesgo para los nifios a su

cargo(16).

Mathew, Schwartz y otros (2016) realizaron un estudio de abordaje cuantitativo de
corte transversal prospectivo, el objetivo de este estudio era establecer la asociacion
entre los factores de riesgo tanto familiares como de calidad de vida relacionados
con la salud, en los pacientes en el primer afio posterior al diagnéstico de cancer,
utiizando mediciones validadas en padres o tutores legales, y evaluar la
aceptabilidad de estas, obtuvieron una muestra de 67 padres o tutores legales de
los niflos. 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 postraumatico se correlaciond 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
deteccion estandar para el riesgo psicosocial en oncologia pediatrica indica la
necesidad de mas investigacion en este ambito, teniendo en cuenta que los
meétodos usados fueron aceptables para la mayoria de las familias. El grupo de
pacientes con calidad de vida méas baja estd compuesto por familias que informaron
niveles mas altos de angustia y mayor nimero de factores de riesgo familiar. Este
estudio demuestra la naturaleza estresante del cancer pediatrico para las familias,
no solo durante el diagndstico, por lo tanto, resalta la importancia del tamizaje

durante todo el proceso(46).
Carrefio y Chaparro (2017) desarrollaron una investigacion; Agrupaciones de

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

empleo un disefio cuantitativo, de corte descriptivo. La muestra estuvo constituida
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por 1137 cuidadores familiares, quienes respondieron la Encuesta de
Caracterizacion de la Diada (cuidador-paciente), el Inventario de Habilidad de
Cuidado de Nkongho y la Encuesta de Sobrecarga de Zarit. Investigacion donde se
busco explorar el papel de las variables sociodemograficas, la sobrecarga del
cuidador y la habilidad de cuidado en una muestra de cuidadores de personas con
enfermedad cronica en Colombia. Los datos del estudio permitieron responder al
objetivo de este; por ejemplo, en su mayoria son mujeres que asumen el papel de
cuidador familiar. Otra variable implicada es la dedicacion horaria, lo que lleva a
suponer que el menor nimero de horas dedicadas a cuidar de un paciente se
relaciona con los bajos niveles de sobrecarga que se reportaron en los participantes
de dicha region. 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 afios. 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 formacion de estas personas para cuidar de alguien
que padece una enfermedad crénica, la precision 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

socioeconémicos 1, 2y 3(47).

Carrefio, Chaparro y Lopez (2017), desarrollaron el estudio Intervenciones en
cuidadores familiares de nifios con cancer; revision integrativa de literatura en la
gue se incluyeron 23 estudios previo proceso de depuracion y lectura critica. El valor
de esta investigacion radica en la evidencia encontrada sobre importancia de
construir, poner a prueba e implementar en la practica intervenciones con
cuidadores familiares de nifios con cancer, ya que el cuidador es un sujeto que

requiere entrenamiento no solo para brindar cuidados al nifio, sino una preparacion
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gue apunte a mitigar los efectos de dicha labor sobre su propia vida. Los contenidos
de las intervenciones mostraron dos lineas: la primera, relacionada con la provision
de informacion relacionada con el cancer; y la segunda, relacionada con el impacto
del cancer 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 Carrefio (2018), realizaron el estudio carga econdmica familiar asociada al
cuidado de nifios con cancer; el cual fue de metodologia descriptivo con enfoque
cuantitativo. La muestra estaba compuesta por 50 familias de nifios con cancer que
asistian a una fundacion en Bogota (Colombia). El andlisis se realizé a través de la
metodologia "Carga econdémica atribuible al cuidado de una persona con
enfermedad crénica en Colombia" (CARACOL), que cuantifica el nivel de carga en
grados sexagesimales y el costo financiero de la carga; un mayor nimero de grados
sexagesimales indica un mayor nivel de carga economica. Este estudio evidencid
que las familias tuvieron que mudarse de su lugar de residencia a Bogotéa para tener
acceso al tratamiento del nifio. 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 nimero de horas por dia dedicadas al
cuidado, el 78% de los cuidadores familiares dedican entre 21 y 24 horas, lo que
concuerda con estudios que justifican esta alta dedicacion en mdltiples tareas
realizadas por los cuidadores. Las familias de nifios con cancer ven aumentos en
los diferentes items del presupuesto familiar, como consecuencia de las diversas
experiencias que soportan. Las familias de pacientes cronicos han visto mayores
pagos en servicios de telefonia movil, internet y television para satisfacer las
necesidades de recreacion y comunicacion del paciente. Con respecto a las fuentes
de ingresos, nuestro estudio mostro que las familias reciben ayuda de sus familiares

y de la Fundacion, pero, a pesar de esto, consideran que los gastos son mas 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 obligandolos en algunos
casos a solicitar préstamos, lo que concuerda con lo informado en la regién andina
colombiana, donde las familias asumieron deudas para satisfacer las necesidades
de las personas con enfermedades cronicas. Esta carga econdémica puede interferir

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

Cantillo, Ramirez y Perdomo, en su estudio “habilidad de cuidado en cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica y sobrecarga percibida” (2019),
Estudio analitico, descriptivo, correlacional, corte transversal, con 89 cuidadores. La
informacion se recolectd mediante la utilizacion de los instrumentos: Ficha de
caracterizacion de la diada, Inventario de Habilidad de Cuidado y la Escala de
sobrecarga de Zarit. Dicho estudio evidencié 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 afios (DE 23,7) con una mediana de 65,2 en las
personas con ECNT y de 42,1 afios (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 funcién
mental intacta el 76,4% valorado con el test SPMSQ); los cuidadores con un grado
de escolaridad y nivel socioeconémico 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 dedicacion al cuidado mayor a
20 h diarias 44,9%. En cuanto a las categorias y la calificacion global de las
habilidades del cuidador, la mayoria de la poblacion se clasifico en un nivel bajo.
Con referencia a la valoracion de la sobrecarga percibida, el porcentaje superior
(70,8%) refirié ausencia de la misma, mientras que el 13,5% la calific6 como leve y

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

VARIABLE DEFINICION INDICADOR TIPO DE ESCALA
VARIABLE DE
MEDICION
Edad Tiempo que ha ARos Cuantitativa Ordinal
vivido una cumplidos.
persona.
Genero Grupo al que Femenino. Cualitativa Nominal
pertenecen  los Masculino.
seres humanos
de sexo.
Estrato Clasificacion de 1 Cuantitativa Ordinal
socioecondémico estratos de los 2
inmuebles 3
residenciales que 4
deben recibir 5
servicios 6
publicos.
Escolaridad Conjunto de Ninguna. Cualitativa Ordinal
cursos que un Primaria
estudiante sigue incompleta.
en una institucién Primaria
educativa. completa.
Bachillerato
incompleto.
Bachillerato
completo.
Educacién
técnica.
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Lugar de

residencia

Estado civil

Ocupacion

Relacién con el

paciente

Casa donde
conviven y
residen personas
afines por la
ocupacion, el
sexo, el estado, la
edad o]
parentesco.
Condicion de una
persona en
relacion con su
matrimonio  que
se hace constatar
en el registro civil
y que delimitan el
ambito propio de
poder y
responsabilidad.
Trabajo o cuidado
que impide
emplear el tiempo

en otra cosa.

Vinculo existente
entre el cuidador

y el paciente.

Educacién
universitaria.
Postgrado.
Zona rural. Cualitativa

Zona urbana.

Soltero(a). Cualitativa
Casado(a).

Separado(a).

Viudo(a).

Union libre.

Hogar. Cualitativa
Empleado(a).
Trabajo
independiente.
Estudiante.
Otro.

Padre.

Madre.

Abuelo (a).
Hermano (a).

Otro.

Cualitativa
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Tiempo de
cuidado desde
el diagnostico.

Horas diarias
dedicadas al

cuidado

Cuidador Unico

Apoyo con los
gque cuenta el
cuidador y

satisfaccion.

Sobrecarga

Periodo de
atencion brindado
a un paciente
desde el
descubrimiento
de la
enfermedad.
Tiempo brindado
al paciente en un
periodo
determinado.
Persona que
asume el cuidado
total de la
persona enferma.
Recursos que
ayudan a la
persona
responsable del
cuidado ya sean
ayudas
psicoldgicas,
familiares,
sociales u otros.
Exceso de carga
a la cual se ve
sometido el

cuidador.

NUmero de Cuantitativo

anos.

NUumero de Cuantitativo

horas.

Si. Cualitativo

No.

Cuantitativo
1 minimo
2
3

4 maximo

Nunca 1. Cuantitativo
Rara vez 2.

Algunas veces

3.

Bastantes

veces 4.

Casi

5.

siempre
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Conocimiento

Paciencia

Valor

Habilidad

cuidado

de

Implica entender
quién es la
persona que se
cuida, sus
necesidades,
fortalezas,
debilidades y lo
gue refuerza su
bienestar.
Capacidad de
padecer o]
soportar algo sin

alterarse.

Experiencias del
pasado, es la
sensibilidad para
estar abierto a

las necesidades

del presente.

Capacidad que
tiene una persona
para cuidar a

quien lo necesite.

Casi nunca o
nunca 0.
Pocas veces
1.

Con
frecuencia 2.
Casi siempre o

siempre 3.

Casi nunca o
nunca O.
Pocas
1.

veces

Con
frecuencia 2.
Casi siempre o
siempre 3.
Casi nunca o
nunca O.
Pocas
1.

veces

Con
frecuencia 2.
Casi siempre o
siempre 3.
Minimo (37).
Maximo (259).
Bajo (203 o
menos).
Medio (203.1-
220.2).
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Percepcion
bienestar

de Es la impresion
que puede
percibir una
persona de su
salud a nivel
fisico, psicologico
emocional, social

y espiritual.

Alto (220.3 o

mas).

1 minimo Cuantitativo
2

3

4 maximo
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7. DISENO METODOLOGICO

7.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio de tipo cuantitativo, descriptivo limitado a medir las caracteristicas del
fendbmeno estudiado: sobrecarga y la habilidad del cuidado por parte del cuidador
principal de nifios y adolescentes con cancer, con un enfoque transversal debido a

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

7.2 POBLACION Y MUESTRA

La poblacion objeto del estudio estuvo constituida por los cuidadores principales de
nifios y adolescentes con cancer que acudieron a control médico y/o tratamiento
con quimioterapia o radioterapia, en la unidad de Cancerologia del Hospital

Universitario Hernando Moncaleano Perdomo de Neiva.

7.3 MUESTRA

Muestreo no probabilistico por conveniencia, los instrumentos aplicados entre los
meses de febrero a abril de 2021 al cuidador principal de nifios y adolescentes con
cancer que asistian a controles médicos y tratamientos de quimioterapia y/o
radioterapia.

Se tomo el listado de nifios y adolescentes activos en control con sus respectivos

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

entrevista.
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7.4 CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion:

e Cuidador mayor de 18 afos.

e Cuidador principal de nifios o adolescentes de 0 a 19 afios con cancer que se
encuentren en tratamiento de quimioterapia, radioterapia y/o que asistan a
control medico.

e Cuidador principal con mas de tres meses dedicados al cuidado del paciente
oncolégico menor de edad y que destine como minimo 3 horas diarias al
cuidado.

e Aceptacion voluntaria mediante la firma del consentimiento informado.

Criterios de Exclusion:

e Cuidadores principales que comparten el cuidado.

7.5 TECNICA E INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE DATOS

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

respuestas que se consignaron en los instrumentos aplicados.

e Encuesta de caracterizacion para el cuidado de la diada persona con

enfermedad cronica-cuidador familiar (Anexo A).

42



El instrumento esta constituido por 42 items y tres dimensiones en donde se evaltan
las condiciones y perfil sociodemogréfico, la percepcion de carga y apoyo y los
medios de informacion y comunicacion. El instrumento estd compuesto por las
siguientes variables: edad, genero, estrato socioecondmico, escolaridad, estado
civil, ocupacion, relacion con el paciente, tiempo de cuidado desde el diagnostico,
Horas diarias dedicadas al cuidado, Cuidador Unico, Apoyos con que cuenta el
cuidador. Las anteriores variables ayudan a predecir la ansiedad y depresion que

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

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

La Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit mide el nivel de
conciencia y percepcion de los cuidadores que tienen en relacion con los diferentes

aspectos de su vida(52).

Consta de 22 items de respuesta tipo Likert en donde hay 5 opciones: nunca, rara
vez, algunas veces, bastantes veces y casi siempre. La puntuacion de la escala de
Zarit esté entre los 22 a los 110 puntos y dependiendo de su resultado se calificara
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 esta validada en
Colombia debido a que mostro ser valida y confiable al evaluar la precepcion 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. Esta
conformado por 37 items con respuesta tipo Likert de 1 a 7 puntos, donde 1 hace
referencia a totalmente en desacuerdo y 7 totalmente de acuerdo. Lo anterior esta

distribuido en tres subescalas, 14 items destinados a conocimientos donde su
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puntacion varia en un rango minimo de 14 puntos y maximo de 98 puntos
presentando la siguiente clasificacion: 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 items destinados a la dimension de valor con una puntacion minima de 13y
méaxima de 91 con la siguiente clasificacion: 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
altimo 10 items que tratan sobre la paciencia con un puntaje minimo de 10 y maximo
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 0 mas es alto.

Al sumar los puntajes de estas tres subescalas se determina la habilidad del cuidado
pudiendo ser alta: 220,3 punto o0 mas, media: entre 203,1-220,2 puntos y baja: 203

puntos 0 menos.

La Union Temporal- UT Carga de la Enfermedad Crénica midieron su validez y

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

7.6 RECOLECCION Y PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION

El personal previamente capacitado aplico los instrumentos de recoleccion de datos
a los cuidadores principales de nifios y adolescentes con diagndstico de cancer que
asistian a la unidad de cancerologia del Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo a controles médicos y tratamientos con quimioterapia y/o

radioterapia.

La investigacion fue avalada por el comité de ética, bioética e investigacion del
hospital Universitario Hernando Monaleacmo Perdomo, como consta en el acta No
011-001 de marzo del 2020.
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Para la aplicacion de los instrumentos y recoleccién de datos se inici6 con el
diligenciamiento del consentimiento informado y se informé al cuidador sobre los

fines académicos e investigativos del estudio.

Las investigadoras realizaron las encuestas por via telefénica a los cuidadores de
nifios y adolescentes que cumplieron con los criterios de inclusion. Posteriormente
se cre0 empatia con los sujetos de estudio y se aplicaron la Encuesta de
caracterizacion para el cuidado de la diada, la escala de Zarit y por ultimo el

Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho.

7.7 ANALISIS DE LA INFORMACION

Los datos obtenidos de las encuestas fueron procesados en la base de datos de
programa Excel version 19.0 por medio de la tabulacion de respuestas y
posteriormente se procesaron en el programa estadistico 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 existia una posible asociacion entre las variables se utilizaron las
pruebas de Chi-cuadrado y Kruskal-Wallis. Para el siguiente trabajo se considera

una significancia estadistica de un p < 0,05.

7.8 CONSIDERACIONES ETICAS

En el desarrollo del estudio se tuvieron en cuenta los principios éticos para la
investigacion en seres humanos (Declaracion de Helsinki), el informe de Belmont,
las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud en
Colombia (resolucién 8430 de 1993) la cual en su articulo 11 nos clasifica en la

categoria de investigacion sin riesgo(55,56), debido a que no se ejecutd ninguna
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intervencién o modificacion dirigida a lo biologico, fisico, psicolégico o social de los
individuos participantes.

Igualmente se mantuvo el respeto por los principios éticos de:

e Beneficencia: los actos de investigacion deben tener la intencion de producir
un beneficio para la persona en quien se realiza el acto

e No maleficencia: cualquier acto médico debe pretender en primer lugar no
hacer dafio alguno, de manera directa o indirecta

e Autonomia: derecho del paciente de decidir por si mismo sobre los actos que
se practicaran en su propio cuerpo y que afectardn de manera directa o
indirecta su salud, su integridad y su vida.

e Justicia: tratar a cada paciente como le corresponde; esto es, sin mas ni

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

Cada posible participante fue informado de los objetivos, métodos, beneficios y las
molestias que el estudio podria provocar; fueron informados de que eran libres de
no participar en el estudio y de revocar en cualquier momento su consentimiento a

la participacion (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 deontolégica

para el ejercicio de la profesién de Enfermeria en Colombia(58).

Mantiene los principios de integralidad, individualidad, dialogicidad y calidad
contemplados en la ley 266 por la cual se reglamenta la profesion de enfermeria en
Colombia, bajo la Ley estatutaria 1581 de 2012 y el decreto 1377 de 2013, se
garantiza la protecciébn de los datos personales que la persona o sujeto de

investigacion llegase a conferir(59).

46



A los participantes se les inform6 verbalmente sobre el consentimiento informado
con el fin de que autorizaran su participacion en la investigacién, con pleno
conocimiento de la naturaleza de los procedimientos, beneficios y riesgos a los que
se someteran, con la capacidad de libre eleccion y sin coacciéon alguna (Articulo 14
Res 8430/93)(56). La participacion de los individuos estuvo ligada a la aprobacion
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 investigacion,
la informacion fue salvaguardada en una base de datos a la cual solo los
investigadores tienen acceso y cada participante es identificado por un codigo

numerico. Estos documentos se elaboraron siguiendo la horma estipulada.

Los costos de la investigacidén corrieron por cuenta de los investigadores y no se
solicité apoyo econdémico al hospital, ni a los participantes del estudio, asi mismo
los participantes no recibieron ninguna compensacién econémica por participar del

mismo.

Esta investigacion busco proporcionar informacion util para toda la comunidad al
determinar la importancia de la atencién que se debe brindar no solo a los nifios
enfermos con cancer, 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 investigacion
pretende brindarle al profesional de enfermeria y demas profesionales sanitarios
gue tienen contacto con los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer un

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

8.1 CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

Participaron 32 cuidadores de nifios y adolescentes con cancer, 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 afios,
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 EI 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 dia. El 28.13% (n=9) afirman
que el tiempo que llevan cuidando a sus receptores de cuidado es de 2 afios y el
12.5% (n=4) afirman que el tiempo que llevan como cuidadores es de 1y 4 afios.
Tabla 1.

Tabla 1. Caracterizacion sociodemografica de los cuidadores de nifios y

adolescentes con cancer. n=32

Variables Perfil sociodemogréfico
n %
Genero Femenino 32 100
Masculino 0 0
Edad Media 34,4
D. estandar 10,16318467
Minimo 22
Maximo 63
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Grado de escolaridad Primaria completa 2 6,25
Primaria incompleta 3 9,37
Bachillerato completo 14 43,75
Bachillerato 11 34,37
incompleto
Educacion técnica 1 3,12
Educacion 1 3,12
universitaria
Departamento de Antioquia 1 3,12
procedencia Caquetéa 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
Union libre 18 56,25
Ocupacion Hogar 31 96,87
Trabajo 1 3,12
independiente
Estrato socioeconémico 1 8 25
2 24 75
Parentesco con el Madre 30 93,75
menor Abuela 2 6,25
Unico Cuidador Si 24 75
No 8 25
3 meses 1 3,13
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Tiempo que lleva como 6 meses 2 6,25
cuidador 7 meses 1 3,13
1 afo 4 12,5
2 afos 9 28,13
3 afios 8 25
4 afnos 4 12,5
5 afios 1 3,13
6 afios 1 3,13
7 afos 1 3,13
NuUmero de horas que 9 horas 1 3,13
cree dedicar al cuidado 16 horas 1 3,13
de su familiar 18 horas 2 6,25
20 horas 3 9,38
24 horas 25 78,13
Ha tenido experiencias Si 27 84,38
previas como cuidador No 5 15,63

Al valorar los apoyos con los que contaba el cuidador principal, se evidencio que el
40.62% (n=13) afirmaba no contar con un apoyo psicolégico 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) expreso no recibir ningun tipo de ayuda religiosa

durante la labor de cuidado. Tabla 2.
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Tabla 2. Nivel de satisfaccion de los apoyos con los que cuenta el cuidador de nifios
y adolescentes con cancer. n=32.

Nivel de satisfaccion

Apoyos No Muy Parcialmente Poco Satisfactorio

Satisfactorio | satisfactorio | satisfactorio

n % N % n % n % n %
Psicoldgico | 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
Econémico | 10 | 31,3 4 12,5 3 9,4 4 125 | 11 | 344
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 ningun tipo de apoyo
econémico y el 34.4% (n=11) de quienes lo recibian lo catalogaron como
satisfactorio. Al valorar el apoyo social el 28.1% (n=9) afirmaron no contar con este

servicio. Tabla 2.

Tabla 3. Percepcion del nivel de bienestar de los cuidadores de nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

Tipo de Bienestar Nivel de Bienestar

Malo | Regular | Bueno | Muy bueno

n| % | n % | n % | n %
Fisico O] O | 5]156(22|688| 5| 15,6
Psicoldgico- emocional | 1 | 3,1 |11|34,4|17|53,1| 3 9,4
Social 21631443811 |344| 5 | 15,6
Espiritual 1314 (125|19|594| 8 | 25,0

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

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. Autoevaluacion uso de las TIC'S de los cuidadores de nifios y adolescentes

con cancer. n=32.

Nivel de conocimiento

Alto Medio Bajo
n % n % n %
Television 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 %
Television 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 %
Television 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
mas 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 observo 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.Utilizacion de las TIC'S en la labor del cuidado y nivel de apoyo percibido

por los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer. 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 CARACTERIZACION CLINICA

En cuanto al nivel de funcionalidad medida por el PULSES, la tabla 6 refleja que el
50% (n=16) requiere supervision médica con menor frecuencia que cada tres
meses, el 44% (n=14) supervision mensual y el 6% (n=2) supervision semanal. En
el item de utilizacion de miembros superiores se encontrd que el 84,4% (n=27) de
los pacientes son totalmente independientes, mientras que el 12,5% (n=4) requieren
de ayuda humanay el 3,1% (n=1) es independiente con alguna adaptacion.

En el item de locomocién capacidad de traslado el 75% (n=24) de los pacientes son
totalmente independientes, el 9,3% (n=3) es independiente con alguna adaptacién
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 adaptacion.

Tabla 6. Nivel de funcionalidad (PULSES) de los nifios y adolescentes con cancer.
n=32.

Estabilidad de la patologia

Requiere supervision médica de 2 a 3 meses | 16 | 50

Requiere supervision médica cada mes 14 | 43,8

Requiere supervisiébn médica semanalmente | 2 | 6,3

Requiere supervision médica diariamente 0 0

Utilizacion miembros superiores

ni| %
Totalmente independiente 27 | 84,4
Independiente con ayuda de aparatos 1|31
Independiente con ayuda humana 4 1125
Totalmente dependiente 0 0
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Locomocion capacidad de traslado

n %
Totalmente independiente 24 | 75
Independiente con ayuda de aparatos 3194
Independiente con ayuda humana 5 |15,6
Totalmente dependiente 0 0

Capacidad sensorial

n %
Totalmente independiente 31196,9
Independiente con ayuda de aparatos 1|31
Independiente con ayuda humana 0 0
Totalmente dependiente 0 0

Eliminacién

n| %
Totalmente independiente 29 | 90,6
Independiente con ayuda de aparatos 1|31
Independiente con ayuda humana 2163
Totalmente dependiente 0 0

Actividad social segun lo esperado

n %
Sin alteracion 24 | 75,0
Alterado levemente 7 1219
Alteracion severa 1] 31
Totalmente alterada 0 0

En la esfera de eliminacion 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
adaptacion. En la actividad social se observo que el 75% (n=24) de los pacientes

no tiene alteracion en la esfera social, por otro lado, el 21,9% (n=7) present6 una
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alteracion de forma leve y solo el 3,1% (n=1) presentd una alteracion severa. Tabla
6.

Tabla 7. Interpretacion PULSES de los nifios y adolescentes con cancer. n=32.

Interpretacion PULSES

Criterio n %
Baja disfuncion 24 | 75

Dependencia del cuidador | 2 | 6,3

Mediana disfuncién 6 | 18,8

En la tabla 7 se muestra la interpretacion de los resultados de la escala PULSES en
donde el 75% (n=24) de los pacientes presentaron baja disfuncién, 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)

presentdé mediana disfuncion.

Tabla 8.Correlacién de la interpretacion de la escala PULSES con el tratamiento

actual de los nifios y adolescentes con cancer. n=32.

Correlacion PULSES
n %

Baja disfuncién/Quimioterapia 23 71,9
Baja disfuncion/Seguimiento 1 3,1
Dependencia del 2 6.3
cuidador/Quimioterapia

Mediana disfuncion/Quimioterapia 4 12,5
Mediana disfuncion/Seguimiento 1 3,1
Mediana disfuncion/Radioterapia 1 3,1

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

estaban en tratamiento de quimioterapiay 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 disfuncion,
12,5% (n=4) se encontraba en quimioterapia, 3,1% (n=1) en seguimiento y

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

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

adolescentes con cancer. n=32.

Interpretacion SPMSQ
Valoracion 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 presentd una valoracion cognitiva dentro de lo
normal y solo el 3% (n=1) un deterioro leve. Tabla 9.

8.3 HABILIDAD DEL CUIDADO

Tabla 10.Valoracion general de la habilidad de cuidado de los cuidadores de nifios
y adolescentes con cancer. n=32.
Habilidad del cuidado

Dimensioén 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
Valoracion global de la Bajo 32 100
habilidad del cuidado Medio 0 0
Alto 0 0

La tabla 10 muestra a nivel global la baja habilidad del cuidado con un 100% (n=32).
La dimensién 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 ultima dimensién evaluada de valor, con un

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

8.3.1 Dimension de conocimiento: De acuerdo con la dimension 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 dimension de conocimiento se valora mediante los items 2, 3, 6, 7, 9, 19, 22, 26,
30, 31, 33, 34, 35, 36.

Tabla 11.Respuestas dadas por los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer
a las afirmaciones de la dimensién de conocimiento del inventario de Habilidad de
Cuidado. n=32.

Ni en
Parcialm | desacu ) Totalm
) y _|Parcialm| De
Afirmacio Absoluto Desacu | ente en | erdo ni ente de
ente de | acuerd
n desacuerdo erdo |desacue de acuerd
acuerdo 0
rdo acuerd 0
0
N % ni % |n % (n| % |n % (n|%|n %
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61




las
personas
(34)

Me veo

como
una
persona
smce.ra 0 0 0/00|1|31 |0 0 [4]|125 2% 71219
en mis 0,5
relacione
s con
otros
(35)

Consider

0 que las
personas L
deben 0 0 0,00|0f O (O] O |2] 6,3 50 43,8
tener
espacio
(36)

Como podemos observar, el 31,1% (n=10) de las cuidadoras esta de acuerdo con
gue su vida esta llena de oportunidades, sin embargo, el 21,9% (n=7) se encuentra
parcialmente en desacuerdo con este enunciado. El 34,4% (n=11) esta de acuerdo
con el enunciado “encuentro una razon de ser en las situaciones de cuidado”, el
53,1% (n=17) estd de acuerdo con que tiene la capacidad de entender a las
personas facilmente, 62,5% (n=20) de las cuidadoras esta de acuerdo con afirmar
gue la gente puede contar con ellas para hacer lo que se comprometieron. El 50%

(n=16) esta de acuerdo con que pueden expresar sus sentimientos de forma calida
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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 Dimension de paciencia: Es dar tiempo y espacio para la auto expresion y

exploracion, incluye grado de tolerancia ante la desorganizacion y problemas que

limitan el crecimiento de si mismo y de otros. Se determina con 10 item 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 nifios y adolescentes con cancer

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

Cuidado. n=32.
) Ni en
Parcialmente
Absoluto desacuerdo | Parcialmente De Totalmente
Afirmacion Desacuerdo en )
desacuerdo ni de de acuerdo | acuerdo |de acuerdo
desacuerdo
acuerdo
n % n % n % n % n % n % n %
Aprender
me toma 1 3,1 9 28,1 3 9,4 5 15,6 7 21,9 51156 | 2 6,3
tiempo (1)
Veo la
necesidad
de cambio 0 0 1 3,1 3 9,4 2 6,3 3 9,4 121375 |11 | 34,4
en mi
mismo (5)
Me gusta
que me
hagan
o 0 0 1 3,1 1 3,1 3 9,4 6 18,8 (14438 | 7 | 21,9
participe en
diferentes
asuntos (10)
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individuo
(27)

Las
personas se
pueden
acercarami| O 0 1 3,1 0 0 2 6,3 7 219 |13]406 | 9 | 28,1
en cualquier
momento
(37)

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) estan de acuerdo y totalmente
con la afirmacion 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 demas consideraciones podemos
observar que existe una gran cantidad de cuidadoras que estdn de acuerdo y
totalmente de acuerdo con las afirmaciones que se valoran en la dimension de
paciencia, sin embargo, no cuentan con el valor suficiente como para tener un nivel

alto de habilidad en esta dimensién. Tabla 12.

8.3.3 Dimensién valor: En esta dimensidn se obtiene de experiencias del pasado,
es la sensibilidad para estar abierto a las necesidades del presente. Se determina
con 13 item, 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 nifios y adolescentes
con cancer consideran que pueden hacer mucho por alguien indefenso pues 9,38%
(n=3), 50% (n=16), 37,50% (n=12), estan parcialmente de acuerdo, de acuerdo y
totalmente de acuerdo con esa afirmacion. Las cuidadoras también consideran que
les falta mas cosas en este mundo para aprender cada dia mas pues el 40,63%

(n=13) y el 50% (n=16) estan de acuerdo y totalmente de acuerdo con esta
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afirmacién. 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 nifios y adolescentes con cancer
a las afirmaciones de la dimension de valor del inventario de Habilidad de Cuidado.
n=32.

) Ni en
Parcialmente .
] y Absoluto desacuerdo | Parcialmente De Totalmente
Afirmacion Desacuerdo en )
desacuerdo ni de de acuerdo | acuerdo | de acuerdo
desacuerdo
acuerdo
n % n % n % n % n % ni| % n %

Puedo hacer
mucho por
) 0 0 0 0 1 3,1 0 0 3 9,4 16| 50 | 12 | 37,5
alguien

indefenso (4)

Me falta ver
mas cosas

en este 0 0 0 0 1 31 1 3,1 1 31 13|40,6| 16 | 50
mundo para

aprender (8)

Hay mucho
que puedo
hacer para | 0 0 0 0 0 0 3 9,4 4 125 (16| 50 | 9 | 28,1

hacer la vida

mejor (11)

Me siento
tranquilo,
aungue otra
1 3,1 4 | 12,5 2 6,3 5| 156 | O 0 131406 7 | 21,9
persona
depende de

mi (12)
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cémo se

sienten las
personas asi
no haya
pasado por
experiencias
similares
(16)

3,1

6,3

6,3

6,3

9,4

13

40,6

28,1

Puedo darles
libertad a
aquellos a

quienes

cuido sin

6,3

15,6

15,6

12,5

18,8

10

31,3
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temor de lo

que pueda

sucederles
(23)

Me gusta

hacer
compromisos| 3 9,4 6 18,8 4 12,5 1 3,1 9 28,1 71219 2
mas alla del

presente (25)

6,3

Usualmente
enfrento las
nuevas
o 0 0 2 6,3 0 0 4 12,5 5 15,6 |[17|53,1| 4
experiencias
con valor

(28)

12,5

Me siento
tranquilo al
abrirme y
permitir que | 1 31 2 6,3 2 6,3 4 | 125 5 156 [12(375| 6
otros vean
quién soy
(29)

18,8

Me gusta
que me
) 0 0 0 0 2 6,3 1 31 8 25 15|46,9| 6
pidan ayuda

(32)

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 afirmacion.

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 nifios, mientras que el 31,25% (n=10) estan de acuerdo con la posibilidad de
brindarles libertad a los menores.

8.4 SOBRECARGA

El grado de sobrecarga de la poblacion objeto de estudio se determind mediante la

escala de valoracion de sobrecarga del cuidador-Zarit version 4.

Tabla 14. Respuesta a la pregunta N° 1 por parte de los cuidadores de nifios y
adolescentes con cancer. n=32.

¢ Piensa que su familiar pide méas n %
ayuda de la que realmente necesita?
Algunas Veces 6 18,8
Bastantes Veces 0 0
Casi Siempre 1 3,1
Nunca 16 50
Rara Vez 9 28,1

Segun los cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes, el 50% (n=16) manifiestan
gue nunca su familiar pide ayuda mas 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 nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

(PIENSAQUEDEBIDOALTIEMPO QUE
DEDICA ASU FAMILIARNO TIENE
SUFICIENTETIEMPO PARA USTED?

mAlgunasVeces mBastantesVeces wCasiSiempre mMNunca mRaaVer

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 si mismo.

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

adolescentes con cancer. n=32.

(SESIENTEAGOBIADOPORINTENTAR
COMPATIBILIZAR ELCUIDADO DE SU FAMILIAR
CON OTRAS RESPONSABILIDADES (TRABAJO,
FAMILIA)?

mAlBunasVeces mBastantesVeces mCasiSiempre mNunca mRaaVez
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Segun lo referido por los cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes, el 6,25%
(n=2) casi siempre y bastantes veces se sentian agobiados por intentar
compatibilizar el cuidado con otras responsabilidades, por otro lado, tan solo el

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

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢ Siente verguienza por la conducta n %
de su familiar?

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 sentian verglenza por la
conducta de su familiar, y solo el 6,3% (n=2) refirieron que algunas veces si tenian

este sentimiento.

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca n %
de su familiar?

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 estan 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 nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢ Piensa que cuidar a su familiar afecta n %
negativamente la relacion que usted

tiene con los otros miembros de su

familia?

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

adolescentes con cancer. n=32.

(TIENEMIEDO PORELFUTURODESU
FAMILIA?

B AlgunasVeces @ BastantesVeces @CasiSiempre B MNunca BRaaVer

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 nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSAQUESU FAMILIARDEPENDEDE
USTED?

mAlgunasVeces MBzstarmtesVeces ®CasiSiempre W MNunca BRaaVer
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Segun los cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes el 40,63% (n=13)

manifesté que casi siempre pensaban que su familiar dependia de ellos, el 25,00%

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

dependia solamente de ellos.

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢ Piensa que su salud ha empeorado n %
debido a tener que cuidar a su

familiar?

Algunas Veces 18,8
Bastantes Veces 0
Casi Siempre 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 habia empeorado debido a tener que cuidar a su familiar, el 18,8%

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

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

siempre.

74



Tabla 19. Respuesta a la pregunta N° 10 por parte de los

adolescentes con cancer. n=32.

cuidadores de nifios y

¢.Se siente tenso cuando esta cerca n

de su familiar?

%

Algunas Veces
Bastantes Veces
Casi Siempre
Nunca 25

Rara Vez

12,5
0
0

78,1

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 tenian esa sensacion.

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢Piensa que no tiene tanta n
intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar a su

familiar?

%

Algunas Veces

Bastantes Veces 0
Casi Siempre

Nunca 16
Rara Vez 8

21,9
0
3,1
50
25

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

como le gustaria debido a tener que cuidar a su familiar,
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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 nifios y
adolescentes con cancer. n=32.
¢SIENTE QUE SU VIDA SOCIAL SE HA VISTO

AFECTADANEGATIVAMENTEPOR TENER QUE
CUIDAR A SU FAMILIAR?

W AlgunasVeces BastartesVeces @CasiSiempre W MNunca BRaaVer

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 afectacion ha ocurrido bastantes veces y el 3,13%
(n=1) casi siempre. Por el contrario, mas 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 afectacion.

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢ Se siente incébmodo por n %
distanciarse de sus amistades

debido a tener que cuidar de su

familiar?
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 situacion de tener que distanciarse de sus amistades por brindar ese cuidado a
su familiar, el 18,8% (n=6) rara vez tuvo esta sensacion y el 3,1% (n=1) alguna vez

se sintié incobmodo por esta situacion.

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSAQUE SUFAMILIAR LO CONSIDERA A USTED
LA UNICA PERSONA QUE LE PUEDE CUIDAR?

m AlzunasVeces BeaetantesVeces wmCasiSiempre mMNunca mRaaVez

Segun los cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes, el 31,25% (n=10) casi
siempre piensan que su familiar los considera como las Unicas 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 penso 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 nifios y
adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSAQUE NO TIENE SUFICIENTES INGRESOS
ECONOMICOS PARA LOS GASTOS DE CUIDAR A SU
FAMILIAR, ADEMAS DE SUS OTROS GASTOS?

B AlgunasVeces M BastantesVeces @ CasiSiempre B Munca BRaaVer

Teniendo en cuenta la situacion econémica de los cuidadores, el 40,63% (n=13) ha
pensado algunas veces que no tiene los suficientes ingresos econémicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas 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 nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSA QUE NO SERA CAPAZ DE CUIDAR A SU
FAMILIAR POR MUCHO MAS TIEMPO?

mAlBunasVeces mBsstantesVeres mwCasiSiempre mMunca mRaraVez
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De los 32 cuidadores, el 62,5% (n=20) nunca ha pensado que no sera capaz de
cuidar a su familiar por mucho mas tiempo, el 18,75% (n=6) rara vez lo penso, el
12,5% (n=4) algunas veces lo ha pensado, el 3,13% (n=1) lo penso bastantes veces

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

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢SIENTE QUE HA PERDIDOEL CONTROL DE SU VIDA
DESDE QUE COMENZO LA ENFERMEDAD DE SU
FAMILIAR?

W Algunas Veces BastantesVeces @ CasiSiempre MW Nunca MBRaaVer

Teniendo en cuenta la percepcion de pérdida del control de la vida de los cuidadores
desde el momento en que inicid la enfermedad de su familiar, se encuentra que el
62,5% (n=20) nunca sinti6 esto, el 21,88% (n=7) lo sinti6 algunas veces, el 9,38%
(n=3) rara vez tuvo esta sensacion, el 3,13% (n=1) bastantes veces sintié que perdia

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

adolescentes con cancer. n=32.

cuidadores de nifios y

¢Desea poder dejar el cuidado de su n

familiar a otra persona?

%

Algunas Veces

Bastantes Veces

Casi Siempre

Nunca 29
Rara Vez 3

0
0
0
90,6
9,4

De los cuidadores entrevistados el 90,6% (n=29) nunca habia 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 nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢, Se siente indeciso sobre qué hacer n

con su familiar?

%

Algunas Veces 1
Bastantes Veces

Casi Siempre

Nunca 30
Rara Vez 1

3,13
0
0
93,75
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 sinti0 esta

indecision y el 3,13% (n=1) restante algunas veces se sinti0 indeciso sobre queé

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

adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSA QUE DEBERIAHACER MASPOR SU
FAMILIAR?

mAlgunasVeces mBastantesVeces wlasiSiempre mMunca mmRaaVer

Respecto al pensamiento de poder hacer méas por su familiar, el 50% (n=16) de los
cuidadores afirmé alguna vez haber pensado esto, el 21,88% (n=7) afirmé rara vez
haber tenido este pensamiento, el 15,63% (n=5) casi siempre pensé en esto, el
9,38% (n=3) nunca tuvo este pensamiento y el 3,13% (n=1) bastantes veces

aseguro tener este pensamiento de deber hacer mas por su familiar.
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Grafica 11. Respuesta a la pregunta N° 21 por parte de los cuidadores de nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢PIENSA QUE PODRIA CUIDAR MEJOR A SU
FAMILIAR?

mAlBunasVeces mBsstantesVeres mwCasiSiempre mMunca mRaraVez

Teniendo el cuidado que han brindado los familiares, el 46,88% (n=15) ha pensado
algunas veces en que podria cuidar mejor a su familiar, el 18,75% (n=6) rara vez
tuvo este pensamiento, el 15,63% (n=5) nunca penso en que el cuidado a su familiar
podria mejorar, el 9,38% (n=3) bastantes veces penso en cuidar mejor a su familiar

y el 9,38% (n=3) restante casi siempre lo penso.

Grafica 12. Respuesta a la pregunta N° 22 por parte de los cuidadores de nifios y

adolescentes con cancer. n=32.

¢QUE GRADO DE "CARGA" EXPERIMENTA POREL
HECHO DE CUIDAR A SU FAMILIAR?

mAlta mBadz wmNialtaniBaja mNinguna
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Finalmente, el 46,88% (n=15) de los cuidadores afirmaron no experimentar ningan
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 experimentd un grado de carga ni alto ni bajo.

8.5 CORRELACION DE VARIABLES, NIVEL DE SOBRECARGA Y
CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

Tabla 24.Correlacion entre sobrecarga y caracterizacién DIADA de los cuidadores
de nifios y adolescentes con cancer. n=32

CARACTERIZACION
NIVEL DE SOBRECARGA
DIADA
No Sobre carga Sobre carga
sobrecarga leve intensa P-Value
Chi-
n % n % n % cuadrado
Lugar de |Rural 14 | 58.3 1 20 1 33.3
residencia | Urbano 10 | 41.7 4 80 2 66.7 0.247
Bachillerato
completo 12 50 1 20 1 33
Bachillerato
incompleto 7 29 3 60 1 33
Educacion
Gradode | |
_ técnica 0 0 1 20 0
escolarida _
q Educacion
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 0.372
Casado (a) 7 29.2 0 0 0 0.429
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Estado Separado (a) 4.2 1 20 0 0
civil Soltero (a) 4 16.7 1 20 0 0
Union libre 12 50 3 60 3 100
Hogar 24 | 100.0 4 80 3 100
Ocupacion | Trabajo
independiente | O 0 1 20 0 0 0.062
Unico  |No 375 | 1 20 0 0
cuidador | Si 15 | 62.5 1 80 3 100 0.351
No recibe 10 | 41.7 1 20 2 66.7
Muy
Satisfactorio 6 25 2 40 1 33.3
Apoyo .
osicologic Parmalmer.\te
satisfactorio 1 4.2 0 0 0 0
° Poco
satisfactorio 1 4.2 1 20
Satisfactorio 6 25 20 0.823
No recibe 1 4.2 0 0 0 0
Muy
satisfactorio 15| 62.5 2 40 1 33.3
Apoyo | Parcialmente
familiar | satisfactorio 4 16.7 0 0 1 33.3
Poco
satisfactorio 0 1 20 0 0
Satisfactorio 16.7 2 40 33.3 0.339
No recibe 20.8 2 40 1 33.3
Muy
satisfactorio 4 16.7 1 20 0 0
Apoyo | Parcialmente
religioso |satisfactorio 4 16.7 0 0 1 33.3
Poco
satisfactorio 4 16.7 1 20 0 0
Satisfactorio 29.2 1 20 1 33.3 0.911
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No recibe 7 29.2 2 40 1 33.3
Muy
satisfactorio 4 16.7 0 0 0 0
Apo,yo. Parcialmente
economie satisfactorio 1 4.2 1 20 1 33.3
° Poco
satisfactorio 12.5 0 0 33.3
Satisfactorio 375 40 0 0 0.490
No recibe 20.8 3 60 33.3
Muy
satisfactorio 3 | 125 1 20 0 0
Apoyo | Parcialmente
social | 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 0.402
_ Bueno 16 | 66.7 4 80 2 66.7
Bienestar
i Muy bueno 4 | 16.7 0 0 1 33.3
Regular 4 16.7 1 20 0 0 0.726
Bienestar | Bueno 12 50 4 80 1 33.3
psicol6gic | Malo 1 4.2 0 0 0
o- Muy bueno 3 12.5 0 0 0 0
emocional | Regular 8 33.3 1 20 2 66.7 0.744
Bueno 9 37.5 2 40 0 0
Bienestar | Malo 2 8.3 0 0 0 0
social | Muy bueno 3 125 1 20 1 33.3
Regular 10 | 41.7 2 40 2 66.7 0.806
Bueno 15| 625 3 60 1 33.3
Bienestar | Malo 1 4.2 0 0 0 0
espiritual | Muy bueno 6 25 1 20 1 33.3
Regular 2 8.3 1 20 1 33.3 0.874
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

Alto 9 | 375 2 40 1 33.3
percibido

con el uso Bajo 5 | 20.8 1 20 1 33.3

de las
TIC'S para
el cuidado
de su
enfermeda
doelde
su familiar | Medio 10 | 41.7 2 40 1 33.3 0.992

Segun la tabla 24, no se evidencia correlacion estadisticamente significativa entre
las dimensiones valoradas en la DIADA vy el nivel de sobrecarga valorado por la

escala Zarit.
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8.6 CORRELACION DE VARIABLES, HABILIDAD DE CUIDAD Y NIVEL DE

SOBRECARGA.

Tabla 25. Correlacion entre las dimensiones de la habilidad de cuidado y nivel de

sobrecarga de los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer. n=32.

DIMENSIONES HABILIDAD SOBRECARGA
DEL CUIDADO
No Sobre sobre P
sobrecarga carga leve carga
intensa
n % n % n % Chi-
cuadrado
Conocimiento Bajo 14 583 3 60 1 333 0.371
Medio 5 208 2 40 2 66.7
Alto 5 208 O 0 0 0
Paciencia Bajo 24 100 5 100.0 3 100.0 1.000
Medio 0 0 0 0 0
Alto 0 0 0 0 0
Valor Bajo 19 792 4 80 3 100.0 0.682
Medio 5 208 1 20 0 0
Alto O 0 0 0 0 0
Valoracion global Bajo 24 1000 5 100 3 100.0 1.000
de la Habilidad del Medio 0 0 0 0 0 0
cuidado Alto O 0 0 0 0 0

Como se observa en la tabla 25, no se encontré correlacion estadisticamente

significativa entre las dimensiones de habilidad del cuidado y el nivel de sobrecarga.
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9. DISCUSION

El género femenino predomina y comparte el vinculo madre-hijo, las
mujeres/madres son las principales figuras que ejercen la labor de cuidar(12,60). La
labor de cuidar a esta poblacion especifica es realizada por personas jévenes 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
gue culturalmente se cree que el cuidado ha sido liderado por las mujeres y se indica
gue existe un parentesco en primer y segundo grado de consanguinidad, siendo las

madres las encargadas del cuidado(60).

Benitez y Carrefio(61), identific6 que quienes realizan la labor del cuidado en esta
poblacién son mujeres jévenes con escolaridad intermedia quienes en su mayoria
se dedican a labores del hogar, lo que les permite al igual que en nuestro estudio
dedicar mas horas al cuidado. Del mismo modo se establece que quienes realizan
esta labor son personas de niveles socioecondmicos bajos, sin embargo, se difiere
en el hecho de que, en este estudio, hay un predominio de la unién libre por encima
de la unién marital(62).

Aungue se considere que la labor del cuidado de un nifio con cancer resulta mas
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 articulos(13,63,64). En uno de los estudios se
evidencio que la totalidad de la poblacién carece de una habilidad de cuidado apta
para cuidar esta poblacién, dicha relacién se encontr6 en el articulo escrito por
Carrillo & colaboradores en donde el 70,6 % de ellas carece de la habilidad

suficiente para cuidar a sus hijos con cancer(16).

Aungue en algunos estudios como el realizado por Diaz(65) se encuentre una

relacion 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 evidencié lo contrario, no se hall6 una correlacion estadisticamente
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 present6 en el 9,38% de la poblacion.

Esto podria indicar que el amor y la devocion 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 articulo de Fonseca & colaboradores, los cuales
mediante un revision sistematica 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 nifio con

cancer, sino cansancio de la lucha contra la enfermedad(66).

Gran porcentaje de los cuidadores no percibié ningan tipo de apoyo psicoldgico y
econdmico. Esto también se evidencid en un estudio realizado por Carrefio & Arias
donde el apoyo percibido por parte de los cuidadores estudiados fue con frecuencia
medio a bajo en lo psicolégico, familiar y social, mientras que el apoyo espiritual fue
calificado como alto(10). Lo que da apertura a proximos estudios ya que el apoyo
psicolégico y econdmico 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, ademas del
uso de las TIC’s. El nivel bajo también se puede ver en las dimensiones de paciencia
y valor, que, aunque estadisticamente no hay correlaciéon, se pudo percibir que esta
ligado a la limitacién en tiempo y espacio para el crecimiento de si 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 & Monica P
Quemba-Mesa este aspecto es de especial importancia en la gestién del
cuidado, puesto que el uso de las tecnologias de la informacion 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 comunicacién continua y permanente y
facilitan la transmisién de recomendaciones de cuidado y demas informacion valiosa

para mejorar el nivel de competencia de cuidado(67).
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10. CONCLUSIONES

Segun la caracterizacion socio demografica un gran porcentaje de los cuidadores
no reciben ningun tipo de apoyo psicolégico y econémico, esto es preocupante ya

que estos son factores que influyen en el bienestar psicologico y emocional.

Para la poblacion 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

CoOmo una carga.

Dentro del andlisis expuesto encontramos gque no se tiene ninguna correlacion entre
la habilidad para el cuidado y la sobrecarga del cuidador sino un sobreesfuerzo que
produce cansancio, pero no cansancio de cuidar al nifio con cancer, sino cansancio

de la lucha contra la enfermedad

En relacion a lo expuesto podemos decir que el cuidado de los nifios y adolescentes
con cancer, 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, relacionandose ademas
con el nivel educativo identificado en la mayoria de los cuidadores que fue de basica
secundaria. Toda esta poblacion perteneciente a los estratos socioeconémicos 1y
2, factor de importancia debido a la repercusion que tiene en el curso de la

enfermedad, tratamiento y resolucion de esta

91



11. RECOMENDACIONES

De acuerdo con la recoleccién de los datos de esta investigacion y los respectivos
analisis realizados, se recomienda que futuros proyectos de investigacion estén un
poco mas 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 nifios y adolescentes que padecen de cancer.

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 informacién y educar al cuidador sobre el cuidado adecuado de los

pacientes, su enfermedad, y tratamiento.
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ANEXOS

Anexo A. Ficha de caracterizacion de la diada cuidador-persona

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD

CRONICA GCPC-UN-D'
Institucion donde se diligencia el instrumento:

INFORMACION DEL PACIENTE INFORMACION DEL CUIDADOR
Teléfono:
1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE Y SU 1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL CUIDADOR Y SU
PERFIL SOCIODEMOGRAFICO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
1.1 Valoracién del paciente 1.1 Valoracién del Cuidador
-PULSES total: 6-8 ) 9-11() 12-24[) -PULSES total: 6-8 (] 9-11(_] 12-24()
~Test SPMSQ: (N. errores) -Test SPMSQ: (N. errores)
02() 34() 57 810 0-2(0) 340 570) 810
1.2 Diagnésticos Médicos: 1.2 Diagnésticos Médicos:
1.3Género 1.3 Género
() Masculino (] Femenino () Masculino (] Femenino
1.4Edad afios 1.4 Edad afios
1.5 Grado Maximo de escolaridad 1.5 Grado Maximo de idad
1.6 Depar de Procedenci 1.6 Departamento de P denci
1.7Lugar de 5 1.7 Lugar de ‘
Rural (]  Urbano [ ] Rural () Urbano [_)
1.8 Estado Civil 1.8 Estado Civil
() soltero(a) () soltero(a)
Casado(a) Casado(a)
Separado(a) Separado(a)
Viudo(a) Viudo(a)
Unién Libre Unién Libre
1.9 Ocupacion 1.9 Ocupacion
Hogar d Hogar
() Empleado (a) Empleado (a)
Trabajo Independiente Trabajo Independiente
@ Estudiante Estudiante
Otros Otros
1.10 Estrato socioeconomico 1.10 Estrato socioeconomico
102030 40 5060 10 203040 5060
1.11 Tiempo que lleva con enfermedad cronica 1.11 ;Cuida a la persona a su cargo desde el momento de su
diagnéstico?
&si (CJNO
1.12 gi6 1.12 Religion
Nivel de Compromiso Religioso Nivel de Compromiso Religioso
Alto[]  Medio[] Bajo() Ato[(]  Medio( ) Bajo )
2.1 ;Tiene un Unico cuidador? 2.1 ¢Es usted el Unico cuidador?
Si [ﬁ No (] otro (s), ¢ Cudl (es)? Si ff] No () otro (s), ¢ Cual (es)?
2.2 Namero de horas de ayuda que requiere diariamente para su 2.2 Tiempo que lleva como cuidad
cuidado 2.3 Numero de horas que usted cree que dedica diariamente al
cuidado de su familiar
2.3 Indique con una x los apoyos con los que cuenta y califique su | 2.4 Indique con una x los apoyos con los que cuenta como
nivel de satisfaccion con respecto a los mi siendo 1 el cuidador y califique su nivel de satisfaccion con respecto a los
il y 4 el maximo: i siendo 1 el mii y 4 el maximo:
Nivel de Nivel de
satisfaccion
Apoyo con que | Marque Apoyo con que | Marque ||
cuenta con x 1 2 3| a cuenta conx 1 2 3 4
Psicologico Psicologico
Familiar Familiar
Religioso Religioso
Econémico Econémico
Social Social
Oftro. ¢,Cual? Otro. ¢ Cual?

! Instrumento para la caracterizacién de la diada (Paciente-Cuidador) en situaciones de enfermedad crénica. Grupo de Cuidado al
Paciente Crénico y su Familia, Universidad Nacional de Colombia, Version 2. 06 de Marzo de 2014.
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2.4 La persona que lo cuida es:

Esposo (a) (] Madre/padre
Hijo(a) () Abuelo(a)
() Amigo(a) Otro

2.5 ¢ Ha tenido experiencias previas como cuidador?
Quién(es):
Diagnédstico:
Tiempo como cuidador:

2.5 Percibe que para su familia, usted como paciente es una
carga:

Muy Alta (] Alta () Moderada (_)Baja )

2.6 Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, como califica
los siguientes niveles de bienestar, siendo 1 el minimo y 4 el
maximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar 0|1[/2]|3]| 4
Fisico
Psicolégico-Emocional
Social
Espiritual

4. MEDIOS DE INFORMACION Y COMUNICACION

2.6 Nivel de percepcion de carga segin ZARIT:

No sobrecarga Dp Sobrecarga leve (] Sobrecarga intensa )
2.7 Al mirar su condicién y calidad de vida actuales, como
califica los siguientes niveles de bienestar. siendo 1 el minimo y
4 el maximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar 0(1/2|3]| 4
Fisico
Psicolégico-Emocional
Social
Espiritual

4.1. Autovaloracion en el uso de las TIC's

4.1 Autovaloracion en el uso de las TIC's

Posibilidad de Posibilidad de
Nivel acceso para Frecuencia de Nivel acceso para Frecuencia de
imi poyar su uso imi poyar su uso
TIC's TIC's
o o o o [} =}
o = o o = o o = =] o = (=] o = ] o = o
218 2|28 |2|2|B]|& 18| 8 |2|3|8|2|%8|%
2| g8 |2|2 8| |&|a S T = P - I P
Television Television
Radio Radio
Computador Computador
Teléfono Teléfono
Internet Intemet
Ofro. ¢ Cual? Otro. ¢Cual?

4.2. ;Para su cuidado usted se apoya en TIC’s?
Si J No

4.3. Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC’s en el cuidado de
su enfermedad
Bajo O

Ato () Medio (]

4.4 Ordene por prioridad las TIC’s que les podrian ser mas Utiles
para recibir informacion para su cuidado, siendo 1 el menos util y
5 el mas util:

TIC'S N° TIC'S N°
| Televisién ;elzws:on
Radio adio
| Computador Computador
Teléfono Teléfono
| Internet Internet
| Otro ;Cual? Otro ;Cual?

4.2 ;Para su cuidado o el de su familiar usted hace uso de las
TIC’s?
si (J No
4.3 Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC’s para el cuidado
de su enfermedad o la de su familiar

Alto (J Medio (J  Bajo

4.4 Ordene por prioridad las TIC’s que les podrian ser mas utiles
para recibir informacion en el cuidado de su enfermedad o la de
su familiar, siendo 1 el menos util y 5 el mas util:
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Anexo B. Escala de sobrecarga del cuidador- Zarit

ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR -ZARIT
VERSION 4. 10 DE FEBRERO DE 2014
Nombre del cuidador: Teléfono:
Institucion donde se diligencia el instrumento:

N Rara Algunas Bastantes Casi
unca 3
ITEM Vez Veces Veces Siempre

1 2 3 4 5

1. sPiensa que su familiar pide mdas ayuda de la que realmente
necesita?

2. 3Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar
_no fiene suficiente tiempo para usted?

3. sSe siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
de su familiar con otras responsabilidades (trabgjo, Familia)2
4. sSiente vergUenza por la conducta de su familiare

5. sSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
6. sPiensa que cuidar a su familiar afecta negativamente la
relacién que usted tiene con los otros miembros de su
familia?

7. 3Tiene miedo por el futuro de su familia? |
8. 3Piensa que su familiar depende de usted? . |
9. sPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar a su familiarg

10. 3Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11. sPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar de su familiar2

12. 3Siente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar de su familiar?

13. sSe siente incbmodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar2

14. sPiensa que su familiar le considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

15. zPiensa que no tiene suficientes ingresos econdémicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademds de sus otfros gastos?2
16. 3Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por
mucho mds tiempo?

17. sSiente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiare

18. sDesea poder dejar el cuidado de su familiar a ofra
persona?

19. 5Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. sPiensa que deberia hacer mds por su familiare

21. sPiensa que podria cuidar mejor a su familiar2

Finalmente, de acuerdo con su experiencia en el cuidado de | Ninguna | Baja | Ni Alta ni Alta Muy alta
su familiar responda: Baja

22. Globalmente, 3Qué grado de "carga" experimenta por
el hecho de cuidar a su familiare

TOTAL [

RESULTADO:
< 46 puntos-no sobrecarga 47-55 puntos- sobrecarga leve > 56 puntos-sobrecargaintensa

Nombre de la persona que diligencia el Instrumento:
Teléfono:

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit
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Anexo C. Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho

“

VERSION 4. 10 DE FEBRERO DE 2014

Nombre del cuidador: Teléf itucién donde se diligencia el instr

Instructivo: lea cada una de las siguientes afirmaciones y marque la opcion que mejor refleje sus pensamientos al respecto. Utilizando para expresar
su nivel de acuerdo o desacuerdo la escala de 1 a 7 al lado de cada afirmacion. Sefiale con la X, el nimero correspondiente a su opinién. No hay
respuestas correctas o erradas. Por favor responda [1 [ 2 3 | [S<] 6 [ 7 | todas laspreguntas. Ejemplo: en la afirmacion “la vida
es bella”. Usted considera que lo es pero no del todo, por eso decide marcar 5, lo cual hard asi:

Enabsoluto desacuerdo - Totalmente de acuerdo CI

CALIFICACION

NO. AFIRMACIONES

1 2 3 4 S 6 7
1 Aprender me toma tiempo
2 Mi vida esta llena de oportunidades
3 Usualmente digo lo que quiero decir a otros
4 Puedo hacer mucho por alguien indefenso
5 Veo la necesidad de cambio en mi mismo
6 Tengo la capacidad de que me gusten las personas asi yo no les guste a ellas
7 Entiendo a las personas facilmente
8 Me falta ver mas cosas en este mundo para aprender cada dia mas
9 Saco tiempo para llegar a conocer a otras personas
10 Me gusta que me hagan participe en diferentes asuntos
11 Hay mucho que puedo hacer para hacer la vida mejor
12 Me siento tranquilo aunque otra persona depende de mi
13 Me gusta desviarme de mis cosas si es para ayudar a otros
14 Soy capaz de demostrar mis sentimientos al tratar a otras personas
15 Es tan importante lo que hago como la forma de comunicarlo
16 Puedo entender cdmo se sienten las personas asi no haya pasado por experiencias similares
17 Admiro a las personas que son calmadas, compuestas y pacientes.
18 Considero importante aceptar y respetar las actitudes y sentimientos de otros
19 La gente puede contar conmigo para hacer lo que me comprometi
20 Tengo espacio para mejorar
21: Considero que ser buen amigo es estar pendientes cada uno del otro
22 Encuentro una razon de ser en las situaciones de cuidado
23 Puedo darles libertad a aquellos a quienes cuido sin temores de lo que pueda sucederles
24 Me gusta alentar a las personas
25 Me gusta hacer compromisos mds alld del presente
26 De verdad me gusta como soy
27 Veo fortalezas y debilidades en cada individuo
28 Usualmente enfrento las nuevas experiencias con valor [ 1]
29 Me siento tranquilo al abrirme y permitir que otros vean quién soy
30 Acepto a las personas tal como son
31 Cuando cuido a alguien soy capaz de manifestar mis sentimientos
32 Me gusta que me pidan ayuda
33 Puedo expresar mis sentimientos a las personas de una forma calida y cuidadosa
34 Me gusta interactuar con las personas
35 Me veo como una persona sincera en mis relaciones con otros
36 Considero que las personas deben tener espacio (lugar, privacidad) para pensar y sentir
37 Las personas se pueden acercar a mi en cualquier momento
FUENTE: Nkongho N. The Caring Ability Inventory. In Ora L. Strickland and Carolyn F. Waltz. of Nursing O Self Care and Copin. New York. Springer Publishing Company,

Part Ill. 1990; (3y 4) pp. 3- 16.

Nombre de la persona que diligencia el Instrumento: Teléfono:

* Con revision de traduccion del idioma original, retraduccion al espafiol y afinacion semantica realizada por el Grupo de Cuidado al Paciente Crénico. Febrero 25 2013 Universidad Nacional
de Colombia. Version 4 revisada el 10 de Febrero de 2014.
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Anexo D. Autorizacion de utilizacién de instrumentos

Olivia Lorena Chaparro Diaz <olchaparrod@unal edu.co>
para alix, mi =

APRECIADAALIX: Un cordial saludo. Me permito enviarte el permisa y los formatos correspondientes.
Muchos éxitos

Mil gracias

T

DRA. LORENA CHAPARRO DIAZ, RN, PhD

Profesora Asociada

Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia

Miembro de la Sociedad de Honor de Enfermeria Sigma Theta Tau International
Investigadar Senior, Colciencias

Teléfono: 571+ 3165000 Ext. 17006 Carrera 30 No. 45-03, Edificio 228, Oficina 4-03
Correo electrénico: olchaparrod@unal.edu.co

Péagina web: www.enfermeria.unal edu.co www.gcronico.unal.edu.co
Orcid Google ScholarCitations  Cvlac SCOPUS  Research Gate

@ mié, 9sept 811 T7

E12020 es el Afio Internacional de Enfermeria. Agradezca a las enfermeras que contribuyan al cuidado de su salud y vida en este

afio. Nursing Now 2020

Yol
.
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Anexo E. Consentimiento informado

ir

HOSPITAL )

FECHA DE EMISION:

ABRIL 2018
Eﬂ%ﬁmmﬁm CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 02
mawigigs | PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO | CODIGO: GDI-INV-F-001H
DE INVESTIGACION MEDICA S ACHAA det

Habilidad del cuidado y sobrecarga de los
Titulo del proyecto de cuidadores de nifios y adolescentes con
investigacion: diagnodstico de cancer de la unidad de
cancerologia del HUHMP

Nombre del investigador
principal:

Sede donde se realiza el estudio: | Unidad de Cancerologia HUHMP
Nombre del paciente:

Alix Yaneth Perdomo Romero

A usted se le esta invitando a participar en el estudio de investigacion médica. Antes de
decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase con
absoluta libertad de preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas
al respecto.

Una vez haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le pedira
que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara una copia firmada y
fechada.

1. Objetivo del estudio: Describir la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los
cuidadores familiares de nifios y adolescentes con diagndstico de cancer, de la unidad
de Cancerologia del Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo

2. Justificacion del estudio: Describir la habilidad del cuidado y la sobrecarga de los
cuidadores de nifios y adolescentes con cancer, permite al personal de la salud,
principalmente a los profesionales de enfermeria, establecer estrategias que facilite la
transicion de ser padres a cuidadores, que en ocasiones es dificil para quien asume este
nuevo rol, para ello es importante poseer la habilidad para cuidar, prevenir la sobrecarga
y mejoren su calidad de vida

3. Beneficios del estudio: Es importante brindarle informacion sobre las dinamicas y
saberes del cuidador al profesional de enfermeria y demas profesionales sanitarios que
tienen contacto con ellos para que su manejo posea un enfoque transcendental en lo que
significa cuidar a un nifio o adolescente con cancer y asi reconocer a los cuidadores
familiares como aquellos “pacientes ocultos” que también necesitan de nuestra atencién
profesional. Igualmente, fortalecer el programa de soporte al cuidado y al cuidador del
Programa de Enfermeria.
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ians "o =

HOSPITAL G

FECHA DE EMISION:

ABRIL 2018
Eﬁuﬂgﬁh&gﬁﬁﬂﬁ CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 02
mawikigs | PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO | CODIGO: GDI-NV-F-001H
DE INVESTIGACION MEDICA T

4. Procedimientos del estudio: consiste en dar respuesta a tres instrumentos, los
cuales permiten caracterizar al cuidador, medir la sobrecarga y la habilidad del
cuidado, los datos obtenidos seran mantenidos en el anonimato.

5. Riesgos asociados al estudio: Segun la Resolucién N° 8430 de 1993 “Por lo cual se
establecen las normas cientificas y técnicas de la investigacion en salud’, esta
investigacion se clasifico en la categoria de investigacion sin riesgo, porque no se
ejecutara ninguna intervencion o modificacion dirigida a lo bioldgico, fisico, psicoldgico o
social de los individuos participantes.

6. Aclaraciones: Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.
No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la
invitacion.

Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo desee, aun cuando
el investigador responsable no se lo solicite, pudiendo informar o no, las razones de su
decision, la cual sera respetada en su integridad.

No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio. No recibira pago por su
participacion. En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion actualizada
sobre el mismo, al investigador responsable. La informacion obtenida en este estudio,
utilizada para la identificacion de cada paciente, sera mantenida con estricta
confidencialidad por el grupo de investigadores.

Si tiene alguna pregunta o si desea alguna aclaracion por favor comunicarse con la
enfermera Alix Yaneth Perdomo Romero al teléfono 3002643363 y/o Laura Daniela
Dussan al nimero de contacto 3185939112.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si asi lo
desea, firmar el consentimiento informado que forma parte de este documento.
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HOSPITAL G

FECHA DE EMISION:
ABRIL 2018

EM&E&L&%}U CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 02
mawikigs | PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO | CODIGO: GDI-NV-F-001H
DE INVESTIGACION MEDICA S AGIA T dat

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cédula de
ciudadania  numero expedida en la ciudad de
he leido y comprendido la informacion anterior y mis preguntas
han sido contestadas de manera satisfactoria por el investigador que me entrevisté. He
sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos, por lo tanto, deseo participar voluntariamente en el
proyecto de investigacion.

Nombres y Apellidos del Participante Nombre del Testigo
Firma del Participante Firma del Testigo
C.C. C.C.

Esta parte debe ser completada por el investigador o su responsable. He explicado
a la persona el propésito de la investigacion, le
he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implican su participacion. He
contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he preguntado si tiene alguna
duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad correspondiente para realizar
investigacion con seres humanos y me apego a ella (Resoluciéon 8430 de 1993) una vez
concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el presente
documento.

Firma del Investigador
Fecha:
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Anexo F. Disentimiento informado

v
£ )
“OSP”AI_ FORMATO .
FECHA DE EMISION:
ABRIL 2018

Eﬂmgmmpﬁﬁ CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 02
mpawigiss | PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO | CODIGO: GDI-INV-F-001H

DE INVESTIGACION MEDICA P AGINA- ol

DESISTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cedula de
ciudadania numero expedida en la cuidad de
he participado voluntariamente en el estudio en mencion hasta
el dia de hoy (dd/mm/aaaa), donde haciendo uso de mi derecho de retirarme
voluntariamente en cualquier fase del desarrollo del estudio, sin que esto ocasione ningun
tipo de represalia contra mi, decido a partir de este momento no participar mas en esta
investigacion, siendo expuestos mis motivos de desistimiento a continuacion:

Como constancia del desistimiento en la participacion de este estudio firman a
continuacion:

Firma de la persona que desiste de su
participacion en el estudio

C.C.

Fecha:

Firma del testigo (si aplica)
C.C.
Fecha:

Firma de uno de los investigadores
C.C.
Fecha:
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Anexo G.Acta de aprobacion.

Iste

"OSPITAL FORMATO

QP NIVERSITARIO

— ,,

oo’k - i
e

FECHA DE EMISION:
MARZO 2020

cODIGO: GDI-INV-F-001A

PAGINA: 1 de 4

HERNANDO MONCAL EAND PERDOMO

TreaE A ACTA DE APROBACION
ETICA, BIOETICA E INVE

COMITE DE
STIGACION

i

ACTA DE APROBACION N° 011-001
i i del
Fecha en que fue sometido a consideracion del Comité: 26 de Noviembre

2020.
CARGA DE LOS

CER DE LA

ILIDAD DEL CUIDADO Y SOBRE!
NCALEANO

Nombre com .o

pleto del Proyecto: “HAB
CUIDADORES DE NINOS Y):QDOLESCENTES CON DIAGNOSTICO DIC:D gAAl/\’IO
UNIDAD DE CANCEROLOGIA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO HERNA

PERDOMO *.

Enmienda revisada: Ninguna.
o-investigadores

domo Romero y C
fge Luisa Fernanda

Sometido por: Investigadora Alix Yaneth :
Laura Daniela Dussan Mufoz, Maria Ximena Bautis&q _Sarmlento.
Medina Tafur, Maria Alejandra Mufioz Jamioy Y Maria Ménica Zea.

El Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo constituyo mediante la
Resolucion N° 0784 del 07 de Junio de 2019 el Comité de Etica, Bioetica €
Investigacién dando cumplimiento a ta Resoluciones 8430 de 1993 y 2378 del 2008,
actos administrativos expedidos por el Ministerio de la Proteccion Social, l_o mismo
que para obedecer lo dispuesto por la Declaraciéon Universal sobre Bioetica Y

Derechos Humanos de la UNESCO.
El Comité de Etica, Bioética e Investigacion certifica que:

Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presente proyecto.

1.

a. ( x) Resumen del proyecto.

b. ( ) Protocolo de Investigacion.

c. (x) Formato de Consentimiento Informado.

d. ( ) Protocolo de Evento Adverso.

e. ( ) Formato de recoleccion de datos.

f. ( ) Folleto del Investigador (si aplica).

g. ( ) Resultado de evaluacién por otros comités (si aplica).
h. ( x) Acuerdo de Confidencialidad para Investigadores.

2. I;I_ Comité cons.iderf’J’ que el presente estudio: es valido desde el punto de vista
eh?tg,. la ln\:_estl.gacwn se considera de riesgo minimo para las personas que
participan. La investigacion se ajusta a los estand Acti
inicas:. ] ares de buenas practicas

3. EIl Comité considera que las medidas que estan siendo tomadas para proteger a

los sujetos del estudio son las adecuadas.

Escaneado con CamScanner
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r\

Empresa Social del Estado

7 acreot
ON:
",S?V%PITAL FORMATO FEcm\RDZEOEZ“Sf’J .
Uumm"%ﬁ%&m VERSION: 02
F-001A

ACTA DE APROBACION COMITE DE [T c4piGo: GDHINV-
ETICA, BIOETICA E INVESTIGACION PAGINA: 2 de 4
[ BAOINAZEO]

BN

4. e .
El comité puede ser convocado por solicitud de
conforman o de las directivas instituciona
relacionado con los derechos y el bienestar

estudio.

os miembros que lo
r cualquier asunto
volucrados en este

alguno de |
les para revisa
de los sujetos In

5. Elinvestigador principal debera:

a. Informar cualquier cambio que s€
c_an)l?los no podran ejecutarse sin
bioética e investigacion de la insti

en el proyecto, estos
a del comité de ética
ea necesario qué

proponga introducir
la aprobacion previ
tucion excepto cuando s

comprometa la vida del participante del estudio. o
que implica riesgo para los

b. Avisar cualquier situacion imprevis
sujetos o la comunidad o el medio en €
c. Poner en conocimiento al Comité de
respecto al estudio, que pueda afectar

ta que considere .
| cual se lleva a cabo el estudlo._
toda informacién nueva, importante

la relacion riesgo / beneficio de los

sujetos participantes. '
d. Informar de la terminacién prematura o suspension del proyecto explicando las

causas o razones.
e. Comprometerse a realizar una retroa

la investigacion para presentar lo

proyecto.
f. Realizareli

limentacion en el servicio donde se efectud
s resultados del estudio una vez finalizado el

nforme final de la investigacion el cual se debe entregar al Comité en

un plazo maximo de un mes después de terminada la investigacion.

g. Presentar un informe anual del proyecto si €l

tiempo para su desarrollo es

superior a un afno.

h. Comp

rometerse con hacer entrega de un articulo publicado en una revista

indexada{ reﬁrienqo al Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo
como entidad participante y patrocinadora de la investigacion.

Informar de manera escrita al Comité de Etica, Bioética e Investigacion del

Hospital Universitario H.M.P si el proyecto avalado va a participar en un evento

académico.

Entiendo y acepto las condiciones anteriormente menci :
i A nci ité i
Bioética e Investigacion. ionadas por el Comité de Etica,

Nombre del Investigadora: Alix Yangth Perdomo Romero

Firma I_’rgs.hten‘te/(:omité de Etica
Bioética e Investigacion ’

Escaneado con CamScanner
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