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Resumen

Objetivo: Determinar si existe relacién entre el nivel de competencias 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
(persona con cancer en quimioterapia-cuidador familiar) que asistieron a los servicios de
hospitalizacion de hemato-Oncologia y centro de cancer de una institucion de cuarto nivel
de atencién del municipio de Floridablanca. Instrumentos: Ficha de caracterizacion de la
Diada cuidador-persona con enfermedad crénica; Competencia para el cuidado en el
hogar de la persona con enfermedad crénica/cuidador familiar version larga. Analisis: se
utilizé estadistica descriptiva y analisis inferencial a través del coeficiente de correlacion
de Spearman y Test de U. Mann Whitney. Resultados: Las diadas en su mayoria son
mujeres, de estratos socioecondémicos 2 y 3, con niveles de estudio de Bachillerato en su
mayoria, ocupacion de hogar en los cuidadores y pensionados en las personas con
cancer. La percepcion de apoyo familiar es alta, los niveles de bienestar fisico,
psicolégico, religioso, econdmico y social son aceptables, aunque refieren bajo uso de las
tecnologias para el cuidado consideran que la de mejor apropiacion es el televisor. 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
guimioterapia. Se identific6 una correlacién 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 encontré relacion positiva y estadisticamente significativa. Conclusién: La
competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con cancer en
quimioterapia y su cuidador familiar se constituye como un fenébmeno central a intervenir
en el cuidado de enfermeria durante la transicién hospital-hogar y en la generacion de
planes de alta que aseguren la continuidad del tratamiento.

Palabras Claves: Competencia, Cuidador familiar, Neoplasia,
(Fuente: DeCs BIREME)



Abstract

Objective: To determine if it exists relation between the level of competitions for the care
in the home of the diada presents with cancer in chemotherapy and his familiar keeper.
Method: quantitative, descriptive study, correlacional of transverse court. They informed
80 diadas (it presents with cancer in familiar chemotherapy - keeper) that were present at
the services of hospitalization of hemato-Oncologia and center of cancer of an institution
of fourth level of attention of Floridablanca municipality. Instruments: Card of
characterization of the Diada keeper - person with chronic disease; Competition for the
care in the home of the person with chronic disease / chronic familiar version talks.
Analysis: Descriptive statistics and analysis was in use inferencial across the coefficient
of Spearman's correlation and Test U. Mann Whitney. Results: The dyads in the main
are women, of socioeconomic strata 2 and 3, with levels of study of Baccalaureate in the
main, occupation of home in the keepers and pensioned in patient. The perception of
familiar support is high, the acceptable levels of physical, psychological, religious,
economic well-being and social sound, though they recount under use of the technologies
for the care they think that that of better appropriation is the television. The competition for
the care in the home of the dyad in general and for dimensions he presents scores
means, being lightly lower in the persons with cancer in chemotherapy. A weak
correlation was identified without being statistically significant between the competition of
the person with cancer and his familiar keeper. (P=0,067). Nevertheless, in the
dimensions knowledge, to enjoy, anticipation and relation and social interaction was
positive and statistically significant relation. Conclusion: The competition for the care in
the home of the dyad presents with cancer in chemotherapy and his familiar keeper is
constituted as a central phenomenon to controlling in the care of infirmary during the
transition hospital - home and in the generation of plans of discharge that assure the
continuity of the treatment.

Keywords: competence, family caregiver, neoplasm.
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Introduccioén

Las enfermedades cronicas no trasmisibles entre las que se incluyen cancer,
enfermedades respiratorias, cardiovasculares, diabetes y demencias condicionan un
curso natural de la enfermedad prolongado en donde se generan un sinfin de cambios
tras su diagnostico en la persona enferma y sus cuidadores en multiples aspectos de su
vida diaria y que incluyen la parte social, familiar, economica, fisica y finalmente

psicolégica en los cuidadores familiares y en la persona enferma.

Los organismos gubernamentales a nivel nacional e internacional han descrito el notable
crecimiento que tienen las enfermedades crénicas no transmisibles como el cancer con
mas de 11 millones de casos nuevos al afio a nivel mundial y sus repercusiones en las
personas enfermas- cuidadores y sobre los sistemas de seguridad social que cada vez
demandan y reclaman intervenciones estratégicas que disminuyan costos y aminoren el
impacto econdmico que estas generan, de manera que conociendo el perfil
epidemioldgico y sociodemogréfico del cancer se hace necesario estudiar la importancia

gue juega la diada de la persona con cancer y su cuidador familiar.

En el abordaje de las diferentes situaciones que se pueden presentar a lo largo del
proceso de diagnéstico, inicio de tratamiento y egreso se hace relevante el vinculo que
se establece con el cuidador familiar al ser la persona que asume el acompafamiento
para el enfermo durante su terapia oncol6gica y por tanto adquiere responsabilidades
para el cuidado diario en actividades béasicas de aseo y alimentacion y asi mismo
adquiere conocimientos y responsabilidades en la administracion de medicamentos,
toma de decisiones en cuanto a las intervenciones a realizar, conocimiento de la
enfermedad, efectos del tratamiento y complicaciones que se pueden llegar a presentar y
gue le someten desde el momento de asumir este nuevo rol a un sin niamero de
situaciones estresantes que requieren de unas habilidades, cualidades y preparaciones
que le permitan desempefiar adecuadamente sus labores y no se generen efectos

negativos en su vida y en cambio vivan con niveles éptimos de bienestar.

Las competencias que han de adquirir para el cuidado en todo este proceso y abordaje

de las personas con cancer en tratamiento con quimioterapia deben estar presentes
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desde el diagndstico, interaccion y formacién de la diadas reflejado por la imperiosa
necesidad de poder garantizar la continuidad del tratamiento en casa que ha sido
inicialmente impartido por el personal de salud a nivel intrahospitalario, por tanto el
abordaje de esta diada demanda de unas estrategias especificas en el plan de egreso en
donde los profesionales de enfermeria al conocer el grado de complejidad de la situacion
tendran las habilidades y conocimientos para ofrecer cuidados acorde a las necesidades

propias de la enfermedad y de la diada en particular.

Por todo lo anterior, es necesario determinar si existe relacion entre el nivel de
competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con cancer en
quimioterapia y su cuidador familiar atendidos en el servicio de hematoOncologia de una
institucion de cuarto nivel del municipio de Floridablanca; El estudio de la competencia
para el cuidado en el hogar de la diada se debe generar desde una perspectiva en la
gue se identifiquen aspectos de conocimiento de la enfermedad, condiciones personales,
habilidades instrumentales, capacidad de anticiparse, factores basicos de bienestar y
disfrutar, interaccidon social y redes de apoyo siendo de esta manera Util para las
instituciones de salud al contar con una estrategia que determina integralmente las
capacidades que requieren sus usuarios para asegurar un cuidado continuo y de calidad

una vez egresen de los servicios.

Se espera tener el soporte que permita definir hacia qué persona ( cuidador, personas
con cancer o la diada como uno solo) se pueden orientar las intervenciones de
enfermeria teniendo igual conocimiento de las dimensiones que ameritan mayor
movilizacién de recursos y aquellas, sobre las cuales se pueden generar planes de
mejoramiento orientando de esta manera objetivamente la conducta a seguir en
educacion, seguimiento y/o remision a grupos de apoyo desde los resultados obtenidos

por categorias.






1. MARCO DE REFERENCIA

1.1 DESCRIPCION DEL AREA PROBLEMA

1.1.1 CONTEXTO DEL CANCER COMO ENFERMEDAD CRONICA
Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) las enfermedades no transmisibles se
caracterizan por ser patologias de larga duracion y evolucion lenta, afectando de forma
importante a los paises de ingresos bajos y medios, registrando casi el 75%. Estas
enfermedades afectan a todos los grupos de edad y regiones y aunque se suele asociar
a los grupos de edad mas avanzada, se documenta que mas de 16 millones de las
muertes atribuidas a estas enfermedades se producen en menores de 70 afios de edad

siendo el 82% de estas producidas en paises de ingresos bajos y medianos.*

La poblacion a nivel mundial est4 expuesta a gran parte de los factores de riesgo que
favorecen estas enfermedades dentro de los que se incluyen las dietas malsanas, la
inactividad fisica, la exposicion al humo de tabaco o el uso nocivo del alcohol. Asi mismo,
hay factores como el envejecimiento, una urbanizacién rapida y no planificada, y la
mundializaciéon de unos modos de vida poco saludables que predisponen a adquirir estas
enfermedades. Los costos desorbitados de las ENT, el prolongado y oneroso
tratamiento y la desapariciéon del sostén de familia, estan empujando a millones de
personas a la pobreza cada afio, sofocando el desarrollo.* A nivel internacional, la OMS y
la Organizacion Panamericana de Salud (OPS) establecen un plan de accién para la
prevencion y el control de las enfermedades no transmisibles, en el periodo 2013-2019,
proponiendo acciones para los Estados miembros de la OPS teniendo en cuenta las

iniciativas, los contextos y los logros regionales y subregionales. 2

Respecto al cancer, se calcula que cada afio se presentan en el mundo mas de 11
millones de casos nuevos, siendo cerca del 80% de los casos en paises en via de
desarrollo® La incidencia reportada para los diferentes tipos de cancer a nivel mundial
permite identificar que cada vez la tendencia es al ascenso. La incidencia encontrada es
de 14°067.894 casos para el afio 2012. En cuanto a los hombres 7°410.376 casos se
presentaron en el 2012, siendo los méas frecuentes: pulmén 16.8%, melanoma 16%,
prostata 14.8%, colon y recto 10.1%. Para las mujeres la incidencia total reportada es de
6°657.518 casos de los cuales 25.1% corresponde a cancer de mama, cavidad oral 15%,

colon y recto 9.2%, pulmén 8.8%. EIl orden de los canceres mas frecuentes excluyendo

15



16

los canceres de piel no melanoma en ambos sexos es estomago 13.37%, Colon y recto
12.92%, pulmén 10.98%, linfoma no Hodgkin 7.03% y finalmente leucemia 5.79%. 3
Respecto al departamento de Santander, los datos reportados por el Instituto Nacional de
Cancerologia para el periodo del 2007-2011 informan en el caso de los hombres para
todos los canceres excepto piel una incidencia de 1.392 casos y una mortalidad
observada anual de 768 casos. Para el caso de las mujeres la incidencia estimada anual
fue de 1569 casos con 776 muertes anuales. * Siendo la poblacién atendida en las
instituciones de tercer y cuarto nivel de complejidad del area metropolitana de
Bucaramanga entre los que se destacan a la fecha el Hospital Universitario de

Santander, FOSCAL- FOSCAL Internacional y Fundacién Cardiovascular de Colombia.

Respecto a la normativa vigente en el territorio nacional (Colombia) es de resaltar La Ley
5521 del 2013 en la que se modifica el Plan Obligatorio de Salud (POS) enfatizando la
promocion de la salud y prevencion de la enfermedad afirmando que en el POS se debe
proveer cobertura de toda actividad en cuanto a informacion, educacion, capacitacion y
comunicacion a la poblacién para fomento de factores protectores, la induccion de

estilos de vida saludables y control de enfermedades crénicas no transmisibles. °

Finalmente, y conociendo el perfil epidemiolégico y sociodemografico del cancer se hace
imprescindible documentar y reportar de manera objetiva la importancia que juega la
diada persona con cancer y su cuidador familiar en el tratamiento del cancer, en
diferentes escenarios, con el fin de generar a futuro propuestas por parte de los
diferentes actores del sistema de salud para fortalecer las diferentes actividades que

apoyen a estos participantes.

1.1.2 LA DIADA PERSONA CON CANCER Y EL CUIDADOR FAMILIAR
Los protagonistas del cuidado en el hogar: el cuidador familiar y la persona con
enfermedad croénica, experimentan insuficiencia e inconsistencia en la informacion que
les proporciona el equipo de salud acerca de la enfermedad llevando a sentimientos de
incertidumbre, desesperanza, angustia y soledad. ®” El cancer tiene serias implicaciones
para el sistema de salud, para la dindmica familiar y social, asi como en el talento
humano en salud. Se esperaria que las decisiones sobre el tratamiento contra el cancer

se concertaran en conjunto por el equipo de atenciébn médica, la persona con cancer y
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los cuidadores familiares tomando en cuenta el tipo de cancer, las opciones de
tratamiento disponible, los riesgos y beneficios de cada opcién terapéutica, la evaluacion
gue hace la persona de sus objetivos de tratamiento y la tolerancia al riesgo, incluidos
los efectos secundarios, la presencia de afecciones medicas ademas del cancer que
pudieran poner en riesgo el tener mayores efectos secundarios o complicaciones
relacionadas al tratamiento, el efecto del tratamiento intensivo en el bienestar fisico,
emocional, y social asi como las limitaciones emocionales, sociales, econémicas que

puedan intervenir y predisponer a rechazos de tratamiento.®

La OMS ha buscado establecer una concepcion de cuidado colectivo dentro de la
comunidad apoyado en el entorno politico, de manera que la persona enferma y su
familia sean participes en el cuidado de las enfermedades cronicas como parte
fundamental y esencial del tratamiento; el conocimiento de las dindmicas de los distintos
individuos involucrados se hace indispensable para poder identificar las fortalezas,
dificultades y limitaciones de dicho proceso que permitan proponer estrategias puntuales
acordes a los significados desde la persona en situacién de enfermedad crénica
discapacitante, la familia y su comunidad. En el 2009 ° se identific6 un binomio
compuesto por la persona con enfermedad cronica y su cuidador familiar en la que se
reconoce el cuidado como una opcién del desarrollo humano. En la diada persona con
cancer-cuidador familiar se identifica una relacién de mutualidad y reciprocidad que se
crea a raiz de la necesidad de cuidado entre este binomio, ya que, por el hecho de tener
una enfermedad de larga duracién, cuidado y tratamiento, se generan limitaciones en la
persona enferma que requieren de la colaboracion de una persona cercana que ayude a
suplir este vacio y asi se pueda continuar el camino hacia el tratamiento y recuperacion.
Se esperaria que el vinculo establecido entre las personas con cancer y su cuidador
generen bienestar de la persona enferma, del cuidador, de los profesionales y del mismo
sistema de salud y aporte en adecuada continuidad al tratamiento iniciado, al ser la
diada la encargada de apoyar el seguimiento en casa y de participar en procesos de

toma de decisiones relacionadas con la atencion brindada al enfermo.

Se reconoce a la diada persona con céncer en quimioterapia y a su cuidador familiar
como un agente que participa en el proceso de atencion en salud, con caracteristicas

ligadas al vinculo que se establece, sobre la cual existe gran desconocimiento y que
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requiere de exploracion, abordaje y determinaciéon como sujeto de cuidado central para

enfermeria desde la perspectiva de la cronicidad.

Algunos autores'® son enfaticos al resaltar la importancia de conocer qué tipo de relacion
existe entre la Diada que se establece, es decir, si son esposos, adultos jovenes,
hermanos, o parientes lejanos, en miras a determinar posibles resultados de dicha
relacion en especial por las mdultiples actividades adicionales que el rol de cuidador
genera. Se cree que segun la relacién que se establezca se pueden generar diferentes
niveles de estrés y disminucién de calidad del cuidado, que es el fin principal de esta
diada.

Resaltar la importancia de la Diada trasciende también desde el concepto de

competencia interpersonal*!

en el cual mediante un abordaje cualitativo de comparacion
constante producto de las percepciones de la persona enferma al cuidado de enfermeria
comprendié cuatro categorias que hacen de la relacién una realidad. En este caso se
estableci6 la diada entre la persona enferma y el enfermero, la competencia
interpersonal del enfermero era el foco principal indicando cuatro procesos que
proporcionan un marco integral de este concepto; el primero de ellos es traducir que
basicamente trata del proceso de interpretacion de los fendmenos significativos de la
persona enferma mediante la informacién, explicacion y ensefianza, que estan
relacionados con el ambiente hospitalario, la informacién acerca de su condicién y el
cuidado. El segundo trata de conocer la persona enferma mediante el proceso de
familiarizacion producto del intercambio personal usando técnicas como el humor, la
sonrisa y la amabilidad que han de permitir un mayor acercamiento con la persona
enferma. La tercera categoria implica el grado de confianza que los enfermos
establecen sobre la capacidad que tienen las enfermeras para brindar atencién mediante
la identificacién de ciertos componentes como lo son responsabilidad, prevision de las
necesidades, ser rapido, seguir adelante y disfrutar del trabajo; por Gltimo la cuarta
categoria encontrada fue ir mas alla la cual abarca un concepto muchas veces de
amistad o una necesidad de establecer un vinculo asi con la enfermera que esta

prestando sus servicios.

Establecer el concepto de la diada entre la persona con cancer y su cuidador, permite

resaltar la importancia de la relacion enfermera-persona enferma tal como fue descrito
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previamente, al permitir a la enfermera ser el punto de partida para el inicio de la diada
de la persona con cancer y su cuidador mediante la promociéon de conocimientos,
aptitudes, habilidades y destrezas para iniciar este nuevo rol y que en ultimas engloban
el concepto de competencia. La diada parte de aceptar que el cuidado, visto como una
opcion del desarrollo humano, siempre requiere dos personas. En el caso del
autocuidado, requiere un didlogo interno con el propio ser; si es un cuidado afectivo e
instintivo, requiere por lo menos dos personas con vinculo familiar de amistad o
compromiso. Ser una diada representa tener permanencia en el tiempo, es decir, ser
duradero, tener presencia de acciones mutuas y un contrato de elementos personales de
los dos participantes; la principal caracteristica de la diada es la interdependencia
personal. Esta diada es, a su vez, un sujeto de cuidado, en donde enfermeria podria

intervenir alrededor de una situacion de enfermedad.

Asi, el vinculo establecido entre las personas con cancer y su cuidador permite una
reciprocidad de sentimientos y actividades en pro del bienestar del enfermo con grandes
resultados secundarios en beneficio tanto de las personas como del sistema de salud
gue permiten como primera medida realizar una mejor actividad de cuidado, qué en las
personas con cancer permite ademas de dar una adecuada continuidad al tratamiento
iniciado, al ser la diada la encargada de administrar los diferentes tratamientos tanto en
casa como en el hospital sino que ademas es la encargada de entablar y proveer la
responsabilidad de las diferentes decisiones en cuanto al tratamiento que se ha de

iniciar.

1.1.3 COMPETENCIA PARA EL CUIDADO EN EL HOGAR DE LA DIADA
PERSONA CON CANCER EN QUIMIOTERAPIA Y SU CUIDADOR

FAMILIAR.
Las competencias que han de adquirir los cuidadores familiares y las personas con
cancer en quimioterapia son diversas y estan relacionadas con el conocimiento en la
administracion de medicamentos, control de los sintomas y soportes en actividades
basicas a diario, asi como los posibles efectos adversos que se han de presentar. El
tratamiento con quimioterapia pese a ofrecer un beneficio para lograr curacién y/o evitar
el progreso de la enfermedad acarrea riesgos durante su administracion y posterior a la

misma que deben ser conocidos por la persona con cancer y su cuidador en el domicilio.



20

El diagnéstico, la interacciéon y la formacién de diada, se ven reflejados en la imperiosa
necesidad de poder garantizar la continuidad del tratamiento en casa que fue iniciado a
nivel intrahospitalario. La planeaciéon del egreso permite entre tantas variables y
posibilidades verificar y constatar que las instrucciones impartidas en el ambito
institucional sean de adecuado manejo por parte del cuidador y la persona con cancer
en casa, a través del fortalecimiento de la competencia del cuidado entre la diada.
Estudios realizados en personas con enfermedad cronica afirman que brindar un
cuidado 6ptimo desde el momento en que se conoce a la persona con cancer permite ir
planificando el proceso del alta para asegurar un cuidado continuo después de la
hospitalizacion; reduciendo estancia hospitalaria, tasas de reingreso y morbilidad,

contribuyendo a una atencion eficaz con disminucion de costos.*

Un punto clave para la planeacion de egreso es el impacto en las altas tasas de
readmisién, las cuales se han atribuido a una inadecuada preparacion de la persona
enferma y su cuidador, coordinacion deficiente en el proceso de transicion y poco éxito
en el cubrimiento de las demandas de la vida diaria. El estudio, proceso y las
implicaciones que tiene la planificacion del alta, asi como las repercusiones secundarias
de dicho proceso han sido estudiados en individuos con diversas patologias crdnicas
gue abarca desde personas enfermas con patologias ortopédicas y ampliamente los
enfermos cardiovasculares que estan sometidos a un proceso de cronicidad notable, asi
como los adultos mayores, todos ellos compartiendo cualidades similares en su
tratamiento con las personas con céancer. '* '* Al respecto, estudios en los que se
exploré la percepcion de la calidad de la ensefianza y de la preparacion para el alta
hospitalaria y su relacién con la utilizacién después del alta del servicio de urgencias,
visitas y reingresos en personas con enfermedad cardiaca concluyeron que aquellos
sometidos a un grupo de intervencion para la ensefianza y preparacion para el alta
tenian mejores aptitudes y se sentian mas seguros al egreso, al reingreso tenian menos
dias de hospitalizacion y habia mayor continuidad de la informacion que los personas

que no recibieron la intervencion. * '

Brindar pautas de cuidado a las personas enfermas que permitan un mejor desempefio

en sus propias actividades domiciliarias mediante la educacion impartida previo al
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egreso por parte del personal de enfermeria, hace parte de las estrategias del plan de
egreso que repercuten en las competencias adquiridas por las personas enfermas y sus
cuidadores. Un estudio reciente en personas con insuficiencia cardiaca crénica informa
gue quienes recibieron la intervencién de educacién por parte del personal calificado
presentaron un menor riesgo de una nueva hospitalizacion o muerte; asi como aumento
de la adherencia medida de auto-cuidado, y redujo el costo de la atencién en personas

con insuficiencia cardiaca sistolica. ¥’

En el ambito de la atencion paliativa, se reconoce que las personas con cancer y las
familias también pueden experimentar transiciones de atencion. Las transferencias entre
los equipos de atencion la falta de comunicacion sobre muchos aspectos de la atencion,
y su inadecuada interpretacién puede interferir y generar falencias en el cuidado integral

de los enfermos paliativos.™®

Para el profesional de enfermeria, abordar la competencia para el cuidado en el hogar de
la diada se constituye en una tematica de relevancia clinica y a la vez de alto interés
investigativo. Un estudio desarrollado en personas con enfermedad Cronica en
Villavicencio Colombia (Galvis C, Pinzén M, Romero E. 2004)*® afirma “que el
conocimiento que los profesionales de enfermeria tengan sobre el grado de complejidad
de la situacion croénica, la habilidad que tiene el cuidador principal para ofrecer cuidados y

los apoyos disponibles para el cuidado permiten establecer prioridades de accion”.

Durante la experiencia y la interaccion que el personal de salud vive a diario con los
cuidadores y personas con cancer, se observa que diferentes condiciones sociales,
demograficas y ambientales influyen en el proceso de cuidado de la diada. Establecer el
nivel de competencia para el cuidado en el hogar y determinar si existe relacién entre
esta competencia en la diada constituye un primer referente para el contexto local con el
fin de consolidar intervenciones especificas de enfermeria a partir de evidencia que surge
de investigacion y que orienta los derroteros centrales en la implementacion de planes de

egreso Yy transicion.

La evaluacién de la relacién que existe entre la competencia para el cuidado en el hogar

de la persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar permitira la generacién
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de intervenciones de enfermeria con miras a mejorar los conocimientos, habilidades, y la
percepcion sobre la diada, al contemplarse como eje fundamental y esencial del proceso
al que se someten las personas con cancer. Ademas de ser el soporte de mdltiples
estudios a futuro por parte del personal de la salud, para generar estrategias sostenibles
y planes de accién sobre el potencial de la diada.

Ahora bien, el cancer es una enfermedad crénica, generalmente con algin grado de
discapacidad o limitacion de quien la padece, involucra un cuidador familiar o informal
que establezca asi la diada de cuidado. Lograr concebir dicha diada trae consigo la
adquisicion de competencias para el cuidado en el hogar que permitan garantizar la
continuidad del tratamiento y con ello disminuir en segunda medida los reingresos o
largas estancias hospitalarias debido en gran parte al desconocimiento de los
cuidadores y las personas enfermas acerca de su cuidado. Siendo la enfermera, la
profesional encargada de educar a estas personas acerca de su cuidado, compartir y
establecer un mayor contacto con la diada durante su proceso de hospitalizacion, debe
garantizar y proveer un conocimiento 6ptimo y satisfactorio que permita continuar un

tratamiento en el hogar.

1.2 PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢ Existe relacién entre la competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona

con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar?

1.3 OBJETIVOS:

1.3.1 OBJETIVO GENERAL.:

Determinar si existe relacion entre el nivel de competencia para el cuidado en el hogar de
la diada persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar, atendidos en el
servicio de Hemato-oncologia de una institucién de cuarto nivel del municipio de

Floridablanca durante el Il semestre de 2015 y | de 2016.

1.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Caracterizar a la diada persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar
atendidos en el servicio de hemato-oncologia de una institucién de cuarto nivel del

municipio de Floridablanca
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o Describir el nivel de competencia para el cuidado en el hogar de cuidadores
familiares de personas con cancer en quimioterapia atendidos en el servicio de
hemato-oncologia de una institucion de cuarto nivel del municipio de Floridablanca.

o Describir el nivel de competencia para el cuidado en el hogar de la persona con
cancer en quimioterapia atendidos en el servicio de hemato-oncologia de una
institucién de cuarto nivel del municipio de Floridablanca.

e Establecer la relacion entre la competencia para el cuidado en el hogar de la diada
persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar de una institucion de

salud de Floridablanca.

1.4 JUSTIFICACION
1.4.1 SIGNIFICANCIA SOCIAL

El cancer se ha venido incrementando en América Latina, y esta tendencia parece
acrecentarse en la region. La vivencia de esta situacion de enfermedad crénica para las
personas con cancer y las familias, especialmente los cuidadores familiares, se relaciona
con factores fisicos, socioecondémicos, emocionales y espirituales que en conjunto
generan un gran impacto en los implicados.

La problemética de la diada dentro de un sistema que no los ha tenido en cuenta debe
hacerse visible para aportar con alternativas de soluciéon®®, Krikorian?® estudi6 el impacto
gue tiene para los cuidadores familiares realizar actividades de cuidado a diario
encontrando que el apoyo psicosocial recibido por los cuidadores no fue percibido como
factor protector para la disminucion del sufrimiento, asociado a que los cuidadores

estaban en alto riesgo de sobrecarga al asumir su nuevo rol.

Teniendo en cuenta el impacto social presentado, autores como Hudson trabajan en el
papel de las intervenciones psicoeducativas a cuidadores de personas con cancer
avanzado. Los resultados son satisfactorios, la muestra en estos estudios presenta por
un lado que las intervenciones psicoeducativas cortas disminuyen la ansiedad y por otro
lado reducen la carga psicosocial y mejoran la preparacién y competencia, emociones
positivas y niveles favorables de bienestar psicolégico en los cuidadores familiares lo cual
acarrea una gran importancia entre la poblacién involucrada. #* Asi mismo, con miras a

determinar otros resultados de los programas de psicoeducacion Badr demostr6 en
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personas con cancer de pulmén avanzado y sus cuidadores, mediante la teoria de la
autodeterminacion haciendo hincapié en la importancia de la competencia, autonomia y
la relacion para el funcionamiento psicoldgico; que los participantes que recibieron la
intervencion evidenciaron mejoras significativas en la depresion, ansiedad y la carga del
cuidador en comparacién con los que recibieron la atencién habitual y por tanto podria

mejorarse su labor como cuidador familiar.?®

Para cuidar se debe primero cuidar de si mismo, un estudio desarrollado en cuidadores
permite abstraer que “es importante que el individuo que cuida se cuide para cuidar mejor
y las formas para hacerlo no son negandose a la realidad sino enfrentandola, pidiendo
ayuda, hablando con otros, tomando las circunstancias de manera positiva y viendo los
problemas o dificultades como oportunidades”. En esta medida el personal de enfermeria
debe conocer qué esta pasando con los cuidadores, para que pueda orientar sus
cuidados hacia propiciar estilos de vida saludables, a que el cuidador aprenda a sentirse

bien, y a aliviar la tristeza y la depresion. *

El apoyo para el cuidador es un punto crucial en esta instancia, se describe un sistema
de apoyo a las familias de enfermos con cancer, y establece que el apoyo y la orientacion
gue requieren estos cuidadores, es basicamente el reafirmarlos para que puedan
continuar en este papel; primero ayudando a que ellos mismos identifiquen los diversos
factores que intervienen en la situacion de cuidado a la cual se enfrentan y, a partir de
esta identificacion, apoyarlos, instruirlos o capacitarlos para descubrir, abordar y

contribuir a disminuir las experiencias dolorosas.”

El aumento de las ENT a nivel mundial, tal como se ha descrito previamente ha traido
consigo que los diferentes entes departamentales, nacionales e internacionales busquen
establecer mediante diferentes politicas no solo el mayor cubrimiento de dicha poblacion,
sino que ademas permitan establecer medidas en pro a disminuir las altas prevalencias
presentadas que sobrecargan los sistemas. En Colombia el Ministerio de Proteccién
Social de la mano de instituciones de Salud como lo es el instituto nacional de
cancerologia han desarrollado el plan decenal, asi como diferentes resoluciones de
obligatorio cumplimiento en miras a difundir y generar universalidad en el proceso de

atencion que no solo repercutiria directamente en la salud de las personas con cancer,
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sino que ademas genera impacto en los objetivos del milenio y en los propuestos por la

OMS y la OPS recientemente.

Las personas con cancer en tratamiento con quimioterapia, son una poblacién
susceptible desde todo punto de vista, no solo por el estado de vulnerabilidad de su
sistema inmunoldgico producto de su enfermedad de base, sino que ademés, dado por el
tratamiento intensivo y agresivo al que se someten; ellos y sus cuidadores presentan un
aumento de carga a nivel social y familiar que requiere de conocimiento objetivo en pro a
desarrollar estrategias especificas, sobre todo desde el punto de vista ambulatorio, al ser
un sitio al que no tenemos acceso constantemente teniendo en cuenta que son personas
enfermas que vemos ocasionalmente y con menos disponibilidad de tiempo respecto a

los hospitalizados.

Mediante este estudio, se evaluaron los diferentes aspectos sociodemogréaficos de la
diada persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar siendo referentes para
el area metropolitana de Bucaramanga que se constituirdn como linea de base y
diagnéstico que permitirdn futuras intervenciones a una problematica de interés en salud

y enfermeria.

El estudio de la competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con cancer
y cuidador familiar desde una perspectiva en la que se identifiguen 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, sera de utilidad para las instituciones de salud al contar con una
estrategia que determina integralmente las capacidades que requieren sus usuarios para
asegurar un cuidado continuo y de calidad una vez egresen de los servicios. Se contara
con un diagnéstico que sera linea de base para definir hacia que sujeto dentro de la
diada se pueden orientar las intervenciones de enfermeria, se estableceran las
dimensiones que ameritan mayor movilizacién de recursos y aquellas, sobre las cuales
se pueden generar planes de mejoramiento. Asi mismo, se espera orientar la conducta a
seguir en educacién, seguimiento y/o remision a grupos de apoyo desde los resultados

obtenidos por categorias.
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1.4.2 SIGNIFICANCIA TEORICA
Diversos autores han abordado la habilidad de cuidadores desde la perspectiva tetrica
de Nokongo, que enfatiza en tres dimensiones: conocimiento, valor y paciencia. Al
respecto, Venegas (2009) realizd un estudio en cuidadores de personas hospitalizadas y
personas enfermas que acuden por consulta externa en donde documenté que los
cuidadores de personas en situaciones crénicas no presentan un nivel 6ptimo de
habilidad para cumplir con el rol a su cargo representado por el 66.3% de la poblacién
estudiada. ?° Otros autores han explorado y comparado las habilidades de los
cuidadores familiares de nifios y adultos con ENT determinando que los cuidadores de
adultos con ENT tienen una habilidad de cuidado total y en las dimensiones conocimiento
y valor significativamente superior a la de los cuidadores de nifios con ENT.? Sin
embargo, estos estudios abarcan la definicion de habilidad desde la perspectiva del
cuidador Unicamente y orientada hacia el reconocimiento de si mismo en su experiencia

de cuidado, no se aborda el concepto de competencia integralmente 22 %

Ahora bien, a través de la revisidn de literatura se han identificado estudios que abordan
parcialmente el concepto de competencia y/o sus dimensiones en enfermedades
cronicas del tipo demencia, Alzheimer, asi como cardiovasculares y personas en riesgo
de anafilaxia, en los que se destaca la importancia que desarrollan los cuidadores en el
bienestar de las personas enfermas durante el tratamiento y seguimiento; el impacto de
las caracteristicas sociodemograficas de los participantes sobre la calidad de vida y
finalmente el papel de algunas intervenciones educativas en un grupo a los cuales se les

encontré que mostraron mejoria significativa en la destreza en el cuidado instrumental.®*

32, 33.

El desarrollo del concepto de competencia y su relacion en las personas con cancer es
un tema de gran interés de salud publica con importantes repercusiones tanto para las
personas enfermas al influir en los resultados en el tratamiento, la carga del cuidador,
asi como en el sistema de salud al disminuir gastos desmesurados e injustificados por
atenciones en salud que pudieron ser manejadas por el cuidador y disminuir reingresos,
a la fecha, no se disponen de soportes bibliograficos que estudien un fenémeno igual.
Muchos de los estudios encontrados a nivel nacional e internacional han contemplado la

definicibn de habilidad tanto para el cuidador como para la persona con cancer en



27

28,29,30. A nivel

guienes se ha determinado deficiencias y falencias en dicho aspecto.
nacional aunque se abstraen investigaciones que incluyen poblacién con céancer y
quimioterapia y sus cuidadores familiares no comprenden la variable de competencia
sino la relacién entre la calidad de vida y soporte social percibido por los cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra el cancer en donde se identificé una
correlacién positiva entre la poblacion estudiada en estas dos variables,** asi mismo se
ha estudiado la calidad de vida y adherencia al tratamiento de personas con enfermedad
crénica oncoldgica en la ciudad de Bucaramanga encontrando una relacion débil entre
las mismas *

Oznur (2010) **comparé las percepciones de sufrimiento sintomatico de la diada
establecida entre las personas con cancer y sus cuidadores familiares que se encuentran
en quimioterapia, encontrando que los cuidadores familiares juegan un papel vital en la
evaluacion de los sintomas del cancer. Asi mismo, otros autores, han establecido el papel
de la diada de cuidador familiar y la persona con cancer dentro de otras perspectivas

como la percepcion de la carga.®’

La palabra competencia para el cuidado en el hogar mediante la nemotecnia de
CUIDAR se abstrae de una propuesta novedosa que implica las variables conocimiento,
condiciones personales, instrumental, bienestar, anticipacién y relacién e interaccion
social del cuidado, permitiendo un enfoque Unico y sensible acorde a las necesidades
del enfermo y su cuidador que explora integralmente las capacidades requeridas por los
sujetos de cuidado para dar continuidad en casa.*® Durante el afio 2015 un estudio
desarrollado a nivel nacional se incluyeron cuidadores familiares y personas con
enfermedades crénicas evaluando el nivel de competencia de esta diada en cinco
diferentes regiones del pais, en él se concluyé que pese a que no hay homogeneidad
entre los niveles de competencia teniendo en cuenta que algunas regiones como la
Amazolnica muestran niveles superiores y en la pacifica inferiores, estos distan de ser

adecuados para garantizar calidad y seguridad en la atencién que se presta.®

Disponer de un soporte cientifico que describa y relacione el nivel de competencia de la
diada establecida entre cuidadores familiares y personas con cancer en quimioterapia y
su relacién generard conocimiento cientifico de utilidad para la practica con el fin de

desarrollar estrategias de capacitacién y acompafiamiento con apoyos mas focalizados
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entre los diferentes grupos que permita generar nuevos caminos para dar respuestas

desde enfermeria a la experiencia de cuidado de personas con cancer y los cuidadores.

1.4.3 SIGNIFICANCIA DISCIPLINAR

El profesional de enfermeria, siendo participe del proceso de diagnostico, tratamiento y
egreso de las personas con cancer y sus cuidadores, es quien logra transmitir parte de
sus conocimientos a la diada, orienta en la generacion de competencias para lograr
continuidad del tratamiento domiciliario y, por tanto, requiere determinar y describir el
nivel de preparacion de la diada para instaurar intervenciones necesarias acorde con las
necesidades reportadas. El estudio de este fenémeno, facilita que los profesionales de
enfermeria conozcan el proceso que la diada vive, experimenta y abstrae acerca de lo
que significa el cuidado y su transicion para precisar la forma en la que debe abordar el
cuidado de la diada.

Por otro lado, partiendo de la premisa que el cuidado de la salud humana es la esencia
de la profesion, la competencia para el cuidado en el hogar corresponde a un proceso de
atencion de la persona con cancer y su cuidador familiar en el que enfermeria interactia
desde el momento del diagndstico con miras a asegurar continuidad al tratamiento
iniciado intrahospitalariamente, proceso que solo se garantiza y promueve en los casos
en que el cuidado por la enfermera es integral y con base a las necesidades propias de

los actores de esta diada.

Aungue no existen teorias de enfermeria que aborden especificamente el fenémeno de
competencia para el cuidado en el hogar, se exploré la teoria de las transiciones de Afaf
Meléis particularmente desde la perspectiva de las personas con cancer y sus
cuidadores familiares en la transicion que implica el inicio de tratamiento hasta el egreso
hospitalario. En la practica de enfermeria, la teoria de las transiciones ha sido utilizada
para explicar las transiciones de salud/enfermedad en diferentes escenarios tales como
la recuperacion, el alta hospitalaria y el diagnéstico de las enfermedades crénicas en
diferentes grupos poblacionales como lo son ancianos, psiquiatricos, maternas y

cuidadores familiares. 40414243
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De acuerdo con lo propuesto por Meléis, se infiere que la competencia de personas con
cancer es un indicador de proceso que facilitara generar transiciones saludables que
soporten los roles a los diferentes actores de la diada a lo largo del proceso diagnéstico,
tratamiento y egreso hospitalario de manera adecuada para dar continuidad a la
terapéutica. Uno de los periodos de transicion mas dificiles a los cuales se somete la
persona con cancer y su cuidador es el alta hospitalaria. Se considera que el egreso
hospitalario tanto para el cuidador como la persona enferma, demanda atencién a una
serie de variables tales como el advenimiento de la responsabilidad de dar continuidad a
un tratamiento complejo y soporte que en tiempos previos fue administrado y

supervisado por un personal de la salud en el &rea hospitalaria.

Ahora bien, el estudio se enmarca en el modelo de carga del cuidado de la enfermedad
crénica, este modelo describe dentro de los conceptos esenciales la experiencia de la
enfermedad cronica, la carga y la calidad de vida.** Dentro de los supuestos propone que
la competencia de cuidado permiten fortalecer y aprovechar las opciones de soporte
social. Dentro de sus indicadores en el componente de continuidad refiere la
competencia para el cuidado en el hogar como un indicador para la valoraciéon del grado

de preparacion del paciente y el cuidador, y su cuidado en casa.
1.5 DEFINICION OPERATIVA DE CONCEPTOS

COMPETENCIA PARA EL CUIDADO EN EL HOGAR: Es la capacidad, habilidad y
preparacion gque tiene la persona enferma y/o el cuidador familiar para ejercer la labor de
cuidar en el hogar. ** Se medira a través del Instrumento “Competencia de Cuidado en el
hogar del cuidador familiar de una persona con enfermedad Crénica” el cual consta de 60

items que indagan acerca de seis categorias organizadas bajo el acréstico CUIDAR:

Conocimiento: Se refiere a las nociones e ideas respecto a la enfermedad, las
terapéuticas farmacologicas y no farmacoldgicas, las indicaciones especiales de la
terapéutica, el manejo de dispositivos y equipos durante el egreso de la persona con
cancer, asi como el conocimiento de las actividades a realizar propias de la cotidianidad

tales como bafio, vestido, alimentacién, deambulacién, entre otras.
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Unicidad (condiciones personales): Son las caracteristicas tanto internas como de
personalidad, base fundamental para que se afronte de una u otra forma la enfermedad

cronica y el rol como persona enferma o cuidador.

Instrumental: Habilidades y destrezas, asi como las competencias para realizar las
labores de cuidado, que incluyen la administracion de medicamentos, satisfaccion de
necesidades basicas de la vida diaria como alimentacion, eliminacion, deambulacién,

bafio y vestido, entre otras.

Disfrutar (Bienestar): permite reconocer el grado de bienestar que se tiene para

comprender como se asume la responsabilidad del cuidado en casa.

Anticipacién: Se incluye las nociones e ideas que se tienen, pensando en anticiparse a
todas aquellas necesidades que pueda presentar la persona con enfermedad crénica en

un futuro.

Relacion e Interaccion Social: Relaciones sociales, asi como las redes de apoyo
primarias y secundarias que se tienen y hacen parte del diario vivir, que se constituyen

como factores que favorecen el fortalecimiento de la labor de cuidado.

DIADA CUIDADOR FAMILIAR-PERSONA CON CANCER: Es un binomio cuidador
familiar-persona con cancer que se conforma a raiz de la situacion de dependencia
funcional que es frecuente en la enfermedad crénica. Este binomio tiene permanencia en
el tiempo, es decir, es duradero y genera acciones mutuas a partir de un contrato tactico
o explicito de elementos personales de los participantes: la persona con cancer y el
cuidador familiar. Tiene interdependencia personal, es decir, una relacién en que se dé la

9,45

mutualidad y reciprocidad (tomado y adaptado de Thompson y Chaparro, 1982-2009)

Para la caracterizacion de la Diada se utilizard el instrumento “caracterizaciéon de la
Diada Cuidador-Persona con enfermedad cronica Cuidado de Enfermeria al paciente
cronico y su familia” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, contiene en su versién original 3 categorias divididas de la siguiente manera:
1. Identificacién de condiciones del paciente y su perfil sociodemogréafico 2. Percepcién

de carga y de apoyo 3. Medios de informacién y comunicacion. “°
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CUIDADOR FAMILIAR DE PERSONA CON CANCER EN TRATAMIENTO DE
QUIMIOTERAPIA: Adaptacion al concepto de cuidador familiar de persona con
enfermedad crénica oncolégica “Persona adulta con vinculo de parentesco o cercania
gue asume las responsabilidades de cuidado de un ser querido que vive en situacion de
una enfermedad crénica de céncer, y participa con ellos en la toma de decisiones
incluyendo aquellas relacionadas con la terapéutica oncoldgica en este caso la
quimioterapia” la cual puede ser administrada via oral, endovenosa, intramuscular o
intratecal con el fin de atacar las células neoplasicas en el ambiente intrahospitalario o

ambulatorio.®*

PERSONA CON CANCER EN TRATAMIENTO DE QUIMIOTERAPIA: Adaptacion al
concepto persona con enfermedad cronica discapacitante. Es quien padece un trastorno
organico y funcional producto del cancer que genera discapacidad permanente y requiere
largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control con quimioterapia como parte
fundamental de su tratamiento, que trae consigo modificaciones en su estilo de vida. Las
personas que se encuentran en estas situaciones son seres activos y trascendentes que

viven y tienen la capacidad de crecer en el cuidado. *°
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2. MARCO TEORICO

El cancer, siendo parte del grupo de las enfermedades cronicas, se comporta como una
enfermedad con un componente genético con gran impacto biopsicosocial para la
persona que lo padece, la familia y la sociedad al someter a la persona enferma durante
mucho tiempo a su diagndstico, abordaje, tratamiento y seguimiento. A continuacion, se
describiran los aspectos mas relevantes que involucran la enfermedad dentro de los que
se destacan la diada persona con cancer y cuidador familiar, el modelo para abordar la
carga de la enfermedad croénica, la competencia para el cuidado en el hogar y la teoria de
las transiciones haciendo hincapié en el papel que cada persona desempefa a lo largo
de la enfermedad y el impacto en el tratamiento de la enfermedad al favorecer o retrasar
el tratamiento oportuno, manejo de signos y sintomas, complicaciones y generar impacto

en desenlaces secundarios como: disminucion de reingresos hospitalarios injustificados.

El cancer, se caracteriza por ser una enfermedad genética, es decir producto de la
alteracion en los genes que le permiten a la célula un proceso de division celular
descontrolado y exorbitante ajeno a los diferentes procesos de control que las células
normales poseen y que genera en la mayoria de los casos invasion a tejidos vecinos, o
invasion a través de la sangre y/o liquido linfatico que terminan por comprometer

diferentes 6rganos en el ser humano que padece la enfermedad.

Dentro del tratamiento para estas enfermedades se contempla el uso de farmacos que
actian a nivel del ciclo celular. La quimioterapia, consiste en la administracion de
medicamentos que tienen como fin atacar las diferentes células que presentan algun
grado de crecimiento en el cuerpo sin lograr distincion ni discriminacion entre células
sanas y enfermas, pero en ultimas permitiendo lograr muerte celular y consigo el control
y la erradicacion de la enfermedad. La no discriminacion en su ataque implica que las
alteraciones producto de la guimioterapia sean diversas, afectando la piel, el tejido
hematopoyeético, el sistema gastrointestinal, respiratorio, genitourinario, cardiovascular y
sistema nervioso central. Los diferentes antineoplasicos determinan los signos y
sintomas que se pueden presentar segun los oOrganos sobre los que actien los
medicamentos, asi como los efectos secundarios que dependeran del tipo y la dosis de

guimioterapia recibida. Los sintomas que con mayor frecuencia se presentan son
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nauseas, vomitos, fatiga, dolor y caida del cabello; y tienen la particularidad que suelen

ceder tiempo después del no uso del medicamento.*’

En los ultimos afios el comportamiento de las diferentes enfermedades crénicas ha
tenido un cambio satisfactorio y promisorio para las diferentes personas afectadas al
obtener resultados positivos a los tratamientos que aumentan la sobrevida de la
poblacién involucrada y sus cuidadores familiares que han de ser parte fundamental de
este proceso y sobre los cuales recae gran responsabilidad del tratamiento. %°*® Se ha
documentado que los cuidadores deben ser capacitados formalmente en cuidados
basicos para incrementar sus habilidades y en conjunto con otros profesionales ensefiar
técnicas en afrontamiento del estrés, mecénica corporal; dado que la experiencia de
cuidado puede variar de acuerdo a varios factores como: nivel de estudios, apoyo

recibido y las mismas condiciones del cuidador. *°

Dentro de todo este proceso de salud- enfermedad las enfermeras frecuentemente son
las encargadas de brindar el cuidado primario a las personas enfermas y sus familias
durante las diferentes situaciones que viven a diario. De manera que, deben atender los
cambios y demandas que las transiciones traen a la vida diaria de las personas enfermas
y sus familias, ademas, de ser quienes preparan a los enfermos ante sucesos inminentes
producto de la enfermedad como lo son los efectos producidos por la quimioterapia, asi
como facilitar el proceso de aprendizaje de nuevas habilidades relacionadas con la salud

de los enfermos y las experiencias secundarias al cancer.”**

La revisidon a lo largo de la literatura, ha permitido identificar que a nivel nacional e
internacional se cuenta con cuidados estandarizados de la quimioterapia para el personal
gue atiende a estas personas, identificando los diferentes diagnosticos sobre los cuales
se debe trabajar para identificar problemas que requieran intervencion oportuna y certera
por enfermeria y por tanto repercutan en mejores resultados logrando menor morbilidad y
complicaciones secundarias a los medicamentos. El desarrollo de guias de atencién de
salud ha permitido brindar pautas y conocimientos necesarios al personal para
otorgar un mejor nivel de atencion. La evaluacion de la competencia de los cuidados en
el hogar permite al profesional apoyar al cuidador familiar en esta demanda de atencion.

Sin embargo, aunque existen algunas iniciativas para estimar los diversos aspectos de
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esta competencia, los informes no se han encontrado en los instrumentos para medir

esta capacidad de forma integral®*

Aisladamente, se han estudiado diferentes escenarios, poblaciones o intervenciones que
han permitido ser el soporte para el desarrollo del presente estudio al evidenciar la
necesidad de establecer el nivel de competencia en nuestra poblaciéon teniendo en
cuenta que los estudios realizados a nivel mundial han evaluado niveles de competencias
de manera aislada sin involucrar una poblacién similar a la nuestra; el mayor esfuerzo de
los estudios se ha concentrado en la necesidad de conocer si hay instrumentos que
favorezcan o aumentan las capacidades y/o habilidades que tienen cuidadores laicos o el
papel fundamental que desarrollan las enfermeras, pero no se conocen resultados en

cuidadores familiares.

La preparacién de los padres de un nifio en el hospital permite la creacién de un
ambiente propicio para la transicion exitosa del hospital al hogar. En 135 padres de nifios
hospitalizados se evalué la calidad de la ensefianza, en particular las competencias de
las enfermeras en la entrega de la ensefianza de los padres, asocidndose con una mayor
disposicién de los padres para el egreso y menos dificultades para hacer frente durante
las primeras 3 semanas después del alta. Resultados que validan el papel de la
enfermera calificada como docente en la promocion de resultados positivos al alta y mas

alla de la hospitalizacion.

De igual manera, se encuentra que diversas intervenciones se han desarrollado con
miras a generar un impacto en el proceso del alta y el seguimiento en el periodo posterior
a ella, la atencion telefénica es una de estas medidas que buscan generar impacto en
dicho proceso, con resultados positivos en la participacion de las personas enfermas con
implicaciones potencialmente significativas. Sin embargo, la atencion telefonica no es el
unico método empleado, otros instrumentos desarrollados incluyen un checklist (CCC)
desarrollado para evaluar la continuidad de la atencién por parte de las enfermeras, de
manera que se realice una revision exhaustiva relacionada con la continuidad de la
atencion para las personas enfermas con patologias ortopédicas dados de alta; este
instrumento (CCC) revelé mejoras significativas en las percepciones de la provision de

informacion, la participacion de los cuidadores informales en el egreso, la comunicacion
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entre los proveedores hospitalarios y comunitarios, la consistencia de la informacion, y la

satisfaccion con las relaciones de proveedores. >*

En cuanto a los cuidadores laicos, se ha buscado determinar la utilidad de diferentes
instrumentos sobre la competencia y la habilidad de cuidado de las personas que
padecen enfermedades crénicas. El éxito de los modelos alternativos depende de
programas educativos eficaces con las expectativas y métodos claramente definidos para
evaluar la competencia del cuidador. Los OSCEs, proporcionan un enfoque
estandarizado para evaluar el desempefio del cuidador en una situacion simulada, de
manera que se demuestra la eficacia del enfoque utilizado para la identificacion y
validaciébn de competencias de estos cuidadores.® Asi mismo, teniendo en cuenta la
utilidad que estos modelos ofrecen, un estudio piloto se llevd a cabo para determinar la
viabilidad de la adaptacion de examenes objetivos estructurados clinicos para la
ensefianza y evaluacion de los programas educativos del cuidador lego, en él se
concluye que el uso de OSCEs madificados para la ensefianza y la evaluacién en este

estudio arrojo un 80% de conocimiento y 94% de habilidades.®

Hay que tener en cuenta que el desglose de lo que implica la palabra competencia
conlleva a multiples dimensiones que en su conjunto construyen el significado de la
competencia, es por esto que el tema de la educacién hace parte de lo que trae consigo
el cuidar el enfermo, dado que tener la educacion adecuada permite el mejor desempefio
de sus funciones. A nivel internacional, estudios en varios paises sugieren que la
educacién permite aumentar la comprension de las experiencias y necesidades de los
cuidadores familiares de personas gravemente enfermas. En letonia, se desarrolld un
estudio durante el 2004 concluyendo que es necesaria la implementacion de mas
educacion en el cuidado practico, acceso a equipos de atencion y la necesidad de apoyo

y orientacién por parte del personal sanitario con los conocimientos de cuidado.

Los cambios en el estado de salud proveeran oportunidades para aumentar el bienestar
entre las personas involucradas o exponer a los individuos a riesgos y mas
enfermedades, producto de los diferentes procesos que la enfermedad conlleva. La vida
diaria de las personas, los ambientes, y las interacciones son moldeadas por la

naturaleza, las condiciones, los significados y los procesos de las experiencias de
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transicion, son el resultado en los cambios de vida, la salud, las relaciones y los
ambientes; y son procesos que claramente se evidencian en las personas con cancer.

Durante el 2010 *® se estimd las consecuencias del cuidado familiar sobre el cuidador que
pueden ser positivos a nivel de salud por generar sensacién de control, satisfaccion,
desarrollo de empatia asi como mayor actividad fisica; también se incluyen beneficios
econdémicos y en las relaciones sociales que estan dados por estrechamiento de
relaciones y reconocimiento social. Dentro de los posibles efectos negativos estan los
perjuicios a la salud como el cansancio fisico, estrés, depresion. A nivel econémico por
disminucion de ingresos, baja productividad en el empleo y finalmente a nivel social

puede haber deterioro de las relaciones.

2.1 DIADA PERSONA CON CANCER- CUIDADOR FAMILIAR

El diagnostico de cancer genera cambios dinamicos sociales y comportamentales en la
persona que lo padece y su cuidador, de manera que se establece un vinculo entre el
cuidador familiar y la persona con cancer que servirA de soporte para el inicio,
el desarrollo y la finalizacion del tratamiento al ser esta diada la encargada de dar apoyo
y continuidad a los cuidados basicos, proveer el tratamiento, identificar efectos
secundarios y complicaciones y su oportuno tratamiento; y finalmente generando apoyo

social y familiar en las diferentes etapas.

Cada dia se generan mdultiples alternativas para el diagnostico éptimo y certero del
cancer, que se ve reflejado en el inicio oportuno y preciso de tratamientos. Conocer el
diagnéstico implica recibir informacion acerca de la complejidad del tratamiento,
repercusiones del mismo sobre la persona, la familia, la sociedad, el sistema de
seguridad social. De manera que las personas con cancer, van a presentar a lo largo de
todo el proceso variabilidad de respuestas a los diferentes ambientes, noticias,
tratamientos y cuidados a los que se deben someter.

% estudio la adquisicién del rol del cuidador familiar con 19 cuidadores

Schumacher
familiares y 20 personas con cancer, entrevistados en todo el curso de la

quimioterapia. El analisis inicial revelé que el cuidado no podia entenderse aisladamente
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del auto-cuidado y se necesitaba una nueva conceptualizacion del fenbmeno, en
consecuencia, el concepto de atencion de enfermedades basado en la familia fue

desarrollado para abarcar tanto el autocuidado y el cuidado.

Las personas con cancer, se someten desde el momento del diagnéstico a un proceso
que requiere indiscutiblemente por la complejidad de la enfermedad y por el largo tiempo
de su terapia, de una persona ya sea con vinculo familiar o incluso de amistad llamado
cuidador familiar, quien comparte y asume parte de la responsabilidad del tratamiento y
ejecute acciones en pro del cuidado del enfermo. Asumir el rol de cuidador generalmente
€s una experiencia inesperada en la cual la persona ha de adquirir una carga de
responsabilidades que abarcan la toma de decisiones, la supervisién y colaboracién en
las actividades de la vida diaria y multiples actividades que implican una adaptacion de la
vida propia a la del enfermo y que representan un sin nimero de posibles transiciones a
lo largo de su tratamiento. Dentro de las diferentes actividades que asumen las personas
enfermas y los cuidadores familiares se encuentran competencias y conocimientos que
han de permitir una mejor realizaciéon de sus funciones diarias y que inicialmente han sido
impartidas y transmitidas por el personal de salud cuando se encuentra en un servicio

hospitalario.

Un estudio cuyo propdsito era generar una teoria de la adquisicion de rol de cuidadores
de personas que recibian quimioterapia para el cancer pretendia inicialmente identificar
patrones de adquisicion de rol y las condiciones que influenciaban estos patrones,
utilizando una perspectiva interaccionista; sin embargo, se hizo evidente que el cuidado
no puede ser aislado analiticamente del autocuidado. Los patrones de autocuidado eran
fluidos y cambiaban a través del curso de la quimioterapia, asi como las condiciones del
cuidado, llevando a la identificacion de patrones cambiantes de autocuidado y cuidado
como el concepto nicleo de la teoria.®® No es conveniente el estudio por separado del
cuidador familiar y la persona con cancer dado que el establecimiento de la diada es un
proceso necesario e indispensable del que se pueden generar resultados tanto para el
enfermo como para el que cuida, y es alli donde radica la importancia de su conocimiento
y su interpretacion por parte del personal de la salud; dado que dependiendo de cémo se
asuma cada rol a lo largo del tiempo, se puede ver afectado el tratamiento y los

resultados de la terapia, resaltando que, los conocimientos y las bases que se han de
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compartir desde el profesional de enfermeria hacia el cuidador en este caso seran la
base para adquirir las competencias de cuidado en casa en las personas con cancer que

se encuentran con quimioterapia.®*3*3

Las personas con cancer y sus cuidadores estan sometidos a un sin nimero de
situaciones especificas que se desarrollan producto del ambiente, el tratamiento, la
responsabilidad, los cuidados y que resultan en multiples periodos de transiciones. Una
revision realizada en el 2014, mediante el estudio del cuidador y la persona con
enfermedad crénica®® indica que siendo la enfermera parte de un equipo multidisciplinar
gue a diario interacciona con el enfermo, debe realizar intervenciones con enfoque sobre
la diada y no por separado para establecer vinculos de mutualidad y reciprocidad, que
permitiran a los integrantes de la diada sentir que la compafiia en el afrontamiento de la
nueva situacion que la vida plantea se puede compartir y aprender juntos en pro de su
bienestar. La enfermera puede facilitar este encuentro al establecer un contexto de
educacion para la salud solido con bases en la teoria de enfermeria que reflejen un
apoyo constante sensible y respetuoso por la condicion humana y proporciona

herramientas para una adecuada adopcion del rol como cuidador.

2.2 MODELO PARA ABORDAR LA CARGA DEL CUIDADO DE LA
ENFERMEDAD CRONICA

El desarrollo del modelo para abordar la carga del cuidado de la EC en Colombia buscé
un enfoque integral por ser un modelo basado en el cuidado #. Puede sefialarse que
segun la clasificacibn de modelos propuesta por Bausela (2004), el presente es un
modelo:

1. Funcional, es decir sencillo, practico y utilizable.
De orientacion humanista.
Con una intervencién propuesta en términos de servicio.
De sucesion, pues presenta etapas para llegar a una finalidad.

Representativo, puesto que reproduce las caracteristicas de la carga del cuidado.

o 0k~ wbd

Predictivo, ya que anuncia los posibles resultados de un cambio que estd por
venir, partiendo del grado de éxito de individuos en un contexto y proceso

determinado.
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7. Unitario, acepta la condiciébn inseparable de quienes participan en esta
experiencia de cuidado de la persona con EC para trascender de la comprensiéon

de las formas a la comprension de los hechos.

A continuacién, se presenta el modelo propuesto, sus conceptos, supuestos, estructura

interna, contexto y dinamica para finalizar con la propuesta de indicadores de evaluacion.

Conceptos del Modelo: son conceptos esenciales dentro del modelo: 1) El cuidado, 2) la

experiencia de la EC, 3) la carga y, 4) la calidad de vida. Son conceptos complementarios

5) la habilidad de cuidado, 6) el soporte social y 7) las tecnologias de informacién y

comunicacion (TIC)

1)

2)

El cuidado: el cuidado implica la interaccion de unos sujetos en un contexto con el
fin dltimo de lograr el desarrollo como personas y crecer en su capacidad como
cuidadores. ® Este cuidado ademas de buscar mejorar el bienestar y ser bien
intencionado, debe ser seguro, es decir, confiable subjetiva y objetivamente,
tedricamente avanzado, técnicamente sélido, demostrable y susceptible de
mejoramiento.®? Los problemas del cuidado de las personas con EC se dividen en
cuatro grandes grupos que incluyen: la necesidad de modificar el estilo de vida para
mejorar el pronéstico: el manejo del dolor, la limitacion y la mutilacion: afrontar las
alteraciones en la capacidad de socializar, y el afrontamiento con la muerte o una
gran pérdida. .*°

La experiencia de la EC: para una persona vivir en situacion de enfermedad crénico
es identificarse a si mismo como alguien que se mueve en expresiones de
enfermedad con permanencia en el tiempo, que le generan incapacidad residual, es
admitir la existencia de un trastorno que tiende a generar discapacidad permanente y
gue exige la modificaciéon del estilo de vida. Se asocia con una alteracion irreversible
y que hace que requiera cuidados especiales o paliativos por cuanto no se conoce
curacion para la misma. Las personas que viven en estas situaciones son seres
activos, trascendentes, que tienen la capacidad de crecer en el cuidado. Esta
vivencia se percibe por el individuo como una disfuncién para cumplir con su rol,
segun parametros esperados y que le ha acompafado por mas de seis meses. Para
el cuidado familiar la experiencia de la EC significa un cambio en su rol, una
responsabilidad adicional, una experiencia de cuidado como parte de una familia.

Para la diada cuidador — persona con EC, un vinculo nuevo, un plan de vida
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3)

4)

5)

compartido, una mirada conjunta al cuidado. Para el profesional de la salud un reto
de aprendizaje, un paciente que no mejora y requiere cuidado. Para las instituciones
la necesidad de un ajuste a las practicas de atencién actuales, una dinamica de
seguimiento, un reto para el servicio. Para el SGSSS, la necesidad de repensarse
para atender la realidad de sus usuarios que viven la experiencia del cuidado de una
ECZQ

La carga, Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para
algo. Cuando se habla de carga del cuidado de la EC se hace referencia al esfuerzo
adicional que implica para la persona con la EC, sus cuidadores familiares o
profesionales satisfacer las necesidades de cuidado. Esta carga no puede ser
totalmente medida o cuantificada al igual que los factores contextuales que la
aumentan o disminuyen, sin embargo, es fundamental comprender su dindmica para
abordar de manera adecuada el cuidado de la salud en las situaciones de EC. ®
Durante el afio 2012, se establecié la carga del cuidado como un constructo
multidimensional con varias interrelaciones entre si, en el que se hacia evidente una
mirada integral que involucrara pacientes, cuidadores y los profesionales de la salud
% En un articulo desarrollado durante el afio 2014, se evidencié en cuidadores
familiares de personas con ECNT en la regiébn amazoénica que el 10% presentan
sobrecarga intensa, 48% sobrecarga leve siendo menos de la mitad los que no
presentan sobrecarga.

La calidad de vida. Calidad de vida es el conjunto de condiciones subjetivas y
objetivas que caracterizan la existencia de una persona, que pueden ser positivos o
negativos y han sido agrupados en cuatro dimensiones segun su nivel de bienestar:
la fisica, que incluye la fisiologia, la funcionalidad y la sintomatologia que presenta el
sujeto. La psicolégica que es la suma del afecto, la sensacién de control, de temor y
de felicidad. La social que se compone de las interrelaciones, la sociabilidad, la vida
familiar, la expresion de la sexualidad y los recursos de que se dispone. La
espiritualidad que encierra el significado y proposito de la vida, el sentido de
esperanza y el de trascendencia. %-

Habilidad de cuidado. Habilidad de cuidado es el potencial de cuidado que tiene la
persona que se encuentra en situacion de enfermedad cronica, su familiar o el
profesional responsable de su atencion. Esta habilidad incluye la dimensién

cognoscitiva y la actitudinal que pueden ser identificadas y medidas mediante el
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conocimiento o dominio del tema, valor o forma de relacionarse, apoyarse y tomar

6667 " Vista asi, la

decisiones y paciencia o significado que se dé a la situacion
habilidad puede medirse a través de la comunicacion directa con cada persona.

6) Soporte Social. El soporte social es el recurso externo con que se cuenta para
abordar las necesidades de cuidado. Este cumple un papel determinante como efecto
mediador dentro de las experiencias vitales estresantes y la enfermedad y puede
reducir significativamente el impacto percibido por esta ultima. El soporte social
favorece una mayor adaptacion a las situaciones, con repercusiones directas en la
calidad de vida de las personas que padecen las dolencias crénicas.®® En este
soporte se reconocen cuatro componentes fundamentales: 1) la red social, 2) la
interaccion social, 3) el soporte social percibido y 4) el soporte instrumental.®®

7) Tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC). Las TIC son todos
aguellos elementos, herramientas y técnicas que se emplean para comunicar 0
informar algo. Ellas han demostrado tener utilidad en la difusiéon del conocimiento y
en la sistematizacion de procesos, en particular del conocimiento y servicios de

salud™

Los supuestos basicos del modelo. Los conceptos planteados interactian dentro de
este modelo de una manera particular. A continuacién, se presentan los 12 supuestos

basicos que dejan ver su interaccion:

1. El cuidado se da entre personas concretas y en un contexto determinado e implica
integralidad y unicidad.

2. La salud en la EC se asocia con la calidad de vida de la persona enferma y de su
cuidador familiar.

3. El contexto y las transiciones inciden de manera importante en la calidad de vida de la
persona con EC y de sus cuidadores.

4. El SGSSS es el contexto mas amplio de la atencién en salud para las personas con
EC y este debe garantizar seguridad en el cuidado.

5. La experiencia de EC implica al SGSSS a través de la persona con enfermedad, sus
cuidadores familiares, los profesionales de salud y las instituciones de salud.

6. La percepcion de carga se asocia de manera importante con la calidad de vida de

quienes viven la experiencia de la EC y la satisfaccion de quienes suministran el servicio.
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7. El soporte social puede facilitar el cuidado de las personas con EC, mejorar la calidad
de vida y disminuir la percepcién de carga del cuidado.

8. Las TIC pueden ser un medio Util para presentar soporte social a quienes viven la
experiencia del cuidado de la EC.

9. Cuidar familiar o profesionalmente a las personas con EC implica habilidad.

10. La habilidad de cuidado permite fortalecer y aprovechar las opciones de soporte
social.

11. las instituciones se vuelven mas atractivas cuando logran disminuir la carga del
cuidado de las personas con la enfermedad y la de sus cuidadores familiares y
capacitando a sus profesionales.

12. El SGSSS debe responder a las necesidades del cuidado de las personas con EC y

de sus cuidadores familiares.

La estructura interna del modelo. El modelo para abordar la carga del cuidado de la
EC en Colombia refleja que los sujetos del cuidado que incluyen a las personas con EC,
los cuidadores familiares, la diada cuidador receptor como sujeto y los profesionales de
salud pueden mejorar su nivel de soporte social o su nivel de informacion y capacitacion
si las instituciones apoyan el cuidado. Para este apoyo se consideran Utiles las TIC
disponibles. Este soporte e informacién o capacitacion fortalecidos generan a su vez
mayor habilidad de cuidado y mejor calidad de vida. Se genera un circulo virtuoso entre
la mayor habilidad y el soporte social, de manera que cuanto mas habil el sujeto de
cuidado, mayor aprovechamiento podra tener del soporte disponible. Al tener mayor
habilidad se disminuyen los riesgos innecesarios, los costos del cuidado y se incrementa
si nivel de seguridad con la consecuencia total de tener una mejor carga del cuidado. En
la medida en que las instituciones logren fomentar este tipo de apoyo a las personas que
viven la experiencia del cuidado de la EC se volveran mas atractivas generando

magnetismo frente a posibles usuarios.
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I ESTRUCTURA INTERNA DEL MODELO PARA ABORDAR LA CARGA DE LA ENFERMEDAD CRONICA |
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EL CONTEXTO DEL MODELO. Para las personas con EC y sus familias el SGSSS
actualmente es adverso. Desde la perspectiva del usuario con una EC la atencion es

1 SEGURIDAD
EN EL CUIDADO

DE LA ECNT

fraccionada, desintegrada, dificulta los procesos exigiendo multiples autorizaciones para
diferentes problemas relacionados con la EC, no considera ni apoya a los cuidadores
familiares, no se encuentra preparado para abordar la EC, incrementa las transiciones
innecesarias y con ello el costo, el riesgo y la inseguridad de las personas con EC y no
tiene propuestas para ajustarse a la realidad que vive el pais frente al incremento de
estas enfermedades. Frente a este contexto para disminuir la carga del cuidado de la EC
se espera que cada uno de los actores del cuidado tenga unos logros individuales y la

suma de ellos genere un impacto positivo sobre el SGSSS.

Seran indicadores de logro en este proceso: 1) Para las personas con EC que estén
mejor informados, mas apoyados, tengan mayor nivel de seguridad en su cuidado y en
consecuencia una mejor calidad de vida. 2) Con los cuidadores familiares de las
personas con EC se espera que sean mas habiles en el cuidado, tengan mejor soporte
social, menores costos del cuidado y al igual que las personas con EC una mejor calidad
de vida. 3) De los profesionales se espera un mejor nivel de preparacion frente al reto
gue asumen, un mayor nivel de informacién, mayor satisfaccion con lo que hacen en su

trabajo y que estén brindando un cuidado mas seguro. 4) En el caso de las instituciones
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se espera que hagan un mejor uso de las TIC, den un cuidado con calidad y mayor
seguridad y sin duda que se conviertan en unas instituciones mas atractivas para sus
usuarios. Se espera que al aplicar el modelo para abordar la carga esta se reconozca, se

pueda disminuir o atenuar y de esta forma genere cualificacion en el sistema.

INDICADORES DE MEDICION DEL MODELO. El modelo considera indicadores de logro
frente a cada uno de los integrantes de la experiencia del cuidado de la EC incluyendo a
la persona con la enfermedad, a su cuidador familiar y a los dos como diada, los

profesionales de la salud, las instituciones y el SGSSS.*

La competencia para el cuidado en el hogar de la diada tomo como referente este
modelo de carga de la Universidad Nacional de Colombia teniendo en cuenta que en él
se contemplan dentro de sus conceptos se infiere la competencia bajo los conceptos de
habilidad para el cuidado, calidad de vida y el soporte social de manera que, las
caracteristicas previamente descritas definirdn el nivel de competencia que tiene el
cuidador familiar de la persona con cancer al momento de desempefiar su rol como

cuidador.

2.3 COMPETENCIA PARA EL CUIDADO EN EL HOGAR Y LA TEORIA DE LAS
TRANSICIONES

Transicion abarca los periodos criticos y de inflexidbn que viven las personas con cancer
en tratamiento con quimioterapia que favorecen la organizacion de los cuidados de
enfermeria en estos diferentes periodos teniendo en cuenta un todo que abarca mucho
mas que el tratamiento médico. Se infiere que, en este caso particular, la teoria nos sirve
como un indicador de resultado en cuanto a la competencia para el cuidado y esta
relacionado con la adquisicion del rol que vive el cuidador y el enfermo con cancer tras su

diagnéstico

El diagndstico de cancer es un evento repentino que genera grandes cambios en la vida
de la persona enferma, su familia y quien asume el rol de cuidador siendo la concepcion
de este nuevo rol un acontecimiento trascendental. La transicion es el movimiento entre

dos periodos de tiempo estable, de manera que la persona se mueve de un estado a
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otra. Durante la transicién la persona enferma experimenta cambios en su mundo y la
forma en como los percibe teniendo importantes repercusiones para su vida, su salud y la
de los que le rodean. El hecho de ser diagnosticado con una enfermedad potencialmente
mortal como el cancer genera un sinfin de cambios en la persona a la cual se le
diagnostica y seran determinados por factores internos y externos que repercuten en el
manejo de la informacién y consigo de la transicion, de manera que la forma de asumirlos
determinara si se presenta una transiciéon saludable o no. El papel de la enfermeria es
promover la salud al facilitar la transicion y apoyar la busqueda de solucion a las

necesidades que se presentan a lo largo del proceso.

Asi mismo, se establece que los periodos de transicion en el proceso de salud y
enfermedad permiten generar en los individuos cualidades y -caracteristicas que
favorecen adquirir las competencias necesarias para desarrollar el nuevo rol al que se
someten, determinando si las transiciones en los individuos han favorecido el resultado

de competencia para el cuidado.

Es por ello que al revisar los planteamientos teoricos de la teoria de las transiciones el
fendbmeno de competencia se encuentra como un indicador de resultado. Los indicadores
de transiciones saludables en el marco de Schumacher y Meléis >*fueron sustituidos por
patrones de respuesta en la teoria intermedia las transiciones. Los patrones de respuesta
se contextualizan como indicadores de proceso y resultado. Estos indicadores de
proceso y resultado caracterizan las respuestas saludables. Los indicadores de proceso
gue mueven a los clientes en la direccién de la salud o hacia la vulnerabilidad y el riesgo
permiten una valoracién e intervencion precoz de las enfermeras para facilitar resultados
saludables. Los indicadores de resultado pueden usarse para comprobar si una
transicion es saludable o no, pero Meléis et al (2000) *advirtieron que los indicadores de
resultados podian relacionarse con otros acontecimientos en la vida de las personas si se
examinan demasiado pronto el proceso de transicion. Los indicadores de proceso
sugeridos por Meléis et al (2000) * incluyen sentirse conectado, interactuar, estar situado
y desarrollar confianza y afrontamiento. La necesidad de y estar conectado es un

indicador del proceso de una transicion saludable.
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Mediante el conocimiento de las posibles respuestas que se presentan a lo largo del
proceso que viven las personas con cancer en quimioterapia y sus cuidadores, que
involucran desde el momento del diagndstico del cancer, el inicio del tratamiento
especifico con quimioterapia durante la hospitalizacion asi como la adquisicion de
conocimientos y cualidades para desempeniar las actividades de cuidado y autocuidado
permiten contemplar un sin nimero de posibilidades en cuanto a la respuesta fisica,
emocional y familiar que aunque ocurren de manera independiente en cada uno de los
individuos de la diada, sin lugar a dudas estan relacionadas con el patron de respuesta
de la otra persona que compone la diada. De manera que, aquellos cuidadores que
tengan una mejor respuesta al momento de asumir este nuevo rol no solo tendran
beneficios propios para consigo mismo en cuanto al desarrollo de sus actividades y su
bienestar, sino que ademas permite que la persona enferma tenga mayor soporte y
apoyo para afrontar la enfermedad y desenvolverse mejor en sus actividades de

autocuidado

Ahora bien, se observa que los cuidadores sin capacitacion formal, desarrollan
deficientemente los cuidados basicos al usuario postrado, paraddjicamente muchas
veces los cuidadores refieren no necesitar de capacitacion y los que la solicitan indican
gue les gustaria en manejo de estrés y temas afines; las necesidades de los cuidadores
van mas alla de ayuda fisica, en muchos momentos necesitan ayuda emocional. ® Se ha
demostrado que un mayor tiempo como cuidador no se asocia a un mayor grado de
conocimientos, por si solos los cuidadores no aumentan el nivel de conocimientos, lo que
resalta la importancia de una educacion temprana y continuada, que debe ser al inicio y
continuarlo a lo largo del tiempo de cuidados. Por ello, una de las metas del profesional
de enfermeria en personas con patologias cronicas es conseguir que ellos y sus familias
tengan un nivel adecuado de conocimientos sobre su enfermedad y sus cuidados, ya que
la efectividad de una intervencion educativa de los cuidadores de personas enfermas
dependientes pueden facilitar los cuidados.” Ante el deterioro que alcanzan los usuarios,
los cuidadores necesitan conocer y comprender el proceso de la enfermedad para
enfrentarse de forma mas adecuada y segura a situaciones cambiantes y

desconcertantes.’
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Las personas con cancer, deben realizar cambios en sus estilos de vida, alimentacion y
actividades diarias de la mano con un cuidador familiar que sera el punto de apoyo de
ahora en adelante. Un pilar fundamental del abordaje de este tipo de enfermos es el
tratamiento con quimioterapia para la enfermedad especifica y que genera muchos
sentimientos en las personas al tener un sin nidmero de manifestaciones, eventos
adversos, complicaciones, signos y sintomas.

Durante la estancia generalmente hospitalaria, tanto el cuidador como la persona con
cancer tendran que conocer no solo el proceso para la realizacién de las actividades,
sino que ademas debera adicionar conocimientos tales como manejo de medicamentos,
control de sintomas propios de la enfermedad y de la quimioterapia, asi como la
capacidad para manejar las diferentes eventualidades a las que se han de someter en un
egreso préximo y por Ultimo y como parte esencial del mismo, esta la transicion al
egreso’. El momento del egreso es crucial para evaluar si los diferentes procesos
ocurridos en etapas previas han permitido el desarrollo de la competencia para un éptimo
cuidado y autocuidado en casa. Con respecto al alta, Meléis afirma que el criterio de
enfermeria es importante toda vez que permite identificar si la persona enferma y la
familia estan en condiciones de cuidarse por si mismos y subraya la importancia de

realizar seguimiento de los enfermos que egresan.

Después de realizar la revisiobn de la literatura acerca de las competencias para el
cuidado tanto de la persona con cancer como su cuidador se identifica que este es un
concepto poco trabajado, se ha venido construyendo recientemente bajo elementos que
incluyen evaluaciones y seguimiento de las personas con enfermedades cronicas.

Lo desarrollado y revisado a lo largo del texto permite ratificar la importancia de que no
existen estudios de la diada persona con cancer en tratamiento con quimioterapia y su
cuidador que evalien competencias, asi mismo resalta la importancia del vinculo de la
persona — cuidador desde el diagnéstico, tratamiento, complicaciones, y efectos
secundarios presentados por los medicamentos de quimioterapia utilizados siendo
relevante el estudio en diada. Finalmente esta la necesidad de comprender que la
guimioterapia independiente de la via de administracion, frecuencia y posologia implica
un tratamiento de alta complejidad en el cual se pueden presentar diversidad
de efectos secundarios que han de ser reconocidos y estudiados desde varios

escenarios.
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1. MARCO DE DISENO

3.1 TIPO DE DISENO
Estudio de abordaje cuantitativo, descriptivo, correlacional de corte transversal, con el
propésito de describir y establecer si existe relacién entre el nivel de competencia de
cuidado en el hogar de las personas con cancer en tratamiento de quimioterapia y su

cuidador familiar.

3.2 POBLACION
La poblacién elegible estuvo constituida por las personas con cancer en tratamiento con
quimioterapia y sus cuidadores familiares, en los servicios hospitalizacion de hemato-

oncologia y Centro de Cancer de la FOSCAL.

3.3 MUESTRA
Teniendo en cuenta que no se contd con referentes de estudios realizados en este
contexto, ni bases de datos o reportes de nUmero de personas con cancer en tratamiento
de quimioterapia y su cuidador familiar que asistian al servicio de hemato-oncologia y
centro de cancer de la FOSCAL se realiz6 una inmersién de campo a fin de obtener una
muestra preliminar que permitiera establecer un coeficiente de correlacion de referencia
para poder determinar el tamafio de la muestra final. La inmersién de campo se realizé
durante un mes con un ritmo de captacion de 6 diadas por semana que cumplieron los
criterios de inclusién, con 24 diadas participantes se determiné un coeficiente de

correlacién que sirvio de referencia para calcular el tamafio de muestra.

Para estimar el tamafio de la muestra que sustentara las decisiones derivadas del
analisis de correlacién se utilizé la siguiente expresion:

=2

= -+ =
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e Alfa: probabilidad de incurrir en error de tipo 1, 0.05
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e Beta: probabilidad de incurrir en error tipo 2 0.05

¢ r: coeficiente de correlacidon entre las barreras percibidas, beneficios, autoeficacia
y nivel de competencia en la muestra preliminar.

e n=75

La conjetura estadistica que se juzga es que las dos variables nivel de competencia de la
persona con cancer en tratamiento de quimioterapia y nivel de competencia del cuidador
familiar no estan correlacionadas. Siendo el error de tipo 1 la decisién equivocada de
rechazar la conjetura cuando ella es cierta y el error tipo 2 es no rechazar la conjetura

cuando ella es falsa.
Con estos criterios la muestra estimada corresponde a 80.
3.3.1 CRITERIOS DE INCLUSION

Diada persona con cancer en tratamiento de quimioterapia y su cuidador familiar.
Para la persona con cancer:
e Persona mayor de edad (18 afios)

e Persona con diagnéstico de cancer en tratamiento de quimioterapia

Para el cuidador familiar:
e Cuidador familiar de una persona con cancer que se encuentre en tratamiento con
guimioterapia para cancer
e Mayor de 18 afios
e Tener como minimo un tiempo mayor o igual a 3 meses de labor como cuidador

familiar.

3.3.2 CRITERIOS DE EXCLUSION
e Persona con cancer neurolégicamente no conectada con el medio (somnoliento,
estupor, coma).
e Persona con cancer con trastorno mental

e Persona con cancer en tratamiento de quimioterapia de induccién.
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3.4 VARIABLE CENTRAL DEL ESTUDIO

VARIABLE DIMENSIONES TIPO CLASIFICACION NIVEL DE
MEDICION

COMPETENCIA | Conocimiento Cuantitativa Discreta Intervalo
PARA EL Unicidad
CUIDADO EN EL | Instrumental
HOGAR Disfrutar

Aceptacion

Relacion
3.5HIPOTESIS

Teodrica: Se asumié que la experiencia que se da entre la persona con cancer en
guimioterapia y su cuidador familiar les permitia consolidarse como Diada de cuidado con
vinculo de afecto, interaccion reciproca, y apoyo mutuo. En tal sentido, la competencia
para el cuidado en el hogar del cuidador familiar pudiera tener relacion directa con la de
la persona con cancer, de forma que las intervenciones futuras que se generaran sobre

uno de los actores de esta diada pudieran tener impacto sobre el otro.
De investigacion:

Hipodtesis 1: Existe relacion de la competencia de la persona con cancer en tratamiento

de quimioterapia y su cuidador familiar

Hipdtesis 2: No existe relacion de la competencia de la persona con cancer en

tratamiento de quimioterapia y su cuidador familiar.

Hipoétesis Estadistica
Ho:r=20
H1:r>0

Siendo r el coeficiente de correlacion.
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3.6 RECOLECCION DE LA INFORMACION E INSTRUMENTOS

PLAN DE RECOLECCION DE DATOS.

La investigadora fue la encargada de la recoleccion de la informacion, la cual se realiz
de la siguiente forma:

1. El abordaje de las personas con cancer en tratamiento de quimioterapia y su cuidador
familiar, se llevd a cabo en los servicios de hospitalizacion de hemato-oncologia y Centro
de Cancer de la FOSCAL.

2. Posteriormente se dio a conocer la investigacién a la DIADA cuidador — persona con
cancer que se encontraba en tratamiento de quimioterapia con el fin de obtener el
consentimiento informado respectivo.

3. Se determiné de comun acuerdo con los participantes la hora y lugar para la aplicacion
de los instrumentos.

4. Se aplicaron los instrumentos destinando un tiempo entre 45 minutos a 1 hora para
gue la persona enferma con cancer y el cuidador familiar respondieran los instrumentos y
aclararan inquietudes en caso de presentarse.

5. Se realiz6 la inclusién de datos en base de datos, control de calidad de dato.

La informacién se obtuvo por medio de la aplicacion de la Ficha de Caracterizacion de la
Diada Cuidador-Persona con enfermedad crdnica, del grupo de Cuidado de Enfermeria al
paciente cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y
los instrumentos de competencia para el cuidado- Cuidador y Competencia para el

cuidado- Paciente.

3.6.1 Instrumento de Ficha de caracterizacion de la Diada cuidador-persona con
enfermedad crénica del grupo de cuidado paciente crénico de la Universidad
Nacional de Colombia (Anexo A)

El instrumento de caracterizacion de la Diada Cuidador-Persona con enfermedad cronica
“Cuidado de Enfermeria al paciente crénico y su familia” de la Facultad de Enfermeria de
la Universidad Nacional de Colombia, versiéon 3.26 de Abril de 2014, contiene en su
version original 42 items organizados en 3 categorias divididas de la siguiente manera: 1.
Identificacién de condiciones del paciente y su perfil sociodemografico 2. Percepcion de

carga y de apoyo 3. Medios de informacion y comunicacién con los que la diada cuenta.
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Su contenido incluye variables gque tradicionalmente no se tienen en cuenta y que han
demostrado ser indispensables para recolectar la informacion necesaria para abordar
estas situaciones de cuidado. La Version Empleada es la 2.06 de Marzo/2014. Validez:
Juicio de Expertos. 100% de los items como claros, coherentes, suficientes, relevantes y

esenciales para cada uno de los componentes

Se adicion6 una hoja complementaria a esta ficha de caracterizacion para evaluar tipo de
quimioterapia, via de administracion, EPS, y la escala de Karnosky para medir el grado

de desempefio en las actividades de la vida diaria de las personas con cancer. (Anexo B)

3.6.2 Instrumento para la medicién de la competencia para el cuidado en el hogar
de la persona con enfermedad crénica / Cuidador familiar versién larga (Anexo C-
D)

Para la medicion de la Competencia para el cuidado en el hogar de la persona con
cancer en tratamiento de quimioterapia /cuidador familiar se utiliz6 el instrumento
“‘Competencia para el cuidado-paciente”, “Competencia para el cuidado-cuidador’ el
GCPC-UN-CPC define la competencia para el cuidado en el hogar como la capacidad,
habilidad y preparacién que tiene la persona con enfermedad crénica y/o el cuidador
familiar para ejercer la labor de cuidar en el hogar. La Version larga consta de 60 items
que se miden con una escala tipo Likert con puntuaciones que van de 1 a 4; 1 es nunca o
casi nunca, 2 pocas veces, 3 con frecuencia y 4 casi siempre o siempre. Contiene 6
categorias que se ordenaron bajo el acrostico CUIDAR ya que genera una faclil
recordacion de cada una de ellas: Conocimiento, Unicidad (condiciones personales),
Instrumental, Disfrutar (bienestar), Anticipacion y Relacién social e interaccion. Las

categorias se definen de la siguiente forma:

Conocimiento: se refiere a las nociones e ideas respecto a la enfermedad, las
terapéuticas farmacologicas y no farmacologicas, las indicaciones especiales de la
terapéutica, el manejo de dispositivos y equipos durante el egreso de la persona con
cancer, asi como el conocimiento de las actividades a realizar propias de la cotidianidad

tales como bario, vestido, alimentacion, deambulacién, entre otras.
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Unicidad (condiciones personales): Son las caracteristicas tanto internas como de
personalidad, base fundamental para que se afronte de una u otra forma la enfermedad

cronica y el rol como persona enferma o cuidador.

Instrumental: Habilidades y destrezas, asi como las competencias para realizar las
labores de cuidado, que incluyen la administracion de medicamentos, satisfaccion de
necesidades basicas de la vida diaria como alimentacion, eliminacion, deambulacion,

bafio y vestido, entre otras.

Disfrutar (Bienestar): permite reconocer el grado de bienestar que se tiene para

comprender como se asume la responsabilidad del cuidado en casa.

Anticipacién: Se incluye las nociones e ideas que se tienen, pensando en anticiparse a
todas aquellas necesidades que pueda presentar la persona con enfermedad crénica en

un futuro.

Relacion e Interaccion Social: Relaciones sociales, asi como las redes de apoyo
primarias y secundarias que se tienen y hacen parte del diario vivir, que se constituyen

como factores que favorecen el fortalecimiento de la labor de cuidado.

La version larga del instrumento cuenta con pruebas psicométricas que garantizan su uso
en Colombia, pruebas validas y confiables que permitieron medir el constructo de
competencia para el cuidado en el hogar en personas con enfermedad crénica y

cuidadores familiares.

Teniendo en cuenta que tedricamente el instrumento posee 6 dimensiones y dejando que
el andlisis factorial proponga el nimero de componentes, se obtuvieron 6 componentes
mediante la rotaciébn Varimax en las que se asocian la mayor parte de los items de
acuerdo a las dimensiones: Bienestar 12 de los 12 items con cargas factoriales entre
0.39 y 0.71; condiciones personales 10 de los 12 items con cargas factoriales entre 0.39
y 0.72; relaciones e interaccién social 10 de los 12 items con cargas factoriales entre
0.37 y 0.75; conocimiento, los 10 items se asocian a esta dimension con cargas
factoriales entre 0.57 y 0.78; anticipacion 5 de los 6 items propuestos con cargas
factoriales entre 0.51 y 0.55; y la dimensién instrumental en la que 7 de los 8 items se

asocian con cargas factoriales entre 0,57 y 0.59.
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Respecto a la confiabilidad (consistencia interna), el valor del alfa de Cronbach fue de
0.928 para el instrumento en su totalidad con valores entre 0.87 y 0.929 en cada una de

las dimensiones.*!

3.6.3 Instrumento Carga del cuidador de Zarit (Anexo F)

Cabe anotar que dentro de la ficha de caracterizacion se incluye la valoracion de
sobrecarga del cuidador el cual se evalu6 con el instrumento de carga de cuidador segun
Zarit. Este instrumento es el mas utilizado para la evaluacion de la carga familiar. Las
respuestas a los 22 items se suman para obtener un indice Unico de la carga. El
entrevistado debe sefialar la frecuencia con la que se sentia identificado.

Cada respuesta se clasifica como nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, muchas
veces = 3 y casi siempre = 4. Se deben sumar todos los puntos para el resultado. Asi:

22-46: No sobrecarga.47-55: Sobrecarga leve. 56-110: Sobrecarga intensa.

La validez de constructo para Colombia presenta los siguientes valores: r:0,51 — 0,7; p<
0,001 y una validez de criterio r: 0,92: p<0,001. Se evidencio en la consistencia interna
un Alfa de Cronbach de 0,87; en la confiabilidad interobservador los valores estan sobre
0,81 y en cuanto a la confiabilidad de estabilidad se encuentran altos indices Kappa,

todos los items con una correlacion test-retest.

3.7 CONSIDERACIONES ETICAS

La realizacion de cada uno de los procedimientos del estudio fue acorde a los principios
establecidos en la Declaracion de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial’®, del
Reporte Belmont ", de las Pautas Eticas Internacionales para la Investigacion Biomédica
en Seres Humanos preparadas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de
Ciencias Médicas (CIOMS) en colaboracién con la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) 20027, 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. "

Se tuvo en cuenta la Ley 911 de octubre 5 de 2004 “por la cual se dictan disposiciones
en materia de responsabilidad deontolégica para el ejercicio de la profesién de

enfermeria en Colombia”"".
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Para garantizar la totalidad de los diferentes principios éticos a lo largo de la

investigacion se tuvo en cuenta:

Respeto y Autonomia: La aceptacion de cada uno de los participantes (Persona con

cancer en tratamiento con quimioterapia y cuidador familiar) fue voluntaria tal como lo
deja expuesto el consentimiento informado firmado antes de ingresar al estudio. El
consentimiento informado y su aval fueron dados tras realizar una explicacion breve y
completa del proyecto y su objetivo. Las personas que aceptaron iniciar la investigacion
estaban conscientes que su permanencia en el estudio no era obligatoria y que en el
momento que considere su retiro se podria hacer sin generar penalidades o sanciones.
Teniendo en cuenta que la investigacion involucra a la diada, se explicé al momento de
firmar el consentimiento que no es necesario la permanencia de la diada en su

desarrollo, sin que esto alterara el resultado del estudio. (ANEXO-E)

Beneficencia: Obligacion ética de maximizar el beneficio y minimizar el dafo. Teniendo
en cuenta que la interaccion y las respuestas obtenidas sobre la diada pueden ser
variables, se consideré que, en caso de llegarse a documentar necesidades en los

participantes por parte de otras especialidades, se remitiria para su respectiva valoracion.

No maleficiencia: Abstenerse intencionalmente de realizar acciones que puedan causar

dafo o perjudicar a otros: Fue desarrollado por una investigadora competente en el area
de estudio. La investigadora fue acompafiada por su directora de tesis, quien es una

investigadora del area de cuidado al paciente cronico y su familia.

La investigacion se consideré de riesgo minimo, siendo el Unico potencial riesgo que la
persona presentara un choque emocional relacionado con las preguntas de indole
emocional que se le formularan. Para compensar esto, la persona que estuvo formulando

dichas preguntas, se encontraba debidamente entrenada para soportarle en dado caso.

Justicia: Obligacion ética de tratar a cada persona de acuerdo a lo que se considera
moralmente correcto y apropiado. En el estudio participaron poblacion vulnerable, por lo
que sus derechos se garantizaron en todo momento. Esto se garantiz6 mediante un
proceso de consentimiento informado en donde se hizo énfasis en la participacion

voluntaria, los potenciales riesgos y beneficios de la investigacion
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Reciprocidad: Los resultados del estudio fueron presentados a los participantes del
mismo, asi como a la FOSCAL, previa a la publicaciéon de los resultados en revistas o

eventos.

Confidencialidad: Los datos obtenidos se mantuvieron bajo estricta confidencialidad de

manera que las Unicas personas que pudieron acceder a ellos fueron los investigadores.
Los resultados de la investigacion fueron dados a conocer mediante una publicacién
académica que corresponde al proyecto de tesis para la maestria en enfermeria con

énfasis en cuidado cronico, respetando la identidad de los participantes.

La investigacion acorde a los estandares de las publicaciones cientificas, respeto la
propiedad intelectual (Art. 3 Acuerdo 35 de 2003 del Consejo Académico de la UNAL)™®
de los diferentes autores documentado sus aportes a lo largo de la bibliografia
presentada, de igual manera se cont6 con el aval por parte de los autores de los

instrumentos para su aplicacion en la muestra estudiada. (ANEXO G) (ANEXO H)

3.8 CONSIDERACIONES AMBIENTALES
Por la naturaleza del presente estudio, no generd implicaciones que tuvieran un gran
impacto ambiental; sin embargo, se tuvo en cuenta medidas de proteccién del ambiente
en el manejo de los recursos naturales no renovables y renovables, atendiendo al
Acuerdo 01 de 2011 del Consejo Superior Universitario por el cual se establecié la

Politica Ambiental de la Universidad Nacional de Colombia.

3.9 MECANISMOS DE SOCIALIZACION Y DIVULGACION DEL
CONOCIMIENTO

La divulgacién se realizara a través de la presentacién de resultados en:

> La Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, como comunidad
académica. Ademas, se hizo entrega en medio fisica y magnético el informe final de
Tesis de Maestria a la Biblioteca de la Universidad, para ser incluida dentro del
Catalogo de literatura cientifica de la misma.

» Un articulo de investigacion para publicacién en revista indexada.

» Lainstitucion de salud en la que se realiz6 la recoleccion de la informacion



57

3.10 MECANISMOS DE CONTROL DE SESGOS
La posibilidad de los errores aleatorio y sistematico esta presente teniendo en cuenta el
tipo de estudio desarrollado, con el fin de disminuir al maximo los sesgos al momento de
la recoleccién de la muestra se incluyé una cantidad representativa de la poblacién
atendida en el centro de atencién de cuarto nivel en tratamiento con quimioterapia al

igual que los cuidadores familiares.

Se considera que una variable que puede estar presente y debe tenerse en cuenta al
momento del andlisis, es el tiempo al cual se restringe la actividad del cuidador familiar,
se establecié un minimo de tres meses con miras a poder evaluar adecuadamente las
competencias que podria restringir un poco la muestra de cuidadores en un determinado
momento de su recoleccion. Asi mismo, se conoce que, aunque los estudios
transversales generan mayor limitacion para la seleccion de la muestra, se realizé
inmersiébn de campo en la unidad por 3 meses, en donde se realizO un muestreo

probabilistico atendiendo a los criterios que se obtienen para estudios de correlacion.

Para minimizar la probabilidad de presentar sesgos de informacion se utilizaron
instrumentos de la Universidad Nacional que ya han sido validados en nuestra poblacion
y demuestran ser Utiles y faciles de usar en nuestra poblacién; para la toma de la
muestra la persona encargada de reclutarla y de realizar control de calidad de datos fue

la investigadora quien ya contaba con un entrenamiento previo.

3.11 LIMITACIONES DEL ESTUDIO
La ausencia de una base de datos de los cuidadores familiares de las personas con
cancer en tratamiento de quimioterapia de la institucion de cuarto nivel de Floridablanca
(FOSCAL), impidi6 una seleccién aleatoria de los participantes en la investigacion, y
finalmente el poco tiempo con el que contaban los participantes de la investigacion, tanto
el cuidador como la persona con cancer en tratamiento de quimioterapia, aspectos que
fueron mitigados con una inmersién en campo del investigador de 5 meses en la unidad

de Hemato-oncologia y centro de cancer.

Teniendo como partida que la institucion escogida para el desarrollo del presente estudio

es reconocida en Santander para las patologias hematoncol6gicas y acoge no solo
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personas enfermas con cancer del municipio de Bucaramanga, sino que ademas incluye
poblacion del area metropolitana se espera que los resultados obtenidos sean de soporte
y referente para el departamento de Santander para el desarrollo de futuras
intervenciones y planes estratégicos en nuestra poblacion. Sin embargo, se aclara que
pese a que se incluyen personas de otros departamentos no se cuenta con una
proporcion suficiente para extrapolar los resultados a otras regiones del pais en donde

probablemente las condiciones de salud y de atencion difieran de las nuestras.

3.12 MARCO DE ANALISIS

Se presenta un analisis descriptivo de las caracteristicas de la poblacién del estudio. Las
variables en escala de medicion cualitativa son aquellas en las cuales sus caracteristicas
se expresan como categorias y se describieron como frecuencias absolutas y relativas
junto con sus intervalos de confianza al 95%; las variables continuas son aquellas en las
cuales la escala de medicion se puede dividir en una cantidad infinita de valores entre
dos puntos cualesquiera y las medidas de tendencia central y de dispersion segin sus
caracteristicas, para las continuas con distribucién normal se resumieron con promedio y
desviacion estandar y aquellas que no presenten una distribucion normal seran descritas
con la mediana y cuartiles.

De acuerdo a la correlacion se utilizd el coeficiente de correlacion estadistico de
Spearman el cual mide la relacion lineal entre dos variables aleatorias cuantitativas y
tiene como caracteristica principal su independencia de cualquier unidad usada para
mediar las variables, asi mismo, para la comparacion de la competencia del cuidador y la

persona con cancer se utilizé la prueba no paramétrica de U. Mann Whitney

Almacenamiento de los registros Para resguardar los registros, los formatos
diligenciados de cada participante se colocaron en carpetas legajadoras, en paquetes de
25 formatos por carpeta, ordenados en forma secuencial por orden alfabético y cédigos
debidamente rotulados y protegidos por los investigadores. Estos formatos seran
resguardados hasta por cinco afios después de haber culminado la investigacién y solo

tendran acceso a ellos los investigadores del estudio.
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Financiacién del estudio: El presente estudio fue financiado por el investigador principal
con los apoyos académicos de docentes asesores y el profesional de estadistica

brindado por la Universidad. (ANEXO J: Presupuesto).
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4. RESULTADOS

Durante el primer semestre de 2016 se revisaron 142 historias clinicas de personas que
asistian a los servicios de Hospitalizacion de Hemato-Oncologia y Centro de cancer de la
Clinica FOSCAL a recibir quimioterapia, considerados la poblacién potencial de estudio.
Al realizar la captacion de los participantes se descartaron 61 por no cumplir el criterio de
inclusién de ser una diada ya que las personas con cancer 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.

Figura 4-1. Diagrama de flujo de los participantes del estudio

Total de pacientes con Total de 9uidadores
cancer en quimioterapia familiares
Evaluados n= 142 Evaluados n= 90

< 7

Total de Diadas de personas con cancer en
guimioterapia y sus cuidadores familiares
No. elegibles= 62

No reunieron los criterios de:
Inclusion:

e Menores de 18 afios

¢ Menor de 3 meses como cuidador
Exclusion:

e No contar con un cuidador.

¢ No aceptan participar.

e Paciente en quimioterapia de induccion.

Total de Diadas de persona con cancer en
quimioterapia y su cuidador familiar
Elegibles n=80

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L. (2016)
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A continuacion, se presentan los resultados de acuerdo a los objetivos propuestos.

41 CARACTERIZACION DE LA DIADA PERSONA CON CANCER EN
QUIMIOTERAPIA'Y SU CUIDADOR FAMILIAR.

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Teniendo en cuenta que la diada esta conformada por la persona con cancer en
guimioterapia y su cuidador familiar, se describiran los hallazgos de este perfil para cada

uno de los sujetos.
Personas con cancer:

La mayoria de los participantes son de género femenino (63.7%) con edades entre los 19
y 83 afios, media de 51.8 afios. El 98.8% presenta baja dependencia, seguido por el

1,3% que reportd dependencia moderada.

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 las personas con cancer se encontraba en tratamiento en fase de
mantenimiento, seguido del 7,5% que recibia quimioterapia de acondicionamiento, en
menor proporcidn 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 4-1)
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Tabla 4-1. Perfil de tratamiento de quimioterapia de los Personas con céancer.

PERFIL FASE DE FRECUENCIA | PORCENTAJE
QUIMIOTERAPIA
PROPOSITO ACONDICIONAMIENTO | 6 75
QUIMIOTERAPIA
CONSOLIDACION 4 5
MANTENIMIENTO 59 737
NEOADYUVANTE 2 2,5
PALIATIVA 4 5
VIA ENDOVENOSO 76 95
ADMINISTRACION  GRAL 3 38
SUBCUTANEA 1 13
SITIO AMBULATORIO 32 40
ABIANLSTRAS SOl HOSPITALIZADO | 48 60

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

Las personas con cancer llevan con la enfermedad entre los 3 y 120 meses; 0-3 meses el
16.3%; entre 4 -6 meses el 26.3%; entre 7 -9 meses 8.8%; entre 10 — 12 meses 18.8%;
13 — 15 meses 1.3%; 116- 18 meses 3.8%; 24 meses 8.8%; 36 meses 3.8%; 48 meses
2.5%; 60 meses 3.8%; 72 meses 1.3%; 84 meses 2.5%; 108 meses 1.3% y 120 meses el
1.3%.

En la escolaridad, la mayoria tiene bachillerato (38,8%), seguido de primaria 26.3%,
universitario 21.3% y técnico 11.3%. El 2,5% es analfabeta. La ocupacién més frecuente
es pensionada en el 32,5% de los casos, seguido por hogar (31,3%), empleado (20%),
independiente (11,3%), estudiante (2,5%) y otros (2,5%). La mayoria pertenece al estrato
socioeconémico 2 (32.5%), seguido del estrato 3 (5%), el 4 (18,8%), el 1 (13,8%) y el 5
(3,8%). (Tabla 4-1)

La mayor parte de las personas con cancer reside en area urbana (96,3%) y en la ciudad
de Bucaramanga (48,8%), seguido por Floridablanca (20%), Piedecuesta (13,8%) y Girdn
(7,5%).

Predomina la religion catdlica (81,3%) con un nivel de compromiso religioso alto.
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Respecto al desempenfio en las actividades de la vida diaria mediante la aplicacion de la
escala de Karnosky, el 36.3% de las personas con cancer participantes del estudio tienen
un puntaje de 90 (actividad normal, con signos y sintomas leves de la enfermedad);
seguido de un 23.8% con 80 puntos (actividad normal con esfuerzo, algunos signos o
sintomas de enfermedad), 18.8% con 100 puntos (actividad normal sin evidencia de
enfermedad), 8, 8% con 70 puntos (cuida de si mismo pero es incapaz de llevar a cabo
una actividad o trabajo normal), 7.5% con 60 puntos (necesita ayuda ocasional de otros
pero es capaz de cuidar de si mismo para la mayor parte de sus necesidades), 3.8% con
50 puntos (requiere ayuda considerable de otros y cuidados especiales frecuentes) y
finalmente 1.3% con 40 puntos (Incapacitado, requiere cuidados especiales). (Figura 4-
2).

Figura 4-2 Escala de karnosky
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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Cuidadores familiares de personas con cancer en tratamiento de quimioterapia

La edad promedio es de 45.9, con un minimo de 18 afios y un maximo de 79 afios, en su
mayoria son del género femenino (72,5%). EI 100% presenta baja dependencia y estado

mental intacto.

Respecto a la escolaridad se encuentra en primer lugar bachillerato (41,3%), seguido por
primaria (21,3%), universitario (20%) y técnico (16,3%); solo 1 un cuidador era
analfabeta. En cuanto al estado civil la mayoria tiene algun tipo de relacion establecida

bien sea casado o por union libre (66,3%).

En la religibn predomina la catélica 75% con un nivel de compromiso religioso medio
61,3%. EIl estrato socioeconémico mas prevalente es el 2 (31,3%), seguido por el 3
(25%) y el 4 (22,5%). El 82.5% de los cuidadores son procedentes del Departamento de
Santander, siendo residentes en Bucaramanga el 48.8%, seguidos por Floridablanca
(16,3%), Piedecuesta (12,5%) y otros (15,4%). EIl 93,0% reside en zona urbana y el

6.3% en zona rural. (Tabla 4-2)

El tiempo que llevan como cuidadores familiares oscila entre los 3 y 120 meses siendo el
de mas frecuencia el de 0 a 6 meses: 43.9%; seguido de 7 a 12 meses: 25.2%; 13 a 18
meses: 4.8%; 2 afos: 11.3%; 3 afios: 5%:; 4 afios: 2.5%; 5 afios: 25%:; 6 a 10 afos: 9.8%.
La dedicacion al cuidado esta entre las 3 y 24 horas, con una media de 15,33 horas al
dia.

Tabla 4-2. Perfil Sociodemografico de la diada persona con cancer en tratamiento

de quimioterapia- Cuidador familiar.

VARIABLE ~ PERSONA CON CUIDADOR FAMILIAR
CANCER Porcentaje (%) Porcentaje (%)
Pulses 6—8 98.8 100
9—1 1.3
Test SPMSQ 0—2 98.8 98.8
3—4 1.3 1.3
Genero Femenino 63.7 72.5
Masculino 36.3 27.5
Grado escolaridad Analfabeta 25 1.3

Bachiller 38.8 41.3
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Primaria 26.3 21.3
Profesional 21.3 20
Tecndlogo 11.3 16.3
Departamento Santander 81.3 82.5
Norte de 6.3 5
Santander
Otros 12.7 124
Lugar residencia  Bucaraman 40 48.8
ga
Floridablan 20 16.3
ca
Piedecuest 13.8 12.5
a
Girén 7.5 7.5
Otros 194 154
Zona Rural 3.8 6.3
Urbana 96.3 93.8
Estado civil Casado 48.8 50
Separado 6.3 7.5
Soltero 23.8 23.8
Union libre 16.3 16.3
Viudo 5 2.5
Ocupacion Empleado 20 21.3
Estudiante 2.5 6.3
Hogar 31.3 33.8
Independie 11.3 23.8
nte
Pensionado 325 8.8
Otros 2.5 6
Estrato 1 13.8 12.5
socioeconémico 325 313
3 25 25
4 18.8 225
5 3.8 3.8
6 6.3 5
Religién Catolica 81.3 75
Cristiana 13.8 20
Otras 5.2 5.2

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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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
diagnéstico 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 las personas con cancer 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%).

En cuanto al nivel de bienestar de las personas con cancer, evaluado en una escala
numérica de 1 a 4, donde el valor 1 es el minimo nivel de bienestar y el valor 4 es el
maximo nivel, la mayoria reporta altos niveles en el bienestar espiritual y emocional,
seguido por el bienestar fisico y social (Tabla 4-3).

En el caso de los cuidadores se identifica una percepcion de nivel de bienestar fisico del
42.5% (34) catalogado en 4, al igual que el bienestar psicoldgico, y espiritual. El bienestar

social lo clasifican en 3, con el 45% (36) (Tabla 4-3).

Tabla 4-3. Nivel de Bienestar Percibido por la diada persona con cancer en

guimioterapia - cuidador familiar.

NIVEL DE | PERSONA CON CANCER CUIDADOR (%)
BIENESTAR (%)
1 2 |3 4 1] 2 3 4
FISICO 20 |225| 363 |213| 5 | 125 | 40 | 425
EMOCIONAL | 10 | 20 | 325 |375|25]| 188 | 375 | 40
SOCIAL 10 | 20 | 438 | 25 [13] 138 | 45 | 375
ESPIRITUAL | 38 | 88 | 313 |563| 0 | 75 | 31.3 | 613

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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El apoyo con el que cuentan las personas con cancer en su mayoria es familiar en un

97.5% seguido del religioso 96.3%, econdmico 96.3%, social 75% y psicoldgico 65.

Cuentan con diferentes apoyos para el cuidado de su familiar: Psicolégico, familiar,
religioso, econdmico y social, la familia es el apoyo mas importante con el que cuentan
los cuidadores en un 96.3%, seguido de apoyo religioso y econdémico en un 92.5%, social

en un 80% y finalmente el apoyo psicoldgico en 61.3%. (Figura 4-3)

Figura 4-3. Apoyos con los que cuenta la diada persona con cancer en

guimioterapia - cuidador familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

Respecto al nivel de satisfaccién de los apoyos evaluado en una escala numérica de 1 a
4 donde 1 es el minimo nivel de bienestar y 4 el maximo, el valor mas frecuentemente
encontrado en los diferentes apoyos es de 3 y 4 tanto en econdmico, familiar,

psicolégico, espiritual y social.
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A partir de la aplicacién de la escala de Zarit, los cuidadores participantes del estudio
reportaron un promedio de carga de 38.06 con una desviacion estandar de 10.98 minimo
de 22 y méximo 66 (Puntajes posibles de 22 a 110).

Por niveles el 80% de los cuidadores no presenta sobrecarga, seguido del 11% con

sobrecarga Intensa y el 9% con Sobrecarga Leve (Figura 4-4)

Figura 4-4. Escala de Carga del cuidador de Zarit

m NO sobrecarga
W Sobrecarga Intensa

m Sobrecarga Leve

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

Ahora bien en cuanto a la dimensién impacto evaluada en las preguntas de la 1 a la 3,
dela7ala8ydelal0alal417y 22, en una escala de medicion de 1 a5y un rango
de puntuacién de 12 a 60, que referencia a aquellas cuestiones relacionadas con los
efectos que la prestacion del cuidado a la persona con cancer tiene para el cuidador tales
como falta de tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida social, sensacion de
pérdida de control sobre su vida, asi como el deterioro de la salud, se obtuvo una media
de 21.43 con una desviacion estandar de 7.02.

En la dimension interpersonal preguntas de la 4 a la 6, 9, 18 y 19, en una escala de
medicion de 1 a 5y un rango de puntuacion de 6 a 30 se hace referencia a aquellos
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elementos referidos a la relacion que el cuidador mantiene con la persona con cancer,
deseo de delegar el cuidado en otros, sentimientos de vergiienza, enfado o tensién hacia
su familiar o sentimientos de indecision acerca del cuidado, a mayor puntaje en esta
dimensidon méas grande es el impacto que se genera en el cuidador; se obtuvo una media

de 7.57 con una desviacion estandar de 2.41.

En la dimension de competencia correspondiente a las preguntas de la 15-16 y de la 20-
21, en una escala de mediciéon de 1 a 5 y un rango de puntuacion de 4 a 20 se reflejan
las creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber de
hacerlo, la falta de recursos econdmicos para poder cuidar a su familiar adecuadamente
o la expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por mucho mas tiempo se

obtuvo una media de 9.05 con una desviacién estandar de 3.47.

MEDIOS DE INFORMACION Y COMUNICACION (TIC)

El 78.8% de los cuidadores refiere que utiliza las TIC para apoyarse en el cuidado, con

un nivel medio de apoyo percibido por estas (50%).

Por orden de preferencia para recibir informacioén acerca del cuidado de su familiar se
encuentra el televisor en un 26,3%, seguido de Teléfono 10%, Computador 10% vy

finalmente el Radio con 7.5%.

En contraste el 67.6% de las personas con cancer refiere que si utiliza las TIC para su
cuidado con un nivel de apoyo percibido medio con un 38.8% seguido de Bajo con
38.8%, el 22.5% refiere este como Alto.

Las personas con cancer refieren preferir la television (40%) como principal TIC para
recibir informacién acerca de su cuidado, seguido de internet (26.3%), teléfono en un
(15%), Radio (13.8%) y computador con (5%). (Figura 4-5)
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Figura 4-5. Prioridad de las TICS.

45 -

40

35 -

30 -

25 |l
20 - m?2
15 1 CE!
10 1 .4
5 !

o - m5

& &
&

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

En cuanto a la apropiacién de las TIC para el cuidado, calculada a partir de la valoracion
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; para las personas
con cancer se encontré una (media 67.65 ; desviacion estandar 33.32), seguido por el
teléfono (media 54.53; desviacion estandar 36.88), y el radio(media 36.64; desviacion
estandar 28.08), y para el cuidador se encontré que predomino el televisor (media 62.10;
desviacion estandar de 35.10), seguido por el teléfono (media 56.64; desviacion
estandar 35.78) y el radio (media de 42.34; desviacién estandar de 33.02). Los medios
de menor apropiacién tanto para la persona con cancer como para el cuidador son el
computador (media 31.59; desviacion estdndar 34.4), y el internet (media 40.2 desviacion
estandar 41.1) (Figura 4- 6)



71

Figura 4-6. Apropiacion TIC Diada: Persona con cancer — Cuidador
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

4.2 COMPETENCIA PARA EL CUIDADO EN EL HOGAR

B 2 propiacicn television (estandarizada)
B Apropiacian radio (estandarizada)
DApmp\amén computador (estandarizada)
I Apropiacion teléfono (estandarizads)

[0 Apropiacion internet (estandarizada)

Para la calificacion de la competencia de cuidado en el hogar se utilizé6 estadistica

descriptiva con medidas de tendencia central y de dispersion. Asi mismo se realiz6 la

estratificacion por niveles alto, bajo y medio a partir de la aplicacion de la regla de

Dalheinius. En tal sentido, se consideran estos hallazgos como un aporte a la

interpretacion de los resultados de la escala. (Tabla 4- 4)
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Tabla 4-4. Valores clasificacién de la competencia para el cuidado en el hogar

Diada Persona con cancer en quimioterapiay su cuidador familiar

L Cuidador
Competenciay por Clasificacion| puntuacion Persona con Familiar de
dimensiones Total Céancer persona con
cancer
Bajo <134 <140
Competencia para el :
_ Medio 0-180 135-156 141 - 159
cuidado
Alto >156 > 160
Bajo <16 <16
Dimensién
o Medio 0-27 17 - 22 17 - 23
Conocimiento
Alto > 23 >24
Bajo <26 <28
Dimensién Unicidad Medio 0-39 27 -33 29 -33
Alto >34 >34
Bajo <15 <16
Dimensién
Medio 0-24 16 - 20 17 -20
Instrumental
Alto >21 >21
Bajo <21 <23
Dimension Disfrutar Medio 0-36 22 -23 24 - 29
Alto >24 > 30
Bajo <11 <12
Dimensién :
o » Medio 0-18 12 -15 13-15
Anticipacion
Alto > 16 > 16
Bajo <27 <28
Dimension Relacion e :
. Medio 0-36 28 -33 29-33
Interaccion
Alto >34 >34

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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4.2.1 Competencia para el cuidado en el hogar de los cuidadores familiares de

personas con cancer en tratamiento de quimioterapia

El nivel de competencia del cuidador familiar de persona con cancer arrojo una media de
149,4, una desviacion estandar de 19,89, minimo de 93 y maximo de 180. Por rangos se

obtuvo un nivel de competencia medio para esta poblacion.

Para la dimension conocimiento descrita como las nociones e ideas respecto a la
enfermedad, las terapéuticas farmacologicas y no farmacoldgicas, las indicaciones
especiales de la terapéutica, el manejo de dispositivos y equipos durante el regreso de la
persona con cancer, asi como el conocimiento de las actividades a realizar propias de la
cotidianidad tales como bario, vestido, alimentacién, deambulaciéon se obtuvo una media

de 21.51, Desviacion estandar 5.09; minimo 8, maximo de 27 y un nivel medio

En unicidad definida como las caracteristicas tanto internas como de personalidad, base
fundamental para que se afronte de una u otra forma la enfermedad crénica y el rol como
persona enferma o cuidador, los cuidadores presentan una media de 32.36, Desviacion

estandar 4.94; minimo 20, maximo 39 y en un nivel medio.

En la dimension instrumental descrita como las habilidades y destrezas, asi como las
competencias para realizar las labores de cuidado, que incluyen la administracion de
medicamentos, satisfaccion de necesidades basicas de la vida diaria como alimentacion,
eliminacion, deambulacion, bafio y vestido los cuidadores presentan una media de 19.82,

Desviacion estandar 3.79; minimo 2, maximo 24 con un nivel medio.

En Disfrutar (Bienestar) referida como el grado de bienestar que se tiene para
comprender como se asume la responsabilidad del cuidado en casa, los cuidadores
presentan una media de 28.35, Desviacion estandar 5.69; minimo 12, maximo 36. Nivel

medio.

En la anticipacion que corresponde a nociones e ideas que se tienen, pensando en
anticiparse a todas aquellas necesidades que pueda presentar la persona con
enfermedad crénica en un futuro, los cuidadores reportan una media de 15.12,

Desviacion estandar 2.83; minimo 6, maximo 18, en un nivel medio.
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En la dimensién de relacién e interaccion social la cual se refiere a las redes de apoyo

primarias y secundarias que se tienen y hacen parte del diario vivir, que se constituyen

como factores que favorecen el fortalecimiento de la labor de cuidado los cuidadores

presentan una media de 32.25, desviacion estandar 4.12; minimo 17, maximo 36. Nivel

medio. (Tabla 4-5)

Tabla 4-5. Dimensiones competencia para el cuidado en el hogar del Cuidador

familiar de persona con cancer en tratamiento con quimioterapia.

PUNTAJES DESVIACION |MINIMO |MAXIMO

DIMENSIONES POSIBLES MEDIA |ESTANDAR

Conocimiento 0-30 21,51 5,09 8 27
Unicidad 0-36 32,36 4,94 20 39
Instrumental 0-24 19,82 3,79 2 24
Disfrutar 0-36 28,35 5,69 12 36
Anticipacion 0-18 15,12 2,83 6 18
Relacion e Interaccion 0-36 32,25 4,12 17 36

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

4.2.2 Competencia para el cuidado en el hogar de las personas con cancer en

tratamiento de quimioterapia

El nivel de competencia de la persona con cancer en quimioterapia arrojo una media de

144,27 con desviacion estandar 24,86, minimo de 59 y maximo de 180, y un nivel Medio.

Respecto a las dimensiones el mayor puntaje se obtuvo en la de relacién e interaccién y

en la de Unicidad (Tabla 4-6). Asi mismo todas se ubican en un nivel medio.
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Tabla 4-6. Dimensiones de Competencia de

Quimioterapia.

la persona con cancer en

PUNTAJES DESVIACION | MINIMO | MAXIMO

DIMENSIONES POSIBLES |MEDIA |ESTANDAR

Conocimiento 0-27 21,05 6,18 2 27
Unicidad 0-39 31,31 6,65 7 39
Instrumental 0-24 19,26 4,26 4 24
Disfrutar 0-36 25,87 6,07 6 36
Anticipacion 0-18 14,70 3,59 2 18
Relacion e Interaccion 0-36 32,07 4,60 12 36

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

4.3 Relacién competencia para el cuidado de personas con cancer en tratamiento

de quimioterapia-cuidador familiar

Al determinar si existe relacion entre la competencia para el cuidado en el hogar entre 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:

1) Positiva (Coeficiente de correlacion de Spearman 0,244) entre el conocimiento de

la persona con cancer y el conocimiento del cuidador siendo estadisticamente
significativa (Valor de P: 0,029)

2) Positiva (Coeficiente de correlacién de Spearman 0,293) entre la competencia

para el cuidado en el hogar de la persona con cancer y la dimension bienestar del

cuidador familiar estadisticamente significativa (Valor de P: 0,008)

3) Positiva entre la dimension disfrutar de la persona con cancer (Coeficiente de

correlacion de Spearman 0,247) y disfrutar del cuidador (Valor de P: 0,027)

4) Positiva entre la anticipacion de la persona con cancer (Coeficiente de correlacion
de Spearman 0,289) y el disfrutar del cuidador (Valor de P: 0,09)
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5) Positiva entre la relacién/interaccion de la persona con cancer (Coeficiente de

correlacion de Spearman 0,293) y el disfrutar del cuidador (Valor de P: 0,08)

(Tabla 4-7)

Tabla 4-7. Resultados coeficiente de correlacion Spearman entre competencia para

el cuidado en el hogar persona con cancer en quimioterapia-Cuidador familiar.

Relacion CUIDAR- Unicida Relacion e
Persona con cancer- | CUIDAR Conocimient |d Instrument | Disfrutar | Anticipacié |interaccion
Cuidador CUIDADOR | o cuidador cuidador | al cuidador | cuidador | n cuidador |cuidador
CUIDAR | Coeficient

Persona |e de|,206 125 211 -,011 293" | ,060 ,047
con correlacion

cancer p valor ,067 , 270 ,060 ,921 ,008 ,596 ,679
conocimie | Coeficient

nto e de|,205 244" 210 ,069 178 ,152 ,012
persona | correlacion

con pvalor | heg 029 062 544 114 179 916
cancer

unicidad | Coeficient

persona |e de|,143 ,096 , 166 -,045 171 ,046 ,060
con correlacion

cancer p valor ,205 ,397 ,141 ,692 ,129 ,684 ,598
instrumen | Coeficient

tal e de|,115 ,022 122 -,129 217 -,039 ,050
persona | correlacion

con pvalor 1 54 846 283 |,255 053  |,732 658
cancer

disfrutar | Coeficient

persona |e de|,157 ,067 112 ,018 247 ,013 ,055
con correlacion

cancer p valor ,165 ,557 ,324 ,876 ,027 ,910 ,625
anticipaci | Coeficient

on e de|,130 ,103 ,140 -,020 289"  |-,013 -,083
persona | correlacion

con p valor

cancer ,252 ,365 ,215 ,857 ,009 ,910 467
relacion Coeficient

persona |e de|,212 ,011 255" ,047 293" |,101 147
con correlacion

cancer p valor ,059 ,923 ,022 ,676 ,008 371 ,193

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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4.4 Comparacién entre la competencia para el cuidado en el hogar de la persona
con cancer en tratamiento de quimioterapia y el cuidador familiar

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
Mann Whitney se identifica que estas son similares en general y en las dimensiones
conocimiento, unicidad, instrumental, anticipacion y relacion/interaccion. La dimension

disfrutar es diferente.

Figura 4-7. Competencia del cuidado para cuidar Persona con Cancer en quimioterapia

- Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

Ahora bien, la competencia para cuidar en el hogar (p 0,265) en el caso de la persona
con cancer evidencia una distribucién asimétrica hacia el lado inferior influenciado por los
valores atipicos encontrados en comparacién con la mayoria de la poblacion encuestada.
En cuanto al cuidador, la competencia evidencia una distribuciéon simétrica con un Gnico

valor atipico por debajo del minimo comparable. La media evidenciada en los dos grupos
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poblacionales fue similar, asi mismo, pese a que la distribucién grafica no es igual los

rangos encontrados son equiparables.

Figura 4-8. Dimension Conocimiento del cuidado para cuidar Persona con Céncer en

guimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

En cuanto a la dimension de conocimiento (p 0,97) se evidencia una distribucion similar
para los dos grupos (persona con cancer y cuidador familiar), con el mismo valor para la
mediana. Vale la pena recalcar una ligera tendencia de distribucion asimétrica en el caso
de las personas con cancer hacia el lado inferior influenciado por los valores atipicos
encontrados (Por debajo del valor comparable con la mayoria de los enfermos),

hallazgos que no se presentan en los cuidadores.



79

Figura 4-9. Dimension Unicidad del cuidado para cuidar Persona con Cancer en
quimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

La distribucién en la dimension de Unicidad (p 0,630) permite observar la variabilidad en
la parte central 0 mediana tanto para los personas con cancer como los cuidadores, hay
mayor distribucién de la poblacion en el caso de las personas con cancer hacia la parte
inferior que nuevamente tiende a ser atribuida al valor atipico que se encuentra por fuera
del rango inferior si se compara con el resto de la distribucién de los datos, de igual forma
se observa una ligera tendencia en los personas con cancer para tener un nivel de
unicidad inferior respecto al cuidador. En el caso de los cuidadores la mayoria de los

datos se concentran cercanos al 50%, con predominio sobre los niveles superiores.
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Figura 4-10. Dimension Instrumental del cuidado para cuidar : Persona con Cancer en
quimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

En la dimension instrumental (p 0,446) la distribucion encontrada para las personas con
cancer y sus cuidadores es diferente y en ambos casos asimétricas, pero con tendencia
del predominio de los valores hacia lados contrarios. Para el caso de los enfermos con
cancer, la distribucion total es mayor en los niveles inferiores y por tanto se observa un
sesgo negativo, que se ve también influenciado por unos valores atipicos resultados de la
comparacion con los demés observados, asi mismo se observa que en las personas con
cancer hay mayor distribucion uniforme a valores bajos; en cambio para los cuidadores,
la distribucién pese a que también es asimétrica es con tendencia al lado superior, con

una mediana cercana al 40%. Aungue hay datos que se distribuyen también en el lado
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inferior, su tendencia es menor respecto a las personas con cancer, con un Unico valor

atipico encontrado.

Figura 4-11. Dimension Disfrutar del cuidado para cuidar Persona con Cancer en

guimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

En cuanto al disfrutar, (p 0,010) los rangos globales de la distribucién de los datos son

similares, sin embargo, hay mayor uniformidad entre los datos obtenidos de los
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cuidadores, la mediana encontrada es de 30. La distribucion general en ellos es mayor

en los niveles inferiores.

Figura 4 -12. Dimension Anticipacion del cuidado para cuidar Persona con Cancer en

quimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

En la dimensién anticipacién (p 0,766) los mayores niveles obtenidos para los dos grupos

son iguales, con una mediana de 17 tanto para personas con cancer como cuidadores,
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sin embargo, la distribucién de las personas con cancer no es simétrica y se observa
mayor tendencia en los niveles inferiores en parte influenciado por un valor atipico
presentado, resultado del comparable con los demés resultados.

Figura 4 -13. Dimension Relacion e Interaccion del cuidado para cuidar Persona con

Céancer en quimioterapia - Cuidador Familiar.
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Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)

Finalmente, para la dimensién de la relacion (p 0,961) los niveles superiores encontrados

para ambos grupos son iguales, nuevamente encontrando diferencias en los niveles
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inferiores presentados, con mayor tendencia y mayor distribuciébn en las personas
enfermas con cancer. La mediana en los dos grupos es igual. Ambos grupos presentan

valores atipicos en el rango inferior.

4.5 Relacién entre la competencia del cuidado en el hogar del cuidador familiar y la

carga del cuidado

Como parte de los resultados adicionales se determiné si existe relacién entre la
competencia para el cuidado en el hogar del cuidador familiar de la persona con cancer

en tratamiento de quimioterapia y la carga para el cuidado.

Se identificé que existe una relacién inversa (-0,338) estadisticamente significativa entre
la competencia para el cuidado y la carga (p=,002) hallazgos que infieren el impacto que

tiene la competencia del cuidador en su percepcion de carga.

Asi mismo existe relacion inversa y estadisticamente significativa entre la competencia

del cuidador y todas las dimensiones de la carga del cuidado. (Tabla 4-8)

Tabla 4-8. Relacion Competencia para el cuidado en el hogar y las Dimensiones de

Zarit del Cuidador Familiar de la persona con cancer en quimioterapia

. . i COMPETENCIA
Relacién Competencia-Carga Cuidador
CUIDADOR

Coeficiente de correlacion de _ 338"
TOTAL ZARIT Spearman '

p valor 0,002

Coeficiente de correlacion de _ 305"
DIMENSION IMPACTO Spearman '

p valor 0,006
DIMENSION Csigzz(r:llﬁgae de correlacion de 425"
INTERPERSONAL

p valor 0,00

Coeficiente de correlacion de -
DIMENSION Spearman ,699
COMPETENCIA

p valor 0,00

Fuente: Datos Tesis Maestria. Sanchez L (2016)
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5. MARCO DE DISCUSION

A continuacién, se presentara el analisis y la discusion de los hallazgos atendiendo a

cada uno de los objetivos propuestos en el estudio.

Perfil de la diada persona con cancer en tratamiento de quimioterapia y cuidador

familiar

El género que predomina en la poblacién correspondiente a las personas con cancer en
tratamiento de quimioterapia es el femenino, hallazgos similares a los encontrados por
Castafieda’ en una institucién de tercer nivel en el municipio de Santander en poblacion
con enfermedad crénica oncoldgica en donde el 75.31% de la muestra eran mujeres
contrastado con los hombres con 24.68%. A nivel nacional los datos encontrados en
Santander se asemejan a las otras regiones del pais en donde el porcentaje encontrado
de las mujeres por regiones fue 61.8% en amazonia, 59.6% andina, 55.3% en el Caribe y

finaimente Orinoquia y pacifico con el 61.8% y 79.9% respectivamente.*

En el estrato socioeconémico y la ocupacion se encuentra que el estrato 2 prevalece en
un 32.5% y la mayoria de las personas con cancer son pensionados o se dedican al
hogar; en otros estudios desarrollados a nivel nacional predominan participantes de
estrato socioeconémico 1 con una dedicaciéon alta al hogar con un 60.75% en
Santander™ y del 68% a nivel nacional®®; Estos hallazgos pueden estar relacionados con
las caracteristicas y tipo de usuario que se atiende en la Institucion Prestadora de
Servicios de Salud en donde se realiz6 el estudio en la que se encuentran usuarios tanto
del régimen subsidiado como del contributivo, siendo en su mayoria estos Gltimos. En tal
sentido, es probable que sean cotizantes, pensionados o beneficiarios dentro de un

grupo familiar.

El 48.8% de las personas con cancer son casados y tienen un grado méximo de
escolaridad de bachiller en el 38.8% en cuanto a estado civil se correlaciona con lo
descrito por Castafieda " en donde la mayoria de las personas con cancer son casados
para un 29.11%; en el nivel de escolaridad hay discrepancia entre estos dos estudios,
dado que lo prevalente en el estudio ° fue primaria incompleta que podria estar asociada

a que la poblacion mas frecuentemente encontrada es de limitados recursos y de
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estratos socioecondmicos bajos. En Colombia el nivel de escolaridad que mas predomina

es primaria completa e incompleta en la mayoria de las regiones estudiadas®.

Respecto a la intencién de tratamiento oncolégico con la quimioterapia se encontré que
el 73.7% de la poblaciéon tenia quimioterapia de mantenimiento y por tanto con intencion
curativa para su enfermedad, siendo concordante con lo encontrado por el estudio de
Puerto® en donde la intencion del tratamiento curativa para las personas con cancer fue
reportada en un 60% siendo lo mas frecuente la administracion de quimioterapia

citotoxica que representa el 58.7%.

El grado de desempefio en las diferentes actividades de la vida diaria mediante el empleo
de la escala de Karnosky permiti6 definir, que la mayoria de las personas enfermas
incluidas en el estudio tiene una actividad normal o aceptable con un 78.9% con 80 o 100
puntos siendo mas prevalente 90 con el 36.3% este hallazgo es usualmente relacionado
al diagnéstico del tumor, localizacién y progresién del mismo, se espera que a mayor
progresion de la enfermedad se presente mayor compromiso en el desempefio de
actividades. Un estudio desarrollado en personas enfermas con cistectomia radical por
carcinoma urotelial encontré6 que aquellos que presentan menores estadios de la
enfermedad <T2 y nivel de Karnosky mayores o igual a 90 presentan mejores curvas de
sobrevida libre de enfermedad a 5 afios y que representa 80% mientras que las personas
con céncer con Karnosky menor o igual de 80 y >T2 tienen sobrevida a los 5 afios del
43%%°; esto probablemente asociado a que, a mayor estadiaje de la enfermedad es mas
notable y evidente el compromiso de érganos y por tanto su estado general que genera

mayor dependencia para sus actividades y consigo menor tasa de supervivencia.

En los cuidadores familiares de personas con cancer en tratamiento con quimioterapia el
género femenino predomina, siendo estos hallazgos similares a lo descrito por Krikorian

| 2 y Puerto® quien al evaluar la calidad de vida y el soporte social de los cuidadores

eta
familiares de personas con tratamiento contra el cancer en el municipio de Bucaramanga
encontr6 que el 80% corresponde al género femenino y probablemente se vea
relacionado con la implicacién cultural que se le ha dado al cuidado en donde la mujeres
cumpliendo sus labores de madres, esposas e hijas asumen el rol de cuidar del enfermo,
condicionado muchas veces en que la mayoria se dedican al hogar; Igualmente, los

datos se asemejan a lo reportado en investigaciones a nivel de otras regiones del pais 2"
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%y en Chile en donde se determiné al estudiar cuidadores familiares de personas con

cancer en Chillan que la mayoria eran mujeres.'®*®!. Los cuidadores informales en el
estudio de Avila J et al ® mostraron un 78% predominio por el género femenino siendo la
persona a la que mas frecuentemente la sociedad ha marcado para este rol condicionado
en muchas ocasiones por sus caracteristicas propias de mayor paciencia y expresion de

afecto.

Respecto al estrato socioecondmico se reconoce la enfermedad en todos los niveles
sociales, lo cual se correlaciona con lo descrito a nivel de la literatura en donde es claro
gue el cancer no discrimina segun estrato o condicion social, sin embargo, predomina su
presencia en el estrato 2. Los hallazgos descritos para los cuidadores en otros estudios
en el area metropolitana reflejan que, aunque predominan los estratos socioeconémicos
bajos 1 y 2 representando el 48% y 18.7% respectivamente notoriamente es mayor el
estrato 1. Los cuidadores participantes en el estudio de Avila J et al ® y Carrillo?’
igualmente fueron en su mayoria de estratos bajos pese a que las condiciones

sociodemograficas y culturales variaban segun la region estudiada.

La ocupacién mas frecuentemente encontrada fue el hogar, lo cual esta estrechamente
relacionado con el vinculo establecido y el tiempo que dedican a su labor que se asemeja
a lo encontrado por Avila® en donde la mayoria se dedicaban principalmente a las

labores del hogar con una alta asistencia desde el momento del diagnéstico 80%.

El 50% de los cuidadores son casados; predomina el grado de escolaridad bachiller lo
cual se asocia desde el punto de vista académico en mayor posibilidad para asumir el rol
del cuidador en el cual se requieren habilidades cognitivas basicas para poder entender y
aplicar las instrucciones impartidas por el personal de salud para el cuidado del enfermo;
similar a lo descrito en la poblacion de cuidadores incluida en la investigacion de

|20

Krikorian et al® en donde la escolaridad promedio es bachiller seguido de técnicos y

profesionales.

El estudio desarrollado en otra institucion de Santander** encontré que la educacion
media completa e incompleta predominaba en un 44% de sus cuidadores y su estado
civil mas frecuente fue casada o en union libre en un 66% que permitia intuir que mas del

50% de la poblacion estudiada contaba con un compafiero sentimental, similar a los
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descrito por Avila J et al®> en donde se encontré que la formacién académica de sus
participantes estuvo en el 42.6% representada por los estudios incompletos siendo solo
el 28.3% bachilleres, la mayoria de sus cuidadores fueron las conyugues de las personas
con cancer representando las mujeres casadas un 46.7%; Asi mismo, en la ciudad de
Clcuta en un estudio desarrollado en cuidadores de personas con cancer
gastrointestinal®® la mayoria poseen una educacion entre baja y media en donde solo el
28.3% ha cursado estudios de bachillerato completo que demuestra que no tienen una
preparacion académica optima que les permita desarrollar mejor su rol de cuidador,
hallazgos similares a los descritos en otros paises como Espafia®® con un nivel de

estudios bajos. A nivel nacional®

se sefiala que las diferentes regiones difieren de su
estado civil, predominan los casados 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.

Cargay apoyo percibido por la diada

El 96.3% de los cuidadores cuidan a su familiar desde el momento del diagnéstico y el
47.5% son los Unicos cuidadores,**®? en donde el 89% de los cuidadores desarrolla su rol
de cuidador desde el momento en que fueron diagnosticados, siendo hallazgos que

|84

soportan lo encontrado por Hudson et al” en donde los cuidadores familiares se

convierten en la principal fuente de apoyo de las personas con cancer.

Es evidente y se ha dejado claro el impacto que las enfermedades crénicas y en este
caso particular el cancer tiene sobre la persona enferma y su entorno familiar desde el
momento en que se conoce el diagndstico y a lo largo de la enfermedad. En el presente
estudio, el nivel de apoyo que los cuidadores perciben por la familia corresponde al
96.3% siendo el principal apoyo que se correlaciona con unos adecuados niveles de

satisfaccion.

El nivel de bienestar encontrado en los cuidadores de personas con cancer en
guimioterapia es alto en todas las esferas estudiadas: fisica, psicologica, social y
espiritual; asi mismo se encontr6 altos niveles de apoyo por parte de la familia, religion,
econdmico, social y finalmente psicolégico. Achury ® evidencié en su investigacion que el

cuidador de la persona con enfermedad crénica de parcial dependencia puede ver
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afectada su calidad de vida, lo cual se refleja en impactos en la dimension social y
psicolégica por los ajustes que implica en la vida del cuidador tales como la organizacién
del tiempo para cumplir con las demandas del cuidado. Ahora bien, es de resaltar que
las personas con cancer en el presente estudio presentan aun alta funcionalidad, baja
dependencia, asisten por consulta externa a sus tratamientos activos contra la
enfermedad (Karnosky >80), variables que pueden estar relacionadas con que el
cuidador aun no reconozca el impacto y carga que representa el cuidado y su afectacion
sobre los diferentes niveles de bienestar y por tanto los niveles de sobrecarga y sus
repercusiones en los diferentes niveles de bienestar sean minimamente afectados en
contraste con otros estudios realizados en donde los cuidadores familiares representaban
un porcentaje importante de sobrecarga en el cuidado en personas con enfermedades

oncolégicas avanzadas o con dolor oncolégico.

El parentesco que mas predomina con el cuidador familiar es de esposo (a) en un 42.5%.
En cuanto al apoyo que mas prevalece es el familiar en el 97.5%. Las personas con
cancer se consideran una carga baja para su familia en mas de la mitad de los casos,
relacionado en gran medida con el apoyo familiar que reciben a diario; asi como la baja

dependencia que tienen para el desarrollo de sus actividades diarias.

Es de resaltar que en general predomina una alta percepcion de bienestar fisico,
emocional, espiritual y social en las personas con cancer pese a su enfermedad y el
proceso que viven a diario con el tratamiento y los efectos adversos que estos traen,
dado que se conoce que con el diagnostico repentino de estas enfermedades el choque
emocional que esto genera para las personas con cancer y sus familias es notorio, se ha
observado que a mayor tiempo del diagnéstico se puede observar mayor sobrecarga
teniendo en cuenta que la mayoria de las personas involucradas en los estudios son
cuidadores Unicos y han trabajo con personas mas dependientes funcionalmente. En
nuestro caso, particularmente los resultados podrian estar dados por varios factores, uno
de ellos es que cuentan con importantes niveles de apoyo familiar, social y religioso; asi
mismo porque la gran mayoria de las personas enfermas involucrados no son
dependientes y por tanto se favorece més la actividad de cuidado y por tanto se genera
menores niveles de sobrecarga. Blasco® determiné en un estudio desarrollado con

personas con cancer en tratamiento con quimioterapia que aquellos sometidos a mas
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ciclos de quimioterapia presentan disminuciébn en su calidad de vida y por tanto
disminucion en los niveles de bienestar fisico, social y psicologico a lo largo del
tratamiento probablemente relacionado con el mayor impacto que tienen los efectos
adversos presentados por el tipo de quimioterapia de la poblacién involucrada pues el
uso de platinos era mayor y se asocia con mayores tasas de efectos gastrointestinales

respecto a los otros tipos de quimioterapia utilizados.

Tecnologias de la informacién y la comunicacion para el cuidado

El uso de las TIC para dar cuidado se ha estudiado al considerarse herramientas Utiles
gue fortalecen el vinculo entre la diada y permiten un mejor desempefio en el rol de
cuidador. El estudio de la caracterizacion del cuidado de la diada entre cuidador familiar
y persona con enfermedad cronica® evidencié que el apoyo social con uso de TIC

genera efectos positivos.

En cuanto al nivel de prioridad para cada una de las TIC la poblacion incluida en el
estudio considera que el mas importante es el televisor lo cual permitird adaptar las
diferentes futuras estrategias acorde al requerimiento especifico de la poblacion. En
Colombia algunos estudios de otra naturaleza™ reconocen que las intervenciones de
apoyo social con uso de TIC mejoran la capacidad de los cuidadores para acceder a
programas y recursos existentes, fortalecen el empoderamiento y la autoconfianza en el
cuidado, sin exigir un contacto directo o cara a cara entre las personas que reciben el
apoyo social, pero altamente percibido a través de las experiencias compartidas con los

otros.

Las personas con cancer también requieren como parte fundamental y esencial del
tratamiento una adecuada labor de cuidado que se puede ver fortalecida por el 6ptimo
manejo y uso de las TIC. Las diadas involucradas en el estudio refieren que usan las TIC
en mas del 50% de los casos, siendo el nivel de apoyo percibido medio-alto,
considerando la televisibon como la TIC mas util para recibir la diferente informacién.
Carrillo et al*® refiere en su investigacion que el nivel de conocimiento de las personas

con enfermedad cronica frente al uso de las TIC evidencio que el 85.1% tenian un nivel
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medio o bajo, siendo insuficiente el acceso a estas en un 78.6% prevaleciendo mas el

nivel bajo con un 54.2%.

Competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con cancer en

guimioterapiay su cuidador familiar

Los planes de desarrollo nacionales e internacionales tales como el de la Organizacion
de las Naciones Unidas indican que los cuidadores deben ser actores principales de las
diferentes estrategias encaminadas al cuidado de las personas con enfermedad crénica y
por tanto deben ser tenidos en cuenta como un concepto de diada. Este estudio tuvo
como eje central el binomio que se establece entre la persona con cancer en tratamiento
con quimioterapia y su cuidador familiar como actores principales en el proceso de

diagnostico, tratamiento y egreso hospitalario.

La Competencia para el cuidado en el hogar es parte de las caracteristicas
fundamentales requeridas en la atencidon de personas con enfermedad crénica y en el
caso particular cancer; conocer de las necesidades propias de los cuidadores y las
personas con cancer son el referente para realizar y planear estrategias que permitan dar
continuidad a los diferentes tratamientos, en el caso particular de competencia el termino
esta ampliamente asociado con los diferentes procesos que se han generado como parte
de los planes de egreso por parte del personal de la salud con miras a proporcionar
estrategias solidas que permitan dar adecuada continuidad del tratamiento durante los
diferentes momentos de transicion a los cuales se someten estas personas enfermas.
De esta manera, estudios en diferentes regiones del mundo y con diferentes poblaciones
han desarrollado programas de alta hospitalaria para una preparacién oportuna en caso
del cuidador segun el grado de dependencia que disminuya dias de estancias
hospitalarias y reingresos injustificados por condiciones que el cuidador y el familiar
pueden aprender a reconocer y manejar proporcionando una mejor calidad de vida y

continuidad de la atencion. 8.8

En cuanto a la competencia para el cuidado en el hogar, es de anotar que este es el
primer estudio realizado en Colombia con este tipo de poblacion y desde el enfoque de la
diada, por tal razon el analisis se realizard a partir de hallazgos de estudios que han

explorado algunas dimensiones similares en otros contextos.
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A nivel del territorio nacional®, las personas con enfermedades crénicas han demostrado
tener un nivel de competencia en general de 75.6%, sin embargo el estudio de cada una
de sus dimensiones permite concluir que solo el 40.3% de la poblacién estudiada cuenta
con un nivel alto de competencia y el 59.7% presentan un nivel no optimo ( 40.8% medio
y 18.9% bajo), por tanto pese a que el estudio desarrollado por Carrillo incluyé personas
con enfermedad crénica en general y con diferentes condiciones tanto fisicas como
sociales, se concluye que a nivel nacional el nivel de competencia es medio
independiente de la patologia que se esté manejando. Se difiere en los hallazgos de
competencia del cuidador en ese mismo estudio en el que se identificaron niveles altos
para la region Andina frente a los hallazgos de nivel medio en nuestra investigacidn. Asi
mismo, Aldana evidencid que los niveles de competencia para el cuidado en el hogar de
las personas con enfermedad renal crénica en hemodialisis son insuficientes siendo bajos
en un 25.8% y medios en el 44.7%; siendo concordante a lo reportado en otros estudios
nacionales de personas con enfermedad crénica en donde los niveles de competencia no
han logrado ser suficientes. Hay que tener en cuenta que las caracteristicas de estos
pacientes es variable, teniendo un porcentaje importante de los usuarios dependencia

H H H H H Ald. E, B S, Rodri K, GO O, Carrillo G.
moderada y alta lo cual pone significativas exigencias. (%4 Bareras, Rodriguez K, Gomez O, Carrilo
Competencia para el cuidado (CUIDAR) en el hogar de personas con enfermedad renal crénica en hemodidlisis. Enferm Nefrol 2016: julio-septiembre;

19(3):265273)  por otro lado, es claro que, aunque no se cuenta con estudios que involucren

la palabra competencia en el abordaje de personas con cancer y sus cuidadores familiares
si hay estudios que involucran sus dimensiones. A nivel nacional se ha realizado bajo el
contexto de habilidad el cual contempla el conocimiento, valor y paciencia como las
variables determinantes para desarrollar las actividades de cuidado diario siendo las
ciudades mds representativas Bogotd, Medellin, Cérdoba y Cucuta; e internacional (
Colombia- Guatemala y Argentina) evidenciando que la poblacién estudiada no dispone
de niveles éptimos ( Bajo y medio) y en su mayoria son ineficientes para la complejidad
de la enfermedad y sus tratamiento en la persona que se cuida. ****

Relacion de la competencia en el hogar de la diada persona con cancer en
guimioterapiay su cuidador familiar

El concepto de Competencia reciente y que abarca una definicion integral de lo que
implica cuidar y el sin nUmero de implicaciones y por tanto requisitos para que sea un
cuidado integral y holistico, conlleva a que no se cuente con estudios que hayan
establecido la relacion entre el nivel de competencia de la diada persona con cancery su

cuidador familiar.

La diada estad conformada por las personas con enfermedad cronica y sus cuidadores,
que favorecido por el tipo de enfermedad y su cronicidad generan un vinculo estrecho y

por tanto demandan mucho tiempo de relacion generando gran impacto a nivel
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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®.

En este estudio se identific6 que no existe relacién entre la competencia para el cuidado
en el hogar de la persona con cancer en quimioterapia y su cuidador familiar, hallazgo
gue permite inferir que, aunque existe el vinculo estrecho las competencias para el
cuidado en casa se desarrollan de forma separada. Por otra parte, es importante aclarar
gue, aungue la correlacién entre la competencia global de la persona enferma con cancer
en quimioterapia y su cuidador no mostro relacién estadisticamente significativa, el
estudio por separado de alguna de sus dimensiones si evidencié relaciones positivas
entre ellas (Conocimiento, disfrutar y anticipacion) y resultan cruciales en el proceso de la
enfermedad al proveer reciprocamente las nociones e ideas respecto a la enfermedad,
asi como el conocimiento en cuanto a las estrategias y planes de tratamiento
farmacoldgicos y no farmacoldgicos, las indicaciones especiales y el manejo de
dispositivos y equipos que emplee la persona con cancer asi como el conocimiento de
las actividades a realizar que abarcan incluso las de la cotidianidad tales como bafio,
vestido, alimentacion y deambulacién; otras de las dimensiones que se observaron con
relacién positiva involucran el grado de bienestar para asumir esta responsabilidad y
finalmente una particularmente importante y que se trabaja bastante al momento del
egreso y es la nocién e idea que tienen para anticiparse a las necesidades que se
puedan presentar y que involucran los desenlaces propios de la enfermedad, los posibles
efectos secundarios de los medicamentos o las complicaciones por el uso de dispositivos
en casa. Paraddjicamente y teniendo en cuenta que hace parte de una de las
caracteristicas mas relevantes, no se encontro relacion en cuanto a las dimensiones que
involucran las destrezas para la administracion de medicamentos (parte fundamental
para continuar el tratamiento con quimioterapia ambulatoria) asi como en las
caracteristicas internas y de personalidad que son parte fundamental para poder afrontar

este nuevo rol.

Ahora bien, la enfermera es quien realiza intervenciones con enfoque sobre la diada para
establecer vinculos de mutualidad y reciprocidad que permitiran mejor afrontamiento de

esta situacion y aprender juntos en pro de su bienestar®.
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En el estudio de la habilidad del cuidado de los cuidadores ** los cuidadores no cuentan
con un nivel 6ptimo para desarrollar el rol que asumen y por tanto necesitan asesoria y
apoyo en cada uno de los procesos que viven para poderse desempefiar con mayor
efectividad y seguridad; asi mismo se determind que es importante establecer un proceso
de acompafiamiento que permita contar con cuidadores con competencia que le
permitirdn desenvolverse con mayor efectividad y seguridad en la relacion de cuidado y
autocuidado; soportado en la importancia que desarrollan los cuidadores en el bienestar
de las personas con enfermedades crénicas tipo demencia, Alzheimer y enfermedades
cardiovasculares en el tratamiento y seguimiento, en donde fomentando intervenciones

educativas se logré mejoria significativa en el cuidado.®" %

Estudios en adultos mayores con dependencia evidenciaron que el traspaso de la
informacién, educacién, entrenamiento y las actividades realizadas por enfermeria y sus
cuidadores es una transicion que permite la adquisicibn de elementos que pueden ser
aplicados en el ambiente domiciliario para garantizar calidad y continuacién del
cuidado®. Por tanto, para lograr un nivel de competencia 6ptimo se requiere mayor
participacion y desarrollo de planes de egreso en la transicién situacional que viven las

personas con cancer y sus cuidadores familiares.

Respecto a las intervenciones una medida de impacto que podria desarrollarse son los
programas de psicoeducacion, Badr®® concluye en un estudio en personas con cancer de
pulmén avanzado y sus cuidadores, que se debe tener énfasis en la importancia de la
competencia, autonomia y la relacion para el funcionamiento psicolégico; logrando que
los participantes que reciben la intervencion evidencien mejoras significativas en la

depresion, ansiedad y la carga del cuidador.

El nivel de sobrecarga ha sido ampliamente estudiado en el contexto de las
enfermedades crénicas entre ellas las enfermedades mentales, Algora 8 Determiné que,
a mayor nivel de sobrecarga percibida por el cuidador, peor era el estado de salud en las
areas de salud general, vitalidad, funcionamiento social, rol emocional y salud mental y
por tanto se consideran un objetivo crucial en las intervenciones realizadas por el
personal de salud y es acorde a lo encontrado en nuestro estudio en donde los
cuidadores muestran un bajo nivel de sobrecarga y buenos niveles de bienestar. Asi

mismo durante el afio 2010% un estudio en un hospital psiquiatrico encontré que entre
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mayor educaciéon tenga la persona, menos tasas de sobrecarga van a presentar dado
gue se asume que cuenta con los recursos para tener mayor asertividad y estrategias de
afrontamiento al asumir la labor de cuidador, que podria ser un factor a favor encontrado
en nuestro estudio en el que el nivel de educacién presentado es el de bachiller para la

mayoria de los participantes.

Los niveles de sobrecarga (Zarit) en el presente estudio permiten concluir que el 80% de
los cuidadores familiares no presentan sobrecarga y se considera que estos hallazgos
estan relacionados con otras variables encontradas en dicha poblacion, en donde
predominan altos niveles de bienestar en todos los aspectos y asi mismo se encuentra
un nivel de competencia medio. Se infiere y requiere de estudios adicionales, que los
cuidadores con bajos niveles de sobrecarga adquieren mejores habilidades y
caracteristicas propias que le permiten desarrollarse mejor en su rol de cuidador y por
tanto adquieren mayor nivel de competencia. Finalmente, resulta importante y merece de
discusion tener en cuenta que estudios previos han logrado definir que aquellos
cuidadores que poseen mayor habilidad de cuidado presentan ausencia de sobrecarga,
guienes cuidan con habilidad han desarrollado formas equilibradas y funcionales para
afrontar las condiciones adversas que plantea la labor de cuidar en el hogar. ** Por tanto
al identificar que existe relacién estadisticamente significativa entre la competencia para
el cuidado y el nivel de carga del cuidador familiar se cuenta con un insumo clave en la
generacién de intervenciones de enfermeria con impacto sobre variables de interés social

para el cuidador.

Es posible que se requieran planes y estrategias por separado en cuanto a las personas
con cancer y sus cuidadores que fortalezcan cada nivel de competencia y por tanto
permitan continuar con los cuidados a nivel domiciliario generando una transicion
saludable del hospital al hogar, sin embargo, no debe dejar de verse a las personas con
cancer y sus cuidadores como un conjunto en el cual ocurren un sin nimero de
situaciones especificas que se desarrollan producto del ambiente, el tratamiento, la

experiencia que se genera en los diferentes momentos de la enfermedad.

Las personas con cancer en tratamiento con quimioterapia y sus cuidadores familiares
involucradas en este estudio traen consigo ciertas caracteristicas que le permiten el

mejor desarrollo durante todos los procesos; La alta creencia religiosa que la mayoria de
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los individuos profesan, asi como el alto apoyo percibido por la diada en los ambitos
social, familiar y religioso y los altos niveles de bienestar permiten que cada uno de los
individuos de la diada cuente con mayores recursos para sobrellevar este nuevo rol que

se establecié como un indicador de proceso.

Asi mismo, se establece que el bajo nivel de dependencia de las personas con cancer
permite un mejor desempefio en la realizacién de sus actividades diarias y por tanto un
mejor desenvolvimiento en su nuevo rol de enfermo; sin embargo pese a que se pensaria
qgue al contar con buenas redes de apoyo y buenos niveles de bienestar la transicion es
siempre saludable, no se debe olvidar que a diferencia de otros estudios en la teoria de
las transiciones, los pacientes con cancer se someten a diferentes manifestaciones
propias de la enfermedad y del tratamiento que podrian alterar el curso de la transicion al
tener que vivir y soportar los efectos adversos de la quimioterapia como son las nauseas,
el vomito, el malestar general, la caida del cabello y la necesidad de recurrir con
frecuencia a los servicios de salud y por tanto hacen que la naturaleza de la transicion no

sea igual en todos los casos y dependa de cada individuo en particular.

Por otro lado, en cuanto al nivel de competencia y las transiciones, la relacién de la
competencia de la persona con cancer en quimioterapia y su cuidado familiar no fue
estadisticamente significativa y por tanto el estudio de cada uno de los participes de esta
diada debe seguir enfocandose en forma aislada sin olvidar, que hay variables y
dimensiones que si comparten y determinan la respuesta el otro de manera que el trabajo
y el enfoque que se desarrolle con cada uno de estos grupos debe girar en torno al
modelo de carga del paciente con enfermedad crénica, mejorar y satisfacer las
necesidades principalmente del enfermo sin dejar de lado que del bienestar

biopsicosocial del cuidador depende en gran medida el bienestar del enfermo

El aporte desde la investigacién presentada a la teoria de Meleis es vincular la
competencia para el cuidado en el hogar como un indicador de proceso. Un estudio
previo desarrollado en personas con cancer en quimioterapia y sus cuidadores arrojo
gue la diada no puede estudiarse por separada y eso se soporta en lo encontrado en
nuestra investigacion en donde el conocimiento, el disfrutar y la anticipacién muestran
una relacion débil pero significativa y proporcional entre los cuidadores y la persona

enferma que permite que se desarrollen con més facilidades y oportunidades este nuevo
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rol que se asume con el diagnostico de la enfermedad y por tanto se logren transiciones
saludables; sin embargo pese que se conoce y se ha establecido el vinculo de
reciprocidad entre las dos partes de la diada, las diferentes periodos criticos que se viven
durante todo este proceso probablemente son los que han permitido encontrar que la
competencia global no evidencie una relacién positiva estadisticamente significativa y por
tanto, pese a la importancia que se tiene en el vinculo que se establece en la diada se
comprende que no todos los periodos de la transicion son iguales para las partes asi
compartan muchas caracteristicas en cuanto al entorno que los rodea, el equipo

multidisciplinario que guia el tratamiento y el escenario de practica y convivencia.



98

6. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1 Conclusiones

Participaron 80 diadas de personas con cancer y cuidadores familiares que asistian a los
servicios de hospitalizacion de hematoncologia y al centro de céncer de la clinica
FOSCAL del municipio de Floridablanca.

Las personas presentan como diagnéstico principal el cancer de mama seguido de
Leucemia linfoblastica y Linfoma Hodgkin, reciben quimioterapia con propositivo curativo

o de mantenimiento.

La escala de Karnosky la cual mide el grado de desempefio en las actividades de la vida
diaria de las personas con cancer evidencié que la mayoria (36.3%) de estas personas
indica tener una actividad normal, con signos y sintomas leves de la enfermedad, con un

puntaje de 90.

Dentro de las principales caracteristicas sociodemograficas de estas diadas
corresponden tanto para cuidador como persona con cancer en su mayoria a mujeres,
casadas o0 en union libre, con una media de 45.9 afios de edad para los cuidadores
familiares, y 51.8 afios de edad para las personas con cancer, residentes en zona urbana
de Bucaramanga, con un nivel educativo de Bachillerato para los cuidadores (41.3%) y

para las personas con cancer (38.8%).

Las personas con cancer en su mayoria son pensionados (32.5%), y los cuidadores se
dedican al hogar (31.3%); la vivienda de esta diada se encuentra entre los estratos
socioeconémicos 2 y 3. Los responsables del cuidado de las personas con cancer en su
mayoria es su pareja (esposa), los cuales dedican las 24 horas del dia y llevan como
cuidadores entre 0-6 meses (43.9%). El principal apoyo con el que cuentan estas diadas

es el familiar en un (97.5%), seguido del religioso, econémico, social y psicoldgico.

En cuanto al nivel de bienestar, la mayoria de personas con cancer reporta altos puntajes
en cuanto a nivel espiritual y emocional, seguido por bienestar fisico y social, y los
cuidadores refieren contar con un maximo nivel econémico, fisico, psicolégico, espiritual

y social lo que les permite contar con buenas herramientas para el cuidado de sus
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familiares, hallazgos que se relacionan con el gran apoyo que percibe la diada en las
esferas familiares, religiosos, econdmico, social y psicoldgico; las cuales son el soporte
para adquirir y desempefiar este rol de cuidador y que le permiten realizarlos con las
mejores destrezas y cualidades al poder contar con un red de apoyo suficiente para

sentir y demostrar que se tiene un bienestar general.

El 57.5% de las personas con cancer 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%).

A partir de la aplicacién de la escala de Zarit, se encontrd que los cuidadores reportan un
promedio de carga de 38, y una desviacion estandar de 10.98. El 80% No presenta
sobrecarga, 11.3% Sobrecarga intensa y el 8.8% restante sobrecarga leve. Los
enfermos con cancer en tratamiento con quimioterapia incluidos en este estudio
evidenciaron bajos niveles de dependencia y aun gran funcionalidad para realizar
actividades diarias que se puede relacionar con los bajos niveles de sobrecarga
encontrada entre los cuidadores y que contrasta con lo reportado en otros estudios en
donde hay mayores niveles de sobrecarga, pero en adultos con cancer con

enfermedades avanzadas y dolor oncoldgico severo.

En cuanto a las dimensiones de Zarit; se obtuvo una media de 21.43 con una desviacion
estandar de 7.02. Interpersonal una media de 7.57 con desviacién estandar de 2.41. Y

en la competencia una media de 9.05 y desviacion estandar de 3.47.

Los medios de comunicacion e informacién (TIC), representan una herramienta
importante para el cuidado, el uso que la diada da a las mismas es medio, y refieren que

les seria mas util recibir informacion por medio del televisor.

El nivel de competencia para el cuidado en el hogar de la diada fue medio, asi para el
persona con cancer con un promedio de 144.27 una desviacion estandar 24.86 y los
cuidadores una media de 149,4 con una desviacion estandar de 19,89. Lo cual quiere
decir que el nivel de la competencia global encontrado en cada una de las poblaciones y
gue conforman la diada es similar y se relaciona con los porcentajes encontrados por

dimensiones; Se cree que las actividades que se han desempefiado para brindar y
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educar a la persona con cancer en quimioterapia y su cuidador aunque se desarrollan de
forma independiente el resultado final permite obtener niveles medio de competencia

para desempeniar el rol de cuidado y autocuidado durante el abordaje de la enfermedad.

En la dimensién de conocimiento, se obtuvo para la persona con cancer una media de
21.05 con una desviacion estandar de 6.18 y para el cuidador familiar una media de

21.51, con una desviacién estandar de 5.09, resultando un nivel medio para la diada.

En la dimension de unicidad, represento en los cuidadores una media de 32.36 con
desviacion estdndar de 4.94; para la persona con cancer una media de 31.31 con

desviacion estandar de 6.65 y un nivel medio para ambos.

En la dimension instrumental representa en los cuidadores una media de 19.82, con
desviacion estandar de 3.9; las personas con cancer reportaron una media de 19.26 con

desviacion estandar de 4.26 y un nivel medio.

En la dimension Disfrutar (Bienestar), los cuidadores presentan una media de 28.35 con
una desviacion estandar de 2.83; para las personas con cancer una media de 25.87 con

desviacion estandar 6.07 y nivel medio.

En la dimension de relacién e interacciéon social, los cuidadores presentan una media de
32.25, desviacién estdndar de 4.12; persona con cancer con media de 32.07 con

desviacion estandar de 4.60 con nivel medio.

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

Se encontré una relacion débil y estadisticamente significativa en las dimensiones:
conocimiento de la persona con cancer y cuidador (Coeficiente De Spearman 0.244) (p
0.029), disfrutar de la persona con cancer y el cuidador (Coeficiente de Spearman 0.247)
(p 0.027). Anticipaciobn de la persona con cancer y del cuidador (Coeficiente de
Spearman 0.289) (p 0.08) Por tanto, se infiere que las cualidades que trae consigo la

definicién de cada una de las dimensiones se relacionan en el momento de desarrollar la
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actividad de cuidado por parte de la diada; de esta forma los cuidadores que tengan o
puedan trabajar mejor en el desenvolvimiento y aprendizaje de estas dimensiones
influyen en el nivel y desenvolvimiento que la otra persona presente en la misma
dimensién, como parte del vinculo de multiplicidad y aprendizaje que se genera al

formarse la diada.

Respecto a la competencia del cuidador y la carga se determind que existe una relacion
inversa, la cual es estadisticamente significativa (p= ,002) hallazgos que infieren el
impacto que tiene la competencia del cuidador en su percepcion de carga. Asi mismo
existe relacion inversa y estadisticamente significativa entre la competencia del cuidado y
todas las dimensiones de la carga del cuidado. De manera que aquellos cuidadores
familiares que presenten las habilidades, actitudes, destrezas y conocimientos éptimas
para desarrollar sus actividades y por tanto tengas niveles satisfactorios de competencia
se espera que presenten bajos niveles de sobrecarga respecto a aquellos que no
cuentan con buenos niveles de competencia. En cuanto a nuestra poblacion, la mayoria

de los estudiados no presentan sobrecarga y evidencian un nivel medio de competencia.

Al comparar la competencia para el cuidado en el hogar (CUIDAR) de la persona con
cancer en quimioterapia y el cuidador familiar, se identifica que estas son similares en
general y en las dimensiones conocimiento, unicidad, instrumental, anticipacion y

relacidon/interaccion. La dimensién disfrutar es diferente en la diada.

Como es una forma de validar el modelo de carga, el estudio valida el modelo en el
componente de continuidad y particularmente en la comparacién de los niveles de
competencia, de manera que, pese a que los resultados no muestran una correlacién alta
es una forma clara de darnos a entender que la relacibn de la diada tienen una
caracteristicas particulares. ElI modelo establecido permite concluir que no
necesariamente la carga de uno es igual a la otra, el proceso pese a darse de forma
simultanea es Unica e individual y por tanto al comparar se puede ver que son similares
en algunas variables. Asi mismo, se establece que la experiencia del cuidador y el
paciente difieren, encontrando variables que van a incidir en la competencia del uno y
otro, y aunque inicialmente se pensd que tenian relacion en el momento se conoce que

es un proceso aislado en el que comparten aspectos de habilidad, instrumental, y otros.
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Finalmente, este estudio da una idea de cémo abordar la competencia del cuidador y de

la persona con cancer en tratamiento con quimioterapia, entiéndase la competencia

como un concepto integral en el que se debe realizar valoracion por separado de cada

uno de los integrantes y de las variables.

Con este tipo de indicadores de competencia se establece un referente para establecer

intervenciones de cuidado con mirar a determinar hasta qué punto la competencia es un

indicador que tiene que ver con la transicién.

6.2 Recomendaciones

Se plantean las siguientes recomendaciones.

En la préactica:

El profesional de enfermeria debe reconocer el cancer como una enfermedad de
origen cronico el cual presenta cambios a nivel social, familiar, econémico y
demas en la diada persona con cancer y sus cuidadores familiares, y por tanto
dar prioridad a las necesidades identificadas en cada diada.

Partiendo de la premisa que el cuidado de la salud humana es la esencia de la
profesién de enfermeria, la competencia para el cuidado en el hogar corresponde
a un proceso de atencion en el que enfermeria interactla desde el momento del
diagnéstico con miras a asegurar continuidad al tratamiento por tanto los
profesionales de enfermeria deben realizar acompafiamiento a la diada persona
con enfermedad croénica y su cuidador familiar desde el momento del ingreso a la
institucion de salud, para poder brindar educacion y fortalecer los cuidados a
realizar en sus hogares.

Se requiere brindar apoyo a nivel social, espiritual, psicolégico desde la institucion
permitiendo espacios que enriquezcan estos lazos de apoyo para la diada, de
manera que se garanticen buenos niveles de satisfaccion para el cuidado.

Es mandatorio Implementar el plan de alta hospitalaria de la persona con cancer
en los servicios de hospitalizacion de hemato-oncologia de la clinica FOSCAL,
dirigido de forma individual a cada grupo: a la persona con cancer y a su cuidador

familiar.
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e Es necesario 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.

e Fortalecer en las diferentes dimensiones de competencia de la persona con
cancer y del cuidador dirigidas de forma individual, incluyendo educacién
relacionada con el diagndstico, terapéutica, manejo de medicamentos, Yy
actividades de la vida diaria, efectos adversos, complicaciones por medio de
folletos o material educativo que puedan llevar a sus casas y consultar en caso de
dudas o falencias.

e Se requiere brindar espacios donde puedan aclarar dudas, contar con actividades
de esparcimiento, y vinculacién a redes que existen en la clinica como trabajo
social, centro amigos de cancer, buscando suplir sus necesidades.

¢ Respecto a las personas con cancer que se encuentran con quimioterapia influir
desde su ingreso al tratamiento, permitiendo dar a conocer todas las alternativas
de tratamiento, efectos adversos de los mismos, cuidados para continuar con la
recuperacion en el hogar, dar alternativas de esparcimiento para hacer mas
amena su estancia en la clinica permitiendo usar los diferentes servicios con los

gue cuenta la institucién como terapia ocupacional, terapia fisica entre otros.

En la Academia:

e Fortalecer desde las aulas de clase la importancia del cuidado de la diada
persona con enfermedad cronica-cuidador familiar tal manera que se tenga en
cuenta el vinculo que estos presentan para lograr cuidados integrales.

e Fomentar en los profesionales de enfermeria de pregrado, y posgrado la
importancia del proceso investigativo para la teoria y la practica de la enfermeria
en los diferentes escenarios de salud, con el propoésito de generar nuevos
conocimientos para mejorar la calidad, el cuidado y la atencién de las diadas

personas con enfermedad crénica — cuidador familiar.

A Nivel Investigativo

= Realizar investigaciones con disefios experimentales que permitan formular
intervenciones de enfermeria y evaluar su eficacia de las mismas con la intencion

de obtener evidencia cientifica que permita mejor los niveles de competencia para
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el cuidado en el hogar tanto de las personas con cancer como de sus cuidadores
familiares.

Continuar implementando estudios relacionados con el cuidado de la diada
persona con enfermedad crénica y su cuidador familiar, principalmente en
patologias como el cancer en diferentes escenarios de salud, y regiones del pais
de tal manera que se puede abarcar una gran proporcion de la poblacion
Colombiana.

Explorar en estudios cualitativos la experiencia de la diada persona con cancer en
tratamiento de quimioterapia y sus cuidadores familiares para identificar otras
variables que pueden estar relacionadas con los procesos y significados que se
atribuyen a esta condicion de salud.

Determinar el perfil de la diada y la competencia para el cuidado de personas con
cancer en tratamientos de cirugia y radioterapia con el fin de consolidar un
diagnéstico institucional.

Explorar mediante un estudio longitudinal los cambios en la competencia para el
cuidado en el hogar de la diada en funcién de variables duracién de la terapia,

estadio de la enfermedad y complicaciones asociadas.

Generacion de politicas

Implementar normas y leyes que protejan de forma integral a los cuidadores
familiares de personas con céncer, debido a que esta poblacién no ha sido
valorada por los sistemas de salud como lo indico la ONU, quienes buscan
consolidar la idea de cuidado colectivo con el apoyo politico y gubernamental
correspondiente de manera que la persona enferma y su cuidador familiar sean
participes en el cuidado de las diferentes enfermedades como parte fundamental
y esencial de tratamiento y recuperacion; al conocer la dinAmica de quienes
involucran las diadas se puede identificar las fortalezas, dificultades y limitaciones
gue permitirAn proponer estrategias puntuales.

Incluir politicas institucionales donde la persona enferma y su cuidador familiar
sean participes en el cuidado de las diferentes enfermedades como parte

fundamental y esencial de tratamiento y recuperacion.



105

BIBLIOGRAFIA

1.0rganizacion Mundial de la Salud. Enfermedades no transmisibles y promocion de la
salud www.paho.org. [Actualizado 25 de septiembre de 2014; Citado 25 de abril de 2015]
Disponible en:
http://www.paho.org/gut/index.php?option=com_content&view=article&id=589

2.0rganizacién Panamericana de la Salud. Organizacion panamericana de la salud,
Organizacién mundial de la salud: Plan de accion para la prevencién y el control de las
enfermedades no transmisibles. [Actualizado 2015; Citado 12 de mayo de 2015]
Disponible en:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_docman&task=doc_view&gid=22841&Ite
mid=270&lang=es

3.Globocan 2012: Estimated cancer incidence, mortality and prevalence worlwide in
2012. [Actualizado 2015; Citado 10 noviembre 2015]. Disponible en:
http://globocan.iarc.fr/Pages/Map.aspx

4. Instituto Nacional de Cancerologia ESE Ministerio de Salud y Proteccién Social.
Incidencia, mortalidad y prevalencia de Cancer en Colombia 2007-2011. (Actualizado
2015; Citado 10 agosto 2016). Disponible en:
http://lwww.cancer.gov.coffiles/libros/archivos/incidencial.pdf

5.Ministerio de Salud y proteccion Social. Resoluciéon 5521 de 2013. [Actualizado 2013;
Citado 12 de mayo de 2015] Disponible en:
http://www.minsalud.gov.co/Normatividad/Resoluci%C3%B3n%205521%20de%202013.P
DF

6.Garcia Gonzalez R. Dimension educativa del cuidado de las personas con
enfermedades crénicas. Revista Cubana de Endocrinologia. Septiembre-diciembre, 2001.
vol. 12, no. 3. p. 178-187.

7.Alcantara Hernadndez E, Tejada Tayabas LM, Mercado Martinez F, Lara Flores N,
Flores Sanchez A. Perspectiva de las personas con enfermedades crénicas. Las
intervenciones educativas en una institucion sanitaria de México. Investigacion en salud.
Diciembre, 2004. vol. 4, No. 3. p.146-153.

8.Cancer.net. Tratamiento contra el cancer. [Actualizado 2005-2014; Citado 10 de Abril
de 2015] Disponible en: http://www.cancer.net/es/desplazarse-por-atenci%C3%B3n-del-
c%C3%Alncer/el-c%C3%Alncer-en-adultos-mayores/tratamiento-contra-el-
c%C3%Alncer

9.Chaparro Diaz L. Trascender en un "Vinculo especial' de cuidado: El paso de lo
evidente a lo intangible. [2009; Citado junio  2015].Disponible  en:
www.bdigital.unal.edu.co



http://globocan.iarc.fr/Pages/Map.aspx
http://www.bdigital.unal.edu.co/

106

10.Pallett P. A conceptual framework for studying family caregiver burden in Alzheimer’s -
Type Dementia. Image:Journal Of Nursing Scholarship. 1990, 52-58

11.Fosbincer D.Patient perceptions of nursing care: An emerging theory of interpersonal
competence. Journal of Advanced Nursing. 1994, 1085-1093

12.Baker E. & Wellman N. Nutrition concerns in discharge planning for older adults: A
need for multidisciplinary collaboration. J. Am. Diet Assoc. (EEUU). 2005. 105:603-607.

13.Ben Morderchai B, Herman A, Kerzman, H. & Irony A. Structured discharge education
improves early outcome in orthopedic patients. Int. J. Orthoped. Trauma Nurs. (Reino
Unido). 2010, 14(2):66-74

14.Collier E, Harrington C. Discharge planning, nursing home placement, and the
Internet. Nurse Outlook. 2005, 53:95-103

15.Bobay K, Jerofke T, Weiss M, Yakusheva O. Age-related differences in perception of
guality of discharge teaching and readiness for hospital discharge. Geriat. Nurs. (EEUU).
2010, 31(3):178-187.

16.Bull M, Hansen H, Gross C.A professional-patient partnership model of discharge
planning with elders hospitalized with heart failure. Appl. Nurs. Res. 2000, 13(1):19-28

17: Koelling T, Johnson M, Cody R, Aaronson K.Discharge education improves clinical
outcomes in patients with chronic heart failure. Circulation. 2005, Jan 18, 111(2):179-85

18.Galvis CR, Pinzén ML, Romero E. Comparacién entre la habilidad de cuidado de
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica en Villavicencio, Meta.
Avances en Enfermeria 2004; XXII (1): 6

19.Barrera Ortiz L, Blanco de Camargo L, Figueroa P, Pinto Afanador N, Sanchez
Herrera B. Habilidad de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica.
mirada internacional. Univ. Sabana. 2006. Aquichan, Vol 6. No. 1

20.Krikorian A, Vélez MC, Gonzalez O, Palacio C, Vargas J. La experiencia de
sufrimiento en cuidadores principales de pacientes con dolor oncolégico y no oncolégico.
preav. enferm. 2010. XXVIII (1): 13-20.

21.Hudson P.The Melbourne Family Support Program: evidence-based strategies that
prepare family caregivers for supporting palliative care patients. BMJ Support Palliat
Care. 2014. Sep;4(3), 231-7.

22.Hudson P. Reducing the psychological distress of family caregivers of home based
palliative care patients: longer term effects from a randomised controlled trial.
Psychooncology. 2015, Jan; 24 (1), 19-24

23.Badr H. Dyadic psychosocial intervention for advanced lung cancer patients and their
family caregivers: results of a randomized pilot trial. Cancer. 2015 Jan, 121(1):150-8



107

24 Escudero B. Cuidadores informales necesidades y ayudas. Revista Rol de
Enfermeria. 2001, 24 (3): 183-189

25.cit., O. (s.f.). El reto de los cuidadores familiares de personas en situacién crénica de
enfermedad)

26.Venegas Bustos B. Habilidad del cuidador y funcionalidad de la persona cuidada.
Aquichan, norteamérica. [Actualizacibn 2009, jun. 6; Citado 15 septiembre 2014]
Disponible en: http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/87/179

27.Carrillo Gonzalez GM, Sanchez Herrera B, Barrera Ortiz L. Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de nifios y adultos con enfermedad cronica. Index Enferm. 2014.
vol.23, n.3. pp. 129-133

28.Barrera Ortiz L, et al. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica. invest. educ. enferm. 2006. 24(1):36-46.

29.Barrera Ortiz L, Pinto Afanador N, Sanchez Herrera B. Cuidando a los cuidadores. Un
programa de apoyo a familiares de personas con enfermedad crénica. Index enferm.
2006. v.15 n.52-53.

30.Ramirez Ordofiez M. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de pacientes
con cancer gastrointestinal. Avances en Enfermeria. 2005. VOL. XXIII. No. 2.

31. Sullivan BJ, et al. Competence, Compassion, and Care of the Self: Family Caregiving
Needs and Concerns in Heart Failure. J Cardiovasc Nurs. 2015, Feb 5.

32.Brockow K, et al. Effects of a structured educational intervention on knowledge and
emergency management in patients at risk for anaphylaxis. Allergy. 2015 Feb. 70(2):227-
35.

33.Avila-Toscano JH, Vergara Mercado M. Calidad de vida en cuidadores informales de
personas con enfermedades crénicas. Aquichan, (2014). 14(3): 417-429.

34.Puerto Pedraza H. Calidad de vida y soporte social percibido en los cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra el cancer. [ Actualizado 2013; Citado 20 de
octubre de 2014] Disponible en: http://www.bdigital.unal.edu.co/40203/1/539786.2014.pdf

35.Castafieda A. Calidad de vida y adherencia al tratamiento de personas con
enfermedad cronica oncoldgica. 2014. tomado de
http://www.bdigital.unal.edu.co/40201/1/539773.2014.pdf

36.Yesilbalkan O. Patients” self reports and caregivers”perception of symptoms in Turkish
cancer patients. European Journal og Oncology Nursing, 2010. 119-124

37.Govina O. Effects of patient and pesonal demographic, clinical and psychosocial
characteristics on the burden of family members caring for patients with advanced cancer
in Greece. European Journal of Oncology Nursing, 2015. 81-88


http://www.bdigital.unal.edu.co/40203/1/539786.2014.pdf

108

38.Carrillo GM, Sanchez Herrera B, Arias EM. Instrumento Competencia de Cuidado en
el Hogar del Cuidador Familiar de una persona con enfermedad crénica (CUIDAR).
Universidad Nacional de Colombia. (2012-2014).

39.Carrillo-Gonzalez G, Barreto-Osorio R, Arboleda L, Gutiérrez-Lesmes O, Melo B, Ortiz
T. Competencia para cuidar en el hogar de personas con enfermedad crénica y sus
cuidadores en Colombia. 2015. Tomado de
http://www.revistas.unal.edu.co/index.php/revfacmed/article/view/50322/54045

40.Cardona J. Teoria de las transiciones. Teorias en enfermeria. [Actualizado junio de
2013; Citado 5 de marzo de 2015] Disponible en:
http://teoriasenfermeras.blogspot.com/2013/06/teoria-de-las-transiciones_1.html?m=1

41.Duggleby W. et al. The transition experience of rural older persons with advanced
cancer and their families: a grounded theory study. BMC Palliative Care. 2010. 9 (5).

42.Corbett C, Setter S, DarathaK..Neumiller J, Wood L. Nurse identified hospital to home
medication discrepancies: implications for improving transitional care. Geriat. Nurs. 2010.
31:188-196

43.Zea Herrera MC, Torres Marin B. Adultos mayores dependientes hospitalizados: la
transicion del cuidado. Invest Educ Enferm. 2007. (25)1:40-49.

44 Barrera-Ortiz L, Carrillo-Gonzéalez G, Chaparro-Diaz L, Sanchez-Herrera B. Modelo
para abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica en Colombia. Universidad de
los Llanos - Villavicencio, Meta. Colombia Vol. 19 - No 1 - Afio 2015

45. Thompson. (s.f.).

46.Chaparro L, Sanchez B, Carrillo GM. Encuesta de caracterizacién del cuidado de la
diada cuidador familiar - persona con enfermedad cronica. Rev. cien. cuidad. 2014; 11(2):
31-45

47 .Instituto Nacional del Cancer. Quimioterapia para el Céancer. MedlinePlus. |
Actualizado 25 de octubre de 2012; Citado 15 de junio de 2015] Disponible en:
http://www.nIm.nih.gov/medlineplus/spanish/cancerchemotherapy.html

48.Ministerio de Salud y Proteccién Social. plan decenal para el control de cancer en
Colombia 2012-2021. [Actualizado 2013; Citado 15 de febrero de 2015] Disponible en:
http://www.minsalud.gov.co/Documentos%20y%20Publicaciones/Plan%20Decenal%20pa
ra%:20el%20Control%20del%20C%C3%Alncer.pdf

49.Luengo Martinez C, Araneda Pagliotti G, Lopez Espinoza M. Factores del cuidador
familiar que influyen en el cumplimiento de los cuidados béasicos del usuario postrado.
Index Enferm [revista en la Internet]. 2010 Mar [citado 2015 Julio 02]; 19(1): 14-18.
Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-
12962010000100003&Ing=es.



109

50.Meleis A. Experimentando transiciones: una teoria emergente de rango medio. Adv
Nurs Sci. 2000. 23 (1):12-28

51.Carrillo GM, Sanchez B, Arias EM. Validation of an instrument to assess the homecare
competency of the family caregiver of a person with chronic disease. Invest Educ Enferm.
2015; 33(3): 449-455.

52.Weiss M, Johnson N, Malin S, Jerofke T, Lang C, Sherburne E. Readiness for
discharge in parents of hospitalized children. . J. Ped. Nurs. (EEUU). 2008, 23(4):282-295

53.Crocker J, Jeffrey L. Telephone followup as a primary care intervention for
postdischarge outcomes improvement: A systematic review. Am. J. Med. 2012, 125:915-
921

54.Hadjistavropoulos H, Garratt S, Janzen J, Bourgault-Fagnou M, Spice K. Development
and evaluation of a continuity of care checklist for improving orthopedic patient discharge
from hospital.Int. J. Orthoped. Trauma Nurs. 2009, 13:183-193

55.Geiger DL. Identification and validation of competencies for use in objective structured
clinical examinations for lay caregivers. Cancer Nurs. 2005 Jan, Feb.28(1):54-61

56.Heermann JA. Use of modified OSCEs to verify technical skill performance and
competency of lay caregivers. J Cancer Educ. 2001, 16(2):93-8

57.Kalnins I. Caring for the terminally ill: experiences of Latvian family caregivers. Int Nurs
Rev. 2006 Jun, 53(2):129-35

58.Rogero-Garcia J. Las consecuencias del cuidado familiar sobre el cuidador: Una
valoracion compleja y necesaria. Index Enferm [revista en la Internet]. 2010 Mar [citado
2015 Nov 15] ; 19(1): 47-50. Disponible en:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1132-
12962010000100010&Ing=es

59.Schumacher KL. Reconceptualizing family caregiving: family-based illness care during
chemotherapy. Res Nurs Health. 1996 19:261-271.

60.Herndndez NE, Moreno CM, Barragan JA. Necesidades de cuidado de la diada
cuidador-persona: expectativa de cambio en intervenciones de enfermeria. RevCuid.
2014. 5(2): 748-56.

61.Boykin A, Schoenhofer S. Nursing as caring: A model for transforming practice. Jones
& Bartlett Publishers. 2010

62.Sanchez B. Cuidado seguro: la nueva tendencia en el cuidado de la salud.
Actualizaciones en Enfermeria. 2010;14(2):27-32.

63.Sanchez B, Carrillo G, Barrera L, Chaparro L. Carga del cuidado de la enfermedad
cronica no transmisible. Aquichan. 2013;13(2):247-260.



110

64.Ferrell B, et al. Measurement of the quality of life in cancer survivors. Qual Life Res.
1995;4:523-531.

65.Carrefio S. Metasintesis de calidad de vida en cuidadores familiares de personas en
situacion de enfermedad crénica (Tesis de maestria). Universidad Nacional de Colombia,
Bogota. 2012

66.Nkongho N. The caring ability inventory. Strickland OL and Waltz CF. Measurement of
Nursing Outcomes: Self Care and Coping. New York: Springer Publishing Company.
1990;4:3-16.

67.Carrillo GM, Sanchez B, Barrera L. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
nifios y adultos con enfermedad crénica. Index Enferm. 2014;23(3):129-133.

68.Carrillo GM, Chaparro L, Barrera L, Pinto N, Sanchez B. El blog como herramienta de
soporte social para personas con enfer-medad crénica. Ciencia y Enfermeria. 2011;
17(3):137-149.

69.Struk C, Moss J. Focus on Technology: What Can you Do to Move the Vision
Forward?.Comput In form Nurs. 2009;27(3):193.

70.Cardenas D, Melenge B, Pinilla J, Carrillo GM, Chaparro L. So-porte social con el uso
de las TIC para cuidadores de personas con enfermedad crénica: un estado del arte.
Aquichan. 2010;10(3):204-213.

71.Bafobre A, Vasquez J, Outeirifio S, Rodriguez M, et al. Efectividad de la intervencion
educativa en cuidadores de pacientes dependientes en dialisis y valoracion de la carga.
Soc. Espafiola Enfermeria Nefrologica. 2005; 8: 156-165

72.Zabalegui A, et al. Recursos y consecuencia de cuidar a las personas mayores de 65
afos: una revision sistematica. Gerokomos 2004. 15(4). [consultado 14.08.2015]
Disponible en: http://www.uic.es/progs/obj.uic?id=4753eca7b2bbf

73.World Medical Association. Declaracion de Helsinki de la AMM - Principios éticos para
las investigaciones médicas en seres humanos. [Actualizado 2008; Citado 15 de agosto
de 2015]. Disponible en: http://www.wma.net/es/30publications/10policies/b3/

74 kenneth John Ryan, et al. U.S. Department of health and Human Services. The
Belmont Report. [ Actualizado 1979; Citado 15 de agosto de 2015]. Disponible en:
http://www.hhs.gov/ohrp/humansubjects/guidance/belmont.html

75.Abdussalam Mohamed. Et al. (s.f.). Cioms.ch. Pautas éticas internacionales para la
investigacion biomédica en seres humanos Preparadas por el Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) en colaboracién con la
Organizacion Mundial de la Salud Ginebra 2002. Citado 15 de agosto de 2015.
Disponible en:
http://www.cioms.ch/publications/guidelines/pautas_eticas_internacionales.htm



111

76.Ministerio de Salud y proteccion social. Resolucion Numero 8430 de 1993
[Actualizado 4 de Octubre 2013; Citado 15 de agosto de 2015]. Disponible en:
https://www.minsalud.gov.co/Normatividad/RESOLUCION%208430%20DE%201993.pdf

77.Tribunal Departamental Etico de Enfermeria. Ley 266 de 1996. Ley 911 de 2004 " Ley
Deontolégica para el ejercicio de la Profesion de Enfermeria en Colombia. [ Actualizado
2004; Citado 15 de agosto de 2015] Disponible en:
http://www.tribdepetico.com/ley_911.html

78.Universidad Nacional de Colombia. Legal.unal.edu.co [Actualizado 03 de diciembre de
2003; Citado 2 de septiembre de 2015]. Disponible en:
http://www.legal.unal.edu.co/sisjurun/normas/Normal.jsp?i=34248

79.Castafieda A. Calidad de vida y adherencia al tratamiento de personas con
enfermedad crénica oncoldgica. 2014. tomado de
http://www.bdigital.unal.edu.co/40201/1/539773.2014.pdf

80.Evers PD, Logan JE, Sills V, Chin Al. Karnofsky performance status predicts overall
survival, cancer-specific survival, and progression-free survival following radical
cystectomy for urothelial carcinoma. World J Urol. 2014 Apr;32(2):385-91

81.Breinbauer KH, Vasquez VH, Mayanz S, Guerra C, Millan K. Validacion en Chile de la
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones original y abreviada. Rev.
méd. Chile [Internet]. 2009 Mayo [citado 2015 Jun 21]; 137(5 ): 657-665. Disponible
en: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
98872009000500009&Ing=es.

82.Avila-Toscano J, Vergara-Mercado M. Calidad de vida en cuidadores informales de
personas con enfermedades cronicas. Aquichan [Internet]. 2014 Sep; 14( 3 ): 417-429.
Disponible en: http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1657-
59972014000300011&Ing=en.

83.Navarro Arquelladas MA. Relacion entre personalidad, sobrecarga y estrategias de
afrontamiento en cuidadoras de pacientes mayores dependientes en el area hospitalaria
Virgen Macarena de Sevilla. NURE Inv. (Revista en Internet) 2011 Mar-Abr.Disponible
en:
http://www.fuden.es/FICHEROS_ADMINISTRADOR/ORIGINAL/NURES51_original_apocui
d.pdf

84.Hudson et al. Benefits and resource implications of family meetings for hospitalized
palliative care patients: research protocol. BMC PalliatCare. 2015; 14: 73.

85.Achury D, Castafio-Riafio H, Gomez-Rubiano L, Guevara-Rodriguez, N. Calidad de
vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas con parcial
dependencia. Investigacion en enfermeria: imagen y desarrollo. 2011. Vol 13 No. 1

86.Blasco T, Inglés N. Calidad de vida y adaptacion a la enfermedad en pacientes de
cancer durante el tratamiento de quimioterapia. 1997.


http://www.legal.unal.edu.co/sisjurun/normas/Norma1.jsp?i=34248

112

87.Vargas-Bermudez Z, Fernandez Coto, R. Programa de alta hospitalaria programada
para preparar el egreso del paciente y su familia. Revist.Enfermeria.Edicionsemestral No.
21 Octubre 2011-marzo 2012.

88.Han, Chin-Yen, Barnard, Alan, & Chapman, Helen M. (2009) Discharge planning in the
emergency department: a comprehensive approach. Journal of Emergency Nursing,
35(6), pp- 525-527.

89.AlgoraGayan. El cuidador del enfermo esquizofrénico: sobrecarga y estado de salud.
Tomado de:http://www.anesm.org/wp-content/uploads/2014/06/1-El-cuidador-del-
enfermo-esquizofrenicosobrecarga-y-estado-de-salud.pdf)

90.SteeleBritton, H. Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador en cuidadores
informales de pacientes del Hospital Diurno del hospital nacional psiquiatrico durante los
meses de octubre y noviembre 2010
http://lwww.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/textos/tesis20.pdf

91.Eterovic-Diaz C, Mendoza-Parra S, Saez-Carrillo K. Habilidad de cuidado y nivel de
sobrecarga en cuidadoras/es informales de personas dependientes. Enfermeria global.
N° 38 Abril 2015 p 235-248


http://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/textos/tesis20.pdf

113

ANEXO A. Instrumento de Ficha de caracterizaciéon de la Diada cuidador-persona con

enfermedad crénica del grupo de cuidado paciente crénico de la Universidad ional de

Colombia.

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD
CRONICA GCPC-UN-D'

Institucién donde se diligencia el instrumento:

INFORMACKIN DEL PACIENTE

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE Y SU

INF ORMACKIN DEL CUIDADOR

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL CUIDADOR Y SU

PERFIL SOCIODEMOG 1co PERFIL SOCIO! L]
1.1 Valomcion del paciente 1.7 Valomcion del Cuidador
PULSES total: 8-8[_] 8-11] 12-24[] PULSES total: 88 [ 11 1224
-Test SPMS0Q: (M, emores) -Tes SPMS0Q: (M. errores)
oz ) 34 57 810 o-2[] 4[] 57 &-10[)
1.2 Diagndsticos Médicos: 1.2 Diagnds ticos Médicos:
1.3G énenn 1.3 Género
[:l Mas culing I:l Feé manind D Pl Sl e Femening
1.4Edad ___afos 14 Edad ____ ___ afos

1.5 Grado Maximo de escolaridad
1.6 Departame mo de Procedencia
1.7TLugar de Residencia:

1.5 Grado Maximo de esc olarid ad
1.6 Departamento de Procedencia
1.7 Lugar de Residencia:

Rural [] Urbanao [ Roural Urbano ]
1.8 Estado Civil 1.8 Estado Ciwil
L Solisrala) Soltercda)
] Casadola) Casado{a)
L Separadola) Separadola )
L] Viudo{a) Wisdo{a)
L Unidn Libre Uit Libre
1.5 Ocupacion 1.5 Ocupacidn
] Hogar [ Hogar
: Emple ado {a) Emplesdo {a)
b Trabajo |lndependiente Trabajo |ndepandieni=
L Estudianie E studiante
o Crros Criros

1.10 Estrato socioecondmico

12020 +0 s s

1.10 Estrato _socioecondmico —
0 2020 40 sOel

1.17 Tempo gque llevacon enfermedad cronica

111 gCuida a la persona asu camo desde o momento de su
diagnbatico?

2.1 pTiene un anico cuidador?

Si Iil Mo wotro {8), & Cusl (es)? —
2.2 Nimero de horas de ayuda gue requiere diariamente para su
culdado__

2 PERCEPCION DE

[si NOY
1.12 Religién__________ e L —
Nived de Compromiso Religiosos Nived ce Compromiso Religioso
Ao ] tedio Bajo ] Al ] Medio[]  Bajo{_]

ARG A Y DE APOYO
21 ;Es usted el dnico cuidador?
Si Ifl No (] otro {5), & Cusl (es)?
22 Tiempo que lleva ¢omo cuidador,
2.3 Namero de homs gue usted ¢ e que dedica diafaments al
cuidado de su familiar

2.3 Indigue con una x los apoyos con los gue cuenta y califigue su
nivel de satisfaccién con respecto a los mismos, sendo 1 el
minimo y 4 &l méccimo:

Nivel de
sati sfaccion

Apoys con que
cauenta

Margue
LUk 1 | 23| a

Pscaigoa
Familiar
Ralgicso
Econdmico
Soc@

Do ¢ Cusry

24 Indigue con una X |08 apoyos con (08 Que CUusnta Como
cudadory califigue su nivel de satisfaccidn con respecto a los
mismos, skendo 1 el minimo y 4 el méx imao:

Nivelde
satisfaceitn

Apoyn comn que Miargua
cuenta con K 1 2 3 4

Psicadgoa
Farniar
Rafigioss
Excandmiog
Soca

CRm. g Cual?

" Instrumento para la caraderizacion de la diada (P adene-Cuidador) en situaciones de enfermedad ardnica. Grupo de Cuidado al
Paciente Crémco y au Famiia, Universidad Naconal de Colombia, Versidn 2. 08 de Marzo de 2014
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2.4 La persona que lo culda es:

H Esposo (g) (] Madre/padne
Hijola) (] Abuelola)
Amigala) Orrey

25 ) Ha tenido experiencias previas como culdadeor?
Ciukn{es):
Diagndstico:
Tiempo como ¢ uidador;

2.5 Percibe que para su familia, usted como paciente 65 una
caga:

Muy Alta [] At [ Moderada [ )Baja [

2.6 Al mirarsu condicidn y calidad de vida actuales, cdmo califica
los siguiemntes niveles de blenestar, siendo 1 &l minimo y 4 el
miiximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar D123 4
Fisico
Paicabogico-Emadiondl
Social
Espiritual

4.1. Autovaloraciin en el uso de las TIC s

28 Nivel de percepcion de carga segun ZARIT:

Mo sobrecarga Sobrecargaleve [ Sobrecarga ivensa (]
2.7 Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, como
califica los siguientes niveles de blenestar. siendo 1 el minimo y
4 el méximo bienestar posible:

Miveles de Bienestar L I B O O
Fisho
Psicol&gico-E mocional
Soaal
Espinitual

4.1 Autovaloracion en el uso delas TIC's

Posibilidad de Posibilidad de
Hival MCCERD P Frocumndade Nival ACCHED para Fracuancia da
conodmiento apoyar su S0 conocimianto apoyar sy uso
s culidads s ciid ado
)| 5 |e]e]8]e]E]8 8] 5 e 8]e] 288
Takiv s T servisadin
Radio Radw
Computadar Caompul ador
Ta@fong Takdfong
Infermat Ird arrek
Otra  Culi? Qtro, ¢ Cudl?

4.2, jPara su culdado usted se apoya en TIC's 7

& ] He O

4.3, Nivel de apoyo percibido con ¢l uso de TIC s en @l cuidado de
s onfermed ad
B [

Al [
4.4 Ordene por prioridad las TIC's que les podrian ser mas Gtiles
para recibir informacién para su cuidado, siendo 1 &l menos Gtil y
E &l mas wtil:

Medio [

Tebavisian
Hado
Computa dor
Teléfono
[Intemet
Oto ; Culd?

42 jPara su culdado o el desu familiar usted hace uso de las
nc's?

5 O M

4.1 Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC's para ¢l cuidad
oo su enfermedad o la de su familiar

Ao Medio Bajo

44 Ordene por pricridad les TIC's que les podrian ser mas tiles
para recibir informacidn en el cuidado de su enfermedad o la de
gu familiar, siendo 1 ol mencs Ol ¥ & el mas ol

TIC'S N*
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ANEXO B. Hoja complementaria de la ficha de caracterizacion de la persona con cancer

en quimioterapia.

MORMBRE:

FICHA CAPTACION USUARIOS PROYECTO “COMPETERCIA PARA EL CUIDADD EN ELHOGAR DE LA
DIADA PERSONA CON CAMNCER EN QUIMIOTERAPA ¥ 5L CUIDADDR FAMILIAR™ MN°

Telefonos:

Fecha de captzdon:

EPS

Subsidiada Cortributive

Institudon:

Diagnostico medico:

Tipo de quimioterapia

\ia de administracion:

Hespitalizada:

Dfro tratamiento concomitzmte: Mo:__ 5i: _ Tipo:

Propasito del tratamiento:

Ambulatorio

Escala de Karnosfioy (Marcar oon una x &l grado de actividad del paciente]

CATEGDRIAS GEMERALES GRADOD ACTIVIDAD CALIFMCACION
100 | Actividad normal sin evidencia de enfermedad
Actividad normal. Signos y sintomas leves de
Capaz de reslizar actividzdes Eall enfermecac
normales, no requiens cuidados Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o
aspeciales ) sintomas de enfermedad
Cuida de si mismo pero a5 incapaz de Bevar a cabo una
T artividad o trabajo norma
Mecesita ayuda ocasional de otros pero es capaz de
cuidar de 5 mismo para la mayor parte de sus
Inmpaz de trabajar, puede vivir en B) | necesicaces
asa y auto-cuidarse con ayuda Requiens ayuda considerable de otros y cuidados
warizhle 50 especiales frecuentes
40 Incapacitado. Reguiere cuidados espedales.
Seversmente incapacitado. Indicacion de
hespitalizacion aungue no hay indicios de muerte
: 30 inminente
Incapsz de suto-cuidarse.
Reguisre cuidados especiales, Gravements enfermo. Neossits asistencia activa de
susceptible de hospitalizzdon. 20 | soporte.
Probable svance rapido de 10 Meribundo
enfermedad. o Fallecido

Fecha:

Mombre de quien diligencia o instrumento:
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ANEXO C. Instrumento Competencia para el Cuidado-Cuidador

%
~ INSTRUMENTO COMPETENCIA PARA EL CUIDADO- CUIDADOR (VERSION LARGA)

VERSION 5. 26 DE ABRIL DE 2014

NOMBRE: TELEFONO: CORREOQ ELECTROMICO:
Mo. FECHA:
INSTITUCION EN LA QUE SE DILKGENCIA ELINSTRUMENTO:

Instructivo: lea cada una de los siguientes enunciados y mamue la opcidn con la cual se encuentre mas comodao. Utilizando para
expresar Casi nunca o Nunca d casi siempre o siempre en | escala de 0 a 3 al lado de cada afirmacian, Sefale con la X, el cuadro
correspondiente a suopinidn, No hay respuestas cormctas o ermadas, Por favor responda todas las preguntas,

q o
e mew S 2|8 |48
= £ s E
dilg |8 |38
CONCCIMIENTO = s | 8
1 17 B&como hacer seguimiento de las condiciones de salud de la persona a quien cuido 1] 1 2 3
2 18 [Conorco la medicatidn formulada para la persona a guien culdo [1] 1 2 3
3 19 Ronozoo las aclividades recomendadas parm la persona aguien uida L] 1 z 3
L] 40 Fonozoo cdmo realizar los procedimientos requeridos a la persona quien cuido [1] 1 2 3
c & 41 [Conozoo los signos de alamna de la enfermedad que puede presentar la persona a guien 0 1 2 3
fuido
[+ 42 Conorco el comportamiento habitual de la persona a quien culkdo
7 43 Lonoroo indicaciones particulares sobre ladieta de la persona aquien cuido 1] 1 2 3
B 44 [Tengo conodmientos sobre lafs) enfermedad|es) que afectaln) a la persona a guien o 1 3 3
fuida
a 45 [Tengo informadidn sobre medidas para la comodidad y alivio de la persona a quien cuido 1] 1 F 3
10 |46 [Conorco donde y odmo obtener el equipo necesariopara el cuidado [1] 1 2 3
UNIEIDAD [CONDIQIONES PERSONALES)
i1 |13 [lengo confianza en micapacidad pam asumir el cuidado en casa [i] 1 2 3
12 (14 [Eontroloeltemor durante mis labores de culdado [i] i 2 3
13 |15 Bupero fagimente sentimentos de culpa o de rabia i} 1 2 3
4 [16 PBupero tacilmente momentos de desdnimo y tristeza 1] 1 2 3
U 1% |17 PBoy capaz de simplificar las tareas del culdadao, [1] 1 2 3
e (18 Manejo estrategiss adecuadas para resobver conflictos 0 1 2 3
L7 [19 Me adapto con fadilidad alos cambios que exige milabor como cuidador [1] 1 F 3
L8 |20 [lengo lacapacidadde evaluarme con frecuencia como cuidador [ 1 2 3
19 |21 Busco cuidar misalud 0 1 2 3
[0 [ 22 Jrteractio con fadlidad con personas y grupos 0 1 i 3
1 [23 Estoysatistecho con micapacidad para afrontar las situaciones del cuidado [1] 1 F 3
12 |24 [Establezco miproplo plan de vida [1] i 2 3
INSTRUMENTALY PROCEDIMENTAL
P31 |53 Pctdo siguiendo las recomendaciones prescritas a la persona a quien cuido [actividad, o 1 3 3
[ieta, otros)
24 54 Drganizo el apoyo bisico asistencial disponible para la personaa quien cuido (vestido, o 1 2 3
balio, otros)
I 25 |55 [Drganizo el apoyo instrume ntal disponible parala persona a quien cuido (transportes, o 1 2 3
Equipos, Insumos, of ms)
26 (56 Respondoa las necesidades cotidianas de la persona a guien cuido (distraccidn, confort, o 1 2 3
It ros)
27 |57 Manejo uoper con habilidad log equipas para elcuidadode la persona a quien cuido 0 1 2 3
2B 5B Manejo los procedimientos y tramites administrativos para garantizar la salud dela [1] 1 2 3
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persana a guien cuida
29 |59 Pdministro adecuadamente los medicamentos formuladas a la persona a quien cuido [1] 1 F3 E
30 |60 Manejo con habilidad situaciones de ememenda reladonadas con la persona a quien 0 N 3 3
fuida
8 =]
- i |5 | &
ne ITEM E |8 8|5
28| w |v|ng
w3 |8 E | ma
o Z o o oo
DISFRUTAR [ HENESTAR) (T 1] I T
31 |1 PBiento que cuento con apoyo social (familiar e institudonal) suficiente en miactividad 0 1 5 3
parmd cuidadar,
32 |2 Mesiento productivo labomalments 0 1 2 3
11 |2 Estoysatisfecho con el nively tipo de descanso que puedo tensr [i] 1 2 3
W |4 Estoysatifecho con mi condicitn de salud actual 0 1 2 3
D 35 [5 [onsidero gue tengo bienestar espiritual en relacion con mi sery condidiones humanas 0 1 2 3
36 |6  Estoysatisfecho con los recursos econdmicos disponibles pam mi laborcomao cuidador 0 1 2 3
a7 |7 plento tener laenergla suficiente par responder a las responsabllidades del culdado [i] 1 2 3
38 |8 Estoy satisfecho con el apoyo brindado por profesionales para el cuidado 0 1 2 3
35 (% Manegjo mi condicidn de cuidador, sin requerirmedicamentos u ot @s sustancias 0 1 2 3
40 |10 Rlento gue mi labor de cuidador aporta a mi proplo plan de vida 0 1 2 3
41 [11 Pispongo de tiempo para mis actividades o cosas personales 0 1 2 E
42 [12 Mantengo actividades de miinterés por tuera del tiempo dedicad o al cuidado
ANTICIPACION [PREDICCION)
43 (47 Preven lossenicios necesanos para el bienestar fislco de la persona a guien cuido i] 1 2 3
44 (48 Meanticipo a las necesidades de seguridad v tranguilidad de la personaa quien cuido [i] 1 2 3
45 |49 [Con base en mi conocimiento y expenencia, preveo buen desempefo en mi rol como 0 1 > 3
A Fuidadora largo plazo
46 |50 Preven manejode nesgos v necesidades de salud para la persona a quien culdo 0 1 2 3
47 |51 Prganizolos recursos disponibles para atender con eficiencia a la persona a guien 0 1 2 3
Fuido
48 |52 Preved lossenicios necesanos para &l bienestar espintualy emoadional de la pesona a 0 1 3 3
Fjuben culdo.
RELACKIN SOCALE INTERACCION
49 [ 25 poy buen mediadorentre la persona a quien cuido y el equipo de salud, o i 3 3
B0 |26 Busco la aceptacidn y espeto mutuo con la persona a guien cuido [i] 1 2 3
31 | I7 Trengo en cuenta la privacidad en mi relacidncon la persona quien cuida 0 1 2 i
L2 | 2B Logro respaldo de los demas miembros de la tamilia pas apoyar el cuidado 0 1 2 3
B3 |2 Roycapaz de identificar las necesidades que la persona a quien cuido no expresa 0 1 2 3
perbalmente
R 54 |30 Intentoque la personaa gquien culdo mantenga tranguilidad emocional [i] 1 2 3
55 (31 PBusco que ¢l trato que redibo de mis allegados es el que memoid, 0 1 2 3
56 |31 Pusco comunicarme efectiemente conla persaona aquien cuida 0 1 2 i
57 |33 Mepreacupo por brindade buenacompafia a la persona a guien culdo [i] 1 2 3
58 |34 Fortalerco el winoulo de afectocon la persona aquien cuido 0 1 2 3
59 |35 LCorsidero que las relaciones familiares son adecuadas pam el manejo de la situadidn o 1 3 3
pel cuid ado
60 [36 Puscola participacidnde la persona a quien cuido en las actividades diaras de cuidado 0 1 2 3
PUMNTAIE: NOMBRE DE QUIEN DILIGENCIA EL INSTRUMENTO:

TELEFONO:

CORRED ELECRONICO:
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ANEXO D. Instrumento competencia para el cuidado- paciente (version larga)

%

INSTRUMENTO COMPETENCIA PARA EL CUIDADO- PACIENTE

MOMERE:

Mo

VERSIONG. 22 DE ENERO DE 2015

TELEFONO;

FECHA:

Instructive: lza cads una de los siguientes enunciados ¥ margue s opodn con ls cual se encusnire mas comodo

NSﬂTUGI(&N EN LA QUE SE DILIGENCIA ELINSTRUMENTO

CORREQ ELECTRONICO:

Utiizando pare expresar Casl nunca o Nunca & casl siempre o siempre en la escala de 08 3 al lado de cada afirmacion
Seffale con la X, el cuadro correspondisnte a su opinién. No hay respuestas comecias oemadas. Por favor responda
fodas [as pregunias.

: gl a| .
- . o o E] A
" |t o IR
s | Bl ES| &a@m
Do By | @b | 2o
CONOCIMIENTO 2= |= | 2 =8
1 37 B¢ edmo hacer seguimie nto de mis oomdiciones de salud 0 1 2 3
2 |38 Lomozco los medicamentos gque me han prescnto [1] 1 2 3
3 |3 Conozeo las recomend aciones para la realizacidin de mis actividades o 1 2 3
+ W Conozco edimo realizar los procedimien tos regquendos par cuddarme 0 1 2 3
i 11 Conoeeo loz sipnos de alarma en mi condioidn de salud [1] 1 2 3
i 13 Conozco indicaciones partou lares apbre la dieta que requisn 1] 1 2 3
7 4 [Tengo conovimientos sobre lals) enfermedadies) que me afectain) [1] 1 2 3
8 5 [Fengo informacion aohre medidas de comodidad ¥ alivio para mejorar mi
‘ L] 1 2 3
bo ndierin de salud
k] W Conoees dénde v edmo obtener el equipo necesans pars mi cuidade [1] 1 2 3
UNICIDAD (CONDICIONES PERSONALES)
10 13 [Tengo confianza en mi capacidad para asumir mi cuidado en casa 1] 1 2 a
11 |14 Nenzo mis temores para afmntar mi cuidado [1] 1 2 3
12 (16 Bupem facdlments sentimentos de culpa o de rabia [1] 1 2 3
13 (16 Buperm ficlments momentos de desinimo v trstezs [1] 1 2 3
14 17 Boy capaz de simplificar las tareas del cuidado, 1] 1 2 3
A5 18 Manepo estrategias adecuadas para reso lver conflichos 1] 1 2 3
IJ 16 |19 Me adapto con faclidad a los cambios que genera mi cond icdn de salud 1] 1 2 3
T |20 [Tengo la capacidad de autoevaluarme con frecuencia 0 1 2 3
18 |21 PBusco cuidar mi 2alud habitualmente L] 1 2 3
19 [2 [ntersctio con fcilidad con personns vy grupos [1] 1 2 3
B0 (2 Eatoy satisfecho con mi capacidad parm afrontar mi situacdn de cuidado [1] 1 2 3
1 |42 Reconosco mi comportamiento habitual frente a las personas quenes o 1 2 3
apoyan mi auidado
B2 (24 Eatablezoo mipropio plan de vida [1] 1 2 3
INSTRUMENTAL Y PROCEDIMENTAL
3 [63 Petoo stguendo las eomendaciones presentas por el equipo de salud o 1 2 3
actividad, dieta, otros)
B4 | 5 Drganizo el apoyo basion asistencial disponible para mi curdado (vestido,
1 bafio, otros) v 1 & s
25 (66 Drgameo el apoyo mstromental disponible pars ma cundsdo transportes, o 1 2 3
I [ L P, 1 DS es, oo
26 |56 PBusco satisfacer mis necesdades cotidianas de cwdado (distracodn,
o nfort, bellera, otros) u 1 £ 8
27 |57 Manepo u opero con habilidad loe equipos para mi cwidad o [1] 1 2 3
28 |58 PManepo log procedimientos y tramites admi metrativos pam garantizar mi
putdade ° L 4 s
20 |50 Uso adecuadamente oz medicamentos formulados [1] 1 2 3
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30 160 Manego con habibdad situaciones de e mergencia relanonadas con
; . R [1] 1 F 4 3
rambios en mi oondicion de aalod
m
AHEIE
L] v 5] [T ]
=M e 0| P H o
R ITEM =N Al EE
g, | 8| BER| 5aa
Lo (TR S TR S
DISFRUTAR (BIENESTAR) o (| B 3B
31 | 1 Biento que cuento con apoyo social familisr e institucional) suficiente
[1] 1 2 3
ara mi curdado
32 12 Me sento productive laboral mente 0 1 2 3
33 |13 Estoy satsfecho con el nivel v tipo de deacanso que puedo tener [1] 1 2 3
34 |4 Estoy satsfecho con mi condicion de aahad actual [1] 1 2 3
an |n ‘onziders que tengo bieneatar eapiritual en relacidn con mi ser v
’ i 0 i 2 3
pomdiciones humanas
36 |6 [Fstoy satsfecho on ks recuraos econdmioos disponibles para mi cuidado 1] 1 2 3
47 |7  PBiento tener la energia para responder a las responsabihidades del cwdado 0 1 2 3
38 |8 Estoy satstecho con el apoyo brindado por profesionales para mi cuidado 1] 1 2 3
39 (9 Manep mi condicidn zalud 2in requenr automedicacion 0 1 2 3
10 |10 Biento que mi situacién de salud me permite deaarrollar mi plan de vida 1] 1 2 3
41 |11 [l ewidado de mi salud no me impide desarrollar otros asuntos o
o [1] 1 2 3
activid ades personales
12 112 Mantengo actividades de mi interés no obatante mi condicidn de salud 1] 1 2 3
ANTICIPACION (PREDICCION)
13 |47 |Preveo los servicios pecesarios para mi bienestar fizico 0 1 2 3
44 (48 Me antiapo a las necesidades de seguridad v tranguilidad que requem 0 1 2 3
A 15 (49 Con base en mi conacimiento ¥ experienaa, prevens buen desempefio en mi 0 1 2 3
puidado a largo plazoe
46 |50 Preves manejo de riesgos v de necesidades de oi ewndad o 0 1 2 3
47 |51 Drganizo los meouwrsos necesarios para mi ondado 0 1 2 3
48 |52 Preveo los apoyos necesarios para mi bienestar espiritual v emoaonal 1] 1 2 3
RELACION SOCIAL E INTERACCION
19 |25 Boy buen mediador entre las personas v el equipo de aalud que apoyan mi 0 1 2 3
puidado
50 |26 [Buseo la aceptaciin y respeto mutuo con sz personss que apoyan mi 0 1 9 3
puidado
51 |27 Puso respetar mi privacd ad por quienes apoyan mi andado 0 i 2 3
52 |28 [Logro respaldo de otms personas parm apoyar mi cudado 0 1 2 3
53 |29 Boycapazde wWentificar y expresar verbalme nte mis necesidades de
: o 1 2 a
R fuidadn
Gd |30 Mantengo tranguilidad emocional con 12 personas que apoyan mi cuidado [1] 1 2 3
566 |31 PBusco que el trato que recibo de miz allegados 2ea el que merezco 0 i 2 3
56 (32 PBuszoo comuwnicarme efectivamente con lag persona quienes apoyan mi
. o 1 2 a
fuidado
A7 133 Pusoo zer buena compaiiia para las peraonas que apoyan mi cuidado 1] 1 2 3
68 |3 Fortalezoo vinculos de afecto con 158 personas quisnes apoyan mi cuidado 1] 1 2 3
A0 1535 Considero que las relaciones familiares son adecuadaz para manejar mi
— [1] 1 2 3
b i i e aa hod
60 |3 Puso independencs en las setrvidades duiariss de cosdado 0 1 2 3

FUNTAIE: MOMERE DE QUIEN DILIGENCIA EL INSTRUMENTO:
TELEFONC: CORREQ ELECROMICO:
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ANEXO E. Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
FACULTAD DE ENFERMERIA
CLINICA CARLOS ARDILA LULLE FOSCAL
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PERSONA CON CANCER EN
TRATAMIENTO CON QUIMIOTERAPIA

El proyecto “competencia para cuidar en el hogar: diada persona con cancer en
quimioterapia y cuidador familiar’ es una investigacion liderada por la estudiante Laura
Milena Sanchez Martinez del programa de Maestria en Enfermeria de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Tiene como objetivo Determinar si
existe relacion entre la competencia para el cuidado en el hogar de la diada persona con
cancer en tratamiento con quimioterapia y su cuidador familiar, atendidos en el servicio
de hospitalizacion de hemato-oncologia de una institucion de cuarto nivel del municipio

de Floridablanca.

Siéntase con libertad de preguntar al personal lo que no entienda; si lo requiere solicite
una copia de este documento. Cuando haya comprendido la informacién y haya decidido

participar, le solicitamos firmar voluntariamente, acompafado del investigador.

¢Por qué fue elegido usted para participar en este estudio? Porque usted cumple

con los criterios de interés para el investigador, como son:

Para la persona con cancer:
e Persona mayor de edad (18 afos)

e Persona con diagnéstico de cancer en tratamiento de quimioterapia

Para el cuidador familiar:
e Cuidador familiar de una persona con cancer que se encuentre en tratamiento con
quimioterapia para cancer

¢ Mayor de 18 afios
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e Tener como minimo un tiempo mayor o igual a 3 meses de labor como cuidador

familiar.

¢, Coémo sera su participacién en el estudio? La investigacién tendra una duracion de
tres meses, su participacion sera de 45 min a 1 hora. Si usted acepta participar en el
estudio sera valorado a través de dos cuestionariosl) Ficha de Caracterizacion de la
Diada Cuidador-Persona con enfermedad crénica del Grupo Cuidado al paciente crénico
y su familia de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y 2)

Competencia para el cuidado-paciente/cuidador.

Una vez finalizada la investigacion, los resultados le seran presentados a la Universidad
Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, como comunidad académica y a la
comunidad cientifica mediante publicaciones escritas en libros o revistas y la

presentacién en eventos nacionales e internacionales.
GARANTIAS PARA SU PARTICIPACION

La informaciéon suministrada por usted, se mantendra bajo estricta confidencialidad y no

se utilizard su nombre o cualquier otra informacion de identificacion personal suyo.

Para participar en este estudio, no debera asumir ningln costo; ni usted, ni ninguna otra
persona involucrada en el estudio recibira beneficios econémicos, sociales, politicos o
laborales, como pago por su participacién; su participacion es completamente voluntaria
y tiene el derecho de no participar 0 retirarse en cualquier momento que usted lo desee

sin que por ello tenga ningun tipo de represaria o discriminacion.

Es un potencial riesgo de esta investigacion: Que usted pueda presentar inquietudes
relacionado con las preguntas de indole emocional que se le formularan. Para
compensar esto, la persona que esta formulando dichas preguntas, se encuentra

debidamente entrenada para soportarle en dado caso.

Son potenciales beneficios de su participacion en esta investigacion: El aporte de
evidencia cientifica a un modelo nacional para el Cuidado y Practica de Enfermeria en el

cuidado del paciente cronico y su familia.
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Este proyecto de investigacion, ha sido estudiado, evaluado y aprobado por el Comité de
Etica de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y por el
Comité de Etica de la clinica FOSCAL

SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU APROBACION A
CONTINUACION:

He leido y comprendido la informacion contenida en este documento. Todas las
preguntas que tenia relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo que

puedo rehusarme a participar en el momento que desee.

Yo, , como

paciente/cuidador que fui o estoy siendo atendido en la FOSCAL, de manera voluntaria
dispongo ser incluido(a) en el proyecto de investigacion Competencia para el cuidado
en el hogar de la DIADA persona con cancer en tratamiento de quimioterapiay su

cuidador familiar.

Firma del participante. Documento de Identificacion

Firma del cuidador (1) Documento de Identificacion

En nombre del estudio, me comprometo a guardar la identificacion del participante,
acepto su derecho a retirarse del estudio a su voluntad en cualquier momento. Me
comprometo a manejar los resultados de esta investigacion de acuerdo a las normas

éticas para la investigacion en seres humanos del Ministerio de Salud.
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Firma del Investigador. Documento de Identificaciéon

Responsable: Laura Milena Sanchez Martines estudiante, Maestria en Enfermeria.

Correo electrénico :lamsanchezma@unal.edu.co. Teléfono: 3157473270

Aval del proyecto otorgado por: Comité de Etica, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional
de Colombia. Persona responsable: Yanira Rodriguez tel: 3165000 Ext. 17021

Si tiene preguntas sobre sus derechos como participante de una investigacion, sino puede
resolver sus inquietudes con el investigador, si tiene una queja o duda sobre que significa
participar en un estudio de investigacion, puede comunicarse con el Dr. Carlos Paredes Gomez
Tel: 3164907331. Presidente Comité de ética en investigacion CEIl- FOSCAL



mailto:lamsanchezma@unal.edu.co
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ANEXO F. Instrumento de Carga de Zarit

%

ESCALA DE VALURAEI{::IN DE 3OBRECARGA DEL CINDADOR —TARIT
VERSICM 5. 246 DE ABRIL DE 2014

MNombre del cuidador: Telefono: Correo electranico:
Institucicn donde se diligendia &l Instrumentao:

Munca Raro Alguenas | Bosfandes Casl
ITEM War Veces Yeoes Semipre

1 F3 ] 4 £

1. aPienso que ) fomiior pide mée ayuca de ko que reaimente
rescestad

Z. sFersa que debido ol fiempo que dedica a s fomiiar
nio tene sufickenie tempo para vshed 3

1. pia senie agobiodo por interdor compaticilzor &l cuidodo
de su familior cion ofnas resporsabildodes [robaio. Familia) @

4. gSierte werglenza por lo conducta de su fomilior?

& pSe sienie enfododo cuando edd cerca de su fomilar?

&. gFiansa que cuidar asu fomillar afecia negafivamente o
relocitn que used fiene con los olnos miembnos de s
fomiia?

7. aliene misdo por e futuro de su fomilic?

. sPereo gue s famillar depende de usted?

¥. sFersa que su salud ha empeonado debida o fener que
cuidar o su fomilior?

0. s%a sanfe fenso cuande edt cerca de s fomilord

1. gPiersa que no fiene fonfa infimidod como ke gusiaria
dabido o tener gus cuidar de sw forriliord

12 pfiente que sw vida social s= ha visfo ofectodo
| remafvarnante por fener gue cuidar de su domiliard

1. g3e senfe incdmodo por defonciorse de sus amistades
dabido o terser gue cuidar de sw formiliord

14, gFieren que w fomilior le consideno o ushed ba dnica
perong que ke pusce cuidar?

15 aFieren que no fiene oficientes ingresos econdmicos pom
lce gastos des cuidar a su fomilior, odemds de sus ofros gashos?

1 & aFieren que no serd copoz de cuidar o fomilior por
e b mads hempod

17. gliente que ha perdido e control de se vida desde que
comenss ko enfermedod de s fomiiar?

18, g0esea poder dejor el cuidodo de su famiiar a oo
pasona

19 s%a danfe indecks sobee qué hocer con su fomiliar?

M. pFiereo gue debeeria hooer mas por su fomilior?

Z1. sPiaren que podria cuidar mejor o fomiliar?

Finoiimenfe, de ocuerdo con su expenencia en el cuidodo de | Minguna | Bojo | NI Alanl Alta Mury albio
su fomiliar respondar; Baja

¥}, Glocbalmente, pGué grado de “canga” expernmenta por
&l hecho de cuidar o su fomiiord

TOTAL

EESULTADC: S
< 48 punfoe-no sobrecoga 4F-55 puntos- sobrecanga leve > 54 puntos-sobrecanga inensa
Momire de la persona gue diligencia el Instrumento:

Teléfona: Correo electronico:

Escals g Scbrecaga gel Culdador ge Zant
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ANEXO G. Autorizacion para el uso del instrumento Ficha de Caracterizacion de la
Diada cuidador-persona con enfermedad crénica

E. e
urMrvERSIDAD MACTOMAL pe COLOMALL
SEIE BT
FACTLILTAD DE EhFERMER]LA

GEUPD DE INYESTIGACION BN CUIDADD DE ENFERHERLA AL PFACIENTE CROMICD
Bogotd, D.C., 21 de julic de 2015

E=studiants

LALRA SANCHEF

Programa de Maesiria en Enfermeria
Facultad de Enfermeria

Universidad Macional de Colombia

Asunto: Fermizo pam = uso de Ficha de Camchetzacion de Ly Diada

Reciba wn condial saludo. Como lider del gnaps de inwestigacion “Cuidado de Enfermena al
Paciente Cronico” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Macional de Colombia,
me pemite autorzar el uso de la FICHA DE CARACTERIFACIOM DE LA DLADA
CUIDADOR- PERSOMA COM ENFERMEDADCRONICA GCPC-UN-D, con el fin de realzar
la mwestigacion “Competencia del cuidado en el hogar de ka diada - persona con cancer en
tratamientn de quimicterapia y su cuidador familiar.

Es imporante aclarar gue durante = proceso investigativo, deben dar los créditos
necesanos, segin B nomatwidad de propiedad intelectual al grupo “Cuidado de enfermeria
al paciente cronico” y finalmente, dar a conocer al grupo los resultados de dicha
imeestigacion.

Agradezoo la atencion prestada.

Cordialmente,

LoseEws CHararRD Diaz
Lider Grupo de Investigacion

Calle £ WY 45-57, UMIDAD CANMILD TORRES, Blogue 22, Oficine 804
Conmuiador: (57-1) 316 S000 Ext. 10340
Come eecircnkon: poronion_Pebopdhunal sdu o

Bogoia DT, Cokormibdia, Suramsirica
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ANEXO H. Autorizacién para el uso del instrumento Competencia para el cuidado

cuidador / Paciente.

UNIVERSIDA D MACIONAL pE coLoMBLA

SETIE BOGCTT A
FaAail ol LTAal € E~FERMERLA
@HLFPOY DE IMVESTIGACE M ER CLN DA DD DE EMFERMERLA AL PACIENTE CROMICD

Bogotd, D.C.. 1 de junio de 2015

Estudiantes

LAURA MILEMA SANCHEZ MARTINEZ
Universidad Macional de Colombla

En convenio con ka Unkersidad de Santandar
Bucaramanga, Santander

Asunto: Pemiso para & uso del Instrumenio de Competencla para 2l cultado, Culdator Tamillar y Paciente
Werskon larga

Reciba un cordial saludo. Como lider del grupo de investigacion “Cuidado de Enfermeria
al Paciente Cronico”™ de la Facultsd de Enfermeria de la Universidad Macional de
Colombia, me permitc autornzar € uso del Instrumento Competencia para el cuidado,
cuidador familiar, Version larga v el Instrumento Competencia para & cuidado, Pacienie,
“ersion larga, con el fin de usaros en la imvestigacicn titulada “Competencia del cuidado
en e hogar de la persona con cancer en iratamiento de guirmiclerapia ¥ Su cusdador
farmmiiar”.

Es importante aclarar que durante e proceso investigative, deben dar los créditos
necesanos, segun la momatividad de propiedad inteleciual al grupo “Cuidado de
erfermeria al paciente cromico™ y finalmente, dar a comocer al grupo los resultados de
dicha investigacion.

Agradezco la atencion prestada.

Cordialments,

LOREMS CHAPARRD Diaz
Lider Grupo de Investigacion

Calle &4 N" 45-57, LINIDAD CAMILD TORREE, Eloges B2, Cficina 804
Conrreindor: [57-1) 316 S000 Ext. 10320
Cormeq siecironioo goronicn,_febogiunal. sdu oo
Bogota D. T, Solomibls, Summérics
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ANEXO I. Cronograma

ACTIVIDADES

10

11

12

13

14

15

16

17

18

Fase 1. Preparacién del

sitio de investigacion

Preparacion del archivo

del investigador

Ajuste y aprobacién de

formatos e instrumentos

Autorizacion de los

comités

Fase 2. Conducci6on del

estudio

Inicio

Elaboracién periodica de
informes de avance u

otros

Fase 3. Entrenamiento y

pruebas piloto

Prueba piloto de

instrumentos

Ajustes a instrumentos,
metodologia e

intervencion

Fase 4. Recoleccion de

informacién

Aplicacién de

consentimiento informado

Aplicacién de

instrumentos

Fase 5. Sistematizacion

de lainformacion

Disefio de herramienta de
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ACTIVIDADES

10

11

12

13

14

15

16

17

18

sistematizacion de los

datos

Carga de datos (alimentar

las bases de datos)

Custodia y seguridad del
dato: validacion y control

de calidad

Fase 6. Andlisis de

datos

Andlisis de datos vy

validacion

Elaboracién de las
salidas del analisis
(tablas, graficos,

esquemas, etc.)

Fase 7. Informe final

Elaboracién del
manuscrito de la

investigacion

Informe final técnico

Acta de cierre del

proyecto

Fase 8. Socializacién de
resultados a los

participantes

Fase 9. Publicaciones

del proyecto
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ANEXO J. Presupuesto

Rubros Detalle Fuente de Subtotal Total
financiacién
Talento humano | Horas de asesoria | Universidad 38.000 2.280.000
docente Nacional de
) Colombia
Aproximadamente
60 horas
Tiempo Recursos 30.000 2.000.000
Investigador propios
Servicios Auxiliar de Recursos 10.000 750.000
técnicos investigacion propios
Equipos Computador Recursos 200.000 200.000
computacion propios
Materiales y Papeleria, Recursos 300.000 300.000
suministros Lapiceros propios
Comunicaciones | Transporte Recursos 450.000 450.000
y propios
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transporte
Impresos y Instrumentos, Recursos 600.000 600.000
publicaciones Documentos propios
Gastos Teléfono, Recursos 450.000 450.000
administrativos instalaciones. propios
Asesoria Asesoria Universidad 40.000 480.000
estadistica Estadistica Nacional de
Colombia
12 horas
aproximadamente
Costos de Matricula Recursos 6.000.000 24.000.000
matricula propios y
financiados por
banco.
TOTAL

31.510.000




ANEXO K. Permiso de la Instituciéon




