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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidadores; Objetivo: Evaluar la efectividad del programa “Cuidando a los cuidadores®” para desarrollar
Familia; habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de nifios con cancer en el Instituto Nacional
Neoplasias; de Cancerologia.

Cuidado del nifo Método: Estudio de abordaje cuantitativo tipo experimental con grupos muestra y control; se

realiz6 caracterizacion sociodemografica de los cuidadores familiares, medicion antes y después
de la intervencion en ambos grupos del instrumento de habilidad de cuidado propuesto por
Nkongho que consta de 3 dimensiones: conocimiento, valor y paciencia. Se realizé la compara-
cion entre grupos utilizando ANOVA y prueba t de Student; participaron 106 cuidadores familia-
res de nifios con cancer atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia en el afo 2012.
Resultados: La mayoria de los cuidadores de nifios con cancer son mujeres, madres, en edad
productiva, ocupacion hogar, de estratos socioecondémicos bajo y medio, se dedican de forma
permanente al cuidado de sus nifos; caracterizacion que coincide con lo sefialado en otros es-
tudios de cuidadores familiares acerca del género, la edad, la ocupacion y la dedicacion al cui-
dado. El grupo que recibi6 el programa “Cuidando a los cuidadores® - version institucional” tuvo
un mejor resultado y mas positivo en la habilidad de cuidado, como se ha visto en diferentes
aplicaciones del programa en América Latina.

Conclusiones: La intervencion aplicada en el ambito hospitalario es una iniciativa que se debe
considerar en el desarrollo de la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
cancer.
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Effect of the caring ability program for family caregivers of children with cancer

Objective: To assess the effectiveness of the Program “Caring for the caregivers®” for the
development of caring skills in the family caregivers of children with cancer treated in

Methods: This is a quantitative experimental study with sample and control groups. A socio-
demographic characterization of family caregivers was conducted, as well as a measurement of
the ability before and after the intervention in both groups. The Caring Ability Inventory
of Nkongho was employed. This assessment tool include three dimensions: knowledge, value
and patience. The groups were compared using ANOVA and the Student t test. The sample
included 106 family caregivers of children with cancer, treated in the Instituto Nacional de

Results: Most of the caregivers of children with cancer were women, mothers, in productive
age, whose occupation was housewife. They were mostly from the low and middle socioeconomic
strata. These caregivers were permanently dedicated to the care of their children. Both groups
had similar results in the characterization, and the results are in agreement with those reported
in other studies of family caregivers as regards gender, age, occupation, and dedication to care.
The group that received the Program “Caring for the caregivers”® - institutional version, had
better and more positive results in the caring ability, as has been seen in different applications

Conclusions: The applied intervention in the hospital setting is an initiative to take into
consideration in the development of caring ability of family caregivers of people with cancer.

© 2013 Instituto Nacional de Cancerologia. Published by Elsevier Espafa, S.L. All rights reserved.
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Introduccion

El cancer infantil como enfermedad crénica requiere espe-
cial atencion, por el impacto que genera en las familias con
consecuencias directas sobre el tratamiento y la adherencia
al mismo, asi como la calidad de vida del nifio. Para los cui-
dadores familiares, la situacion representa una condicion de
incertidumbre, estrés y ansiedad que muchas veces conti-
nla aun cuando la enfermedad esté controlada'?.

En los padres de niflos con cancer se genera una confron-
tacion permanente respecto a su rol parental, que se tra-
duce en gran tension; se enfrentan a una realidad en la que
requieren la intervencion de otros para proteger y propor-
cionar al nifio el cuidado que necesita®*.

El cuidador familiar de un niflo con cancer es un sujeto
de cuidado vulnerable al vivir los efectos devastadores del
estrés>¢, y asume una serie de afrontamientos que inclu-
yen, entre otros: manejar la situacion de enfermedad en
medio de una estructura que requiere esfuerzos complejos
para orientar la toma de decisiones frente a las tareas del
cuidado; desarrollar una relacion ain mas estrecha con el
nino, quedando muchas veces excluidos los demas miem-
bros de la familia; sufrir autoabandono con incremento del
aislamiento social por menor tiempo para la relacion con
amigos, disminucion de contactos y restriccion al circulo
de cuidado familiar; enfrentar como binomio cuidador-nino
con cancer algunas crisis por ausencia de conocimiento,
comprensién y aceptacion; exponerse a conflictos familia-
res generados, en la mayoria de los casos, por el impacto
emocional que se tiene para reconocer que el nifio presenta
una enfermedad socialmente estigmatizada como amena-
zante y fatal.

Se considera, por tanto, que la condicion de un cuidador
familiar de un nifo con cancer se enmarca en circunstancias
que le generan un gran impacto, con efectos determinados
en sentimientos comunes.

Es dificil sefialar con exactitud las funciones del cuidador
familiar, ya que dependen de cada familia y de las condicio-
nes del nifo a quien se cuida. Es de resaltar que la experien-
cia se convierte en un reto permanente que implica conocer
al nifno enfermo y conocerse a si mismo*.

Esta problematica evidencia que el equipo de salud se en-
cuentra frente a un escenario en extremo complejo, al cual
se suma una marcada tendencia a la disminucion del nimero
de dias de hospitalizacion en pacientes con problemas croni-
cos de salud, con el consecuente efecto de tener que asumir
una mayor proporcion de tiempo y responsabilidad en el ho-
gar, para lo cual los cuidadores familiares no siempre estan
preparados. En tal sentido, los profesionales de la salud es-
tamos a la espera de avanzar en propuestas de intervencion
acordes con esta realidad.

En el caso de los cuidadores, se han determinado necesi-
dades personales, familiares, de entendimiento de la enfer-
medad, orientacion sobre como actuar, orientacion sobre
la utilizacion de apoyos, el uso de redes, como soportar la
carga y el autocuidado, entre otras®.

Se deduce que entre las propuestas de intervencion, se
deberian orientar parte de los esfuerzos a contar con un
cuidador familiar habil, es decir, alguien que conoce al nifio
enfermo, entiende como es la enfermedad, consigue explo-
rar y aprovechar sus propias capacidades en la situacion de
enfermedad, lo cual se traduce en beneficios sobre la cali-
dad de vida tanto propia como del receptor del cuidado y,
por supuesto, en mayor adherencia a los tratamientos.



20

G. Mabel Carrillo et al

Los resultados obtenidos en investigacion, respecto a ca-
racterizacion y habilidad de cuidado de los cuidadores fa-
miliares de personas con enfermedades cronicas, motivaron
a Barrera, Pinto y Sanchez a la elaboracion y validacion del
programa “Cuidando a los cuidadores®”?, bajo los lineamien-
tos conceptuales de Ngozy Nkongo?, el cual surgi6é con el
objetivo de fortalecer la habilidad de cuidado de los cuida-
dores familiares de personas con enfermedad cronica.

La efectividad del programa ha sido evaluada en varias
ciudades de Colombia y en 3 paises de América Latina, re-
conociéndose que es una intervencion que aumenta la habi-
lidad de cuidado de los cuidadores familiares en general®'°.

Sin embargo, el fendmeno de la habilidad de cuidado del
cuidador familiar de un nifio con cancer ha sido inexplora-
do en el medio. Si se logra atender de manera efectiva la
problematica de los cuidadores de nifios con cancer, estas
iniciativas podrian redundar en la generacion de propuestas
en el ambito nacional y servir de marco de referencia para
otras instituciones de atencion oncologica. En tal sentido, el
objetivo del estudio fue evaluar la efectividad del programa
“Cuidando a los cuidadores®” para desarrollar las habilida-
des de cuidado de cuidadores familiares de nifios con cancer
en el Instituto Nacional de Cancerologia (INC).

Materiales y métodos

El estudio se realizd en el INC en el aiio 2012 con 106 cui-
dadores familiares de nifios con cancer atendidos en esta
institucion. El disefo fue experimental, dividiendo el total
de cuidadores en 2 grupos, uno de muestra y otro de con-
trol de manera aleatoria.

El tamano de la muestra de cuidadores no fue predetermi-
nado, teniendo en cuenta que no se contaban con registros
de poblacion total y real de cuidadores a cargo de los nifios
con cancer que asisten al INC. El proceso de captura se rea-
liz6 durante los meses de abril a septiembre del afo 2012,
identificando una poblacion total de 112 cuidadores durante
este periodo de tiempo que cumplian con los criterios de
inclusion para el estudio.

La seleccion aleatoria a los grupos muestra y control se
determiné utilizando estrategias para asegurar el oculta-
miento de la asignacion, mediante el siguiente procedimien-
to: 1) rutina de visita programada por dia a los servicios en
donde consultaron los nifos y sus cuidadores; 2) convoca-
toria a los cuidadores para la presentacion del proyecto;
3) verificacion de los criterios de inclusion de los cuidado-
res interesados; 4) aplicacion del consentimiento informado
(verbal y escrito) antes y después de la intervencion; 5) ela-
boracion de la base de datos en Excel con los datos de los
participantes; 6) asignacion aleatoria simple de los partici-
pantes de cada grupo a partir de la base de datos, utilizando
una tabla de nimeros aleatorios; 7) caracterizacion socio-
demografica de los participantes de cada uno de los grupos,
y diligenciamiento de instrumento de habilidad de cuidado;
8) aplicacion de la intervencion del programa “Cuidando a
los cuidadores®” al grupo muestra (4 sesiones, incluyendo
la de induccion de 2 h durante 2 semanas); 9) seguimiento
simultaneamente a los cuidadores del grupo control durante
2 semanas de las intervenciones convencionales realizadas
en el INC; 10) convocatoria a los cuidadores una semana
después de la finalizacion de la intervencion; 71) aplicacion

de consentimiento informado, y 12) diligenciamiento del ins-
trumento de habilidad de cuidado nuevamente a cada uno
de los grupos.

Para la aplicacion de los instrumentos y la intervencion,
los participantes fueron convocados a un salon dentro del
servicio de hospitalizacion de pediatria. De acuerdo con la
disponibilidad de tiempo referida por los cuidadores, se de-
terminaron 2 posibles horarios de encuentro durante 3 dias
a la semana (lunes, martes y viernes) en las jornadas ma-
fiana o tarde, asegurando que se lograra contar con 2 h de
disponibilidad durante las 4 sesiones. La mayor parte de la
intervencion se realizo en la jornada de la manana.

Se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusion:
a) cuidador de un niflo con cancer que asista al INC; b) ma-
yor de 18 afos; ¢) persona con vinculo familiar de parentes-
co o cercania con el nifo, y d) aceptacion y consentimiento
de participacion voluntaria en el estudio.

Como criterios de exclusion se consideraron: a) cuidado-
res familiares con déficit cognitivo o enfermedad, y b) cui-
dadores que durante la entrevista estuvieran bajo el efecto
de medicamentos o sustancias que limitaran su capacidad
de comunicacion.

De esta manera, el grupo muestra estuvo conformado por
53 cuidadores que se vincularon al programa “Cuidando a
los cuidadores®”. El grupo control estuvo constituido por
53 cuidadores familiares de caracteristicas similares que re-
cibieron una atencion convencional. Se mantuvo un tipo de
cegamiento simple ciego, dado que los participantes (mues-
tra 'y control) no conocieron el tipo de intervencion asignada
durante el estudio.

Para la medicion de la variable dependiente del estudio,
habilidad de cuidado, se aplico una prueba inicial y final
utilizando el inventario de habilidad de cuidado, empleado
con permiso de la autora. Este instrumento puede ser au-
todiligenciado por el participante, tiene 37 items con gra-
duacion de tipo Likert calificada de 1 a 7, y se compone de
3 subescalas: conocimiento, valor y paciencia. Los puntajes
mas altos indican mayor grado de habilidad. Las respuestas a
los items se suman, dando un puntaje total y uno para cada
subescala. La subescala de conocimiento consta de 14 items,
la de valor, de 13 items, y la de paciencia, de 10. La confiabi-
lidad reportada por la autora para el instrumento es de 0,84,
y la validez de 0,808. Cuenta con traduccion oficial al espa-
ol y afinacion semantica para el contexto colombiano. La
version en espanol reportd un alfa de Cronbach de 0,86 y un
coeficiente de correlacion de Pearson de 0,66, mostrando
una correlacion considerable entre sus dimensiones'.

Se incluyd, ademas, el formato GCCUN-C para la caracte-
rizacion sociodemografica de los cuidadores familiares del
Grupo de Cuidado al Paciente Cronico y la Familia, de la
Universidad Nacional de Colombia y que incluye aspectos
basicos del cuidador como el servicio que solicita, el géne-
ro, la edad, el tiempo de experiencia, el parentesco, el nivel
de escolaridad y el grado de funcionalidad y de escolaridad
del receptor del cuidado.

La variable independiente, intervencion para modificar
la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares para el
grupo de estudio, fue de tipo pedagdgico y orientada por
principios del cuidado; consistio en el desarrollo del progra-
ma “Cuidando a los cuidadores®™?,

Esta es una intervencion que puede tener impacto psico-
social en el comportamiento a mediano y largo plazo del
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cuidador familiar, generando su empoderamiento, facilidad
en la toma de decisiones, reorganizacion de actividades en
los diferentes roles, modificacion de estilos de vida, cam-
bios positivos frente a sentimientos de carga, depresion y
soledad, determinantes que inciden de manera directa en
la calidad de vida de la diada cuidador familiar-receptor,
asi como en el bienestar del nifo, y que deberan repercutir
en mayor adherencia a las terapéuticas, fortalecimiento
de sus redes sociales y manejo efectivo de los servicios de
salud.

Este programa ha sido evaluado en otros contextos como
un programa Util para fortalecer la habilidad de cuidado de
los cuidadores familiares de personas con enfermedades
cronicas”®™°, El programa cuenta con 3 fases enfocadas en
cada uno de los componentes de la habilidad de cuidado.
La version institucional se diseid para trabajar en escena-
rios hospitalarios, se desarrolla una sesion de induccion y
3 mddulos, uno por cada fase. Para esta aplicacion, tuvo
una duracion de 2 semanas con una intensidad de 2 h por
sesion, acompanadas de material especificamente disefado
para cada una de ellas.

El apoyo posterior al programa se da por demanda, y de
manera continua o esporadica en forma presencial, telefoni-
ca o virtual; sin embargo, para el estudio, no se contemplé
la medicion de este apoyo posterior como parte de la inter-
vencion.

El modulo | para fortalecer el conocimiento reconoce la
experiencia de dar y recibir cuidado e identifica potenciali-
dades y debilidades en la labor de cuidar.

El modulo Il incluye tematicas que fortalecen en los cuida-
dores el valor tales como el proceso de toma de decisiones
de cuidado, la habilidad social, el soporte social y el empo-
deramiento.

El modulo I se inicia con la identificacion de aquello que
impacienta al cuidador y lo que lo tranquiliza, se pasa luego
a revisar como trabajar la paciencia a través del significado,
y se caracteriza lo que para cada cuidador significa ser un
cuidador habil, estableciendo metas para el cuidado de si
mismo y de su familiar.

La intervencion del grupo control se orienté a mantener
la atencion convencional que incluye seguimiento telefonico
o consulta programada en la institucion. Este grupo recibia
material educativo especifico si la institucion lo entregaba
de rutina. Los encuentros fueron registrados como parte del
estudio y fueron de promedio de 5 por cuidador durante el
tiempo en que se adelanto la intervencion.

El escenario para el programa “Cuidando a los cuidado-
res®” fue un salon dentro del servicio de pediatria del INC,
teniendo en cuenta la necesidad y ubicacion de los cuida-
dores. Cada uno de los modulos se desarrollo con grupos de
entre 7 a 12 cuidadores, direccionado por el mismo equipo
investigador en todos los encuentros. El equipo a cargo con-
taba con entrenamiento previo especifico para este tipo de
intervenciones terapéuticas.

Las variables de confusion se manejaron controlando que
fueran grupos similares en cuanto a sus caracteristicas so-
ciodemograficas y habilidad de cuidado inicial, y al brindar
al grupo muestra el programa “Cuidando a los cuidadores®”
y al control una intervencion convencional.

Como estrategias para evitar sesgos de medicion, el grupo
investigador acompano6 a los cuidadores en el proceso de
diligenciamiento del instrumento de habilidad de cuidado en

las fases de pre y posintervencion; adicionalmente se reali-
z0 el entrenamiento de los auxiliares de investigacion en el
registro de los datos.

Dentro de las consideraciones éticas, se tuvo en cuenta la
normatividad internacional, particularmente la Declaracion
de Helsinki y las pautas éticas para la investigacion biomédi-
ca preparadas por el Consejo de Organizaciones Internacio-
nales de las Ciencias Médicas y los parametros establecidos
en la Resolucion 8430 de 1993 expedida por el Ministerio de
Salud de Colombia®.

Se contemplaron aspectos relacionados con el consenti-
miento informado, la participacion voluntaria y el manejo
confidencial de la informacion. La investigacion conté con
el aval del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de
la Universidad Nacional de Colombia, y del Comité de Inves-
tigacion del INC.

La comparacion de los grupos tratado y control en las di-
mensiones: conocimiento, valor y paciencia y en la habilidad
de cuidado total se realizé mediante ANOVA teniendo en
cuenta que los supuestos que la técnica exige fueron sa-
tisfechos. Por otra parte, con el fin de evaluar los cambios
generados a través de la intervencion, se utilizo la prueba t
de Student para muestras pareadas, prueba equivalente al
analisis de varianza de medidas repetidas aplicable en este
caso por cuanto la medicion se hace en 2 momentos a cada
uno de los individuos participantes. Estas pruebas permitie-
ron contrastar la hipotesis entre las varianzas y medias de
los grupos. Para todos los efectos de decision, se asumio la
probabilidad de error tipo | de 0,05.

El analisis estadistico se llevo a cabo utilizando el paquete
estadistico SPSS, version 17.0, en el que se generaron esta-
disticas descriptivas e inferenciales, para lo cual se conto
con el apoyo permanente de un profesor de estadistica.

Resultados

Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

Las caracteristicas sociodemograficas de los participantes
tanto del grupo muestra como del control son muy similares,
reportando posiblemente un perfil propio de los cuidadores
familiares de nifos con cancer que son atendidos en el INC.
Son en su mayoria mujeres (90,6%), con rangos de edad que
predominan entre los 18 a 35 afos (49,1%) y los 36 a 59 anos
(45,3%), de estrato socioecondémico 1y 2. Respecto a la es-
colaridad, destaca el nivel de educacion medio y bajo. En
relacion con el estado civil, el 43,5% de los cuidadores se
encuentran en union libre, seguido de un 22,6% que son ca-
sados; la ocupacion hogar es la de mayor referencia.

En la tabla 1 se detallan los resultados de la caracteriza-
cion sociodemografica de los cuidadores participantes en el
estudio tanto del grupo muestra como del control.

Habilidad de cuidado

La habilidad de cuidado de los cuidadores se analizé de mane-
ra total y por dimensiones antes y después de la intervencion.
Al inicio, los 2 grupos reportaron valores similares sin existir
diferencias estadisticamente significativas. Una vez desarro-
llada la intervencion, el grupo muestra incremento el nivel de
habilidad de manera significativa, aunque se observo una me-
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nor habilidad en el grupo control después de la intervencion;
este cambio no fue estadisticamente significativo (fig. 1).

En el analisis por dimensiones, se identificd que en el gru-
po muestra el conocimiento y la paciencia aumentaron de
manera significativa, mientras que el componente valor no

cial y final.

Tabla 1 Caracterizacion sociodemografica de los cuidadores familiares de nifios con cancer

present6 un cambio representativo entre las mediciones ini-

En el grupo control, el conocimiento y la paciencia dismi-
nuyeron significativamente de la medicién inicial a la final,
y el valor se mantuvo igual (tabla 2).

Variable Indicador Grupo muestra (%) Grupo control (%)
n=53 n=>53
Edad 18 a 35 anos 491 45,3
36 a 59 anos 45,3 52,8
Mayor de 60 anos 5,6 1,9
Género Mujeres 90,6 90,6
Hombres 9,4 9,4
Estrato socioeconomico 1 58,5 47,2
2 24,5 43,4
3 13,2 9,4
Sin estrato (indigena/desplazado) 3,8 0
Escolaridad Primaria completa 17 11,3
Primaria incompleta 11,3 24,5
Bachillerato incompleto 28,3 30,2
Bachillerato completo 20,8 18,9
Técnico o superior 18,8 13,2
Analfabetas 3,8 1,9
Estado civil Union libre 43,4 43,4
Solteros 20,8 18,9
Casados 22,6 22,6
Separados 13,2 11,3
Viudos 0 3,8
Ocupacion Hogar 81,1 66
Empleadas 3,8 9,4
Independiente 11,3 17
Estudiante 3,8 3,8
Pensionado 0 3,8
Relacion con el paciente Padres (padre, madre) 90,5 90,5
Abuelo 3,8 3,8
Otros (madrastra, hermana, tia) 5,7 5,7
Tiempo de cuidado desde el diagnostico 0 a 6 meses 52,8 491
7 a 18 meses 28,3 28,3
19 a 36 meses 13,2 7,5
Mas de 37 meses 5,7 15,1
Horas diarias dedicadas al cuidado Menos de 6 h 1,9 1,9
7a12h 13,2 18,9
13a23h 3,8 13,2
24 h 81,1 66
Cuidador Unico Si 77,4 73,6
No 22,6 26,4
Apoyos con que cuenta el cuidador Familia 49,1 35,8
Fundacion 15 18,9
Familia y fundacion 3,8 3,8
Familia y amigos 3,8 1,9
Ninguno 28,3 39,6

Fuente: datos de la investigacion.



Efecto del programa de habilidad de cuidado para cuidadores familiares de nifios con cancer 23

200
190
g 180
)
i
o
3 160
el
3 150
% 14
K 0
130
120
Habilidad Habilidad Habilidad
premuestra posmuestra precontrol
Grupos

'

Habilidad
poscontrol

Figura 1 Representacion de la habilidad de cuidado general

de los 2 grupos en la preprueba y en la posprueba.
Fuente: datos de investigacion.

Comparacion de los grupos de estudio

La habilidad de cuidado total al inicio del estudio en los
2 grupos no mostro diferencias estadisticamente significati-
vas (p = 0,882). Después de la intervencion, los grupos mos-
traban diferencias estadisticamente significativas (p < 0,05)
en la habilidad de cuidado.

En las 3 dimensiones, los grupos fueron similares en el mo-
mento inicial del estudio (conocimiento p = 0,369, paciencia
p = 0,893, valor p =0,31), y en la habilidad total y los com-
ponentes paciencia y conocimiento, los grupos resultaron
ser diferentes en el momento final del estudio con valores
estadisticamente significativos (p < 0,05).

En el grupo control, la habilidad total disminuyo su nivel,
los componentes paciencia y conocimiento redujeron su ni-
vel, la dimension valor se mantuvo, siendo la disminucion
en la categoria paciencia estadisticamente significativa
(p < 0,05) (tabla 3).

Tabla 2 Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de nifios con cancer antes y después de la intervencion.
Datos por dimensiones. Grupo muestra y grupo control

Dimensiones Momento Media Desviacion Mediana Minimo  Maximo
de la medicion estandar
Habilidad total (rangos posibles 37 a 259)
Muestra n = 53 Antes 170,07 10,02 171 139 191
Después 185,26 6,89 187 160 194
Control n = 53 Antes 169,73 13,28 173 141 194
Después 168,2 12,01 169 138 186
Conocimiento (rango posible 14 a 98)
Muestra n =53 Antes 82,05 7,55 81 60 97
Después 93,60 4,32 95 75 98
Control n =53 Antes 83,58 9,74 84 60 80
Después 83,26 8,05 84 60 98
Valor (rango posible 13y 91)
Muestra n =53 Antes 32,22 5,87 32 22 45
Después 30,6 4,09 31 20 42
Control n =53 Antes 24,73 5,94 23 16 38
Después 24,44 5,7 24 14 39
Paciencia (rango posible 10 a 70)
Muestra n = 53 Antes 61,24 5,44 61 49 70
Después 67,56 3,79 69 49 70
Control n =53 Antes 61,41 7,38 62 45 39
Después 59,50 6,93 61 70 70

Fuentes: datos de la investigacion.

Tabla 3 Comparacion entre los grupos muestra y control antes y después de la intervencion por prueba t de Student

Medicion Grupo muestra n =53 Grupo control n =53
Habilidad de cuidado total p =0,0000001 p =0,303
Conocimiento p =0,000001 p=0,76
Paciencia p = 0,000001 p=0,03

Valor p=0,131 p=0,31

Fuente: datos de la investigacion.
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Discusion

Los resultados de la caracterizacion sociodemografica coin-
ciden con los que reportan Ospina y Soto™ en relacién con
que son las mujeres quienes deben de asumir el rol de cui-
dadoras familiares en la mayor parte de las situaciones.

Los rangos de edad predominantes de las cuidadoras son
consideradas etapas o periodos de la vida productivos no
solo laboralmente, sino de actividad continua con el ejerci-
cio de su rol, factor que puede desencadenar con frecuencia
sentimientos de frustracion e impotencia, por la limitacion
de las metas proyectadas. Por otro lado, la dedicacion en
horas y tiempo de cuidado puede generar para estas cui-
dadoras consecuencias emocionales, econdmicas y sociales
que requieren ser estudiadas a fondo. Moreira, y Young et
al.*5 refieren que en especial, la madre es identificada como
la principal fuente de soporte y la que generalmente asume
el cuidado del nifio en la situacion de enfermedad. La transi-
cion de ser madre de un nifio que se conoce como saludable
implica redefinir la autoidentidad y el papel de madre des-
pués de la confirmacion del diagnostico del hijo.

La madre es considerada el eje de la estructura familiar,
bajo su control estan la creacion y educacion de los hijos,
el cuidado de la casa y de la salud de los miembros de la
familia. El papel de cuidadora se describe como una expec-
tativa que se tiene de ella y que ella misma tiene de si. Para
cumplir ese papel, la madre busca alternativas que implican
ajustes a su rol laboral, a las rutinas domésticas y a las de-
mandas de los hijos'".

De igual forma, Barrera' en un estudio con padres de
nifios con fibrosis quistica reconocié que la mayoria de los
cuidadores son mujeres, generalmente madres de familia,
aunque algunos padres tienen roles protagonicos en el cui-
dado de sus hijos. Sefala que los hombres tienden a mostrar
con mayor facilidad comportamientos de cansancio, y mu-
chos de ellos buscan reemplazo para los momentos dificiles.
Las mujeres, particularmente las madres, suelen ser mas
persistentes en el cuidado y en la asistencia a reuniones de
apoyo y orientacion.

Barrera, Pinto y Sanchez? refieren que la dedicacion ex-
clusiva a los cuidados conlleva una restriccion total de la
vida social; el cuidador se aisla, evita salir con amigos,
relacionarse con mas familiares, recibir o realizar visitas.
Muchos consideran que no cuentan con un espacio propio
para su cuidado, para cumplir otras tareas o disponer de su
tiempo.

Por otra parte, Barrera' describe que los cuidadores tie-
nen un sentimiento de frustracion y desesperanza, y difi-
cultad para buscar apoyos efectivos entre ellos mismos. La
conformacion de grupos de reunion les ha generado tanto
la posibilidad de hacer presion social para buscar mejor
atencion como también sentimientos de universalidad en su
problematica, porque evidencian que no solo ellos tienen
dificultades con sus hijos y que alguien diferente a su pro-
pia familia se interesa en su dolor; sin embargo, a pesar de
este posible factor de soporte social, las crisis que deben
afrontar estas personas y el estado de estrés emocional que
manejan los hace muy vulnerables para tener dificultades
dentro de la relacion.

Otro aspecto referido es que los cuidadores, en su afan
por tratar de modificar el curso desalentador de la evolu-
cion de sus hijos, buscan sin parar alternativas diferentes

a la medicina que, para ellos, no les ofrece la solucion de-
seada frente a la situacion de enfermedad que afrontan sus
nifos. Muchos cuidadores toman conductas de sobreprotec-
cion por temor a perderlos, las madres refieren angustia por
la muerte del menor, se descuidan a si mismas e incluso
descuidan a otros miembros de la familia, pierden en mu-
chas ocasiones la relacion de pareja y dejan de hacer vida
social. Por eso mismo, los nifios, en la mayoria de los casos,
son dependientes de los cuidados propios de su edad o con-
dicion de salud y muestran esa dependencia como un rasgo
sobresaliente de su personalidad. Esta situacion resulta muy
preocupante porque limita a los menores las posibilidades
de socializacion y desarrollo®.

Respecto a la habilidad de cuidado, se evidencia que es
homogénea y similar en los 2 grupos antes de iniciar la in-
tervencion, siendo marcada la diferencia al finalizar el pro-
grama. El grupo muestra incremento la habilidad de cuidado
total y los componentes de conocimiento y de paciencia
respecto al grupo control. Los grupos mantuvieron igual el
componente de valor, identificandose un ligero aumento en
el grupo control, aunque no estadisticamente significativo.

Es de resaltar que hallazgos similares de aumento de la
habilidad de cuidado con una intervencion formal se iden-
tifican en otros estudios'®?°, aunque no se han orientado a
cuidadores de nifos con cancer.

Los resultados del estudio son similares a lo que repor-
taron Barrera, Sanchez y Pinto? desarrollando en Colombia
la misma intervencioén (programa “Cuidando a los cuidado-
res®”), en la que se evidencio la efectividad del programa
al aumentarse significativamente la habilidad de cuidado y,
en especial, el componente de paciencia. En contraste con
lo presentado en la investigacion de Barrera et al., en este
estudio la dimensidn de conocimiento aument6 de manera
relevante.

Con relacion al estudio efectuado por Barrera et al.' a
través de la Red Latinoamericana de Cuidado al Paciente
Cronico que incluyo 2? paises: Colombia (Cartagena, San-
ta Marta, Cucuta, Ibagué, Girardot, Villavicencio y Chia) y
Guatemala, con un total de 643 participantes del estudio
(417 grupo experimental y 226 grupo control), se identifican
similitudes en la efectividad del programa para aumentar la
habilidad de cuidado de los cuidadores. Por componentes,
se identifican diferencias respecto a la dimension valor, ya
que en el presente estudio no se evidencioé un aumento en
dicha categoria.

Frente al comportamiento de la dimensién del valor que
incluye aspectos relacionados con la toma adecuada de de-
cisiones, y la conformacion de redes de soporte social para
el cuidado, cambios significativos ni entre los grupos ni en
cada uno de ellos antes y después de la intervencion, podria
pensarse que este estudio, a diferencia de los anteriores, ha
sido adelantado en cuidadores de pacientes hospitalizados
y, como se ha descrito ampliamente, el ambiente hospitala-
rio no favorece el proceso de toma de decisiones por parte
de los cuidadores familiares?'.

Algunos autores sefalan que la baja participacion en la
toma de decisiones se debe a la discrepancia de percepcio-
nes entre los cuidadores familiares y los profesionales frente
al manejo de los sintomas que presentan los pacientes?.

Otros autores con base en estudios realizados con cuida-
dores provenientes de ambientes en los que prima la pobre-
za, han encontrado que estos cuidadores familiares ven a los
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profesionales de la salud en una categoria superior y en tal
sentido se sienten inhibidos de tener la participacion como
desearian o podrian hacerlo?.

Otra posible explicacion se da por el corto tiempo de la
intervencion, tal como lo documentan en un estudio de pa-
dres de nifos con cancer en el hospital, en donde se iden-
tifica que las relaciones sociales y la toma de decisiones
dependen de muchos factores como la relacion con sus mé-
dicos, la naturaleza de la comunicacion, la confianza en los
terapeutas, el conocimiento y experiencia de los padres y
los terapeutas y la experiencia e importancia del rol pa-
rental. Por lo general, se sabe que los padres reconocen su
responsabilidad y tienen un fuerte sentimiento de propiedad
sobre su nifo, por lo cual inicialmente prefieren no partici-
par en la toma de decisiones porque no se sienten expertos;
sin embargo, con el tiempo logran superar esta barrera y
comienzan a hacerlo?.

Jones® reviso las necesidades e intervenciones potenciales
de padres de nifos con cancer con base en los articulos pu-
blicados entre 2002 y 2012. La autora concluye que la mayor
parte de los padres se adapta y afronta la experiencia pero
luego experimentan sintomas postraumaticos. Las familias
reportan que el cambio que viven con el cuidado afecta a
la identidad y la estructura familiar con efectos negativos
sobre la misma, y en tal sentido, el equipo de enfermeria
puede hacer intervenciones especificas para apoyar a estos
cuidadores de manera que hagan mas llevadera su experien-
cia para ellos, para sus nifios y sus familias.

Profundizar en estos hallazgos permitiria dar nuevas luces
para lograr una atencién mas cercana a los cuidadores fami-
liares de nifos con cancer.

En sintesis, de acuerdo con lo descrito, se puede afirmar
que el programa “Cuidando a los cuidadores®” para cuidado-
res familiares de nifos con cancer fue mas efectivo que las
intervenciones convencionales con el fin de desarrollar la
habilidad de cuidado.

Estudios futuros deberan explorar la viabilidad y cos-
to-efectividad de esta intervencion para su implementacion
en el ambito institucional, vinculando la mayor parte de
cuidadores familiares de personas con cancer que consul-
tan al INC, de manera que se pueda considerar un indicador
tangible que desarrolla la habilidad de cuidado y visibiliza
al cuidador familiar como un sujeto activo de intervencion.

Investigaciones posteriores deberan hacer un seguimien-
to del efecto a largo plazo del programa “Cuidando a los
cuidadores®” sobre la habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de nifos hospitalizados con cancer.

Asimismo, es necesario estudiar otras covariables que
pueden influir en la habilidad de cuidado tales como la evo-
lucion del nifo durante la hospitalizacion, el tiempo trans-
currido desde el diagndstico, la residencia habitual de la
familia y la experiencia previa del cuidador.

Limitaciones

Al ser el grupo investigador el que participo en la recolec-
cion de la informacion y a la vez fue el que desarrollé el
programa “Cuidando a cuidadores®”, no se logro realizar
un cegamiento de tipo doble ciego con el que se evitara al
maximo los posibles sesgos en la evaluacion de resultados.
Para futuros estudios, se recomienda que las medidas de

habilidad de cuidado sean administradas por un investigador
sin informacion sobre los grupos muestra y control.

Respecto al desarrollo de la intervencion, se vio la ne-
cesidad de flexibilizar y ampliar los tiempos y horarios pro-
yectados inicialmente, atendiendo a las solicitudes de los
cuidadores.

Financiacion
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