Psicooncologia
ISSN: 1696-7240 =, EDICIONES
COMPLUTENSE

http://dx.doi.org/10.5209/PSIC.55817

Competencia para el cuidado en el hogar diada persona con céncer en
quimioterapia-cuidador familiar

Laura Milena Sanchez!"; Gloria Mabel Carrillo?

Recibido: 15 de marzo de 2017 / Aceptado: 15 de abril de 2017

Resumen. Objetivo: Determinar la relacion entre el nivel de competencia para el cuidado en el hogar
de la diada persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar. Método: estudio cuantitativo,
descriptivo, correlacional de corte transversal. Participaron 80 diadas que asistieron a los servicios
de Hemato-oncologia en Floridablanca (Colombia). Se utiliz6 la ficha de caracterizacion de la Diada
cuidador-persona con enfermedad cronica y competencia para el cuidado en el hogar de la persona
con enfermedad cronica/cuidador familiar. Resultados: Las diadas de cuidado en su mayoria son
mujeres, de estratos socioeconémicos medios, con niveles de escolaridad medios; ocupacion hogar
y jubilados. La competencia para el cuidado en el hogar de la diada en general y por dimensiones
presenta puntajes medios, siendo ligeramente mas baja en las personas con cancer en quimioterapia
respecto a los cuidadores. Se identificod una correlacion débil sin ser estadisticamente significativa
entre la competencia de la persona con cancer y su cuidador familiar (p=0,067). Sin embargo, en las
dimensiones conocimiento, disfrutar, anticipacion y relacion e interaccion social se evidenciarelacion
positiva y estadisticamente significativa. Conclusion: La competencia para el cuidado en el hogar es un
fenomeno central a intervenir en el cuidado de enfermeria durante la transicion hospital-hogar y en la
generacion de planes de alta que aseguren la continuidad del tratamiento.

Palabras claves: Competencia; cuidador familiar; neoplasias; alta del paciente.

[en] Competency for homecare of that dyad person with cancer in chemotherapy
and his caregiver family

Abstract. Objective: To determine the relationship between the level of competence for home
care of the person with cancer in chemotherapy and their family caregiver. Method: quantitative,
descriptive, correlational cross-sectional study. 80 dyads attended the services of Hemato-
oncology in Floridablanca (Colombia). The characterization form of the Caregiver-person
with chronic illness and the instrument of competency for homecare were used. Results: The
caregivers and the patients with chronic illness are mostly women, from middle socioeconomic
strata, with average schooling levels; Household and retired occupations. The competency for
the home care of the dyad in general and for the dimensions has average scores, being slightly
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lower in people with cancer than in their caregivers. A weak relationship was identified without
being statistically significant between the competency of the person with the cancer and their
family caregiver (p = 0.067). However, in the dimensions of knowledge, enjoyment, anticipation
and relationship and social interaction there are positive and statistically significant relationship.
Conclusion: Competency for home care is a central phenomenon to intervene in nursing care during
the hospital-home transition and in the generation of discharge plans that ensure continuity of
treatment.

Key words: Competence; family caregiver; neoplasm; patient discharge.
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1. Introduccion

El cancer condiciona un curso de enfermedad natural prolongado con cambios desde el
diagndstico de la persona enferma y sus cuidadores en multiples aspectos de la vida diaria
y que incluyen las esferas social, familiar, economica, fisica y psicologica. Los organismos
gubernamentales han descrito el notable crecimiento que tienen las enfermedades cronicas no
transmisibles como el cancer con mas de 11 millones de casos nuevos al afio'”, sus repercusiones
en los individuos enfermos- cuidadores y sobre los sistemas de seguridad social que cada
vez demandan y reclaman intervenciones estratégicas que disminuyan costos y aminoren el
impacto que estas generan. En el abordaje de las situaciones que se pueden presentar a lo largo
del proceso de diagnostico, inicio de tratamiento y egreso se hace relevante explorar el vinculo
que se establece entre el paciente y su cuidador familiar y la conformacioén de un nuevo sujeto
de cuidado denominado “diada” que debe afrontar el seguimiento de la terapia oncolégica,
adquiere responsabilidades para el cuidado diario en actividades basicas e instrumentales y toma
decisiones inherentes al manejo de la condicion de salud-enfermedad, entre otros aspectos®?.
Ahora bien, ante una terapia oncologica como la quimioterapia, estas diadas experimentan un
sin numero de situaciones estresantes ligadas al imaginario social que se tiene de este tipo de
tratamiento, al manejo de efectos secundarios, la duracion y los cambios en los estilos de vida
con afectacion de los diferentes niveles de bienestar®®.

La diada esta conformada por las personas con enfermedad cronica y sus cuidadores,
que generan un vinculo estrecho y por tanto demandan mucho tiempo de relacién generando
gran impacto a nivel actitudinal, familiar, cultural, espiritual, econémico, forma de vida y
en calidad de vida que hacen necesario que el cuidado no se entienda aisladamente sino
como un binomio®, Las competencias que han de adquirir las diadas para el cuidado en este
proceso son insumo fundamental para garantizar la continuidad del tratamiento, disminuir
las complicaciones, los reingresos por factores prevenibles y minimizar la sobrecarga del
cuidador®, En tal sentido, el abordaje de esta diada demanda estrategias especificas en los
planes de altay egreso por parte de enfermeria para ofrecer cuidados acordes a las necesidades
en particular.
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El estudio de las competencias para el cuidado en el hogar de la diada se debe generar
desde una perspectiva integral en la que se identifiquen aspectos de conocimiento de la
enfermedad, condiciones personales, habilidades instrumentales, capacidad de anticiparse,
factores basicos de bienestar y disfrutar, interaccion social y redes de apoyo”, es decir, con
indicadores ttiles para las instituciones de salud que aseguren un cuidado continuo y de
calidad una vez egresen los usuarios de los servicios. Asi mismo, es imprescindible contar
con un diagnodstico de las competencias de las diadas que se constituya en insumo central
para la consolidacion de intervenciones y a la vez, en indicador de proceso y resultado
que facilite la identificacion del impacto de estas intervenciones. Es de resaltar que en
el contexto colombiano no se han documentado estas competencias en pacientes que se
encuentran en tratamiento de quimioterapia ni desde la perspectiva de la diada enfermo-
cuidador familiar.

De acuerdo con lo anterior, el objetivo del estudio fue describir y determinar la relacion
entre el nivel de competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con cancer en
tratamiento con quimioterapia y su cuidador familiar atendidos en los servicios de hemato-
oncologia de una institucion de cuarto nivel del municipio de Floridablanca (Santander),
centro de referencia regional en la atencion de personas con cancer.

2. Método

Estudio de abordaje cuantitativo, descriptivo, correlacional, de corte transversal realizado en
el 2016. La poblacion elegible estuvo constituida por las personas con cancer y sus cuidadores
familiares, en los servicios de hospitalizacion de hemato-oncologia y ambulatorios.

Fueron criterios de inclusiéon: para la persona con cancer: mayor de 18 afios, con
diagndstico de cancer en tratamiento de quimioterapia.

Para el cuidador familiar: persona con vinculo de cercania o parentesco a cargo del
cuidado de un enfermo con cancer que se encuentre en tratamiento con quimioterapia, mayor
de 18 afios, con un tiempo mayor o igual a 3 meses de labor como cuidador familiar.

Se excluyeron personas con cancer neuroldgicamente no conectadas con el medio, o con
trastorno mental.

Se revisaron 142 historias clinicas de personas que asistian a los servicios en el periodo
del estudio a recibir quimioterapia, considerados la poblacion potencial. Se descartaron 61
por no cumplir el criterio de inclusion de ser una diada ya que los pacientes no contaban
con un cuidador familiar (52 casos), o estos no tenian un tiempo como cuidador mayor a 3
meses (10 casos). La muestra final se conformé con 80 diadas de pacientes con cancer en
quimioterapia y su cuidador familiar.

Los instrumentos utilizados fueron: “la ficha de caracterizacion de la diada Cuidador —
Persona con enfermedad cronica”® que contiene 42 items organizados en 3 categorias: 1.
Condiciones del paciente y su perfil sociodemografico; 2. percepcion de carga y de apoyo
3. Medios de informacion y comunicacion con los que la diada cuenta y “Competencia para
el cuidado-cuidador” el GCPC-UN-CPC®™ que consta de 60 items que se miden con una
escala tipo Likert con puntuaciones que van de 1 a4; 1 es nunca o casi nunca, 2 pocas veces,
3 con frecuencia y 4 casi siempre o siempre. Contiene 6 categorias que se ordenan bajo el
acrostico CUIDAR e incluyen: Conocimiento (nociones e ideas respecto a la enfermedad,
las terapéuticas farmacoldgicas y no farmacoldgicas, las indicaciones especiales de la
terapéutica, el manejo de dispositivos y equipos durante el regreso del paciente). Unicidad
(caracteristicas de personalidad, base fundamental para que se afronte la enfermedad).
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Instrumental: (habilidades y destrezas, asi como las competencias para realizar las labores
de cuidado). Disfrutar (bienestar): referida como el grado de bienestar que se tiene para
comprender como se asume la responsabilidad del cuidado en casa. Anticipacion (nociones
¢ ideas que se tienen, pensando en anticiparse a necesidades futuras) y Relacion social
e interaccion: (redes de apoyo primarias y secundarias que se tienen y hacen parte del
diario vivir). Esta escala cuenta con propiedades psicométricas para su uso en el contexto
colombiano®!9,

Los procedimientos del estudio fueron acordes a los principios establecidos en la
Declaracion de Helsinki'", las Pautas Eticas CIOMS(213), y las normas cientificas, técnicas
y administrativas para la investigacion en salud de la Resolucion 8430 del 04 de Octubre de
1993 del Ministerio de Salud y Proteccion Social de la Republica de Colombia'® y a la Ley
911 de octubre 5 de 2004 “por la cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad
deontoldgica para el ejercicio de la profesion de enfermeria en Colombia™(9).

Se obtuvo aval de Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional
de Colombia y del Comité de Investigacion de la institucion de salud correspondiente. Se
aplico el procedimiento de consentimiento informado.

3. Resultados
3.1. Perfil y caracterizacion de los participantes

La mayoria de los participantes son de género femenino (63,7%) con edades entre los 19 y 83
afios, media de 51,8 afos. El 98,8% presenta baja dependencia, seguido por el 1,3%.

En cuanto al diagnéstico médico, el cancer de mama ocupa el primer lugar representando
el 23,8% de los casos, seguido de leucemia linfoblastica aguda 13,8%, linfoma Hodgkin
13,8%, mieloma multiple con 12,5%, linfoma no Hodgkin 10%, cancer de ovario 3,8%, y de
recto 3,8%. El 73,7% de los pacientes se encontraba en tratamiento en fase de mantenimiento,
seguido del 7,5% que recibia quimioterapia de acondicionamiento, en menor proporcion
rescate, paliativos, consolidativos y neoadyuvante. La mayor parte son administrados por via
endovenosa en el 95% de los casos y cerca del 50% en el ambito intrahospitalario (Tabla 1).
Los pacientes llevan con la enfermedad entre los 0 a 1 afio: 70,2%, 1 a 2 afios: 13,9%, 2 a 3
anos: 3,8%, 3 a 6 anos: 12,7%.

En la escolaridad, la mayoria tiene bachillerato (38,8%), la ocupacién mas frecuente es
pensionado y pertenecen al estrato socioecondmico 2 (32,5%), la mayor parte de los pacientes
reside en area urbana. Predomina la religion catélica.

3.2. Cuidadores familiares de personas con cincer en tratamiento de quimioterapia

La edad promedio es de 45,9, con un minimo de 18 afios y un méaximo de 79 afios, en
su mayoria son del género femenino (72,5%). Respecto a la escolaridad predomina el
bachillerato, estado civil casado o por union libre (66,3%) y religion catolica.

El 82,5% de los cuidadores son procedentes del Departamento de Santander, E1 93,0%
reside en zona urbana. La dedicacion al cuidado esta entre las 3 y 24 horas, con una media
de 15,33 horas al dia.
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Tabla 1. Perfil Sociodemografico de la diada persona con cancer en tratamiento de
quimioterapia-Cuidador familiar.

PERSONA CON CUIDADOR
VARIABLE CANCER FAMILIAR
n=80 (%) n=80(%)
Femenino 63,7 72,5
Género

Masculino 36,3 27,5

Analfabeta 2.5 1,3
Bachiller 38,8 41,3
Grado escolaridad Primaria 26,3 21,3

Profesional 21,3 20
Tecnologo 11,3 16,3

Rural 3,8 6,3

Zona

Urbana 96,3 93,8

Casado 48,8 50

Separado 6,3 7,5
Estado civil Soltero 23,8 23,8
Union libre 16,3 16,3

Viudo 5 2,5
Empleado 20 21,3

Estudiante 2.5 6,3
. Hogar 31,3 33,8

Ocupacion -

Independiente 11,3 23,8

Pensionado 32,5 8,8

Otros 2,5 6

1 13,8 12,5
2 32,5 31,3

3 25 25

Estrato socioeconomico

4 18,8 22,5

5 3,8 3.8

6 6,3 5

Catolica 81,3 75

Religion Cristiana 13,8 20

Otras 5,2 5,2

Fuente: Datos del estudio, 2016.
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3.3. Percepcion de carga y apoyo

En las diadas, el parentesco mas frecuente de la persona con cancer y su cuidador es esposa
(0) con un 42,5%, seguido de su hijo(a) con 21,3% y en menor proporcion padres, hermano
(a) y otros con 11,3% y 10% respectivamente.

La mayoria de los cuidadores cuida a la persona con cancer desde el momento del
diagnostico en el 96,3% de los casos, y el 47,5% de estos son los unicos cuidadores de
la persona con cancer. El 57,5% de los pacientes percibe que son una carga baja para sus
familiares, seguido de los que perciben que son una carga moderada (26,3%), alta (15%) y
muy alta (1,3%).

Cuentan con diferentes apoyos para el cuidado de su familiar: Psicologico, familiar,
religioso, econdmico y social, siendo la familia el apoyo mas importante en un 96,3% de los
casos, seguido de apoyo religioso y economico en un 92,5%, social en un 80% y finalmente
el apoyo psicolégico en 61,3%.

E178,8% de las diadas refiere que utiliza las Tecnologias de informacién y comunicacion
(TIC) para apoyarse en el cuidado, con un nivel medio de apoyo percibido por estas (50%).
Por orden de preferencia para recibir informacion acerca del cuidado de su familiar se
encuentra el televisor en un 26,3%, seguido de Teléfono 10%, computador 10% y finalmente
el radio con 7,5%. En cuanto a la apropiacion de las TIC para el cuidado, calculada a partir
de la valoracién del conocimiento, acceso y uso del televisor, radio, computador, teléfono
e internet, con puntajes posibles de 0 a 100 se identificé en primer lugar el televisor (media
67,65; (DT 33,32), seguido por el teléfono (media 54,53; DT 36,88), y el radio (media
36,64; DT 28,08). Los medios de menor apropiacion son el computador (media 31,59; DT
34,4), y el internet (media 40,2; DT 41,1).

3.4. Competencia para el cuidado en el hogar

El nivel de competencia del cuidador familiar de persona con cancer arrojé una media de
149.,4, una DT de 19,89, minimo (min.) de 93 y maximo (méx) de 180. Por rangos se obtuvo
un nivel de competencia medio para esta poblacion. En el paciente la media fue de 144,27 DT
24,86, min de 58 y max de 180, nivel de competencia medio. En cuanto a las dimensiones,
los puntajes obtenidos fueron similares en las diadas, con tendencia al nivel medio, siendo
ligeramente mas altos los promedios en los cuidadores (Tabla 2).

Al comparar la competencia para el cuidado en el hogar (CUIDAR) de la persona
con cancer en quimioterapia y el cuidador familiar, mediante la prueba no paramétrica
de U ManWhitney se identifica que estas son similares en general y en las dimensiones
conocimiento, unicidad, instrumental, anticipacion y relacion/interaccion. La dimension
disfrutar es diferente.

Al determinar si existe relacion entre la competencia para el cuidado en el hogar de
la persona con cancer en tratamiento de quimioterapia y su cuidador familiar, mediante
el coeficiente de correlacion de Spearman se identifica que esta es débil (0,206) sin ser
estadisticamente significativa (p=0,067).

En cuanto a las dimensiones existe relacion estadisticamente significativa entre: el
conocimiento del paciente y el conocimiento del cuidador (0,244) (p=0.029); la competencia
para el cuidado en el hogar del paciente y la dimension bienestar del cuidador familiar (p=
0,008); la dimension disfrutar del paciente y disfrutar del cuidador (p=0,027); la anticipacion
del paciente y el disfrutar del cuidador (p= 0,09); la relacién/interaccion del paciente y el
disfrutar del cuidador (p 0,08) (Tabla 3).
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4. Discusion

En cuanto al perfil los hallazgos de género y estado civil de los pacientes son similares, a
lo identificado en otro estudio en el municipio de Santander en poblacion con enfermedad
cronica oncologica'”. En el estrato socioeconémico, escolaridad y la ocupacion el estudio
difiere a lo encontrado en otros!'”'® en los que predomina estrato bajo, con muy bajos niveles
de escolaridad y de ocupacion hogar hallazgos relacionados con las caracteristicas y tipo
de usuario que se atiende en la Institucion de Salud, predominan cotizantes, pensionados o
beneficiarios dentro de un grupo familiar.

En los cuidadores familiares de personas con cancer en tratamiento con quimioterapia
el género femenino predomina, relacionado con la implicacion cultural que se le ha dado al
cuidado en donde las mujeres cumpliendo sus labores de madres, esposas ¢ hijas asumen el
rol de cuidar del enfermo® 2.

Los hallazgos descritos para los cuidadores son similares a otros estudios en el area
metropolitana que reflejan predominio de estratos socioeconémicos bajos 1y 2. La ocupacion
mas frecuente fue el hogar, lo cual esta relacionado con el vinculo establecido y el tiempo que
dedican a su labor, lo que se asemeja a lo encontrado por Avila®®.

Al igual que el estudio de Puerto" el estado civil mas frecuente fue casado o en uniéon
libre. A nivel nacional, Carrillo et al.®), reporta que la mayor parte de cuidadores cuentan
con un vinculo marital establecido en la region Andina, Caribe y Orinoquia y los solteros en
Amazonia y Pacifica lo cual podria estar relacionado con el factor cultural propio de estas
regiones. Predomina el grado de escolaridad bachiller lo cual se asocia en posibilidad para
asumir el rol del cuidador®*>, La mayoria de los cuidadores cuidan a su familiar desde el
momento del diagndstico y casi la mitad son los unicos cuidadores, siendo estos hallazgos
similares a otros estudios desarrollados en el area metropolitana de Bucaramanga'**%. El
nivel de bienestar encontrado en los cuidadores de personas con cancer en quimioterapia es
alto en todas las esferas, lo cual podria estar asociado con el alto nivel de apoyo y variables
propias de las personas enfermas a las que cuidan como alta funcionalidad, baja dependencia
y asistencia por consulta externa a sus tratamientos activos contra la enfermedad que pueden
llevar a que atn no se reconozca el impacto y carga que representa el cuidado y su afectacion
sobre los diferentes niveles de bienestar.

En el caso de los pacientes, se consideran una carga baja para la familia en mas de la mitad de
los casos, relacionado con la baja dependencia que tienen para el desarrollo de sus actividades
diarias. En general predomina una alta percepcion de bienestar fisico, emocional, espiritual y
social en los pacientes con cancer pese a su enfermedad y el proceso que viven a diario con el
tratamiento y los efectos adversos que estos traen, factores que se potencian en la medida que
se administran mas ciclos de quimioterapia y por tanto tienden a reducir niveles de bienestar®®.

Eluso de las TIC se consideran herramientas utiles que fortalecen el vinculo entre la diada
y permiten un mejor desempefio en el rol de cuidador, tal como lo evidenci6 el estudio de
la caracterizacion del cuidado de la diada entre cuidador familiar y persona con enfermedad
cronica en donde el apoyo social con uso de TIC genero efectos positivos®. En el presente
estudio; mas del 50% de las diadas hacen uso de ellas, siendo el nivel de apoyo percibido a
través de ellas medio-alto, hallazgos que contrastan con otro estudio desarrollado en el 2014
en donde el nivel de conocimiento de las personas con enfermedad crénica frente al uso de
las TIC fue de 85,1 en un nivel medio o bajo, siendo insuficiente el acceso a las mismas”.
Finalmente, al evaluar el nivel de apropiacion para cada una de las TIC se considera que el
mas importante es el televisor siendo la mas pertinente para recibir informacion respecto al
tratamiento de la enfermedad, cuidado y apoyo de la diada.
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En cuanto a la competencia para el cuidado en el hogar, los hallazgos se relacionan con lo
identificado en un estudio previo a nivel nacional en pacientes con enfermedades cronicas y
cuidadores familiares; predominan niveles medios de competencia en general y por dimensiones,
siendo muy bajo el porcentaje con niveles dptimos esperados (altos)@h.

En este estudio se identificd que no existe relacion entre la competencia para el cuidado
en el hogar de la persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar, hallazgo que
permite inferir que, aunque existe el vinculo estrecho, las competencias para el cuidado se
desarrollan de forma independiente. Sin embargo, es de resaltar que en nuestra investigacion
la competencia de la diada paciente-cuidador report6 niveles muy similares, lo que supone la
pertinencia de disefiar intervenciones con enfoque sobre la diada para fortalecer vinculos de
mutualidad y reciprocidad que permitiran mejor afrontamiento de esta situacion y aprender
juntos en pro de su bienestar®”. Ahora bien, a nivel nacional otros estudios han evidenciado
que los cuidadores no cuentan con niveles optimos para desarrollar el rol que asumen®, las
intervenciones que se han de generar en lograr un nivel de competencia dptimo requeriran
de mayor participacion y desarrollo de planes de egreso fomentando el traspaso de la
informacion@*”, educacion, entrenamiento y seguimiento con el fin de promover calidad y
continuidad del cuidado tal como lo evidenci6 un estudio en adultos mayores®” y personas
con cancer de pulmon®©?,

Este estudio genera una orientacion para abordar la competencia del cuidador y de la
persona con cancer en tratamiento con quimioterapia, como un fenémeno integral que se
fundamenta en la consolidacion de un sujeto de cuidado denominado diada.

Futuras investigaciones deben incluir la variable carga del cuidador como indicador de
resultado de la competencia para el cuidado en el hogar dentro de los programas de alta; se
requiere disefiar estudios de intervencion dirigidas a las personas con cancer y sus cuidadores
que fortalezcan la competencia y permitan continuar con los cuidados a nivel domiciliario
generando una transicion del hospital al hogar adecuadas. Abordajes cualitativos identificando
la experiencia de la diada en las unidades de quimioterapia son necesarios para determinar
otras dimensiones que pueden estar relacionadas con los procesos y significados que se
atribuyen a esta condicion de salud.
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