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Resumen

El cancer de mama es una de las enfermedades que causa mas muertes de
mujeres en el mundo. Hay barreras y situaciones que ponen en riesgo los mejores
resultados para su control. Este estudio describird la carga financiera que asumen
estas mujeres y sus familias desde el enfoque de cuidado.

Objetivo. Describir la carga financiera familiar asociada al cuidado de la mujer
con cancer de mama.

Materiales y meétodos. Estudio descriptivo cuantitativo de corte trasversal.
Realizado con 71 mujeres de la Fundacion SIMMON (Sinergias integradas para el
mejoramiento del manejo oncologico). El estudio tiene el aval de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Los datos se obtuvieron con
la Encuesta “Costo financiero del cuidado de la Enfermedad cronica”. “La
metodologia Caracol” de Mayorga et al. Se uso para analizar los datos,
comparandolos a partir de un diagrama.

Resultados: La mayor fuente de CF fue transporte con un angulo de 44,8°, salud
con 27,8°, Vivienda con 25°, comunicaciones con 24,4° y por ultimo alimentacién
con 24°. La mayor fuente de ingresos es su pension o la de su pareja y el trabajo
formal e informal. La mayor fuente de endeudamiento son los préstamos bancarios
con 38%. La calificacion del nivel de preocupacion que genera la CF fue 4 el nivel
mas alto con 63,3%.

Conclusiones: Las mujeres con cancer de mama tienen una alta CF asociada al
cuidado y hacen falta politicas publicas y estrategias sostenibles para mitigarla.
Palabras clave: Carga financiera cuidado enfermedad; cancer de mama.

Abstract

The breast cancer is one of the diseases that cause more deaths of women in the
world. There are barriers and situations that put at risk the best results for their
control. This study will describe the financial burden that these women and their
families assume form the care approach.

Objective. Describe the family financial burden associated with caring for women
with breast cancer

Materials and methods. Descriptive quantitative study of cross section. Made with
71 women linked to the SIMMON foundation (Integrated synergies for the
improvement of oncological management). The study has the endorsement of the
Faculty of Nursing of the National University of Colombia. The data was obtained
with the Survey “Financial cost of chronic disease care”. The Caracol methodology



of Mayorga et al. It was used to analyze the data by comparing them from a
diagram.

Results. The main source of CF was transport with an angle of 44.8°, health with
27.8°, housing with 25°, communications with 24.2° and finally with 24° feeding.
The main source of income is your presion or that of your partner and formal and
informal work. The biggest source of indebtedness in bank loans with 38%. The
level of concern generated by the CF was 4 the highest level with 63.3%.

Conclusions. Women with breast cancer have a high CF associated with their
care since the diagnosis and public policies and sustainable strategies are needed
to mitigate it.

Key words. Financial burden of disease, breast cancer
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Marco de Referencia

A continuacién se presenta el marco de referencia del estudio, el cual argumenta

el surgimiento del problema desde su significancia social, tedrica y disciplinar.

1.1 Significancia social

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT), hacen parte de las
problematicas de salud publica con mayor complejidad y con consecuencias
econOmicas y sociales. El aumento de la incidencia de enfermedades como el
cancer afecta directamente la economia de las regiones, por ser generalmente de

duracién mayor a 6 meses y con progresion lenta. (1)

Las cifras mostradas por la organizacion mundial de la salud (OMS), evidencian
que las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) producen 38 millones de
muertes cada afo. Casi el 75% de las defunciones -28 millones- se producen en

los paises de ingresos bajos y medios. (2)

El cancer es una de estas enfermedades, siendo una de las poblaciones mas
vulnerables las mujeres, en particular porque son blanco de uno de los tipos de
cancer mas incidente: cancer de mama. Actualmente, la incidencia de este tipo de
cancer es similar en paises desarrollados y en desarrollo, pero la mayoria de las
muertes se dan en paises de bajos ingresos, en donde el diagndstico se realiza en
etapas muy avanzadas de la enfermedad. En América Latina y el Caribe, el cancer
de mama es el mas frecuente entre las mujeres, de acuerdo con la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) en 2012, se detect6 esta neoplasia en mas de

408 mil mujeres y se estima que para 2030 esta cifra se elevara un 46 %.(3)

En Estados Unidos, mas mujeres son diagnosticadas con cancer de mama que
cualquier otro cancer. Este afo, se diagnosticard cancer de mama invasivo a,

aproximadamente 246,660 mujeres y se diagnosticara cancer de mama in situ a

11
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61,000 mujeres. (4) Para este afio se calculan aproximadamente unas 40,890
muertes (40,450 mujeres) a causa del cancer de mama. En general, la tasa de
supervivencia de 5 afios de las personas con el cancer de mama es del 89 %. La

tasa de 10 afos es del 83 % y la tasa de 15 afos es del 78 %. (4)

En Colombia, la mortalidad por cancer de mama ha mostrado un incremento
consistente en los udltimos 20 afios, pasando de 3,5 por 100.000 mujeres
diagnosticadas a 6,8 por 100.000, obteniendo un tercer lugar en causas de
mortalidad en mujeres para el afio 2000.(5) Ante esta problematica, el Plan
decenal de lucha contra el cancer, tiene como objetivos el control del riesgo, la
deteccidén temprana, el tratamiento, la rehabilitacion y el cuidado paliativo. Estos
objetivos corresponden a fines basicos para el control del cancer propuesto por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y es adoptado por muchos modelos y
planes en el mundo, que hace énfasis en la necesidad de promover una atencion
continua desde las acciones de prevencion hasta las de rehabilitacion y cuidado

paliativo. (6)

El diagndstico tardio del cancer de mama en Colombia es frecuente, frente a lo
cual, el no tener una afiliacién al sistema de seguridad social en salud o no
conocer las rutas de acceso adicionando la falta de apoyo social, son factores que
producen y agravan esta situacion(7); sumado a esto las barreras existentes para
el tratamiento del cancer mamario en Colombia, que estan determinadas

socialmente, en las que el pais aun muestra incapacidad de contencién.(8) (9)

La carga epidemiolégica no es la Unica asumida por los paises como
consecuencia del cancer de mama, también existe una alta carga financiera para
los sistemas de salud en cuanto a la deteccién temprana y la atencién de las

pacientes con esta enfermedad. (10)

En términos de carga financiera, se podria asegurar que este sobreesfuerzo no
solo es asumido por los sistemas de salud, pues el tener en la familia una persona

con una enfermedad catastrofica como el cancer de mama, también acarrea una

12
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carga financiera relacionada con la atencion en salud y cuidados requeridos por la

persona.(11)

En cancer de mama, el estudio de barreras, nos muestra, que estas mujeres a
pesar de estar aseguradas, deben sortear muchas apelando a mecanismos o
herramientas que permitan lograr el diagndstico y el tratamiento requeridos.
Cuando se discute el tema de barreras de acceso a los servicios de salud, se
entra en un terreno complejo que como muchos de los problemas que atafien a la

Salud Publica y no puede ser estudiado desde un enfoque epistemol6gico Unico.

(9)

Los pacientes tienen una carga financiera significativa que algunas familias
pueden asumir y que en otras parece alterar el cumplimiento de tratamientos y la
adherencia a los mismos. (54) Se puede concluir que es importante conocer el
fenémeno en las pacientes con CA de mama en el contexto de la ciudad Bogota y

Colombia.

1.2 Significanciateodrica

La literatura cientifica reporta que el cancer es un padecimiento que implica una
carga financiera, en particular este fendmeno ha sido estudiado en lo relacionado
con el sobrecosto que acarrea para la economia y sistema de salud de los
paises(12,13).

En cuanto a la carga financiera asociada al cancer de mama, la literatura es
consistente en afirmar que representa un alto costo para los sistemas mundiales
de salud, por cuanto es un tipo de cancer con alta incidencia, determinado por su
caracter genético, en el que la herencia de factores de riesgo es importante.
Ademas, se establece una reaccion directa entre el sobrecosto en la atencién y la
deteccion tardia de la enfermedad, evento particularmente observado en paises

de ingresos medios y bajos, en los que hay sistemas de salud inmaduros. (14)

Por otra parte, se encuentran estudios que siguen longitudinalmente los

tratamientos, en los cuales se ha comparado el costo de atencién del cancer de

13
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mama, acorde con la estadificacion del mismo y el abordaje terapéutico,
encontrando que es costo efectivo utilizar quimioterapia, radioterapia y cirugia, de
manera combinada y haciendo un analisis particular de cada caso,
estableciéndose protocolos especificos de neo y coadyuvancia de la radio y
quimioterapia, en los que la cirugia es la piedra angular del tratamiento. De este
abordaje se resalta la importancia que en términos del costo financiero tiene la
deteccion temprana, el tratamiento oportuno y seguimiento de la condicion.
(15)(17)

Se ha estudiado la experiencia de padecer cancer de mama, una forma de costo
psicolégico que enfrentan las mujeres y sus familias ante este padecimiento. Son
multiples los desafios que una mujer con cancer de mama y su familia deben
enfrentar, en general, la experiencia del cancer de mama se vive como una carga
y como un desafio. Enfrentar el diagnoéstico y tener sentimientos de culpa
derivados de los estilos de vida previos o simplemente por no haberlo detectado
antes, situarse en un escenario en el que se perderan atributos propios de la
feminidad como el cabello, las pestafas, las cejas e incluso la mama, pensar en
gue las relaciones de pareja pueden verse afectadas por la falta de la mama, son
situaciones que condicionan esta experiencia y significan un peso adicional en la
experiencia. Ademas, el disponerse para un tratamiento prolongado, en el que se
recibiran varios procedimientos invasivos de los cuales pueden derivarse sintomas
y limitaciones, cuestiona a las mujeres acerca de la continuidad de su vida

cotidiana, incluido en ella el ambito laboral. (18)(25)

Respecto del costo financiero, se han reportado varios hallazgos cualitativos entre

los que se destacan: (18)(25)

Las mujeres con cancer de mama viven una afectacion laboral, ya que deben
reducir sus horas de trabajo o renunciar a él, para contar con el tiempo suficiente
gque demanda la asistencia a citas, a tratamientos y seguimiento. Ademas se
reporta una disminucion en la productividad, derivada de la falta de energia para

desarrollar actividades y la presencia de sintomas que impiden desarrollar su

14
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productividad acostumbrada. Por tanto, la economia familiar se ve afectada, ya

gue no se tiene el mismo nivel de ingreso. (64)

Se mencionan gastos adicionales relacionados con el tratamiento del cancer
deben asumirse. Se reporta aumento en los gastos de transporte y
comunicaciones derivados de las continuas visitas al hospital (11); El estudio en la
region Andina en Colombia con ECNT mostré6 aumento de gasto en las anteriores
variables y la alimentacion, relacionados con la incorporacion de dietas especiales
requeridas durante el tratamiento. (11-38). Por ese motivo se requiere calcular el
total de gastos que se traducen en la carga financiera de una familia con uno de

sus integrantes con cancer de mama del cual no se tiene un calculo en el pais.

La carga financiera asociada a cuidado de una mujer con cancer de mama, no ha
sido estudiada. Estudios del costo de bolsillo en cancer de mama han sido
conducidos en Estados Unidos(26—-30), Canada (31-33), Haiti(34), encontrando
que los gastos de bolsillo son mayores en cancer de mama, comparados con otros
tipos de cancer; que las disparidades étnicas y raciales, ademas de los ingresos
bajos se asocian con la no adherencia al tratamiento; que los gastos de
desplazamiento aumentan en zonas rurales y que los costos de bolillo aumentan
en paises no desarrollados. Todos los estudios anteriores coinciden en afirmar
que la dinAmica de gasto de bolsillo difiere acorde al nivel de desarrollo de los
paises y al apoyo recibido por parte de los sistemas de salud locales, por lo que

ampliar el conocimiento contextual en este tema es imperante.

1.3 Significancia disciplinar

Enfermeria, una profesién caracterizada por su compromiso con el cuidado de la
salud humano, requiere investigar en estas tematicas, pues en primera medida la
mujer que vive la experiencia del padecer cancer de mama, se mueve en un
contexto familiar, que necesariamente se ve afectado por la situacién; ademas,
parte de la experiencia es la afectacion laboral y financiera como se menciona en
un estudio de Malasia en 2011. Y que puede ser de interés para las enfermeras

conocer de forma objetiva la magnitud de dicho fendmeno con el fin de brindar el
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apoyo social respectivo. Lo anterior, responde a uno de los patrones de

conocimiento de enfermeria: el socio politico (35).

Investigaciones relacionadas mencionan el tema como gastos de bolsillo y han
sido lideradas por enfermeras. Moore reportdé en su estudio con pacientes con
cancer de mama, que existen costos adicionales a los incurridos dentro del
hospital, dentro de los cuales se encuentran el transporte, los suplementos
alimenticios, la compra de medicamentos, las actividades de ocio y recreacion, las
facturas de teléfono y los seguros, aspectos todos que pueden ser una carga
significativa sobre las finanzas de la familia. Sefiala ademas que las enfermeras
pueden ayudar a que las familias anticipen los gastos y accedan a redes de apoyo
comunitarias(30). Otros estudios abordan el fendbmeno con el nombre de costos
ocultos del cuidado de la persona con cancer, afirmando que conocerlos permite a
la enfermera brindar apoyo social en esta area y evitar retrasos en el tratamiento

relacionados con los gastos adicionales. (36)

Acorde con lo anterior, el grupo de investigacion Cuidado de enfermeria al
paciente cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia, ha liderado la linea de investigacion que en América Latina explora la
carga financiera relacionada con el cuidado de la persona con enfermedad
cronica. Para ello, ha planteado las bases conceptuales en el Modelo para abordar
la carga del cuidado de la persona con enfermedad cronica no transmisible
(ECNT) en Colombia, dentro del que bajo un paradigma de cuidado, pretende
acercarse a la perspectiva de pacientes, cuidadores familiares, familias,
profesionales, instituciones y sistemas de salud, frente al sobreesfuerzo que en
diversas esferas representa el abordaje de la persona con esta condicién. Dentro
del modelo, se parte del supuesto de que el cuidado de la persona con ECNT
implica un sobreesfuerzo financiero para el sistema de salud, para las instituciones
y para las familias, se afirma ademas que la carga financiera se relaciona con la
calidad de vida (37).

En esta linea de investigacion, se han desarrollado estudios con familias de cuidan

a enfermos crénicos en Colombia y Guatemala, encontrando que la carga
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financiera adquiere comportamientos especificos acorde al pais y a la condicidon
cronica que se padezca (38) (39). Se requiere expandir el conocimiento que sobre
este fendbmeno se tiene, en particular en un padecimiento como el cancer de
mama, construyendo en amplitud el conocimiento y validando con otra poblacion
importante el modelo de carga propuesto por la Facultad de enfermeria y el Grupo

de cuidado al paciente cronico.

1.4 Surgimiento del estudio

Este estudio surgié como respuesta a proposiciones iniciales y vacios derivados
de ellas a partir de la significancia social, tedrica y disciplinar. A continuacion se
describieron:

Desde la significancia social:

Proposiciones:

e EIl cancer de mama es uno de los mas incidentes en las mujeres en el
mundo y particularmente en Colombia.

e EIl cancer de mama ocupa el tercer puesto en la mortalidad general en
mujeres en Colombia.

e La mortalidad por cancer de mama ha mostrado un aumentos consistente
en las ultimas dos décadas en Colombia.

e Hay carga financiera asociada al cuidado de la mujer con cancer de

mama, se relaciona con la alteracion de la dinamica familiar.

e Vacio: Se requiere conocer la carga financiera asociada al cuidado de la
mujer con cancer de mama con el fin de determinar las necesidades ocultas

de esta poblacion frente a este fendbmeno.

Desde la significancia teorica:

Proposiciones:
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Se sabe que el cdncer de mama implica costos fisicos, emocionales y
financieros en las mujeres con cancer de mama y sus familias.

La mujer con cdncer de mama vive una afectacion laboral o que repercute
en un menor nivel de ingreso en el hogar.

El cuidado de una mujer con cancer de mama implica incurrir en gastos
adicionales en transporte, alimentacion, medicamentos y accesorios.

Se conocen algunos aspectos de los gastos de bolsillo en cancer de mama
en paises como Estados Unidos, Canada y Haiti, se desconoce este

comportamiento en Colombia.

Vacio: Se requiere conocer la carga financiera familiar asociada al cuidado de la

mujer con cancer de mama en Colombia, pues solo se cuenta con informacién de

paises que no son comparables en nivel de ingresos y desarrollo del sistema de

salud.

Desde la significancia disciplinar:

Proposiciones:

Enfermeria tienen por imperativo el cuidado de la experiencia de la salud
humana, lo cual incluye los aspectos financieros.

El modelo para abordar la carga del cuidado de la persona con ECNT, da
sustento a la afirmacion de que dicho cuidado implica un sobreesfuerzo
financiero.

Hay aproximaciones empiricas a la carga financiera familiar asociada al
cuidado de un enfermo crénico en Colombia y Guatemala, pero no se
conoce el comportamiento de esta carga en cancer de mama.

Las enfermeras puede apoyar a las familias para que anticipen los gastos y
accedan a redes de apoyo, lo que puede tener un efecto en la continuidad

de los tratamientos.
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Vacio: Enfermeria esta llamada a investigar acerca de la carga financiera familiar
asociada al cuidado, expandir esta linea de investigacion argumentara con

evidencia acciones de la practica.

De esta forma surge el problema de investigacion que plantea el siguiente

interrogante:

¢,Cual es la carga financiera (CF) familiar asociada al cuidado de las mujeres con

cancer de mama en la ciudad de Bogot4?

Antecedentes:

En Colombia 2.649 mujeres mueren cada afio por cancer de mama, por falta de
auto examen y mamografias periddicas, lo que indica que no se realiza la
deteccion oportuna del cancer en estadios tempranos. “Alrededor de 8.686 casos
son detectados al afio; la mayor cantidad de estos son registrados en Bogota,

Medellin, Cali, Barranquilla, Cartagena, Bucaramanga, Santa Marta y San

Andrés”. (3).

La Ley 1384 de 2010, también llamada ley Sandra Ceballos por la cual se
establecen las acciones para la atencion y control integral del cancer en la
poblacién Colombiana, busca reducir la mortalidad y la morbilidad, mejorando la
calidad de vida de los pacientes oncoldgicos. El acceso, oportunidad y continuidad
en el diagnostico y tratamiento del cancer, desde las instituciones, aumentar la
vigilancia y el control por parte de las autoridades territoriales con el fin de
garantizar el cumplimiento de la atencidén integral, romper con los tramites

administrativos para mejorar la oportunidad de inicio y continuidad de los

tratamientos al paciente. (7).

La legislacion esta distante para ser realidad en todos los contextos, quedando en
las voluntades la realizacién de programas o estrategias para mitigar la carga
econdémica familiar que genera la enfermedad, pero sin desconocer que ya estan

documentados los derechos del abordaje ideal e integral como parte
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indispensable en la recuperacion de la calidad de vida, como es el caso de las
pacientes con cancer de mama, las cirugias reconstructivas subsecuentes y los

tratamientos de apoyo psicolégico.

El Plan decenal para el control del cancer 2012 — 2021, crea un modelo el cual
busca tener control del riesgo, la deteccion temprana, tratamiento, rehabilitacion y
el cuidado paliativo en Colombia, se hace énfasis en promover la atencion
continuada desde la prevencion hasta la rehabilitacion. Este modelo trabaja en los
ambitos politico, comunitario y los servicios de salud con el fin de integrar el
abordaje poblacional, control del riesgo, reduccion de la mortalidad y mejoria en la
calidad de vida. (8)

Cuenta con un primer acercamiento en la propuesta para mejorar la calidad de
vida del paciente y la familia en cuanto a disminuir la carga que genera la
enfermedad.

En su linea estratégica 4. Mejoramiento de la calidad de vida de pacientes y
sobrevivientes con cancer. La atencién integral del paciente oncoldgico debe estar
enfocada desde el punto de vista biolégico, psicolégico, familiar, laboral y social.
Contar al 2017, con una politica de reincorporacion a la vida laboral de
sobrevivientes de cancer. Contar servicios de apoyo social y consejeria a
pacientes con cancer y sus cuidadores. Formular la politica de reincorporacién a la

vida laboral de sobrevivientes de cancer. (7)

1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general

Describir la carga financiera (CF) familiar asociada al cuidado de la mujer con
cancer (CA) de mama que son atendidas en una fundacion de Bogota en el primer

semestre del 2018.
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1.5.2 Objetivos especificos

e Describir las caracteristicas de las mujeres con cancer de mama y sus
familias.

e Describir las fuentes de ingreso financiero y endeudamiento de las familias
de la mujer con cancer de mama.

e Describir el gasto general y el asociado al cuidado de la mujer con cancer
de mama en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto
familiar.

e Describir el porcentaje del sobrecosto asociado al cuidado de la mujer con
cancer de mama frente al presupuesto familiar.

e Describir el grado de la carga financiera del cuidado de la mujer con cancer

de mama.

1.6 Justificacion

La presente investigacion busca determinar la carga financiera (CF) de las familias
gue cuidan de las mujeres con cancer de mama. También cudl es la mayor fuente
de CF para contribuir a la busqueda y desarrollo de alternativas que
disminuyan esta carga en pro de solucionar una de las barreras que mas dificultan

la consecucion de metas en el control de esta enfermedad en el pais y el mundo.

El cancer tiene un aumento progresivo en la poblacion adulta, si bien es cierto
gue la Organizacion Mundial de la salud (OMS) y las diferentes entidades
territoriales han planteado estrategias para prevenir y controlar estas
enfermedades, los contextos donde se presentan contienen diferentes retos
sociales, politicos y economicos que hacen dificil el cumplimiento de las
disposiciones mundiales encaminadas a detener el crecimiento exponencial de
nuevos casos y el avanzado deterioro o mortalidad de los pacientes que no son
diagnosticados y tratados oportunamente, generando un impacto a nivel

epidemioldgico, en la salud publica y en la economia mundial.
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El cancer de mama es el cancer mas frecuente en las mujeres tanto en los paises
desarrollados como en los paises en desarrollo. La incidencia de cancer de mama
esta aumentando debido a la mayor esperanza de vida, el aumento de la

urbanizacién y la adopcion de modos de vida occidentales. (1) (2)

La presencia de cancer en las familias genera cambios no solo de tipo emocional y

social, también financiero y econémico.

Hablar del céancer en la poblacion femenina que cumplen muchos roles
importantes como proveedora en el hogar, muchas siendo madres cabeza de
hogar, que para dedicarse por completo a tratamientos para el cAncer complejos y
prolongados, requieren de cambios en sus estilos y proyectos de vida, sumado a
esto la disminucién de ingresos por ausencias en el trabajo, y un aumento en los

gastos por el cambio en su estado de salud.

Muchos de los pacientes presentan dificultades financieras que producen
preocupacion, sufrimiento fisico, emocional y espiritual. El personal de salud debe
explorar con detalle la presencia de problemas financieros desde el enfoque de
cuidado. (57)

El tipo de seguro, la raza, el estado civil, la educacién, la ubicacion geografica
entre otras contribuye a mayor carga financiera en las familias que cuidan

pacientes con cancer. (57)

Es asi como, desde la perspectiva de cuidado, se justifica la importancia de
abordar el fenbmeno, ya que mudltiples investigaciones han demostrado que el
cancer es vivido por las familias, la carga financiera que experimentan es

significativa.

El tratamiento del cancer de mama requiere un cuidado permanente y la no
disponibilidad de tiempo y recursos puede provocar retrasos en estos o0
abandono, afectando la calidad del cuidado y la calidad de vida del paciente, es
por eso que el cuidador se ve obligado a abandonar su empleo o estudios para

dedicarse por completo a brindar cuidado.(58)
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La experiencia y las actitudes hacia la solucion del costo en la atencion del cancer

de mama impactan sobre la calidad de vida de las pacientes y sus familias. (53)

Para la enfermeria es importante investigar en este campo, ya que dentro de los
objetivos y metas de esta disciplina estd el cuidado en la experiencia de la salud
humana vy en el caso de la mujer con cancer de mama las implicaciones
econdémicas no pueden ser excluidas, ademas estan presentes en la experiencia
que tiene los cuidadores quienes requieren de un soporte social continuo,
siendo asi una conclusibn comdn en muchos estudios consultados que
recomiendan que tener evidencia y descripcion detallada de la carga financiera
permite participar de forma activa en la formulacion de politicas y programas

gue apoyen econémicamente a las familias con cancer.

Cabe sefalar la necesidad para enfermeria de originar conocimientos
relacionados con la carga financiera familiar del cuidado de la mujer con cancer
de mama, ya que en la actualidad no se encuentran muchas investigaciones
especificas en este tema, aportando al enriquecimiento conceptual y tedrico de
futuras investigaciones que contribuyan a proteger la calidad de vida de los

pacientes con cancer y sus familiares.

Es importante mencionar que la produccion de conocimiento relacionado con la
carga financiera familiar asociada al cuidado de las mujeres con cancer de mama
cualificara el cuerpo de conocimiento de la disciplina en la practica de cuidado y
gque a su vez complementa la dinamica en la produccion de conocimiento
institucional a partir de la descripcion de los contextos de la poblacion que atiende

y que es representativa.

Los estudios de carga financiera asociada al cuidado permiten presentar la
verdadera dimension de un problema de salud, aportan una informacion valiosa
para la sociedad, las instituciones, los entes gubernamentales y no
gubernamentales, por tanto, permiten apreciar las consecuencia y las cifras que
son asumidas por la familia al momento de afrontar una determinada enfermedad

(48), desde la mirada real donde con el trabajo conjunto y multidisciplinario se

23



24

pueden construir propuestas de intervenciéon politica y estrategias en salud

publica que disminuyan las consecuencias que trae el fenbmeno.

1.7 Conceptos

Mujer con cdncer de mama. Mujer a quien se le ha confirmado a través de un
estudio histopatolégico un trastorno organico caracterizado por el crecimiento y
diseminaciéon incontrolada de células cancerosas en alguna o las dos mamas.
(59)

Familia que cuida a una mujer con cancer de mama. Grupo de dos 0 mas
personas que tienen entre si hasta el 4 grado de consanguinidad y 2 de afinidad,
conviven bajo el mismo techo y cuentan con un presupuesto familiar comuan, en su
entorno se cuida a una mujer con cancer de mama. Para esta investigacion la
familia es una unidad en la que se incluye a la mujer con cancer de mama y

deméas miembros. (68)

Carga financiera familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de

mama.

Definicion conceptual. Esfuerzo financiero adicional en la que incurre una familia

con ocasion del cuidado de una mujer con cancer de mama.

Definicion operacional. Nivel de carga, el cual corresponde al peso relativo
financiero por rubro del presupuesto familiar asociado al cuidado de la mujer con
cancer de mama. Se obtiene mediante un cociente de gastos previos a la
enfermedad y actuales, el cual mediante la funcién arco- tangente se convierte en
grados de un angulo que son directamente proporcionales al nivel de carga.

Carga de la enfermedad crénica para los sujetos implicados en el cuidado (67)
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Marco Teodrico

Este marco se construyé a partir de los hallazgos relevantes de la literatura
cientifica reportados acerca de la carga de la enfermedad y carga financiera
familiar. Se realiz6 una busqueda sistematica de literatura en las bases de datos
Biblioteca virtual en salud, Nursing Ovid, PubMed, Proquest, Scielo, Cuiden y
lectura critica de investigaciones relacionados con el tema, encontrandose algunas
sobre carga financiera familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer en
Norteamérica y Canada especificamente, pero no son muchas por lo que fue
necesario comprender el fendmeno con estudios que abordaban la CF asociada al
cuidado del paciente con enfermedad cronica y el modelo de Carga de la

enfermedad en Colombia.

2.1 Carga de la enfermedad

Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para algo.
Cuando se habla de la carga del cuidado de la ECNT, se hace referencia al
esfuerzo adicional que implica satisfacer las necesidades de las personas con
enfermedad crénica, de sus cuidadores familiares y profesionales, de las

instituciones y del Sistema de salud y la sociedad en general.(40)

La carga de la enfermedad en Estados Unidos gasta el 16% ($ 2 billones de
dolares) de su producto interno bruto (PIB) en asistencia sanitaria. Debido a que
el crecimiento en el gasto en salud es superior al de la economia en general y se
espera gque alcance casi el 20% en 2017. Las cuentas para el cuidado del cancer

son el 5% del gasto en salud, y se espera gue esta proporcion aumente. (41)

Muchos estudios mencionan costos de la enfermedad que consisten en la

identificacion y medicion de los mismos asociados a responder desde el sistema
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de salud (costos directos), los (costos indirectos) son asumidos por las familias y
son apenas mencionados. Ademas, evidencian la verdadera dimension de un
problema de salud, aportan informacién valiosa para la toma de decisiones cémo

asignacion de recursos y sirven para el disefio de politicas publicas.

La carga financiera CF asociada al cuidado en las enfermedades cronicas no
transmisibles ECNT es un constructo multidimensional que incluye tres

perspectivas:

La epidemioldgica (relacion con la frecuencia y valoracion de consecuencias en
afos de vida y pérdidas funcionales). La econémica (impacto sobre consumo,
ahorro, oferta de mano de obra, productividad y acumulacion de capital humano) y
la social (factores de desgaste, estrés, impacto familiar, limitacién social y

aspectos positivos de la experiencia), con multiples interrelaciones entre si. (40)

2.2 Estudios sobre carga financiera familiar en
personas con enfermedad crénica (EC)

La cuantificacion aproximada de la CF atribuible al cuidado de una persona con
EC requiere del disefio de instrumentos y metodologias de analisis integrales muy
especificas que han sido logradas por disciplinas cercanas a las vivencias de las
familias, estas en alianza con otras construyen un estimado, mediante ejercicios
gue buscan describir el consumo real efectivo familiar del cuidado diario de estos

pacientes(42).

Actualmente, una familia que no tiene un paciente con enfermedad cronica gasta
en salud 259.590 pesos al mes, mientras que en las que si los hay, los gastos se
eleva a $834.640 (64)

La necesidad en la que mas se requiere gasto de bolsillo familiar, siguen siendo
los costos propios de salud, los de transporte, vivienda, comunicaciones y

alimentos los que producen la carga financiera elevada en la familia que cuidada
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del enfermo cronico. Esto produce un impacto importante en la estabilidad familiar.
(39)

Adicional a esto, se debe tener en cuenta que a causa del tiempo que los
cuidadores familiares dedican a los enfermos, deben dejar sus trabajos, lo que

también disminuye los ingresos ye el presupuesto familiar. (64)

Instrumentos como los propuestos el Grupo de Cuidado del Paciente Croénico
“‘GCPC-UN- D”, para caracterizar los sujetos y la Encuesta “Costo financiero del
cuidado de la EC”, para conocer el consumo real efectivo familiar, fueron logrados
por este grupo de la Universidad Nacional de Colombia liderado por la Facultad de
Enfermeria. En el caso de Colombia se logr6 establecer que la region mas

afectada con la CF de cuidado a personas con EC es la Andina. (38)

La investigacion multidisciplinaria ofrece excelentes propuestas que en esta
tematica perfeccionan el abordaje metodologico para andlisis de informacion de
muchas fuentes, multiples contextos y variables como lo sugieren Mayorga y
Sanchez, (42)

2.3 Estudios sobre carga financiera familiar en
personas con cancer

El cuidar a una persona con cancer genera costos significativos para las familias,
los estudios se han enfocado con mas detalle en los costos significativos de
proporcionar tratamientos y atencion por el sistema de salud en la sociedad en
términos de morbi-mortalidad. (41) (43) (47) (48)

La adherencia a los tratamientos para el cancer y la toma de decisiones, esta
relacionada con la capacidad financiera familiar y las estrategias costo-superacion
gue mas se adoptan para adquirirlos son: encontrar medicamentos menos
costosos, pedir dinero prestado para pagar por los medicamentos, y la reduccién
de los gastos de otro modo. Los pacientes no adherentes no cuentan con plan de
seguro de medicamentos recetados de estratos socioeconémicos bajos, lo que

afectaba negativamente su calidad de vida. (49) (50) (52)
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Cuando el cancer esta en estadios avanzados el costo es elevado por requerir de
mas atencion y cuidado. Los costos totales estimados para tratar a las personas
con céncer al final de la vida son de £ 641 millones, siendo los de mama y prostata

los de costos mas elevados. (29)

Las personas con cancer avanzado requieren una gama de atencion de salud,
social e informal durante las fases finales de la vida. El costo de brindar atencién a
este grupo a medida que se acercan al final de sus vidas es desconocido, pero

representa un costo significativo para los sistemas de salud y sus familias. (43)

Los gastos para el diagndstico y el tratamiento son catastroficos para los pacientes
con cancer en China, y los costos asumidos por la familia fueron sustanciales. Los
gastos y la carga financiera varian dentro de los subgrupos, especialmente entre

pacientes con diferentes grados de lesiones y estadios. (44) (49)

Gran parte de este costo es soportado por los familiares, quienes experimentan
cambios drasticos en la destinacion de recursos financieros para asumir el apoyo
en los tratamientos y cuidado domiciliario, sumado a tiempo generado por
incapacidad y pérdida de salario. (43)(49) (50)(51)

2.4 Estudios sobre carga financiera familiar en cancer
de mama

Los estudios publicados que cuantifiquen con precision el fenébmeno de carga
econOmica familiar en cancer de mama especificamente son escasos por eso es
necesario incluir en la busqueda y analisis los estudios genéricos que mencionan

datos importantes en los resultados de la exploracion.

En China en 2016 en un estudio metacéntrico de pacientes con ingreso anual por
hogar de $8.607, el gasto anual por paciente con cancer de mama es de $8.668
lo que nos podria decir que los gastos por fuera del bolsillo desde el diagnéstico
recién dos meses antes y 10 meses después del mismo equivalen por paciente a
$ 4.947 representando el 57.5% de los ingresos anuales de los hogares. Se

confirma que la CF que produce el cancer en la familia es inmanejable. (44)
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Este estudio de Pisu, con supervivientes de cancer de mama, confirma con su
exploracion que los sobrevivientes de cancer con ingresos limitados pueden ser
los mas afectados. La formulacion de preguntas donde las respuestas mas
pertinentes eran:(1) necesidad de un seguro asequible; (2) necesitan tener
informacion inmediata sobre el tratamiento de los costos de los pacientes se
enfrentaran, la cobertura del seguro, y las agencias o programas que proporcionan

productos y servicios necesarios. (3).(28)

La carga financiera entre los sobrevivientes de cancer de mama a menudo se
pasa por alto en la planificacion de cuidados para supervivientes. Los
sobrevivientes de cancer con ingresos limitados pueden ser los mas afectados.
(27)

La experiencia y las actitudes hacia la solucion del costo en la atencion del cancer

de mama impactan sobre la calidad de vida de las pacientes. (53)

La carga financiera de cancer en Pakistdn no se limita a la fase aguda del
tratamiento. Las mujeres presentan dificultades econOmicas extremas como
consecuencia del cancer de mama en la supervivencia a largo plazo. Se confirma
la importancia de proporcionar cuidados a través del continuo para hacer frente a

las complejas necesidades de los sobrevivientes de cancer de bajos ingresos. (55)

En Australia se realiz6 encuesta recopilando datos sobre los costos de bolsillo, el
apoyo a la atencion, las reducciones de trabajo pagadas y no remuneradas y las
percepciones de los participantes sobre estos impactos financieros. Los ingresos
perdidos, los gastos de los servicios de salud y el trabajo no remunerado perdido
eran las mayores fuentes de carga econdmica. Las mujeres con ganglios linfaticos
positivos reportaron costos significativamente mas altos que aquellos con ganglios
linfaticos negativos (US $ 6674 versus US $ 3533, p <0,001), y las mujeres mas
jovenes (<o = 50 afios) con ganglios linfaticos positivos experimentaron un costo
80% mayor que las mujeres mayores. US $ 8880 versus US $ 4937, p <0,001).
Los costos econdmicos relacionados con el cancer de mama pueden seguir

afectando a las mujeres 18 meses después del diagndstico. La investigacion
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econdémica afiade una dimension importante para comprender el impacto del
cancer de mama, y los resultados pueden utilizarse para ayudar a mejorar los
servicios de atencién de apoyo para las mujeres y las familias que se enfrentan a

esta enfermedad. (56)
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Marco Metodologico

3.1. Marco de disefno

3.1.1 Tipo de estudio

Estudio cuantitativo de tipo descriptivo y de corte trasversal.

3.1.2 Unidad de analisis

Familias que cuidan a una mujer con cancer de mama. Los informantes del
estudio fueron principalmente las mujeres con cancer de mama. La encuesta fué
respondida por el participante mas enterado sobre los gastos asumidos, en la
mayoria de los casos fue la misma paciente (mujer con cancer de mama) y en

otros puede ser un cuidador principal familiar.

3.1.3 Criterios de inclusiodn:

Fueron incluidas en este estudio familias que cumplieron los siguientes criterios:

e Estar constituidas por dos 0 mas miembros con vinculo de consanguinidad
o afinidad.

e Tener un presupuesto familiar comun.

e Que uno de sus miembros fuera una mujer con cancer de mama que

cumplia con los criterios sefialados mas adelante.

Este fue un estudio de carga financiera familiar en la que el informante fue la
mujer con cancer de mama que cumplioé con los siguientes criterios de

inclusion:

e Mujer a la que se le ha confirmado el diagndstico de cancer de mama.
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Mujer que se encontraba en tratamiento contra el cancer de mama:
quimioterapia, radioterapia o cirugia. Ya que acorde con la estadistica es en
el periodo de tratamientos neo adyuvantes y adyuvantes en que se incurre
con la mayoria de gastos asociados al cuidado de la mujer con cancer de
mama.(4)

Mujer con cancer de mama con tiempo de diagnostico de dos meses 0 mas,
ya que la metodologia de estimacion de la CF se basa en una comparacion
de gastos previos y posteriores al diagnostico de cancer de mama, por cada
rubro del presupuesto familiar, es requerido contar con informacion de
como minimo dos meses previos y posteriores al diagnostico. (67)

Mujer mayor de 18 afios.

Mujer con un estatus mental intacto. Esto se verificd con la aplicacion del

Test SPMSQ (short portable mental status questionare) (ver anexo 4.)

3.1.4 Criterios de exclusion:

Mujeres que tuvieron cancer de mama a las que se les declar
sobrevivientes, es decir estaban libres de la enfermedad y se encuentran en
proceso de seguimiento, el cual implicé entre dos y tres visitas a oncologia
anual y por tanto pueden tener una carga financiera diferente a las mujeres
gue se encuentran en tratamiento activo.

Familias que ademas de tener una mujer con cancer de mama tenian otro
miembro de la familia con enfermedad cronica que podia alterar mas el

presupuesto familiar.

3.1.5 Muestreo

El tamafio de la muestra fue calculado teniendo en cuenta la descripcién de la

Carga financiera familiar asociada al cuidado de una mujer con cancer de mama,

se eligio el centro de masa de la distribucion de frecuencias de los ingresos

familiares por rubro y el gasto familiar asociado al cuidado de la mujer con cancer

de mama, como el indicador mas pertinente.
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La distribucién de frecuencias por rubro del gasto familiar presenta variedad de
desviaciones estandar, lo que implicaria calcular un tamafio de muestra singular
para cada rubro. Para superar esta limitacion, el calculo del tamafio de muestra se
realizd de forma genérica, asumiendo el error maximo admisible en la estimacion
en términos de unidades de la desviacion estandar. Asi entonces este trabajo
realiza un célculo de tamafio de muestra con una confianza del 95% y un error
maximo admisible del 5% de la desviacion estandar como elementos de la
precision de la estimacion de los promedios a que haya lugar. En consecuencia, el

tamafio de muestra fue de 71 familias de mujeres con cancer de mama.

Se realiz6 un muestreo por conveniencia en el cual ingresaron al estudio mujeres

pertenecientes a la Fundacion SIMMON que cumplian criterios de inclusion.

3.1.6 Escenario de lainvestigacion:

El estudio se realiz6 en la Fundacién SIMMON (Sinergias integradas para el
mejoramiento del manejo oncolégico), cuya mision es trabajar por el control del
cancer, contribuyendo con el mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes
con cancer y sus familias. La Fundacion apoya a los pacientes con orientacion y
asesoria con diferentes disciplinas legales y de la salud, talleres y grupos de
apoyo. Las oficinas estan ubicadas en Bogota en el sector norte de la ciudad. Su

presidente es sobreviviente de cancer de mama Adriana Garzon.

3.1.7 Recoleccién de datos

La caracterizacion de la muestra se realiz6 con una ficha de caracterizacion de
construccion propia que incluyé los siguientes datos: en lo referente a la mujer con
cancer de mama: tipo de cancer, estatificacion, edad, escolaridad, ocupacion,
procedencia, lugar de residencia, patrimonio (bienes muebles e inmuebles),
ingresos en COP, personas a cargo, endeudamiento; en cuanto a las familias:
namero de personas que viven en el hogar, parentesco, estrato socioeconomico
de la casa en que viven, ingresos del hogar e COP, endeudamiento, nimero de

personas a cargo.
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La informacion del consumo real efectivo asociado al cuidado de la mujer con
cancer de mama que es fundamental para definir la carga financiera familiar
asociada a su cuidado se recogié con la encuesta familiar: CF propiedad del
Grupo de cuidado de enfermeria del paciente crénico de la Universidad Nacional
(GCPC-UN). El instrumento creado con base a la revision de literatura sobre la
tematica, cuenta con cuatro dimensiones que incluyen: Los datos de identificacion
del cuidador; el consumo real efectivo atribuible al cuidado de las personas con
enfermedad cronica; la percepcion de carga asociada a la CF y las observaciones
relacionadas con el costo del cuidado. Esta encuesta contiene 9 variables de
indagacioén asi: Alimentos, vivienda (incluidos arriendo, servicios publicos, atencion
a visitas del enfermo), salud (incluidos EPS, pre pagada, medicamentos, servicios
adicionales, seguros, valor del tiempo del cuidador, elementos de aseo,
mobiliario), transporte, comunicaciones, otros. La encuesta fue disefiada en el
marco del “Programa para la Disminucién de la Carga del Cuidado de las ECNT
en Colombia”. La encuesta cuenta con validez de contenido, desarrollada a partir
de un juicio de expertos que incluyé profesionales de é&reas como la
administracion, economia, contaduria y salud. La validez se confirmo6 a partir de

los criterios de claridad, suficiencia, coherencia y relevancia.(42)

3.1.8 Procedimiento:

La siguiente figura muestra las etapas del procedimiento.

/. N ™
., - s 7. Andlisis de
1. Preparacion del sitio 6. Analisis .
. L o resultados e informe
de investigacion estadistico .
final
s I | ™
2. Entrenamiento de 5. Recolecciény 8. Publicacién y
los auxiliares de sistematizacion de la conclusiones del
investigacion informacién estudio
&
S — >

e —
9. Socializacion de |
resultados con los

usuarios del la

Fundacién.

3. Inmersidn en 4. Seleccién de los
campos y ajustes participantes

Figura 1. Procedimiento.
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3.1.9 Control de sesgos:

Instrumental: Se utiliz6 una encuesta con validez facial y de contenido. A este
tipo de instrumento no aplica pruebas psicométricas como la validez de constructo
y confiablidad, puesto que se compone de variables con diferentes niveles de

medicion, incluidos el nominal y ordinal.

Seleccién: Se controld6 mediante la verificacion del cumplimiento de criterios de

inclusion.

La recoleccion de datos la realizé un investigador diferente al que desarrollo las
actividades de andlisis y aplicacion de la metodologia investigativa y la identidad
de los participantes se protegié asignando iniciales de sus nombres con el objetivo

de reducir sesgos en los resultados del estudio.

Se consideraron los sesgos que pudieran influir en la seleccion de la Carga
financiera familiar, considerando que las variables estrato socioecondémico, edad y
ocupacion podian ser variables confusoras para la descripcion de la carga

financiera familiar. Se propone controlarlas, a partir del siguiente procedimiento.

a. Se exploré si existian correlaciones entre la variable edad y la carga
financiera familiar. Se encontrd un coeficiente de correlacion de Pearson de
0.058 con un valor P de 0,64, lo cual evidencié que no hay relacion entre
las variables.

b. Se exploro si existian asociaciones entre la carga financiera familiar y las
variables estrato financiero y ocupacion. Se encontr6 una prueba Chi
cuadrado de 73,4 con un valor P de 0,787 para el estrato socioeconémico y
de 72,01 con un valor P de 0,608 para la variable ocupacién, lo cual

evidencio que no existe correlacion entre las variables.

3.1.10 Consideraciones éticas:

Se tomo en cuenta lo determinado por la resolucion 8430 de 1993, frente a las
pautas para la investigacion con seres humanos(45); esta es una investigacion

tipificada como riesgo minimo. La investigacion se orientd en la ley 911 de
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2004(46) , que rige las acciones de enfermeria. La participacion en el estudio es

voluntaria y se realizé el consentimiento informado.
Esta investigacion se rigié por los principios de:

Autonomia: Se informé a las mujeres el objetivo del estudio y la voluntariedad de
participacion en el mismo. Este principio se formalizO en el consentimiento

informado.

Beneficencia: se informd a las mujeres con cancer de mama que este estudio
busco aportar evidencia cientifica para el bien comun de las mujeres que sufren
este padecimiento, ya que conocer esta carga financiera permitid disefar
intervenciones que puedan mitigarla y ademas, esta informacion puede ser

sustento para la formulacion de programas de abordaje.

No maleficencia: Se abord6 a las mujeres un tiempo de dos meses 0 mas
posterior al diagnostico, lo cual pretende evitar un contacto temprano con las
mujeres y dar tiempo para que resuelvan los aspectos urgentes del tratamiento,

asi como el afrontamiento inicial de la enfermedad.

Privacidad y confidencialidad: La encuesta fue aplicada en una oficina cerrada
de la Fundacion SIMMON, favoreci6 un ambiente comodo y privado. La
informacion fue confidencial, solo el investigador principal, el director de tesis y los

auxiliares de investigacion tuvieron acceso a la informacion primaria recolectada.
Justicia: Se dio el mismo trato a todas las informantes del estudio.

Reciprocidad: este estudio respondié al principio de reciprocidad de dos
maneras: a) con las personas que padecen cancer de mama, pues se produjo
evidencia cientifica que evidencio la carga financiera familiar en las familias con
mujeres que padecen la enfermedad, la cual sera presentada a la fundacion en la
que se realizo la investigacion, con el fin de hacer evidente la problematica y
justificar la necesidad de apoyo econdmico a esta poblacion. Ademas, se realizé
publicacién de los resultados de investigacion en una revista indexada y en

eventos cientificos, para hacer visible la problematica y con ello hacer un llamado
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a la necesidad de apoyo. b) Una vez termind la recoleccion de la informaciéon y
acorde con los gastos de mayor prevalencia encontrados, se ofrecio a los
participantes de la investigacion un taller de estrategias de disminucién del gasto
econdémico, el cual fue realizado con el apoyo de dos profesionales
administradores de empresas, integrantes del Grupo de Investigacion de Cuidado

de Enfermeria al Paciente Crénico incluyendo estudiantes.

Riesgo vs. Beneficio: Existe una alta probabilidad de encontrar un nimero de
participantes importante que documente mucha informacion con necesidades y
percepcion de no apoyo institucional alto ante sus dificultades en el proceso de
atencion y acompafnamiento el cual no supera la cantidad mayor en beneficios que
fueron argumentados segun los resultados del estudio que permitieron conocer la
realidad para la implementacién de estrategias sostenibles que contribuyan a la

solucién del problema evidenciado.

Se cuenta con las siguientes autorizaciones:

Aval del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional

de Colombia.

Autorizacion del Grupo de Investigacion Cuidado de Enfermeria al Paciente
Cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia
para la utilizacion de la encuesta familiar Costo financiero del cuidado de la

Enfermedad croénica.

Actuaciones con los participantes de acuerdo a las situaciones y necesidades que

se detectaran al momento de aplicar los instrumentos de la investigacion a los

participantes:

e Necesidades y dificultades econdmicas y sociales que pongan en
riesgo la adherencia al tratamiento. Se remitio a las pacientes y su
cuidador principal a la consulta de trabajo social del servicio, ademas se
inform6 sobre las redes de apoyo existentes: institucionales, hospitalarias y

externas como fundaciones 6 asociaciones de pacientes.
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e Necesidades emocionales y claudicacion del paciente o el cuidador
familiar. Se remiti6 al participante a la consulta de psicologia a su EPS.

Consideraciones éticas en el manejo de los datos, aplicacidon del método y

custodia de la informacion:

La recoleccion de datos se realizé por un investigador diferente al que organizo las
actividades de analisis y aplicacién de la metodologia investigativa. La identidad
de los participantes se protegié asignando iniciales de sus nombres y todos los
documentos estaran custodiados dentro de la fundacion en los archivos fisicos del

area.

3.2 Plan de analisis de datos

La metodologia lograda por un grupo interdisciplinario busca describir y llegar a un
andlisis gréfico de los niveles de carga representados en los grados de un
triangulo que describe a cada rubro. Dicho angulo de cada triAngulo expresa por
calculos que entre mas grados hay mas gastos y esfuerzo financiero, entre mas
pequefio el angulo menos gasto y esfuerzo financiero familiar y la hipotenusa
muestra la variabilidad del peso relativo del rubro total del grupo de familias. La
grafica de caracol hace la analogia al caparazén que carga el caracol, entre mas
grande, mas carga.(42). Tomando en conjunto los rubros que incluye un analisis
parcial o integral, los pesos relativos pueden compararse a partir del diagrama que

se expone a continuacion (42)

Variabilidad del
peso relativo

Pedo relative
medio

Figura 2. Diagrama compilador para la cuantificacion general de los pesos relativos
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La metodologia CARACOL genera grafica que sintetiza el nivel de la carga
producto del consumo real efectivo de las familias y permite compararlo en el

tiempo para evaluar estrategias de disminucion del mismo.

El andlisis de la carga financiera que emplea esta metodologia Caracol (Carga
financiera atribuible al cuidado familiar de una persona con enfermedad cronica en

Colombia), cuenta con dos facetas:

La cuantificacion del nivel de la carga que tienen las familias con el cuidado de la
persona con enfermedad y el costo financiero de ésta, identificando el nivel o peso
relativo del costo financiero en cada uno de los rubros en los cuales la familia hace

un consumo real efectivo o la agrupacién de ellos.

La segunda se orienta a describir los atributos peculiares del consumo del grupo

familiar asociado con el cuidado del paciente.

Para concretar el peso relativo de la carga, se determina la cantidad de dinero que
la familia invierte en el cuidado del enfermo y se contrasta con la cantidad de
dinero que la familia consumia antes de que se presentara la enfermedad en un
determinado rubro de la economia domeéstica. Es asi como el cociente de las dos
cantidades expresa la proporcion del consumo atribuible a la enfermedad respecto
al consumo familiar efectivo en cada uno de los rubros estudiados y en el conjunto
de ellos, independiente de su valor monetario. Es asi como, de acuerdo con
Mayorga et al., el valor del angulo cuantifica el peso relativo que sobrelleva la

familia en los rubros atribuibles al cuidado del enfermo.
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4. Resultados

Esta fase del estudio expone los resultados obtenidos mediante la aplicacion de la
Ficha de Caracterizacion del paciente con cancer: Carga financiera y La Encuesta
Familiar “Costo Financiero del Cuidado de la Enfermedad Crénica’(37) la cual
buscé cuantificar el consumo real efectivo que afrontaron las familias encuestadas

desde el diagnostico de cancer de mama mensualmente.

4.1 Resultados Objetivo especifico 1.

4.1.1 Descripcion de las caracteristicas socio demograficas de la
familia de la mujer con cancer de mama

Conocer las caracteristicas de la poblacion estudio permiti6 medir y comprender
los cambios que sucedieron en la familia cuando aparecié en sus vidas el
diagnostico de cancer y mas si afectd a la mujer quien hoy dia es fundamental en

las dinamicas de familia en cuanto a progreso, sostenibilidad y supervivencia.

En la Grafica 4.1 Se observa ampliamente que Cundinamarca con el 60.5% es el
Departamento con mayor procedencia de la muestra, de manera tal que un
porcentaje importante de la muestra informo que fue necesario hacer muchos
desplazamientos a Bogota donde se encontraban las instituciones prestadoras de
servicios de salud y donde las EPS las remitia. El 97% de la poblaciéon encuestada

vivia en area urbana.

40



41

Departamento de Procedencia

VALLE DEL CAUCA
TOLIMA

SUCRE
SANTANDER
PROVIDENCIA ISLAS
NARINO

HUILA
CUNDINAMARCA
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BOYACA

BOGOTA

ARAUCA

@ NUMERO

Grafica 4.1 Departamento de procedencia de la poblacién de las mujeres con cancer de mama del estudio

Zona de la Vivienda

Bl Zona RURAL W Zona URBANA
3%

Grafica 4.2 Zona de vivienda de la poblacion de las mujeres con cancer de mama del estudio

El estrato econdmico que predomina en la poblacion de mujeres encuestada es el
dos con un porcentaje de 47.8% el segundo lugar es tres con 28,1%, indicador de
gue la poblacién en su mayoria es de estratos socioeconémicos medios a bajos,
situacion relacionada también con las necesidades de esta poblacion que es la

gue mas acude a estas fundaciones en busca de apoyo y orientacion profesional.
Grafica 4.3
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Estrato Socioecondmico
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Grafica 4.3 Estrato socioecondmico de la poblacién de las mujeres con cancer de mama del estudio

4.1.2. Descripcion de las caracteristicas de la familia de la mujer
con cancer de mama

El estudio muestra que el tipo de familia predominate en las mujeres con cancer
de mama fue la nuclear con 43,66% donde con muy poca diferencia le continua la
familia mono-parental con 40,8% quienes refirieron durante la entrevista que
algunos de los hogares se disolvieron después del diagnéstico y otros estan mal,
el 15 % lo componen la familia extensa que es la suma de la mujer con cancer de

mama que convive con sus hijos y los padres y algunos de sus hermanos.

Segun lo expuesto en la Grafica 4.5.el 25% de las mujeres entrevistadas tenian
2 hijos, seguidas un 19,7% que tenian 3 hijos, situacion hoy en dia comun en las

familias de paises en desarrollo. Un 14% no tenian hijos.
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Grafica 4.5 Numero de hijos de las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018

Numero de Hijos

8 1/1,41%
6 1/1,41%
g° >/7.00% 11/15,4%
T 4 ’
3 3 | 14/19,7% _
2 5 18/2
1 11/15,4%
0 | 10/14%
0 5 10 15 20

No. de Mujeres

UMERO
5,3%

Es fundamental documentar que el 42,2% vivian en un hogar compuesto por 5

personas, el 22,5% viven en grupos de dos personas, muchas familias tuvieron

gue desplazarse a la ciudad o cercanias para vivir con familiares bajo el mismo

techo o con conocidos. Grafica 4.6
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Grafica 4.6 NUmero de personas que conviven con las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018
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4.1.3 Descripcion de las caracteristicas de la mujer con cancer de
mama

La edad minima de las mujeres participantes en el estudio (28 afios), la maxima

(77 aflos) con una media de 57,67 afios, con una desviacion estandar de 9,21.

El Grado de Escolaridad muestra, que predomino el niamero de mujeres con
primaria completa (35,2%) y de mujeres con bachiller completo 24 mujeres
(33,8%), llama la atencién el caso de primaria incompleta con (4,23%) muy
cercano al numero de bachilleres incompletos mujeres (5,63%), Sien do datos muy
polarizados, los porcentajes para estudios superiores son minimos. Grafica 4.7

Grado de Escolaridad
1%

605 3% ® NINGUNO

® PRIMARIA

® PRIMARIA INCOMPLETA

W BACHILLER

® BACHILLER INCOMPLETO

= TECNICO
UNIVERSITARIO

POSGRADO

Grafica 4.7 Grado de escolaridad las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018

Al retomar la variable Estado Civil se encontré que el 30,99% de las mujeres estan
solteras lo que llama la atencidén al mirar este dato con el promedio de edad, el
25,35% de mujeres son casadas, el porcentaje de mujeres separadas ocupa el
tercer lugar con 18,31%, mencionaron gque su estado civil cambié después del

diagnéstico. Grafica 4.8
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Grafica 4.8 Estado Civil de las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018

La ocupacion de cada mujer habla de su capacidad de supervivencia y del grado
de dependencia, el 69,1% de mujeres realizan actividades del hogar
seguidamente la ocupacion independiente con 14%, se expone que la situacion
laboral de la poblacion cambia a consecuencia de las incapacidades continuas
para cumplir sus tratamientos, que terminan en perdida del trabajo teniendo que

formar parte de la poblacién trabajadora informal. Grafica 4.9
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Grafica 4.9 Ocupacion de las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018

Numero de afios con el diagnéstico de cancer de mama

N Minimo Maximo Media Desviaciéon estandar

Tiempo con la enfermedad

crénica ( ANOS) & 1 36 7,07 6,138

Tabla 4.3 Numero de afios con el diagnostico de cancer de mama
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La poblacion de mujeres con cancer de mama del estudio respondié que tienen
tiempo vivido después del diagndstico un minimo de un afio y méximo 36 afios,
confirmando la estadistica y la informacibn mundial sobre los afios de

supervivencia en esta poblacion. Tabla 4.3

4.1.4 Descripcion de las caracteristicas del cuidador familiar.

Las mujeres con cancer de mama entrevistadas expresaron lo dificil
econOmicamente de acceder a una persona particular o profesional para que

asuman el acompafiamiento y el cuidado de su salud durante su tratamiento.

Hacen énfasis importante en que los cuidadores en su mayoria son familiares, y
de género femenino en un gran porcentaje: hijas, madres, hermanas o esposas de
la familia. El nivel educativo que tienen es bajo, el 69% de los cuidadores no
terminaron la primaria o no fueron a una escuela, el 5,6 % tienen primaria, el 11.2

% tienen bachillerato, el 5,6 % son profesionales.

El 35% de las mujeres encuetadas tenian cuidador y el 64,7 % no contaban con

este apoyo. Gréafica 4.10

Reconocen que cuidar a una persona con enfermedad oncoldgica es una labor
compleja que implica desarrollar diversas tareas de cuidado directo y otras como
la toma de decisiones, la resolucién de problemas vy la interacciéon con otros®/La
labor del cuidador es fundamental en la vida de un paciente con enfermedad
cronica, y no todos los pacientes que lo requieren cuentan con ese apoyo, la

encuesta aplicada trae la siguiente informacion:

Mujeres con Cuidador

NUMERO

S| 25 '

NO 46 l

Grafica 4.10 Mujeres con cancer de mama que presentan o no cuidador - Estudio 2018
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Numero de horas que se requieren para cuidar a una mujer con cancer de
mama en un dia

n Minimo Maximo Media Desviacion
estandar
Numero de horas 7 0 ” 13 503

de cuidado

Tabla 4.4 No. De horas que se requieren para el cuidado de las mujeres con cancer de mama - Estudio
2018

El nimero de horas que se requieren para el cuidado por dia de una mujer con
cancer de mama reportado, es en promedio de 4,13 horas. En la ubicacion del
horario de la mafiana en la mayoria de las mujeres. El tipo de actividades
referidas estaban relacionadas con el posoperatorio después de mastectomias o
tumorectomias y el momento después de las quimioterapia por sus efectos
secundarios de alto grado que se interponian con las actividades cotidiana dentro

de estas las de auto cuidado.

4.2 Resultados objetivo especifico 2.

Describir las fuentes de ingreso financiero y endeudamiento de las familias de la

mujer con cancer de mama.

4.2.1 Descripcion de Ingresos y Patrimonio Familiar

Los ingresos descritos en pesos colombianos por las mujeres con cancer de
mama datan una cifra minima de 20.000 COP, una cifra méaxima de 4.500.000
COP. Con un promedio de 841.862 COP. Ver Tabla 4.5

Desviacion

N Minimo Maximo Media P
estandar

Ingresos familiares
en pesos 71 20000 4500000 841862,99 688411,791
colombianos

Tabla 4.5 Ingresos familiares de las mujeres con cancer de mama y sus familias - Estudio 2018

La mayoria de las mujeres con cancer de mama de la muestra tiene como fuente

de ingresos la pensién propia o la de su pareja, secundario a la acumulacion de
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dias de incapacidad que terminan con dias cumplidos para pension por
incapacidad por enfermedad. El trabajo formal en empresas o instituciones en un

segundo lugar, de trabajos informales en un tercer .Tabla 4.6.

Fuente No. %
Arriendo 4 5,63
Donaciones 14 19,72
Formal 18 25,35
Fuente de ingresos Informal 15 21,13
familiares Pension 20 28,17

Tabla 4.6 Fuente de Ingresos familiares de las de las mujeres con cancer de mama y sus familias - Estudio
2018

El patrimonio familiar es un apoyo para resolver asuntos financieros relacionados
con el cuidado de las mujeres con cancer y en la mayoria de las encuestadas esta
compuesto por la posesion de vivienda propia y vehiculos en algunas familias.
Tabla 4.6

. . L. _r . Desviaciéon
patr.”—.nonm) N Minimo Maximo Media estandar
familiar en

pesos
71 0 480000000 49105953,13 79931352,282

Tabla 4.7 Patrimonio familiar de las mujeres con cancer de mama - Estudio 2018

El costo del cuidado de la mujer con CA de mama es asumido por ellas mismas en
un 19%, por el esposo 35.2%, por el esposo y la familia 32%. En conclusion el
67,2% es asumido por la familia ya sea nuclear o la de origen. La familia es
fundamental al momento de afrontar la carga financiera asociada al cuidado de la

mujer con cancer de mama. Son la primera linea de la red de apoyo.
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4.2.2 Descripcion de Endeudamiento Familiar

La fuente de endeudamiento que sobresale con mayor porcentaje es empresas
bancarias, a pesar de los altos intereses, estos se obtienen de forma casi
inmediata, con 38% ocupa el primer puesto, con 28% las mujeres que prefieren
no endeudarse asi se someta a recortes en otros gastos o ahorros como los de
recreacion y alimentacion. Sin dejar de mencionar que la media de ingresos esta
en 841.862 COP. Ver tabla 4.12

Fuentes No. %
Sin deudas 20 28,17
Bancos 27 38,03
Cadenas 3 4,23
Fuentes de o
Endeudamiento Fondos familiares 16 22,54
Familiar Gota a gota 5 7,04

Tabla 4.12 Fuente de endeudamiento familiar de las mujeres con cancer de mama y sus familias - Estudio
2018

La encuesta informa que el 43% de las mujeres con cancer de mama y sus
familias tuvieron que endeudarse con un promedio de 1.844.462 COP y el pago en
intereses promedio fue de 18.444 COP La razén, para desplazamientos definitivos
a la ciudad, inicios de tratamientos no pos de alto costo mientras eran autorizados

y gastos de trasporte en taxis. Tabla 4.13

Deuda por gastos mensual asociados al Cuidado de la mujer
con cancer de mama en COP.

Desviacié
Rubro Minimo Maximo Media esvllacmn
estandar
Morto dela 0 23000000  1.844.462  4.731.087.35
euda
Pago de intereses 0 1610000 18.444 190.436,65

Tabla 4.13 Deudas por gastos asociados al cuidado la mujer con cancer de mama y su familia en pesos
colombianos.
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Aunque hay familias que no se endeudaron sostuvieron que fue necesario pasar
por muchas restricciones que disminuyeron sustancialmente su calidad de vida y
la de su familia. Un grupo de familias se endeudo por temas de medicamentos no
pos de muy alto costo pero en general el tema se mantuvo en comun denominador
con el gasto de trasporte por desplazamientos desde el domicilio al centro de

atenciéon en salud durante el tratamiento.

4.3 Resultados objetivo especifico 3.

Describir el gasto general y el asociado al cuidado de la mujer con cancer de

mama en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto familiar.

4.3.1 Descripcion del gasto general y asociado al cuidado de la
mujer con cancer de mama

El desarrollo del objetivo describe el gasto general previo al diagnéstico y los
compara al asociado al cuidado de la mujer con cancer de mama en pesos

colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto familiar.

En la tabla 4.8 Se consolidé el gasto general y el asociado al cuidado de la mujer

con cancer de mama en pesos colombianos (COP) en las variables encuestadas.

En el gasto para alimentacion; las familias de la mujer con cancer de mama
gastaron un minimo de 30000 COP y un méaximo de 1.200.000 COP mensual. De
este gasto total se observd que aumento un 45% en lo que estad asociado al

cuidado de la mujer con cancer de mama.

Las pacientes afirmaron que este gasto se incremento al cambio del estilo de la
dieta para mejorar la calidad de vida del enfermo y aumentar la tolerancia y
soporte de los tratamientos, aumento el consumo de proteinas de origen animal
como el pescado y el pollo, adicionalmente de frutas, verduras y legumbres en sus

menu. Otras sumaron el consumo de complementos alimenticios como vitaminas y
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bebidas nutricionales tales como leche de almendras y otras de diferentes marcas

comerciales que no estan dentro del POS.

En cuanto a vivienda o gasto en arriendo muestra que el 53.5% de las familias
tenia vivienda propia o vivian con familiares (padres) sin tener gasto en este
rubro. El 46,5% gastaron en promedio mensual 340.882,35 COP en arriendo. De
este gasto se detecto un aumento de 154% reuniendo arriendo y servicios de
vivienda asociado al cuidado de la mujer con cancer de mama. El 35,2% de las
familias se trasladd de regién debido a los tratamientos tan prolongados en el
tiempo adicional a la necesidad de continuar en controles y seguimientos. La
ciudad de Bogota es donde se radican para vivir, en barrios como Soacha, bosa,
Santa Librada y otros donde el costo de vida no es tan alto pero si quedan

retirados de los sitios de tratamiento.

El uso de la electricidad de las familias en promedio mensual gast6 60.753,73
COP, el incremento fue 25,69% asociado al cuidado de la mujer con cancer de
mama. El aumento se debié segin manifiestan las mujeres encuestadas por el
aumento de electrodomésticos (calentadores, duchas, microondas) manifestaron
que debieron preparar alimentos con mas frecuencia, otras familias aumentaron el

gasto por el uso de la maquina de oxigeno.

Dentro del gasto general del presupuesto familiar dispuesto mensualmente para
el servicio de gas aumento en un 43,3% por gasto asociado al cuidado de la mujer
con cancer de mama. El aumento se debid a la preparacion frecuente de
alimentos y el uso de calentadores de aguja para la higiene corporal diaria. En el
servicio de agua, el gasto del promedio mensual fue de 71.848 COP y se tuvo un
gasto adicional en promedio de 40%, asociado al cuidado la mujer con cancer de
mama, Las mujeres reportaron que el aumento se debié a la necesidad de mas

higiene personal en ellas y el hogar.

La necesidad de servicio domestico, fue solicitada en un 25,4% de las mujeres con
cancer sobre todo en el cuidado posoperatorio (mastectomias o tumorectomias

mamarias y reconstrucciones por cirugias plasticas) en otros casos en
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quimioterapia previa o0 pos a la cirugia, por los agudos efectos secundarios que
incapacitaban a las mujeres en sus actividades diarias. Del promedio del gasto
general en este item 35.471 COP un porcentaje de 66%. Esta tarea la
desempefiaban si no mujeres que trabajan en este mercado, familiares mujeres
gue se encontraban desempleadas a las cuales se les pagaba. Se observo que el
consumo minimo en gastos generales y asociados fue cero, 74,6% de las familias
no disponian de presupuesto para este gasto y esas tareas se le atribuian a un

cuidador familiar.

Llama la atencién la variable de atencion a visitas, el 51% de mujeres
encuestadas informé un incremento del 205% del gasto general del presupuesto
familiar con un promedio mensual de 9.812 COP incrementado a 20.202 COP, el
gasto adicional asociado al cuidado de la mujer con cancer de mama se atribuye
al aumento en el numero de visitas de familiares y amigos por la situacion de

enfermedad. Adicionalmente alimentar a los cuidadores familiares.

Gasto General por cada rubro en el presupuesto Gasto familiar Asociado al cuidado de la mujer con CA de
familiar en pesos colombianos mensual mama en pesos colombianos y % gasto general mensual
Rubro Minimo | Maximo Media Desviacié | Minimo | Mdaximo Media Desviacié % DEL
n estandar n estandar GASTO
GENERAL EN
EL CUIDADO
Alimento | 30000 | 1200000 | 497536,23 | 255684,812 20000 850000 225362,32 | 169739,331 45,30
Arriendo 0 7000000 | 340882,35 |879665,363 0 500000 87573,53 | 133211,348 25,69
Energia 15000 | 170000 60753,73 36502,633 0 90000 26500,00 19069,159 43,62
Gas 0 300000 36800,72 39215,388 0 80000 15936,57 16153,287 43,31
Agua 10000 | 180000 71848,53 36412,178 0 90000 29424.,24 19262,008 40,95
Servicio 0 500000 35471,01 96512,034 0 500000 23731,88 70277,317 66,91
domeéstico
Atencién 0 150000 9812,50 23076,260 0 170000 20202,90 34998,143 205,89
a visitas

Tabla 4.8 .Gasto general por cada rubro en el presupuesto familiar en COP y el gasto familiar asociado al cuidado de la
mujer con cancer de mama en pesos colombianos (COP) del porcentaje general. No.1
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Gasto General en salud de la mujer con CA de mama en
COP mensual

Rubro Media Desviacion estandar m
EPS 6217,39 37818012 |
Medicina Pre-pagada 0 0,00 ‘
Medicamento POS 1449,28 12038,585 ‘
Medicamento no POS 6521,74 40140,418
Serwcu;ls ::oir:sermena 0 0,00 ‘
Servicios paramédicos 0 0,00

Tabla 4.9 Gasto General en salud de la mujer con cancer de mama y su cuidador familiar en pesos colombianos por
mes.No.2

Gasto General por cada rubro en el presupuesto
familiar en pesos colombianos mensual

Desviacion Desviacion 7 DELGASTO
Rubro Media estandar Media estandar GENERAL EN EL
CUIDADO
Aseo del Hogar 81934,43 59262,655 72389.83 65089,598 88,35
Transporte PUblico 78742,19 64114,976
Transporte Particular 32468,75 58398,187
Linea de Teléfono fijo 33232,79 34402,378
Celular 43762,12 35224,807
Internet 37800,00 41343,152 0 0 0,00
TV por cable y otros 35871.21 37787,494 0 0 0,00

Tabla 4.10 .Otros Gasto generales en transporte, comunicaciones de la mujer con cancer de mama vy el
gasto asociado al cuidado en pesos colombianos (COP) No.3
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El gasto de las mujeres con cancer de mama y sus familias en el tema de aseo del
hogar e higiene personal fue de una media mensual de 81.934,4 COP, con un
minimo de 25.000 COP y un méaximo de 400.000 COP, del cual un promedio de
72.389,8 COP fue por el cuidado de la mujer con céncer de mama. El 61%
atribuye ese costo al uso de cremas medicadas para la radio dermitis o efectos de
la radioterapia en la piel del pecho, uso de protector solar para disminuir dafios en
la piel secundarios a los tratamientos de quimioterapia. Un 51 % informan que los
productos de aseo para la casa son muy costosos, ademas de necesarios para

disminuir el riesgo de infecciones en las mujeres con cancer de mama.

En la tabla 4.10 se condensan el gasto general y el asociado al cuidado de la
mujer con cancer de mama en pesos colombianos (COP) en transporte publico y

comunicaciones.

Con respecto al gasto en transporte publico, el 69% de las encuestadas
respondieron que percibian un cambio importante en el uso de transporte publico
para el cuidado de su salud, aumentando con respecto al que tenian antes del
diagnéstico, semanalmente las familias gastaron un promedio de 78.742 COP. De
este gasto un promedio de 88.269,84 COP. se debi6 a los multiples
desplazamientos en trasporte publico de la mujer con cancer de mama y
cuidadores para cumplir controles, citas, seguimientos y trdmites administrativos
con un porcentaje de 112% del gasto general asociado al cuidado, el 38% de las
mujeres afirma que los desplazamientos fueron en taxi por la condicion delicada,
en el posoperatorio temprano y en las quimioterapias, un 76% informo que en
transmilenio (transporte masivo tipo bus) por la rapidez del servicio para llegar a
tiempo a (controles pos quimioterapia, o con sintomas para acudir a urgencias. El
11% de familias uso el transporte particular y el gasto promedio semanal fue de
32.468.75 COP y un maximo de 200.000 COP Con un gasto minimo de cero lo
que se debid a que habian familias que no disponian de ese recurso, aun asi el
271% fue el porcentaje de gasto general generado por el cuidado de la mujer con

cancer de mama. Tabla No. 4.10
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Los gastos en comunicaciones, como el teléfono fijo en promedio al mes de las
mujeres con cancer de mama y sus familias fue de 33.232,79 COP y el gasto
adicional aumento un porcentaje del gasto general del 54%, la explicacion, por
tratamientos y citas, las mujeres y sus familias poco permanecen en casa por la

complejidad del cuidado de su salud.

En el consumo de telefonia movil el 43. 6% tiene prepago y el 38% tiene pos
pago, el gasto promedio fue de 43.762,12 COP y hubo un incremento causado por
el cuidado de la mujer con cancer de mama de un 68%. El 56% de las familias
aumentaron el consumo en telefonia movil a causa de las hospitalizaciones de la
mujer, para comunicacion con la EPS y los diferentes hospitales, refirieron que
aumento el numero de llamadas con familiares, de tipo laboral y con amigos, por

ese motivo el consumo de minutos requirié un aumento.

El uso de internet en el hogar fue del 54% de las familias y no tienen este servicio
28%, el uso asociado al cuidado de la mujer con cancer de mama no incrementé

este servicio.

La television por cable usada por 92% de las familias tiene un gasto general

previo al diagnéstico de la enfermedad de 35.871 COP sin aumentar.

Gasto general mensual al uso del servicio de salud

Rubro Minimo | Maximo | Media Desv,|c|c|on
estandar
Papeleria y fotocopias 0 300000 | 5307576 | 55455,682

Tradmites administrativos

R 0 500000 | 73636,36 | 86606,562
(autorizaciones)

Tabla 4.11 Gastos generales asociados al uso del servicio de salud en pesos colombianos COP

Las mujeres con CA de mama y sus familias experimentaron un aumento en el
gasto general por cada rubro en el presupuesto familiar en pesos colombianos

en el tema de papeleria y fotocopias en el mes comparando con antes del
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diagnostico, el gasto promedio es de 53.075 COP atribuyéndolo a las citas

concurrentes de controles, seguimientos, consultas por el tratamiento.

En cuanto a los trdmites asociados al cuidado de la salud, como acudir por
autorizaciones y solicitud de citas, el gasto promedio es de 73.636 COP y lo que
mencionan las familias y las mujeres sobre este gasto es la suma de los
desplazamientos a las EPS y a la IPS. El 25.3% de los encuestados contaban con

el apoyo de un cuidador encargado de esos tramites.

Al desglosar los costos en salud de la mujer con cancer de mama encontramos
que toda la poblacién estd afiliada al sistema de salud, adicionalmente las mujeres
tuvieron un gasto adicional para cubrir las necesidades en  acceso a
medicamentos pos y no pos, al igual que abonar al costo del cuidado para los
servicios paramédicos y complementarios. Solo dos de las encuestadas tenian
medicina pre-pagada. Se desconoce el gasto sobre el derecho de acceso a la
salud a los cuidadores, los encuestados no respondieron la pregunta de cuanto
paga la familia por la EPS del cuidador, solo cuatro personas respondieron con un
valor. 16 personas el 22.5% de la muestra menciono un promedio de 81.607 COP
del gasto general invertido para medicamentos del pos que no fueron autorizados.
En medicamentos no pos el 35.2 % de la muestra reporta un promedio en el gasto
general destinado para acceso a medicamentos no pos de 56.661 COP con un
méaximo de 2.000.000 COP y un minimo de 0 COP.

4.4 Resultados objetivo especifico 4.
4.4.1 Descripcién del porcentaje de sobrecosto asociado al
cuidado de la mujer con cancer de mama frente al presupuesto

familiar.

Una mujer con cancer de mama en la familia, sobre todo si es la cabeza del hogar
tiene consecuencias sobre la calidad de vida de la misma, por el aumento en los

gastos asociados al cuidado.
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Una de estas consecuencias fue las deudas adquiridas por asumir el gasto de la
enfermedad de la mujer, el 90% de los cuidadores familiares afirmaron que se han
endeudado, el desplazamiento del lugar de procedencia de los hogares y la
disminucién de la calidad de vida de las familias, pues las incapacidades
disminuyen el % de ingreso para la familia y favorece el porcentaje de inversion
en otras dimensiones como la recreacion y el ahorro para el progreso que se

destina en otros necesidades como la educacion de los hijos.

En la tabla 4.14 se condensan las consecuencias de la carga financiera familiar asociada
al cuidado de la mujer con cancer de mama y su familia.

Consecuencias de la carga financiera familiar asociada al cuidado de la
mujer con cdncer de mama
Caracteristicas 7
1 ]
Nivel de preocupacion generado 2 5,6
por el desgaste financiero 3 29,5
4 63.3
Presencia de conflictos familiares Si 43,6
relacionados con las finanzas No 56,3
No hay dinero suficiente 42,2
Causa del conflicto No hay voluntad de apoyo 14
No aplica 43,6
Ha vendido o salido de algun Si 17
bien No 83

Dentro de la percepcién de problemas derivados de la carga financiera que
asumen las familias de las mujeres con cancer de mama se encuentran que el
nivel de preocupacion 4 (el mas alto) fue reportado por el 63,3% de las
encuestadas seguido del 29,5 % con nivel 3, afirmando que este fenémeno

produce cambios en la estabilidad emocional de las familias.

La presencia de conflictos familiares relacionados con la carga financiera
asociada al cuidado, el 56% informa que no presenta y el 43,6% califica que si son
muy comunes. La causa del conflicto de no haber dinero suficiente fue reportada
por el 42,2% mientras el 43,3 % dijo no aplica y el 14% por no haber voluntad de

apoyo. El 17% de las mujeres tuvieron que empefiar o vender joyas Yy
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electrodomeéstico, vender la casa o el carro, una persona dijo la bicicleta y el 83%

dijo que no vendié o empefioé nada por el apoyo suficiente de la familia.

Las mujeres perciben consecuencias por la presencia de la enfermedad sobre la
estabilidad econdmica en su hogar, donde los ingresos no son suficientes para
enfrentar la CF asociada al cuidado.

Casi la mitad de la poblacion entrevistada experimento la dificultad de asumir toda
la carga financiera asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama, ademas
afirma que el apoyo de su familia ayudo para no vender, empefiar o embargar

propiedades y también evito que se endeudaran con préstamos de altos intereses.

4.5 Resultados objetivo especifico 5.

4.5.1 Descripcion del grado de Carga Financiera familiar asociada
al cuidado de la mujer con CA de mama.

El objetivo consistié en describir el grado de cada variable que hace parte de
carga financiera familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama por
cada rubro en el presupuesto familiar después de consolidar la informacion

compilada de las encuestas de este estudio.

La metodologia “caracol” fue aplicada a los datos obtenidos mediante las 71
encuestas realizadas sobre el Costo financiero del cuidado de la enfermedad
cronica y como resultado se obtuvo que visualmente el consumo real efectivo en

las mujeres con cancer y sus familias se incrementé. Ver Gréafico 4.11.
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Grafico 4.11. Consumo real efectivo en las mujeres con cancer de mama y sus familias.

La grafica muestra que entre mayor sea el angulo de cada variable, traduce mayor
nivel de carga percibida por las mujeres con cancer de mama y sus familias
encuestadas segun los resultados ya analizados, asi de esta forma se podra por

comparacion establecer, cual de las variables representa mayor carga.

Lo anterior nos ayuda a comprender de forma visual mas facilmente que variable
de la carga financiera que experimentan pacientes y familias a la hora de abordar
Su nueva situacion de vida tiene mayor grado, generando mas carga, dando

alusion a un caracol que debe cargar con su caparazdn, con Sus propios recursos.

La mayor carga fue en transporte con un angulo de 44.89° y una desviacion
estdndar de 16.7. El 38% de las mujeres encuestadas uso como medio de
transporte el taxi y las distancias por recorrer de barrios de bajo estrato a los
diferentes centros de salud para varias citas, controles y procedimientos de su
tratamiento, obligaban al desplazamiento mas adecuado por sus condiciones de
salud, y quienes vivian en regiones urbanas aunque fueron pocos el trasporte de
bus es costoso. El manejo del cancer de mama es largo y requiere de asistir
repetidamente a los centros de atencion en salud sin dejar de lado que el sistema
de salud no ayuda con el nimero de veces que se requiere para lograr

autorizaciones de las distintas 6rdenes médicas.
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El segundo angulo mas amplio del caparazon del caracol es el de salud siendo de
27,86°con una desviacion estandar de 12.27, las mujeres con cancer y sus
familias encontraron en el camino obstaculos como el de no acceso facil y rpido a
procesos de confirmacién diagnéstica, inicio de tratamientos poco oportunos,
como es el caso de los medicamentos pos y no pos, adicionalmente el gasto de

elementos de aseo personal y de la vivienda que son costosos pero necesarios.

La tercera carga mas amplia en ese caparazon de finanzas fue el de vivienda con
25.05° y una desviacion estandar de 12.77, porque .tuvieron que desplazarse de
su lugar de procedencia a la ciudad y arrendar cerca a la ciudad para lograr la

asistencia a los prolongados compromisos de salud.

Iniciando el cierre de los angulos del gasto familiar se encuentra la variable de
comunicaciones con un angulo de 24.4 y una desviacion estandar de 13.7, hay
que recordar que el gasto de telefonia es importante, para sacar citas a la hora de
comunicarte con los seres queridos, ademas el uso de la internet para entender

detalles de la tecnologia de los tratamientos y su enfermedad.

En el cierre del caparazén del caracol que representa la carga financiera de las
mujeres con cancer de mama y sus familias a soportar durante su vida después
del diagnéstico es la alimentacion, con un angulo de 24.2° y una desviacion
estandar de 12.7. Los cambios en los estilos de vida al momento de comer
cambiaron lo que obligo a buscar un equilibrio donde elegir mejor calidad y
cantidad en las proteinas, consumir mas vegetales y frutas y comer mas
preparaciones caceras, dejo atrds el comer en restaurantes comidas poco
saludables, menos comidas rapidas y menos cantidades de carbohidratos.

Aumento el gasto pero no lo suficiente para ser una carga mayor. Tabla 4.15
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Carga Financiera familiar asociada al cuidado la mujer con cdncer de
mama y sus familias

Desviacién Nivel medio de carga
Rubro , .
estandar (promedio)

Alimentacién 11,16658785 24,29
Vivienda 12,77483963 25,05
Comunicaciones 13,79875577 24,47
Trasporte 16,75273822 44,89
Salud 12,27653648 27,86

Tabla 4.15 Carga financiera familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama en pesos

colombianos
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5. Discusion.

Esta investigacion buscaba determinar la carga financiera (CF) asociada al
cuidado de las mujeres con cancer de mama. Asi como determinar cual es el
mayor determinante de CF para contribuir a la bdsqueda y desarrollo de
alternativas que disminuyan esta carga en las familias en pro de solucionar una
de las barreras que mas dificultan la consecucién de metas en la reducciéon y

control de esta enfermedad en el pais y el mundo.

Se logro determinar que el cancer de mama en las mujeres logra desestabilizar los
procesos financieros que ocurren en las familias, que ocurre una pérdida de
ingreso importante para la estabilidad econémica de un hogar, que obliga a
cambiar no solo las finanzas familiares, también otros proyectos de vida en los
demas integrantes de la familia ademéas de inducir a cambios en la salud fisica,
mental y espiritual de las mujeres y de los familiares mas cercanos. Esta compleja
dindmica fue enunciada en varios estudios, la investigacion de carga financiera
asociada en el cuidado del nifio con cancer describio las complejas consecuencias

gue vive la familia.

Este fenbmeno no solo afecta nuestro pais como lo afirma un estudio realizado en
China con una corte de 574 pacientes en 37 hospitales a quienes se les aplico una
encuesta que buscaba establecer la carga financiera para la familia (2 meses
antes y 10 meses después del diagndstico de cancer) por paciente fue de $ 4,947
(4875-5020) en ddlares, que representan el 57 % de los ingresos anuales de los
hogares, que presenta 77.6% de las familias con una carga financiera

inmanejable. (44)

Remontando a los antecedentes es importante destacar que muchos estudios
mencionaban la existencia de unos gastos asumidos por los pacientes y sus
familias que modifican de manera importante en la calidad de las mismas y de lo

vital de describirlos y cuantificarlos en diferentes contextos para lograr reducir la
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mortalidad por cancer en el mundo. Como el estudio en EEUU que habla de una
alta proporcién de los pacientes con céncer avanzado que reportaron alta
frecuencia e intensidad de problemas financieros relacionados con el
afrontamiento de la enfermedad que se asociaron significativamente con la
ansiedad, la depresion, sufrimiento fisico, emocional, espiritual y cambios que
afectaron la calidad de vida reportando dificultades financieras en 65 de 75
pacientes (86%- IC 95). (57). El estudio en Taiwan con 1.314 pacientes informo
gue existe un aumento significativo de la carga financiera de los diferentes
pacientes con tipos de cancer de pulmon transformando la calidad de vida de los
pacientes. (63) El actual estudio de CF familiar asociado al cuidado de las mujeres
con cancer de mama documento que el Nivel de preocupacion generado por el
desgaste financiero se encontraba en los niveles 3 y 4, los mas altos de la escala
de medida para un 92%. Mencionando que el 43% presentaba conflictos familiares
a causa de no contar con soporte financiero para afrontar los cuidados de la
familia. Tabla 4.14

Es importante que enfermeria explore con detalle la presencia de problemas
financieros asociados al cuidado desde la O6ptica del patron socioeconémico

incluyendo las dinamicas afectadas al momento de cuidar en la enfermedad.

Por lo anterior, la pregunta de investigacion que surge es ¢cual es la carga
financiera familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama? y para
desarrollarla se plantearon unos objetivos que llevaron a la construccién de unos
resultados con ayuda del diseiio del instrumento ; la encuesta familiar “"Costo
financiero del cuidado de la enfermedad cronica”, con la que se obtuvo la
informacion necesaria para responder a cada objetivo con el fin de construir
partiendo de la ayuda metodologica del Diagrama compilador para la
cuantificacion general de los pesos relativos o Grafica del Caracol aplicada a la
carga. Reafirmando que estos desarrollos logrados por la Facultad de enfermeria
en especial el Grupo de cuidado del paciente con enfermedad crénica son de gran

escala y novedosos para lograr de forma inteligente y relativa lograr la
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visualizacion y la comprension de la carga financiera en grados que asumen las
familias de las mujeres con cancer de mama para todo el mundo sin importar sus

diferencias en monedas o sistemas econdmicos.

A continuacion, se discutiran los cinco desarrollos de los objetivos que construyo
el estudio en busca de concretar los alcances y discutirlos con la literatura

cientifica.

5.1 Caracterizacion de los actores involucrados en la
carga financiera familiar asociada al cuidado de la
mujer con cancer de mamay su familia.

5.1.1 Caracteristicas socio demograficas de la mujer con cancer
de mamay su familia.

Se observa en los resultados del estudio con gran diferencia que el departamento
de procedencia de la mayoria de la poblacién es Cundinamarca con el 60.5%, en
un segundo lugar encontramos a Boyaca con 12.6% y en el tercer puesto la
poblacion proviene de Bogota con 5.63 %, en total trece departamentos de los
cuales 9 eran de la regién Andina. . En el caso de Colombia se logr6 establecer
gue la region mas afectada con la CF de cuidado a personas con EC es la Andina.
(38).

La zona de la vivienda que predomino fue la urbana con 97%. El estrato
econdémico que se destaca es el dos con 48%, en segundo lugar el tres con 28,1%
y el tercer lugar es el uno con 22.5%. El tipo de seguro, la raza, el estado civil, la
educacion, la ubicacion geografica y las co-morbilidades contribuye a mayores
gastos de bolsillo en las familias. (58). El cancer esta estrechamente ligado a la
pobreza (58)
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La ciudad de residencia un 68% de familias informaron que viven en la ciudad de
Bogotd, y en segundo lugar Cundinamarca con un 28 % de familias, es evidente
la nueva situacion de salud obligé a la migracion de su sitio de origen a la ciudad o
a sitios mas cercanos en busca de mejorar el acceso a los servicios de salud de
la mayoria de centros de atencion hospitalaria y oficinas administrativas de las

administradora de salud.

El estudio confirma que el tiempo de los tratamientos es tan amplio que también
constituye una de las razones para elegir como residencia la ciudad donde se
realizan. Esto es soportado por la evidencia cientifica que afirma que los costos
han sido estudiados longitudinalmente en los tratamientos, en los cuales se ha
comparado el costo de atencion del cancer de mama, est4d acorde con la
estatificacion del mismo y el abordaje terapéutico, encontrando que es costo
efectivo utilizar quimioterapia, radioterapia y cirugia, de manera combinada y
haciendo un andlisis particular de cada caso, estableciéndose protocolos
especificos de neo y coadyuvancia de la radio y quimioterapia, en los que la

cirugia es la piedra angular del tratamiento. (15-17)

Las familias perciben mayor tranquilidad de atencion de esta enfermedad en las
ciudades grandes del pais. Los diferentes tratamientos producen efectos
secundarios que obligan a ingresar a los centros de atencién oncoldgica varias

veces durante el mes a servicios de urgencias.

5.1.2 Caracteristicas de las familias.

El estudio mostro que el tipo de familia predominate en las mujeres con cancer de
mama es la nuclear con 43,66% donde con muy poca diferencia le continua la
mono-parental con 40,8% quienes refirieron durante la entrevista que algunos de
los hogares se disolvieron después del diagnostico y otros estan mal, el 15 % lo
componen la familia extensa que es la suma de la mujer con cancer de mama que
convive con sus hijos y los padres y algunos de sus hermanos. El 84% de las
mujeres tenia hijos, el nimero de hijos mas frecuente fue dos con un 25%,

seguido de tres con 19,7%, Se puede afirmar que la presencia activa de la madre
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como cabeza de hogar o una de las personas que lleva el ingreso laboral para el

hogar.

En términos de carga financiera, se podria asegurar que este sobreesfuerzo no
solo es asumido por los sistemas de salud, pues el tener en la familia una persona
con una enfermedad catastréfica como lo es el cancer de mama, también acarrea
una carga financiera relacionada con la atencién y salud y cuidados requeridos por

la persona(1l).

La carga financiera elevada en la familia que cuidada del enfermo crénico. Esto

produce un cambio importante en la estabilidad familiar. (39)

El 42% de las mujeres vive con 5 familiares en la misma vivienda, y el 22% con
dos personas. Muchas mujeres vieron necesario vivir con su familia de origen

(padres y hermanos) para disminuir los costos de la vivienda y la alimentacién.

Enfermeria, una profesién caracterizada por su compromiso con el cuidado de la
salud humana, requiere, pues en primera medida el ser humano que vive la
experiencia del padecer cancer de mama, se mueve en un contexto familiar, que
necesariamente se ve afectado por la situacién; ademas, parte de la experiencia
es la afectacion laboral y financiera, siendo de interés para las enfermeras el
conocer de forma obijetiva la magnitud de dicho sobrecosto con el fin de brindar el
apoyo social respectivo. Lo anterior, responde a uno de los patrones de

conocimiento de enfermeria: el socio politico(35).

5.1.3 Caracteristicas de la mujer con cancer de mama

Las edades que predominaron en el estudio se encuentran en el Rango de adultas
y adultas mayores, la edad minima fue 28 afios y la edad maxima de 77 con un
promedio de 57, 6 afios. Con una desviacion estandar de 9,2.Por encima de los 50
afios se encontraron 62 mujeres, poblacion que casi en su totalidad se
encontraban en fase de supervivencia o en la dltima fase de tratamiento, algunas

con recaidas, pero que ya tenian la experiencia de casi la totalidad de los gastos
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en cada una de las etapas de tratamiento. La poblacion tenia en un 60% mas de

5,10, 15y 20 afios con la enfermedad en el estudio.

Las mujeres con ganglios linfaticos positivos reportaron costos significativamente
mas altos que aquellos con ganglios linfaticos negativos (US $ 6674 versus US $
3533, p <0,001), y las mujeres mas jovenes (<o = 50 afios) con ganglios linfaticos
positivos experimentaron un costo 80% mayor que las mujeres mayores. US $
8880 versus US $ 4937, p <0,001). Los costos econdmicos relacionados con el
cancer de mama pueden seguir afectando a las mujeres 18 meses después del
diagndstico (56).

El grado de escolaridad de la poblaciéon que predominé fue primaria completa con
35% seguido de bachiller completo con 34%, con grado universitario solo el 5,6%,
posgrados 2,8% sin estudio 1,4%. El tipo de seguro, la raza, el estado civil, la
educacion, la ubicacion geografica y las coo-morbilidades contribuye a mayores
gastos de bolsillo en las familias. (57) Las pacientes exponian que se requiere de
conocer el funcionamiento del sistema de salud para cumplir con el tratamiento y
esto requiere de conocimiento, saber leer, puesto que los conceptos de salud en
este tema son numerosos y muy complejo. Las mujeres que no tenian un nivel
educativo suficiente o minimo presentaban mayor riesgo de abandono de
tratamiento. Las estrategias de educacion en las instituciones prestadoras de
salud son esenciales para optimizar la toma de decisiones, el auto cuidado, la
deteccion oportuna de signos de alarma y disminuyen las estadisticas de
morbilidad secundaria a tratamientos y complicaciones de los mismos, segun la
OMS.

El estado civil mas significativo en niumero del presente estudio es solteras con
31%, casada 25%, seguido de separada con 18%. El diagnéstico tardio del cancer
de mama en Colombia es frecuente, frente a lo cual, el no tener una afiliacion al
sistema de seguridad social en salud y la falta de apoyo social, son factores que
producen y agravan esta situacion(7) El apoyo de la familia es vital para estas
mujeres. Después del diagndstico muchos de los hogares pasan por separacion.

La poblacion percibe dificultades de acceso a estrategias de apoyo y trabajo en

67



68

pareja para enfrentar la nueva situacion de enfermedad. . Enfrentar el diagnostico
y tener sentimientos de culpa derivados de los estilos de vida previos o
simplemente por no haberlo detectado antes, situarse en un escenario en el que
se perderan atributos propios de la feminidad como el cabello, las pestafas, las
cejas e incluso la mama, pensar en que las relaciones de pareja pueden verse
afectadas por la falta de la mama, son situaciones que condicionan esta
experiencia y significan un peso adicional. Por otra parte, se ha estudiado la
experiencia de padecer cancer de mama, una forma de costo psicoldgico que

enfrentan las mujeres y sus familias ante este padecimiento. (18)(25)

5.1.4 Descripcion de las caracteristicas del cuidador familiar.

En esta variable de mujeres con cuidador, 25 mujeres que son 35,2% y sin
cuidador 46 mujeres equivalente a 64,7%. El cuidador es un recurso con el que no
todas las mujeres con cancer de mama cuentan. Se reconoce que cuidar a una
persona con enfermedad oncoldgica es una labor compleja que implica desarrollar
diversas tareas de cuidado directo y otras como la toma de decisiones, la

resolucién de problemas vy la interaccion con otros®’

El nivel de escolaridad del cuidador en el estudio que sobresale es el de
primaria incompleta. La mayoria de cuidadores son mujeres y familiares
(esposas, hermanas o madres).

El tratamiento del cancer de mama requiere un cuidado permanente y la no
disponibilidad de tiempo y recursos puede provocar retrasos en estos o0
abandono, afectando la calidad del cuidado y la calidad de vida del paciente, es
por eso que el cuidador se ve obligado a abandonar su empleo o estudios para
dedicarse por completo a brindar cuidado. La experiencia y las actitudes hacia la
solucion del costo en la atencion del cancer de mama impactan sobre la calidad de

vida de las pacientes. (53).
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5.1.5 Descripcién de Ingresos y Patrimonio Familiar

Los ingresos encontrados en el estudio en pesos colombianos como minimo
fueron 20000 COP, como méaximo 4.500.000 COP. En promedio 841.862 COP.
Con una desviacién estandar de 688411,7. Las fuentes de ingreso financiero de la
mayoria de las encuestadas fueron en primer lugar la pensién de ella o el

conyugue con 28%, en segundo lugar trabajos formales con 25%.

Gran parte del costo del cuidado después del diagndstico es soportado por los
familiares, quienes experimentan cambios drasticos en la destinacion de recursos
financieros para asumir el apoyo en los tratamientos y cuidado domiciliario,
sumado a tiempo generado por incapacidad y pérdida de salario. (42)(48)
(49)(50). Por loa anterior las mujeres dependen en largos periodos
econdmicamente de las familias, en el estudio se establecié con gran porcentaje el

esposo Y los hijos adultos, o hermanos y padres de las mujeres.

En China en 2016 en un estudio multicéntrico de pacientes con ingreso anual por
hogar de $8.607, el gasto anual por paciente con cancer de mama es de $8.668
lo que nos podria decir que los gastos por fuera del bolsillo desde el diagndstico
recién dos meses antes y 10 meses después del mismo equivalen por paciente a
$ 4.947 representando el 57.5% de los ingresos anuales de los hogares. Se
confirma que la CF que produce el cancer en la familia es inmanejable. (44) El
estudio informa que no es suficiente afrontar la enfermedad con un solo ingreso
familiar. Otras fuentes de ingresos fueron las donaciones de diferentes origenes y
dinero de arriendo de propiedades. Los supervivientes de cancer de mama,
confirman con su exploracion que los sobrevivientes de cancer con ingresos

limitados pueden ser los mas afectados.(28)

Las fuentes de endeudamiento mayormente a recurrir fueron segun la encuesta,
es bancos con préstamos a mediano y largo plazo con 38% no se endeudan pero

se restringen 28% y fondos familiares 22%.
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5.1.6 Descripcion del gasto general y asociado al cuidado de la
mujer con cancer de mama

El desarrollo del objetivo describe el gasto general y el asociado al cuidado de la
mujer con cancer de mama en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el

presupuesto familiar.

Se consolidé el gasto general y el asociado al cuidado de la mujer con cancer

de mama en pesos colombianos (COP) en las variables encuestadas.

En general todas las variable en un 85% aumentan en gasto después del
diagnostico secundario al cuidado de la mujer con cancer de mama. En servicios
el gasto familiar asociado al cuidado incremento en las variables con mayor
visibilidad en alimentacién y atencion de visitas, ademas se adicioné el gasto para

pago de servicio domestico en un porcentaje de 30% de la poblacion.

El gasto general en salud se aumento en los item de mayor cantidad de servicios
solicitados con mucha continuidad, acceso deficiente a muchos servicios por no
autorizaciones, inoportunidad en el inicio de los tratamientos, tanto pos como no
pos. El servicio de enfermeria es de poco acceso. Adicionalmente se computa un
gasto adicional a cargo de la familia para cubrir los gastos de consumo del
cuidador, en servicios publico y de salud, ya que se requiere la del cuidado

continuo y permanente.

Trasporte es el gasto de mayor cantidad. Ademas tiene varios factores que
promueven su variabilidad. El uso de taxi como medio de trasporte adecuado y
necesario. En comunicaciones la telefonia maovil fue la preferia, el paciente y el

cuidador no permanecen mucho en casa.

Los gastos para tramites administrativos fueron significativos para los cuidadores.
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5.1.7 El grado de Carga Financiera familiar.

La mayor carga fue en transporte, seguido por salud, continua vivienda,
comunicaciones y alimentacion. Las cinco variables conforman la carga financiera
familiar asociada al cuidado de las mujeres con cancer de mama. El 38% de las
mujeres encuestadas uso como medio de transporte el taxi y las distancias por
recorrer de barrios de bajo estrato a los diferentes centros de salud para varias

citas, controles vy dificil.

La necesidad en la que mas se requiere gasto de bolsillo familiar, siendo los
costos propios de salud, los de transporte, vivienda, comunicaciones y alimentos
los que producen la carga financiera elevada en la familia que cuidada del enfermo

cronico. Esto produce un cambio importante en la estabilidad familiar. (39)

La carga financiera de cancer en Pakistan no se limita a la fase aguda del
tratamiento. Las mujeres presentan dificultades econOmicas extremas como
consecuencia del cancer de mama en la supervivencia a largo plazo. Se confirma
la importancia de proporcionar cuidados a través del continuo para hacer frente a
las complejas necesidades de los sobrevivientes de cancer de bajos ingresos.
(55). Los recursos necesarios para el apoyo de estas mujeres deben fomentar la
sostenibilidad y permanencia en el tiempo para disminuir riesgo de mas morbilidad

y mortalidad temprana den la vida cotidiana.
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6. Conclusiones

Las mujeres con cancer y sus familias que participaron en el estudio
provienen en su mayoria de los Departamentos de la region Andina, y el
departamento con mayor porcentaje es Cundinamarca. Mas del cincuenta
por ciento de la poblacién se desplazaron para iniciar su tratamiento y
continuar el régimen.

Los estratos socioeconémicos que predominaron en la poblacion
encuestada son el dos y el tres en su orden. Los tipos de familia méas
presentados fueron nuclear y mono parental. La experiencia de la
enfermedad llega también a causar conflictos familiares y en las relaciones
de pareja, la separacion también se presenta dentro de muchos de los
ambientes familiares, complicando aun mas la situacion social y emocional
gue deben superar las mujeres y sus familias. Casi un tercio de las mujeres
del estudio son solteras y el otro casadas seguia la poblacion de
separadas.

Las mujeres informantes del estudio tienen una edad media de 57 afios, se
dedican mayormente al hogar ya que algunas perdieron el empleo a raiz de
la enfermedad, tratamientos y secuelas. Se encuentran en niveles medios a
bajos de escolaridad. La educacion en se convierte en un factor facilitador o
en uno de riesgo al momento de cumplir con los tratamientos y superar las
barreras de los procesos de atencion en salud que se presentan en el
sistema. Las estrategias de educacion en las instituciones prestadoras de
salud son esenciales para optimizar la toma de decisiones, el auto cuidado,
la deteccion oportuna de signos de alarma y disminuyen las estadisticas de
morbilidad secundaria a tratamientos y complicaciones de los mismos,

segun la OMS.
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El cuidador familiar es un Recurso humano importante en la red de apoyo
de las mujeres con cancer, ademas de ser un dinamizador del abordaje de
la situacion de enfermedad y un apoyo fundamental del personal de salud al
momento de las transiciones hospitalarias y el cuidado continuo en casa. A
pesar de lo anterior, el cuidador familiar se convierte también en un gasto
mas de la carga financiera de las familias, su escolaridad es muy débil ya
gue en la muestra se encontrd que un porcentaje amplio no cuentan con la
primaria completa. Son en su mayoria familiares y de género femenino
(esposas, hijas, hermanas). Faltan politicas publicas concretas para
fortalecer la tarea de estas personas importantes en el apoyo a los

pacientes con enfermedades cronicas y para el sistema de salud.

Las mujeres y las familias con céancer enfrentan aumento en diferentes
rubros que estan asociados al cuidado después del diagndstico:
Alimentacion y servicios publicos, ademas aparecen unos nuevos como
visitas al paciente que tienen y valor de gasto importante dentro del gasto
general de las familias. Es el caso de los gastos generales de salud los
gastos aumentan considerablemente a la hora de necesitar medicamentos
o0 procedimientos no pos y pos cuando se demoran los procesos de
autorizaciones pos las EPS. En las variables de trasporte y comunicaciones
se detectaron diferencias importantes entre lo que antes del diagndstico se
gastaba y lo que se gasta después del diagnéstico pues los gastos
asociados al cuidado de las mujeres con cancer aumentaron

ostensiblemente en estas dos variables.

El conjunto de descriptores relacionados con el cuidado de la mujer con
cancer de mama reportados por la poblacion encuestada muestra que son
en su orden: trasporte con 44.8 °, salud con 27.8°, vivienda 25° vy

comunicaciones 24°.
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La metodologia de diagrama de carga que representa la carga financiera
asociada al cuidado de los pacientes con enfermedades cronicas es
especifica y sensible al momento de mostrar en detalle los diferentes
grados de carga que deben afrontar las mujeres con cancer de mama y sus
familias relacionada con el cuidado a la hora de describir y comparar las
diferentes y mas importantes variables que se destacan en el andlisis de
datos. La metodologia del caracol se valida con los resultados mostrados
en el actual trabajo y es un gran avance para enfermeria y el sector salud a
la hora de mostrar relativamente los resultados para ser entendidos en

cualquier parte del mundo.

Los ingresos de las mujeres con cancer de mama y sus familias en mayor
porcentaje provienen de las pensiones de ellas o de sus parejas, seguido
de trabajos formales donde las incapacidades multiples de las pacientes
limitan el ingreso y exponen al desempleo. Los gastos son asumidos en
primera estancia por las parejas y los hijos adultos y en segundo lugar los
hijos y los hermanos o padres. Se observé afectacion laboral y por tanto

ingresos provenientes de trabajos informales.

Las fuentes de endeudamiento en un 45% son el uso de préstamos
bancarios y el otro 40 % prefieren no endeudarse pero si restringen a la
familia en otras dimensiones de gasto anteriores al diagndstico como
recreacion y calidad en educacion y otros. Se presentdé venta de
propiedades y electrodomésticos para enfrentar gastos relacionados con el

cuidado de la mujer con cancer de mama.

Al calificar la percepcion de problemas relacionados con el sobrecosto que
aumenta la carga financiera familiar, las mujeres en un 63% la calificaron
con 4 el nivel de preocupacion, angustia, ansiedad generado por el
desgaste financiero, el 29 % lo califico en nivel 3. El 44% de la poblacion

manifestd presencia de conflictos familiares relacionados con las finanzas.
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El 42% informa que la causa de esos conflictos fue no haber dinero
suficiente. Las consecuencias de la carga financiera familiar asociada al
cuidado de la mujer con cancer de mama generan cambios y alteraciones
en las dinAmicas familiares, poniendo en desequilibrio la unidad vital de la

sociedad.

El estudio permitid conocer con mucha aproximacion la carga financiera
familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama. Se propone
conocer el impacto que produce esa carga financiera sobre otras variables,
pues serviria para completar la visién total del problema y lo que genera
sirviendo de insumo para desarrollar politicas y programas de apoyo social,
gue eviten que las familias asuman una pesada carga relacionada con este

aspecto.

Conocer si los pacientes tienen una carga financiera significativa que
algunas familias pueden asumir y que en otras parece poner en riesgo el
cumplimiento de tratamientos y la adherencia a los mismos, igualmente si
puede estar asociada a la toma de decisiones para adquirir el tratamiento,
constituye un aporte significativo para orientar esfuerzos y estrategias
desde la enfermeria o el trabajo multidisciplinario para afrontarlas en
busqueda de favorecer una mejor calidad de vida para las pacientes ,las

familias y el éxito de los planes de tratamiento.
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7. Recomendaciones

La necesidad de politicas de salud publica que incluyan medidas para
apoyar a las familias de la mujer con cancer de mama son una prioridad y
estarian dentro de las estrategias para disminuir la morbi-mortalidad de esta

poblacion.

Enfermeria cuenta con el conocimiento a través de este tipo de estudios de
las barreras y los niveles de carga que experimentan las personas con
cancer y sus familias. Por lo anterior, es importante trabajar
multidisciplinariamente y multisectorialmente en el desarrollo de estrategias
sostenibles que minimicen el impacto y las consecuencias que enfrentan las
familias después del diagnostico de una enfermedad cronica como el

cancer.

Se recomienda producir mas investigacion en la tematica para fortalecer las
fuentes de conocimiento de la problematica financiera asociada al cuidado
de un paciente con cancer, lo que facilitaria propones estrategias
sostenibles donde no solo participen los sectores publicos y

gubernamentales.

Sistematizar el proceso de aplicaciéon del instrumento de medida del
presente estudio para describir carga financiera asociada al cuidado del
paciente con enfermedad cronica con el objetivo de facilitar la recoleccion
de datos y su manejo. Adicionalmente la experiencia resulto, en que es
mucho mas detallada y productiva en informacién, si se realiza de forma
individual y personalizada que en grupos con orientacion de personal
entrenado, como se realizé en el actual estudio, pues se requirio llamar

telefonicamente a cada individuo para corroborar y completar los datos.
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Estudios en EEUU afirman con el actual en que los pacientes podrian no
presentar adherencia a los tratamientos contra el cancer por costos
financieros elevados que no pueden asumir. Un estudio de 2015 demuestra
que los pacientes adherentes siguieron diferentes estrategias costo-
superacion, por ejemplo, tratando de encontrar medicamentos menos
costosos, pedir dinero prestado para pagar por los medicamentos, y la
reduccion de los gastos de otro modo. Se encontrd que los participantes no
adherentes eran mas propensos a ser jovenes, y sin un plan de seguro de
medicamentos recetados. (50). En Colombia podria decirse que la carga
financiera asociada al cuidado de las mujeres con cancer después de
relativizarse en grados sigue estructurada por otras variables que no son

tenidas en cuenta por los planes de gobierno ni el sistema de salud.
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8. Limitaciones

El estudio se realiz6 en una Fundacidn de pacientes que en su gran
mayoria eran mujeres sobrevivientes de cancer de mama en remision, con
muchos afos de vida con la enfermedad que en cierta manera tienen la
experiencia completa del gasto encada una de las fases de tratamiento y

seguimiento, lo que impidié lograr una muestra mas amplia.

Encontrar una muestra numérica tan amplia de pacientes solo se lograria
en un contexto hospitalario, y para esto las instituciones de este perfil
muchas veces no tienen la disponibilidad para apoyar la realizacion de
estos estudios en tiempos oportunos que estén alcanzables en los

cronogramas de la investigacion.
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9. Aportes

En lo administrativo se hace visible un fendbmeno que es necesario contener
promoviendo el disefio de programas Institucionales en hospitales e instituciones

prestadoras de servicios de salud.

En la practica de enfermeria conocer la descripcidon de la CF familiar asociada al
cuidado de la mujer con cancer de mama y las consecuencias que genera en la
familia y la mujer proporciona descifrar y darle importancia al patrén sociopolitico
para generar estrategias e intervenciones de soporte a esta unidad de cuidado.
Ademas valida la metodologia de andlisis del caracol que permitira apoyar a
enfermeria para describir casuisticamente el fenbmeno de carga en cualquier

dindmica familiar en los pacientes con alguna enfermedad croénica.

En la investigacion se logra fortalecer la validacion de la metodologia de analisis
del caracol, lo que para la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de

Colombia es un gran logro crear esta herramienta investigativa tan novedosa.

En la docencia, apoya las herramientas del estudiante en los proceso de practica a
la hora de enfrentarse a este fendmeno. Promueve la importancia de afianzar la
percepcion de conflictos, barreras y creacion de propuestas y planes de cuidado
dentro del patron de conocimiento sociopolitico junto con estrategias
multisectoriales de acuerdo a las redes de apoyo al alcance de cada caso en

diferentes contextos de practica.

En lo politico se cuenta con un sustento investigativo que provee de informacion
para generar estrategias que en politicas publicas contengan las consecuencias

del fendmeno.
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10. Cronograma y presupuesto

Los costos del estudio seran financiados por la Institucidon donde se realizara el

estudio segun los recursos asignados por las disposiciones de la subdireccion de

investigacion. La Universidad Nacional y el Grupo de investigacion de cuidado del

paciente Crénico aporta costos de tutoria, asesoria de expertos y estadisticos,

otros seran asumidos por la investigadora principal.

Carga de
actividad
es en el
Sistema
de
Gestion
de

Cargue de
las
actividades
incluidas en
el
cronograma
de
actividades
en el médulo

Proyecto

s SAP PS, con sus
respectivos
responsables
Capacitacion

Capacita _deI eq_ulpq,de

cion a investigacion

eqUiboS en Buenas

quip Practicas

de . Clinicas

roesion | @Po)
Sistema de
Monitoria
Elaboracién
del  Manual

Desarroll funciones

o del Elaboracion
del  Manual

Manual
de

de Lo

. procedimient

funciones

y 0s

proceaimi | RS0

entos del dgmanuales

royecto —

proy Socializacion
y firma de
manuales

Preparaci | Organizacion

6n del | del  archivo

archivo del

del investigador

30 dias

1-ago-
17

31-ago-

Ménica L.
Mesa
Pedreros

$2.708.995
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investiga
dor

Revision y
aprobacion
del archivo

Gestion
de datos

Elaboracién
de formatos
para la
recoleccion
de datos

Elaboracién
de
Instructivos

Definicién de
bases de
datos

Certificacion
de la gestion
de datos

Organiza
cion  del
Sitio  de
investiga
cion

Evaluacion
del sitio de
investigacion

Aprobacién
del sitio de
investigacion

Conducci
6n del
estudio

Asistencia a
reuniones de
monitoria

Emision y
firma de
Acta de
Inicio

Elaboracion y
firma de acta
de inicio

fBAlRIISIUIWPY UO0I1S99

Elaboracion
del plan de
necesidades

Contratacion
de Talento
humano

Compra o]
arrendamient
o] de
equipamiento
basico

Contratacion
de Servicios
técnicos

Gestion  de
los deméas
conceptos
presupuestal
es

90 dias

1-sep-
17

31-dic-
17

Seguimiento
administrativo
y financiero

1vezal
mes por
5
trimestres

1-sep-
17

31-dic-
18

Entrenam
iento del
equipo

operativo

Definicion de
los
contenidos

de la
capacitacion
segln el
perfil del
personal

Capacitacion
en  asuntos
técnico-
operativos

del estudio

12 dias

2-ene-
18

12-ene-
18

Mbnica L.
Mesa
Pedreros
Talento
humano
=PUV
(Enferme
ro sin
experienc
ia)

$ 23.928.939
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Capacitacion
a los equipos
operativos en
Buenas
Practicas
Clinicas
(BPC) y
Sistema de
Monitoria

solep SO| 9p UOQI923]|029Y

Seleccién de
las unidades
de analisis

Aplicacion de
Consentimien
to informado*

Inclusion  de
unidades de
analisis

Aplicacion de
encuestas o
entrevistas*

Custodia vy
seguridad del
dato

Control de
calidad de la
informacion

Sistematizaci
6n de la
informacién

120 dias

15-ene-
18

15-abr-
18

Asistencia a
reuniones de
monitoria

1vez
mes por
6
trimestres

1-ago-

31-dic-

Presentacion
de informes
de avance

3
trimestres

1-ago-
17

31-dic-
18

soyep
S0| 9p 0lUdIWES3I0Id

Validacion de
la base de
datos y
control de
calidad de la
misma

30 dias

16-
may-18

Ménica L.
Mesa
Pedreros

Andlisis  de
datos

30 dias

17-jun-
18

Elaboracion
de las salidas
del andlisis
(tablas,
graficos,
esquemas,
etc.)

30 dias

17-jun-
18

Servicios

Tecnicos-

estadistic
0 para
analisis

$ 3.500.000

091J11U31D-021U23] 81I3ID

Elaboracion,
sometimiento
y aprobacion
de
manuscritos
cientificos.

90 dias

Elaboracién
Sometimiento
y aprobacion
del informe
final (CEI).

90 dias

Presentacién
de ponencias
en eventos
cientificos

90 dias

18-jun-
18

18-sep-
18

Impresos

y o

publicaci
ones

$2.000.000

Mbénica L.
Mesa

Viaticos y
gastos de
viaje

$5.132.000

Cierre

Elaboracion
de Informe

30 dias

1-oct-
18

31-dic-
18

Ménica L.
Mesa

$3.792.593
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financie | final
ro Financiero

Pedreros

Liquidacién
de contratos*

X | 30dias

Conciliacion
con fuentes
de
financiacion*

X | 30dias

Disposicion
final de
archivos

X | 30dias

Cierre Disposicion
administr | final base de
ativo datos

X | 30dias

Disposicion
final de
inventarios*

X | 30dias

Tabla 6.1 Cronograma y presupuesto

11. Anexo 1. Ficha Caracterizacion paciente con cancer- CF1

FICHA DE CARACTERIZACION DEL PACIENTE CON CANCER CARGA FINANCIERA-1

INFORMACION DEL PACIENTE ‘ FECHA:

Nombre

Teléfono

1. IDENTIFICACION DEL PACIENTE Y PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1.1 Valoracidn del Paciente
- lista de chequeo

- Mini mental

1.2 Género M F

1.13 Edades de hijos
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

1.3 Edad afios

1.14 Escolaridad hijos: P=PRIMARIA B=BACHILLER
U=UNIVERSIDAD
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 __

1.4 Grado maximo de escolaridad

1.15 Institucién Educativa Publica Privada

1.5 Departamento de procedencia

1.16 No. horas dedicadas al cuidado de los hijos en el
dia

1.6 Lugar de residencia rural___Urbano

1.17 Tiene Cuidador? Familiar Particular

1.7 Estado Civil: Soltero Casada
Separada Viuda Unidn Libre

1.18 Numero de ayuda que requiere para su
cuidado

1.8 Ocupacién

___Hogar___Empleado___Trabajadora Independiente____

Estudiante___otro

1.19 Ingresos Familiares en pesos Colombianos

1.9 Estrato socioeconémico

1.20 Fuente de ingresos familiares:
Trabajo formal Trabajo Informal
Donaciones arriendos otro cual?

1.10 Tiempo que lleva con la enfermedad

1.21 Patrimonio Familiar en pesos Colombianos

1.11 Tipo de familia ___Nuclear(papas e hijos)
___Extensa (papas, hijos, abuelos , tios, primos...
_____Mono parental (1 papd y los hijos) Grado de
consanguinidad

1.22 Endeudamiento Familiar en pesos Colombianos

1.12 Numero de hijos

1.23 Fuentes de Endeudamiento Familiar
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12. Anexo 2. Consentimiento informado

L'.\n:H~||1.w|\2\'.-1L‘IL'J.‘\:.-\L DE COLOMBLA S | M M O N
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

FACULTAD DE ENFERMERIA

PROGRAMA MAESTRIA EN ENFERMERIA
PROYECTO DE INVESTIGACION: CARGA FINANCIERA FAMILIAR ASOCIADA AL CUIDADO

DE LA MUJER CON CANCER DE MAMA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Usted ha sido invitado(a) a participar del estudio “carga financiera familiar asociada al cuidado de
la mujer con cancer de mama” que se desarrolla como proyecto de tesis de la Maestria en
Enfermeria con énfasis en Cuidado al Paciente cronico de la Universidad Nacional de Colombia;
por esta razén, es muy importante que conozca y entienda la informaciéon necesaria sobre el
proyecto de manera que le permita tomar una decision sobre su participaciéon en el mismo.
Cualquier duda que surja al respecto, le sera aclarada por la investigadora responsable.

El objetivo del proyecto es Describir el nivel de carga financiera familiar asociada al cuidado de la
mujer con cancer de mama que asiste a la Fundacion SIMMON.

La decision de participar en esta investigacion es individual, libre y voluntaria, asi como la decisién
de desistir y retirarse en cualquier momento de la misma. En caso de querer retirarse, su decision
sera respetada y no generara sancion o pérdida de los beneficios ya obtenidos.

Por medio de este documento se asegura y garantiza la total confidencialidad de la informacién
suministrada por usted y el anonimato de su identidad. Queda explicito que los datos obtenidos
seran de uso y andlisis exclusivo del proyecto de investigacion con fines netamente académicos,
cuyos resultados podran ser conocidos por usted y la institucion, una vez haya concluido; asi como
también, podran ser divulgados en revistas y eventos cientificos de caracter nacional e
internacional.

Este estudio no presenta ningln riesgo para los participantes, ya que no habra ningan tipo de
intervencién que pueda poner en riesgo la vida o integridad del grupo de estudio.

Para participar en este estudio, no debera asumir ninguin costo .Ni usted, ni ninguna otra persona
involucrada en el estudio recibird4 beneficios econdmicos, sociales, politicos o laborales, como pago
por su participacion.

Si usted acepta participar en el estudio, la recoleccion de los datos se realizara en un consultorio
de la Fundacién SIMMON, donde un investigador le aplicara la encuesta Costo financiero del
cuidado de la Enfermedad cronica, garantizando un ambiente adecuado, en donde se pueda
salvaguardar la privacidad y se tendra en cuenta su disponibilidad de tiempo para la recoleccion
de la informacion.

Agradecemos su participacion.

Declaracion del participante:
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Yo, , declaro que he recibido la informacion arriba
enunciada y se me ha explicado el propésito y naturaleza del estudio asi como sus riesgos —
beneficios y requisitos propios de la investigacion, me han aclarado las dudas manifestadas. Por lo
anterior he decidido participar libre y autbnomamente de la presente investigacion.

Me han indicado también que tendré que responder una encuesta, lo cual tomara
aproximadamente 40 minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningun otro propésito fuera de los del estudio sin mi
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el estudio en cualquier
momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio
alguno para mi persona.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir
informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido y que esta
informacién sera custodiada por los proximos cinco afios.

Nombre del participante. Firma Documento de Identificacion

Nombre del participante. Firma Documento de Identificacion

Declaracion juramentada del investigador.

Certifico, que he explicado en forma individual la naturaleza y proposito del estudio, los beneficios
potenciales, los posibles riesgos y las alternativas. A su vez declaro que he respondido todas las
preguntas que han surgido y tengo la evidencia anteriormente firmada. 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 investigacién de acuerdo a
las normas éticas para la investigacion en seres humanos del Ministerio de Salud.

Nombre del Investigador. Firma Documento de Identificacion

Se puede comunicar con el investigador Ménica Liliana Mesa Pedreros través del Teléfono:
3103249116; E-mail: mimesap@unal.edu.co

Para mayor informacién sobre la revisién y aval ético de este proyecto contactar a la Dra. Alba
Idaly Mufioz Sanchez. Presidenta (d) del Comité de ética de la Facultad de Enfermeria,
Universidad Nacional de Colombia al teléfono: 57-1- 3165000 ext. 17020. Correo electronico:
ugi_febog@unal.edu.co
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13. Anexo 3. Instrumento
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2.2 WINIENDw
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15 COMUNICACIONES
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26 BIENESY SERWICIOS DIVERSDS

GASTOS FINANCIEROS Y
FUENTE DE RECURSOS

67.{5e endewdd o w2 ha

s O wo

] dewda
1510, |
fermedad cr ] 5
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(L2
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i il dor g e hags
14 g L] 14,7 Mo, Horas dedicadas a Prgfegidn
-
7. 4 Cud EH
5 W -
1057
3. PERCEPCIGON DE FAMILIAR DE CARGA FINANCIERA
3.1. PERC EPCION DE IMPACTO FINANCIERD EN LA FANILLA
F1. 40 1 sumen &l costo del cuklado de la persona enfermas
T2, Por favor califegus W i | rd e 35te filina nolemn L iC
r 1 nifer 3 o | 1 ] [ [a ¥ 4 la maxima pn
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P retot] P Foake M Follw
GE @ Y @ ) e
il el 2 . [
o [ ; S ——
P Al LW y ~ _,a""
1434
3. dla yna enferma asumia Janejo de las finanza hogar?
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74, 56 han presentado oonflicto alimtedor giaph Tamilia W 0 O (E ] ] 1, T3 R S [

md tivod del puidady de | b persona entermad

5t O wo O woway conrucTo O

dentifigue la causa

Mo hay yjuficiente

Mo hay v Ia ] [Py
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Otra O e
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4, DBSERVACIOMES FAMILIARES

4.1 OBSERVACIONES (incluya en estas sus comentarios sobre el tema financiere en el culdado de la persoma con

enfermedad crdnlca, sobre la encuesta u otras gue considere pertinentes)

Ty
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14. Anexo 4. Cuestionario de Valoracion estado mental

SPMSQ-PFEIFFER

FICHA TECNICA

Es un test de deteccion de detedonn cognitivo de aplicacion muy rapida
(& minutos]) que valora 4 poaramefros: memona a corfo vy largo plazo,
arfentacién, informacién sobre hechos cofidianos v copocidod de
calculo.

Es ufil en virud de su facil oplicocién, no requiere matericles especioles
pora su administracion v se puede aplicar a personas de bajos niveles de
escolaridad.

En su versién original tiene una sensibilidod del 1% v una especificidod
del 90%).

En Espafia' se realizd un estudio con su verslén es espafiol, con 250 sujetos
en donde se determind:

“La flabilidad inter & intra observador del SPMEQ-VE fue de 0,738 v 0,925,
respectivamente, alcanzando o consistencla interna un valor de 0,82, La
validez convergente fue del 0,74 v la discriminacidn del 0,23, El dren bajo
la curva ROC fue de 0,8%, siendo la sensibilidad y especificidad de 85.7 v
79.3. respectivamente, para un puntc de corte de 3 © Mas emores,
observandose vanaciones segun nivel de escolarizacion y edad"2

Aplicacién:

Pora gue los respuesios sean consideradas comectas, deben ser
confestodas por el sujeto, sin mirar un calendario, periddico U ofro que le
facilite la respuesta.

« Pregunta 1: se considercrd corecta sdlo cuando se diga el dia, mes
v afo exacto.

+ Pregunta 2: se aufo-explica

« Pregunta 3: Se marcard comecta si dice dguna descripcion del
lugar.

» Pregunta 4: Serd corecta si se puede confirmoar el nimero.

« Pregunta 5 Serd comecta si comesponde con lo fecha de
nacimiento anotada.

D b i J, Duenos B, Oris M, ebal. Adaplocidn y valdacidn al castellans del cussfionoio de

Pleiflar [SPA50) para detecior la exislencia de debeionn cognifivo en person o mayoras de &5 anos.

madicing clinica. Yal. 117, Nom. 4. 2001. [En nea). [consultado & 7 de oclubee de 201 2. Disponible
et hitpefwarw.el sevier.esfsitesidefault'h kesfelsevienpd 7202w |1 Tellda 1 30 167 34 pd 710 | padf

I l=ied
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E 3

¥

usreEmsmAD MACTOMAL re cooosm
SENE MNETTA

FATULTAD OE ENFEFMIELL
CRFD O CUHIDADD &L PATODNTED CROKKCD ¥ L4 FAMILIS

PRUEBA CUESTIONARIO CORTO PORTATIL DE VALORACION DEL ESTADO

MENTAL SFM5Q-PFEIFFER)

- 1.

sQUE DiA ES HOY [a/m/d)

- 2.

3QUE DiA DE LA SEMANA ES HOY?2

S

s DOMDE ESTAMOS2

. 3CUAL ES EL MUMERO TELEFOMICO2/DIRECCION

. aCUANTOS ANOS TIENER

. 2CUANDO NACIO?

- |7

#QUIEN ES EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICAZ

- | 8

sQUIEN ERA EL PRESIDENTE ANTERIOR?Z

- | 9.COMO ERA EL NOMBRE DE SOLTERA DE SU MAMASZ

- 10. RESTELE 3 A 20 HASTA LLEGAR A 0

i ERRORES MIVEL DE FUNCION MENTAL
0-2 INTACTA
3-4 ALTERACION INTELECTUAL MINIMA
5-7 ALTERACION INTELECTUAL MODERADA
B8-10 ALTERACION INTELECTUAL SEVERA

Tomodo De Kane & Cols, 1784
Exsentials of Clinical Genafrics
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®
R

ange
UNIVEREIDALD NMACTOM AL DF COLOviRA
SENE BWTTA

FAMINLTAD OE ERNFE EMEELL
CRFD O CUDACO &L PADOINTE [RORKCD ¥ L4 FAMILLA

Fregunta &: Serd comecta sdlo con la fecha del dia, mes v afo exocta.
Pregunta 7: Basta con el gpellido del presidente

Fregunta 8: Serd suficiente sdlo el opelido del presidente.

Pregunta 9: Mo necesita ser vernficoda.

Fregunta 10: Sera comecta solo si foda la sere es comecta. Con cualquier
emror se considerara incomecta la pregunta.

Interpretacién: Se permite un emor de mas si no ha recibide educacién
prirnaria.

s INTACTA: Q- 2 emores.

s ALTERACION INTELECTUAL MINIMA: 3 - 4 emmores.

e ALTERACION INTELECTUAL MODERADA: 5 - 7 emores. [Patoldgico)

s  ALTERACION INTELECTUAL SEVERA: & <10 erores. [Patoldgico)
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15.

WACIDMAL DE C

ESQUICENTENARIO

VERESIDAL

es
um

Anexo 5. Solicitud escenario de investigacion

Sede Bogotd | Facultad de Enfermeria | Departamento de Enfermeria

Universidad
Macional
Bogota, 20 de Octubre de 2017 de Calombia
Doctora:
ADRIANA GARZON
Directora

Fundacién SIMMON

Asunto: Presentacion Proyecto de Investigacion
Respetado Doctor:
Me permito presentarle a la Enfermera Oncologa actualmente estudiante del Programa
de Maestria en la Universidad Macional de Colombia, Monica Liliana Mesa Pedreros,
guien como requisito de grado, desarrollara |a tesis titulada:"Carga financiera familiar aso-
ciada al cuidado de la mujer con cancer de mama’.

El objetivo general de la investigacion es: “Describir el nivel de la carga financiera familiar
asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama gue asiste a la Fundacion SIMMOMN
“. Comresponde a una investigacion con abordaje cuantitativo de disefio descriptivo. La
informacion se obtendra por medio de la aplicacién del instrumento: Encuesta de Costo
Financiero del Cuidado de la Enfermedad Crénica del Grupo de Cuidado al Paciente Cro-
nico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Macional de Colombia a una pobla-
cign de 50 a 134 mujeres con cancer de mama.

Por lo anterior, muy comedidamente solicito la autorizacion para poder ejecutar la inves-
tigacion en la Institucién que usted dirige y publicar los resultados con fines académicos,
en revistas indexadas y en eventos cientificos, ya que los resultados permitiran fortalecer
la practica del cuidado de enfermeria en el area del cuidado de las familias de mujeres
con cancer de mama.

La estudiante y yo le agradecemos su atencién y estamos atentas a su respuesta.
Cordialmente;

= Fa
L B e .
e i O g

SONIA CARRENO MORENO
Directora de tesis
spcarrenom@unal.edu.co

[Pagina 2de 2 ] Patrimonio
Elabont: Sonia Cameno de todas
los colombianos
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16. Anexo 6. Autorizacion uso de instrumento

B COLOMNIA

SESQUICENTENARIO

UNIYERYIGAD NALIONAL

Dypartareento de Enfermeris
Facsltad de [nfermens
Sedde Bogred

Bogetd, D.C., 14 de noviembre de 2016

Enfermera

MONICA MESA

Estudiante de Maestria en Enfermeria
Profesora

SONIA PATRICIA CARRENO MORENO
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacionz! de Colombia

Asunto: Permiso para el uso de a Ficha de caracterizacit de la diada y laEncuestapars La definicion del
costo financiero d2 la ECNT en Colombia

Reciba un cordial saludo. Como lider del grupo de investigacidn "Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico” de la Facultad de Enfermerfa de la Universidad Nacional de Colembia, me
permito autorizar ¢l uso de: 1) Ficha de caracterizacion de (a diada (persona con enfermedad
crénica- cuidador familiar) y 2) Encuesta para la definicién del costo financiero de la enfer-
medad crénica no transmisible en Colombia, (Version 10 febrero de 2014), con el fin de
usarles en la investigacién titulada "Carga econdmica familiar aseciada al cuidado de una
mujer con cancerde mama en el INC,

Es importante aclarar que durante el proceso investigativo, deben dar los créditos necesa-
rios, seglin la normatividad de propiedad intelectual al grupo “Cuidado de enfermerfa al pa-
ciente crénico” y finalmente, dar a conocer al grupo los resultados de dicha investigacion.
Agradezco la atencion prestada.

Cordialmente,

LORENA CHAPARRODIAZ
Lider Grupo de Investigacion

(Pagisatde] Grupo de InvestigacidnCuldado de Enfermerta al Paciente Cromico
Carrera JON® 4503, oo 101 Ofions 101
Eogots ©.C,, Colombea

UNIVERSIDAD

¥ NACIONAL

DE COLOMBIA

Patrimonio
los colombianes
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Hoja de vida investigadores

Margue com X su ral dentro del proy ecio

| Invwesthaadar princisal | X | Co-investigador

IDENTIFICACION DEL INVESTIGADOR

Spadlides: Camrafio Moreno

“ombres: Sonia Fatrcia

Fecha die nestimienbo: Mackonakdad: Duecismenbn die Boesribosd -
25 g3 Colpmisang S2RIS0DIT

Ciosren elschrinion:
SpCanmeniom unal edu o

Tl fomos: Fax:

3165000 ext 10320

Entidad donde labora: Carga:

Unlsprsidad Macional de Colomibia Profesor aundllar

TITULDS ACADEMICOS BETENIDDS

Tituilbs Ghtenido Universidad B e

EnfenmieEra Limivars dad Nachosnal die 2002
Colormdaa

Especialista en presend o del Fontificia Linversidaid 2009

malbrate rdantl laveriana

Magister en enfermeria énfasls | Universidad Nackonal de 2012

&n culdadio o padente crdnico | Colomia

Doctorado &n Enfermieria Umivers dad Nackonal die Brtiaal
Colomiaa

CAMPOS OE LA CIEMCIA W LA TECHOLOGLA EN LOS DUALES ES EXFERTD

1. Cuddada al packsnte conlco v sus cukdsdores | 4.

2. Inreestioacion &n enfermena .

3. Calidad de vida doll ouedsdor familiar E.

CARGDS DESEMPENADDS {an los lltimios cinco 3]

Caigd o poskoidan Imstitucham Fechia de Feckia de
inig reso salida

Ejecutora del Flan de Alcaddla Musnicipal de Sopd y | Agosto de 2008 | Moviembre de

Intersemciones Colectvas TeCanCipd 201l

Estudiante de Doctorado Uit temporal carga de la Agosto de 20132 | A la fecha
anfermesdad ordnica

Profesory uxikar Univssrsedad Macional da 014 Achual
il i

FUBLICACIONES RECIENTES {am b ultimos cinco aflos)

Chaparra L, Camefio 5. Winculos &n o niflo con enfermedad orénlca. En: Barrera L, Carrila G,
Chaparma L, Sdnchez B, Guerern 5. Culdado o niflo en situackdin de enfermedad ondnéca. E-
Book. 2013, [Em prensal.

Blamon 1, Carredfio 5. Culdado de enfermaria a ba persona oon BROC. En: Basrera L, Casrilla G,
Chaparro L, Sdnchez B Culdado de endermerla en sibuadones de enfermedad crdnica. . E-Book.
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2013,

Carrille G, Barrera L, Sanchez B8, Carrefio 5, Chaparro L. Efecto del programa de habilidad de
cuidado para cuidadores familiares de nifios con cancer. Rev Colomb Cancerol. 2014;18(1)}:10-
18.

Barrea L, Campos M, Carrefo 5, Carrillo M, Chaparro L, Jaimes M, et al. Validez de constructo v
confiabilidad del insorumento de Soporte Sodal en la Enfermedad Cronica. Cultura del Cuidado.
2013; 10f2):8-19

*Repita este formulario por cada investigador gque participa en & proyecto.

FIRMA FECHA
02/03/16

Marque con X su rol dentro del proyecto _
x | Investigador principai | | Co-investigadar

IDENTIFICACION DEL INVESTIGADOR

Apellidos:

MESA PEDREROS

| Nombres:

MONICA LILIANA ) o
Fecha de nacimiento: I Nacionalidad: | Documento de identidad:
17/06/1977 ; ' Colombiana F 52216246

Correo electrdnico:

mipedrerosQcancer.gov.co

Teléfonos: Fax:
3103249116
Entidad donde labora: Cargo: Profesional especializado grado 14
INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA
TITULOS ACADEMICOS OBTENIDOS

Titulo obtenide Universidad Afio
ENFERMERA i Universidad Nacional de Colombia 2000
ENFERMERA ESPECIALISTA EM | Universidad Pontificia Javeriana 2008 |
ONCOLOGIA ! B
MAESTRIA ENFERMERIA _| Universidad Nacional de Colombia Actualmente

| CAMPOS DE LA CIENCIA Y LA TECNOLOGIA EN LOS CUALES ES EXPERTO

1.Promocion de la Salud y Prevencion de la 4.Educacién en cuidado del paciente con cancer |
enfermedad
2 Cuidado del paciente cncoldgica 5.Sistema de Gestion de |a Calidad en Salud

| 3.Habilitacién Servicios de Salud 8. Auditoria clinica v Seguridad del paciente

CARGOS DESEMPENADOS (en los Gltimos cinco anos)

Cargo o posicién Institucién ' Fecha de Fecha de salida
ingresc
Profesional Especializado grade | INST. NAL. CANCEROLOGIA 02/07/2010 ACTUALMENTE

14

PUBLICACIONES RECIENTES (en los Ultimos cinco anos) ' _ _ ]
» Poster: Experiencia exitosa de la alianza docencia y servicio para la cualificacion del cuidade de
enfermeria oncolégica. PREMIO CONVENCION ENFERMERIA ONCOLOGICA PANAMA 2008.

* Articulo: Cuidando al Cuidador con angustia. Rev. Kanaana-uai. Univ. Nal, De Colombia. 2013,

= Articulo: Educacién al paciente Oncolégico que recibe quimicterapia: Una mirada desde enfermeria,
Rev. EVIDEMTHIA. Espafia 2013,

“Repita este formulario por cada investigador que participa en el proyacio.
) Pl | ) . .
rFIRMA FECHA ' I
\ 20-12-2017

|

'S e
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QSESQUIC[NTENARIO

Direceddn de £ a1 ¢ vestigcion
Fovstrnd de Enfermunia
Sete Bogotd

Bogota. 24 de noviembre de 2017 [AVAL-061 -17)

Profesora

VIRGINIA INES SOTO LESMES
Directoca

Posgrados Area Curricular de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Respetada profesora, reciba un cordial saludo:

De manera atenta me permito informarle que el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Enfermerfa en sesidn del 20 de noviembre de 2017 - Acta 17, se permite dar
aval desde los aspectos éticos al proyecto de Investigacion titulado “"Carga Financiera
familiar asociada al cuidado de la mujer con cancer de mama” Estudiante: Ménica Liliana
Mesa Pedreros

Es importante resaltar que el Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Enfermetia,
€5 un drgano asesor (Acuerdo No, 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario)
en los aspectos de la dimension ética de la investigacion y son los Investigadores los
responsables de dar cumplimiento a todos los principios éticos relacionados con la
investigacion durante su desarrollo.

Cordialmente,

W ERVASS

Presidenta Comité de Ctica®
Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

“Detegada por 13 Decana

Copea. MANICA Lans Mess Precdreros - Estudanta
Sombs Patnos Caretd - Ducente

[Pdgna ¥ o ) Comied de Etica
Carrera 30 No 45.0)

Edifioo 228 Oficina 402

1168000 Ext. 17089.17020- 17021 17038

Bogotd DC . Colombsiy

ugl_febingitun) vk, o

UNIVERSIDAD

iy ¥ NACIONAL

DE COLOMBIA

Patrimonie
de todos
los colombianos
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