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Resumen y Abstract IX

Resumen

Introduccion: El cancer infantil tiene un impacto negativo en la calidad de vida del nifio,
ademads, implica en el cuidador adoptar un nuevo rol y con é€l, la competencia para brindar
cuidados. La competencia para cuidar de los cuidadores puede influir en la calidad de vida
de los nifios con cancer.

Objetivo: Determinar si la competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar del
nifio con cancer es una variable que influye sobre la calidad de vida relacionada con la
salud del nifio con céncer.

Materiales y métodos: Estudio cuantitativo, descriptivo correlacional de corte transversal.
La muestra estuvo constituida por 97 cuidadores de nifios con cancer entre los 8 a 12
afos. Se usaron los instrumentos: encuesta de caracterizacion de la diada, PedsQL™
modulo cancer, Competencia para el cuidado — version cuidador. El analisis de los datos
se realizO mediante estadistica descriptiva con medidas de tendencia central y de
dispersion y la determinacion del coeficiente de correlacién de Spearman.

Resultados: Los cuidadores fueron principalmente mujeres entre los 36 y 39 afios. La
calidad de vida global de los nifios fue alta con una media de 102,0+16,705, los dominios
nauseas y problemas cognitivos mostraron la mejor calidad de vida; la competencia del
cuidador global fue alta con una media de 211,24+16,295, la dimension con mejor
competencia fue relacion social. La correlacion entre las variables fue positiva, moderada
(rho=0,430) y significativa (valor p=0,000).

Conclusioén: La competencia para cuidar en el hogar de los cuidadores, es una variable
que influye en la calidad de vida del nifio con cancer, pues, una alta competencia para

cuidar influye en la calidad de vida del nifio.

Palabras clave: Calidad de vida, cancer infantil, competencia, cuidador familiar



X Calidad de vida del nifio con cancer y competencia para cuidar de su cuidador
familiar

Abstract

Introduction: Childhood cancer has a negative impact on the quality of life of the child,
also implies the caregiver to adopt a new role and with it, the competence to provide care.
Competence to care for caregivers can influence the quality of life of children with cancer
Objective: To determine if the competence to care in the home of the family caregiver of
the child with cancer is a variable that influences the quality of life related to the health of
the child with cancer.

Materials and methods: Quantitative, descriptive, cross-sectional correlational study. The
sample consisted of 97 caregivers of children with cancer between 8 and 12 years old. The
instruments were used: dyads characterization survey, PedsQL ™ cancer module, care
competence - carer version. The analysis of the data was done by means of descriptive
statistics with measures of central tendency and dispersion and the determination of the
Spearman correlation coefficient.

Results: The caregivers were mainly women between 36 and 39 years old. The overall
quality of life of the children was high with a mean of 102.0 =+ 16.705, the nausea and
cognitive problems domains showed the best quality of life; the competence of the global
caregiver was high with an mean of 211.24 + 16.295, the dimension with the best
competence was social relation. The correlation between the variables was positive,
moderate (rho = 0.430) and significant (value p = 0.000).

Conclusion: The competence to take care of the caregivers at home is a variable that
influences the quality of life of the child with cancer, since a high competence to care

influences the quality of life of the child.

Keywords: Quality of life, childhood cancer, competence, family caregiver
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Introduccioén

La incidencia del cancer infantil en el mundo oscila entre los 100 y 180 casos nuevos por
cada millon de personas (1,2); en América latina las leucemias y los tumores del sistema
nervioso central , son los principales tipos de cancer infantil siendo la leucemia linfoblastica
aguda la mas frecuente en los nifios (3). En los paises en via de desarrollo la incidencia

de leucemias no cambia, sin embargo, la mortalidad ha ido incrementado (4).

En Colombia se estimd para el 2012 una incidencia de 1298 casos de cancer en poblacién
infantil, siendo Bogota, Antioquia y Valle las poblaciones que han registrado mayor
incidencia; se han estimado 587 muertes en menores de 15 afios (2). Los tipos de cancer
mas frecuentes en Colombia son las leucemias y linfomas, presentando una tasa de 2,5

casos por cada 100.000 nifios (4).

La OMS y OPS han desarrollado programas encaminados a reducir la incidencia y
mortalidad del cancer infantil, para ello, se han estableciendo protocolos clinicos y
estandares de cuidado para implementar en las instituciones de salud (5—-7). En Colombia
se emitid, entre otras, la ley 1388 de 2010 que tiene como objetivo disminuir la tasa de
mortalidad por cancer en menores de 18 afios, garantizando que la atencion de los nifios

con cancer sea inmediata una vez este en el proceso de diagnéstico(8).

El impacto del cancer infantil en la diada cuidador familiar — nifio con cancer, genera
diferentes cambios en cada uno de los sujetos de cuidado, en los nifios se evidencian
malestares fisicos propios de la enfermedad y el tratamiento , asi como dificultades
sociales, como la desercion escolar (9,10). En el cuidador, el impacto se relaciona con el
cambio de rol que debe asumir, pasar de ser madre o padre, a ser cuidador de un nifio con
cancer, generando estrés por ejecutar tareas propias del cuidado e incertidumbre por el

proceso de enfermedad del nifio (11-13).

En el marco de referencia de esta investigacion, se presentan los elementos que dan

surgimiento al estudio, desde tres vacios de conocimiento: desde la significancia social,
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falta estudios que describan la calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para
cuidar de su cuidador; desde la significancia teorica, faltan estudios que pongan a prueba
la hipétesis de la existencia de una relacion entre la calidad de vida del nifio y la
competencia de su cuidador; desde la significancia disciplinar, faltan estudios que
robustezcan la evidencia de enfermeria disponible acerca de la calidad de vida del nifio
con cancer y la competencia de su cuidador. El objetivo del estudio fue determinar si la
competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar del nifio con cancer es una

variable que influye sobre la calidad de vida relacionada con la salud del nifio con cancer.

El marco tedrico, presenta los resultados procedentes de investigaciones sobre calidad de
vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar y
su aporte a la construccién de las bases tedricas para este estudio.

El marco metodoldgico presenta el disefio y analisis del estudio. Se trata de un estudio
cuantitativo, descriptivo correlacional, con una muestra de 97 cuidadores de nifios con
cancer de cuatro fundaciones para nifios con cancer de la ciudad de Bogota; que contd
con los avales éticos de la facultad de enfermeria y las fundaciones, para su

implementacion.

Los resultados se presentan en cumplimiento a los objetivos especificos del estudio y se
realiza la discusion de los hallazgos, utilizando la literatura cientifica para debatirlos con

los estudios anteriores que indagaron este fenomeno de estudio.

Finalmente, se presentan las conclusiones que indican lo novedoso de esta investigacion,
asi como los vacios de conocimiento que surgen a partir del fendmeno estudiado y los
aportes de este estudio al modelo para abordar la carga de cuidado y a la disciplina de

enfermeria.



1.Marco de referencia

Este capitulo presenta el marco de referencia del estudio, se describen las significancias
social, tedrica y disciplinar las cuales permiten soportar la importancia y los aportes que

tiene el fenémeno de investigacién a la disciplina de enfermeria.

Para el desarrollo de este marco de referencia, se realiz6 una revision de literatura
publicada entre los afios 2009 a 2018 utilizando los descriptores Pediatric cancer, quality
of life, family caregivers y competence, consultando en las bases de datos Pubmed,
Academic Search Complete, Nursing@ovid, Medline, Science Direct, Scielo, Scopus,

Wiley Online Library en idioma inglés y espariol.

1.1 Significancia social

La significancia social del estudio revisa el contexto actual del cancer infantil, el abordaje
institucional que se esta llevando a cabo y el impacto que el cancer infantil tiene sobre los

nifios y sus cuidadores. A continuacion, se desarrollan cada uno de estos aspectos.

1.1.1 Situacion actual del cancer infantil

En el mundo, la incidencia del cancer infantil oscila entre los 100 y 180 casos nuevos por
cada millén de personas, aunque las neoplasias no son frecuentes en menores de 14 afios,

estas representan entre el 1 y 3% de las neoplasias malignas en la poblacion general (1,2).

En muchos paises de la region de las Américas las leucemias y los tumores del sistema
nervioso son los principales tipos de cancer infantil siendo la leucemia linfoblastica aguda

la mas frecuente seguida de los tumores cerebrales, gliomas y meduloblastomas (3). En
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los paises desarrollados la mortalidad por leucemias ha disminuido y la incidencia continua
sin cambios importantes, en contraste con los paises en via de desarrollo, donde las cifras

de mortalidad se han incrementado y la incidencia mantiene en las mismas cifras (4).

En el mundo, de acuerdo a lo publicado por Globocan (3), durante el 2012 se estimaron
14.067.894 casos nuevos de cancer de los cuales aproximadamente 163.284 fueron en
nifos, lo que representa el 1.16% del total de los casos. En la region de las américas, en
el afio 2012 se estim6 una incidencia de 2.882.425 casos nuevos de cancer, de los cuales
29.185 fueron en personas de 0 a 14 afios, donde 8.980 fallecieron (2). En América latina
la incidencia del cancer infantil se registra de 128,5 casos por millén de individuos en
Argentina, en México la incidencia es de 156,9 casos nuevos por millon de nifios y menores

de 18 afios; Brasil reporta una mediana en la incidencia de 154,3 (14).

En Colombia se estim6 para el 2012 una incidencia de 1.298 casos en la poblacién de 0 a
14 afios, lo que representa el 1,8% de la incidencia general, las ciudades en donde mas
se registraron casos fueron Bogot4, departamentos de Antioquia y Valle; respecto a la
mortalidad, se estimaron 587 muertes por cancer en menores de 15 afios (2). Los tipos de
cancer mas frecuentes son las leucemias y linfomas; la leucemia linfoide aguda (LLA)
presentd una tasa de 2,5 casos por cada 100.000 personas menores de 15 afios. Para el
2008 el 48,2% de las muertes en menores de edad fueron por leucemia; la supervivencia
por este diagnostico en paises europeos es del 85%, mientras que en Colombia es del
41% (4).

Por lo que se puede apreciar, el comportamiento epidemiolégico del cancer infantil muestra
un problema para la salud publica, que pone a prueba los recursos de los diferentes entes
gubernamentales para desarrollar estrategias que permitan un cambio en estas cifras. A
nivel institucional, es imperante revisar los factores asociados a la prevalencia y mortalidad
del cancer en los nifios, en particular identificar estrategias que involucren no solo el
esfuerzo institucional, sino el entorno del nifio, dentro del que se encuentra el cuidador

familiar.

1.1.2 Abordaje institucional del cancer infantil

Teniendo en cuenta el contexto actual del cancer infantil en el mundo y que este es un

importante problema de salud publica, se han desarrollado diferentes politicas de atencion
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para esta poblacién; la OMS ha intensificado la lucha contra el cancer elaborando
programas de control y fortalecimiento de los ya existentes, poniendo en préctica los cuatro
componentes en la prevencion del cancer (prevencion, deteccion precoz, diagnostico y

tratamiento) (5).

La OMS inst6 en la asamblea mundial de la salud de 2005 (15), a los estados miembros
para que adopten programas para el control del cancer y reforzar los ya existentes de
acuerdo a la situacion socioeconémica de la poblacién, asi mismo, estos programas deben
estar encaminados en reducir la incidencia y mortalidad del cancer, mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias.

En la misma linea, los estados miembros de las Américas en colaboracion con la OPS
(6,7), buscan concientizar acerca del cancer infantil y fortalecer la capacidad de respuesta,
para ello estan trabajando con asociaciones de profesionales dentro de las que estan, la
Sociedad internacional de oncologia pediatrica y la Asociacion de hematoncologia y
oncologia pediatrica de Centroamérica; con el fin de desarrollar protocolos clinicos y
estandares para el cuidado, los cuales pretenden mejorar el conocimiento del personal de
salud sobre los signos, sintomas tratamiento del cancer infantil con el objetivo de disminuir

la mortalidad a causa de esta enfermedad.

Por su parte, Colombia ha emitido la ley 1388 de 2010 “Por el derecho a la vida de los
nifos con cancer en Colombia” (8) que tiene como objetivo disminuir la tasa de mortalidad
por cancer en menores de 18 afos, la ley garantiza que la atencién de los nifios con cancer
sea inmediata una vez se presuma del diagnéstico, en donde las EPS deben brindar los
servicios y procedimientos de manera integral e inmediata. En continuidad y de manera
general, también se decretd la ley 1384 de abril de 2010 denominada también “La ley
Sandra Ceballos, por la cual se establecen las acciones para la atencion integral de cancer
en Colombia” (8) que tiene como objeto establecer las acciones para el control integral del
cancer en la poblacién colombiana, de manera que se reduzca la mortalidad y morbilidad,
asi como mejorar la calidad de vida de los pacientes oncolégicos, a través de la garantia
por parte del Estado y de los actores que intervienen en el Sistema General de Seguridad
Social en Salud, de la prestaciéon de todos los servicios que se requieran para Su

prevencion, deteccion temprana, tratamiento integral, rehabilitacion y cuidado paliativo.
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Asi mismo, el Ministerio de Salud en conjunto con el Instituto Nacional de Cancerologia
ESE, proponen el Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2020 (16),
tiene como propdsito posicionar en la agenda publica el cancer como un problema de salud
publica y movilizar la acciéon del estado, la responsabilidad social y corresponsabilidad
individual para el control del cancer en Colombia. Las metas que propone el plan se
relacionan con la disminucion de estilos de vida poco saludables y propiciar los buenos,
para el caso especifico del cancer infantil establece como meta garantizar el diagnostico
oportuno y acceso a tratamiento al 100% de los nifios menores de 15 afios con sintomas

sospechosos de leucemia aguda.

Se observa con lo anterior, que se ha realizado un abordaje institucional importante para
afrontar la situacién del cancer en el mundo en las etapas de deteccion temprana,
tratamiento, rehabilitacion y cuidado paliativo del nifio con céncer, sin embargo, es
necesaria la reglamentacion de las leyes emitidas, con el fin de llegar a la

operacionalizacion de estas.

1.1.3 Impacto del cancer infantil

Una vez se recibe la noticia del diagnéstico de cancer se concibe una gran preocupacion
en la diada, nifio con cancer — cuidador familiar, pues se generan cambios en la vida del
nifio debido a los tratamientos a los que se debe someter, tratamientos que interrumpen
de forma significativa el estado funcional y vida social de los nifios. En el cuidador se
presentan situaciones de incertidumbre, estrés y ansiedad aun cuando han concluido el
tratamiento, generalmente los cuidadores renuncian a sus puestos de trabajo generando
inestabilidad econémica en los ingresos del hogar, presentan aislamiento social y
autoabandono por los sentimientos de confrontacion sobre su rol como padres acerca del

cuidado y atencidén que le deben prestar a sus hijos (11-13).

El cuidador familiar del nifio con cancer debe realizar tareas nuevas que requieren de
conocimientos especificos como el manejo de dispositivos médicos, ofrecer una
alimentacion adecuada, identificar los signos de alarma y posibles efectos adversos a los
tratamientos, proporcionar confort, administrar medicamentos, facilitar los medios de
transporte del nifio; adicional a esto el cuidador tiene sus labores propias del hogar

aumentando el estrés y la preocupacion por su nuevo rol de cuidado (17).
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Segun Norberg y Boman (2009)(18), la capacidad de proporcionar atenciéon que los
cuidadores familiares le brinden a los nifios durante la enfermedad y tratamiento depende
de como logran enfrentarse al diagndstico y las consecuencias, ya que este diagnéstico
en los nifios, constituye en los padres un factor de estrés que interfieren con la capacidad

de cuidar de si mismos y de sus hijos.

Por otra parte, el impacto del cancer en los nifios constituye un importante cambio en el
estilo de vida que llevan, pues se enfrentan a cambios fisicos, emocionales y sociales que
afectan directamente su calidad de vida. Los nifios deben enfrentar los sintomas que traen
consigo la enfermedad y el tratamiento (cansancio constante, debilidad, pérdida del
cabello, etc.), asi como la desercidén escolar, aislamiento social, dificultad para ejecutar

actividades gque un nifio sano realiza hormalmente.

Los sintomas fisicos estan asociados al tratamiento (quimioterapia, radioterapia, cirugia),
dentro de ellos se encuentran: la pérdida del apetito, cambio en el sabor, nauseas y
vémitos, pérdida de peso, entumecimiento en las manos y pies, debilidad, estrefiimiento,

dificultad para conciliar el suefio, perdida del cabello, cambios en la piel (9).

Los sintomas psicosociales se relacionan con los fisicos debido al impacto que estos tienen
en el crecimiento y desarrollo del nifio. Dentro de estas manifestaciones se encuentran
(10): En el componente psicolégico miedo, ansiedad, problemas de comportamiento y
comunicacion, verglenza, desesperanza, aislamiento, baja autoestima, somatizacion.
Relacionada con la escuela: Déficit neurocognitivo, disminucion en el rendimiento

académico, problemas con el aprendizaje, absentismo, restricciones en el juego.

Como se evidencia, el cancer infantil impacta no solo al nifio que lo padece, sino también
a su cuidador familiar. En el nifio, se observan multiples cambios y sintomas fisicos y
psicosociales que afectan su calidad de vida; mientras que, en el cuidador familiar, se

reportan cambios en sus labores propias del rol, que requieren conocimiento y preparacion.
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1.2 Significanciateorica

A continuacion, se presenta la significancia tedrica, esta representa lo que se conoce y no
se conoce sobre el fendmeno de investigacion mostrando los vacios del conocimiento y

justifica su novedad.

De acuerdo con lo anterior, la significancia tedrica del estudio abarca, desde la literatura
consultada, lo que se conoce sobre el cancer infantil, el impacto en su calidad de vida y la
competencia para cuidar que tiene su cuidador, determinando la influencia que esta tiene

en la calidad de vida del nifio con cancer.

1.2.1 Impacto del cancer infantil: aspectos de interés en el nifio

El cancer infantil se ha estudiado desde hace mucho tiempo, los diferentes estudios han
evaluado diferentes variables relacionadas con la enfermedad: sintomas, tratamiento,
soporte social, impacto psicosocial e indirectamente, como estas variables tienen un

impacto significativo en la calidad de vida del nifio con cancer.

En los nifios, el cancer se produce con mayor rapidez que en los adultos debido a que las
células tumorales suelen ser embrionarias e inmaduras y por lo tanto el crecimiento es mas
rapido y agresivo. Estudios han mostrado que dependiendo del tipo de cancer que posea
el nifio, se presentan una serie de signos y sintomas que permiten dar un diagndéstico mas
certero y/o aproximado: Estrabismo, dolores osteoarticulares, otorragia persistente,
hematuria, derrame pleural, ataxia, paresias faciales, cojera dolorosa, diarrea crénica
(19,20).

En los Ultimos afios se han obtenido importantes avances relacionados con las
terapéuticas utilizadas para el tratamiento del cancer infantil, dichos avances buscan
disminuir la mortalidad y detener tempranamente la evolucion del cancer. Los tratamientos
se determinan por el tipo y evoluciébn del cancer: la cirugia, la radioterapia y la

guimioterapia, las cuales se pueden realizar de manera concomitante (21).

Dichos tratamientos conllevan una serie de sintomas secundarios por la agresividad con
la que deben actuar, impactando fuertemente en la calidad de vida del nifio. Varios estudios

reportan los diferentes y mas comunes sintomas:
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» Los padres de nifios con cancer reportan que los sintomas mas comunes son fatiga,

dolor, poco apetito y disnea (22).

» Los nifios pueden experimentar deterioro en los procesos cognitivos, como atencion,
alteracion en la memoria de trabajo, pérdida en la velocidad de procesamiento, estos
efectos son mayores en los que recibieron radioterapia (23)

= Sintomas como la dificultad para la concentraciéon, boca seca, dolor, tristeza,
irritabilidad, insomnio, fatiga, vomitos, anorexia estan asociados la reduccion

significativa en la calidad de vida del nifio (24).

= La apariciébn de sintomas emocionales en respuesta al diagnéstico de cancer tiene

lugar durante los primeros tres meses (25).

La calidad de vida no so6lo se ve afectada por los sintomas a los que se enfrenta el nifio
sino por el hecho de ser diagnosticado con cancer, los cambios en sus actividades
sociales, apariencia fisica y desarrollo psicomotriz. La calidad de vida del nifio con cancer
se viene estudiando fuertemente por el impacto que genera en los nifios y como desde
diferentes campos de la salud, se puede intervenir para promover una mejora continua a

esta calidad de vida.

1.2.2 Cancer infantil: aspectos de interés en el cuidador familiar

El cuidador familiar de un nifio con cancer es la persona que en una entrega de amor
absoluta se hace cargo de las tareas de cuidado del nifio. Este cuidador familiar se
convierte en un sujeto de cuidado para enfermeria por su vulnerabilidad a vivir los efectos
devastadores del estrés a causa del impacto del cancer en su nifio (11). Este estrés es
generado por una serie de afrontamientos como: manejar la situacion de enfermedad
donde debe tomar decisiones complejas frente a las tareas del cuidado, relacionar una
relacibn mas estrecha con el nifio, sufrir autoabandono y aislamiento social por dedicar su
tiempo al cuidado del nifio, enfrentar situaciones de crisis de la enfermedad que puede
incrementarse por la falta de conocimientos, someterse al estigma social o a los conflictos
familiares (11,26).

Los cuidadores sufren cambios en su vida rutinaria, van desde que el nifio es diagnosticado

con cancer hasta la finalizacion del tratamiento, este afecta la calidad de vida ya que el



10 Calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su cuidador

familiar

cuidador debe brindar un cuidado integral al nifio (27). La mayoria de los cuidadores son
los padres de los nifios, ellos deben enfrentar un cambio en su rol, el asumir las tareas de
cuidado es una transicion que va desde la relacion con su hijo y con los demas hijos hasta
consigo mismo (28). El no estar preparado para asumir este nuevo rol puede afectar
significativamente la calidad de vida del nifo.

En Colombia se ha desarrollado programas sobre habilidad de cuidado del cuidador con
el fin de prepararlo para asumir los nuevos roles a los que se debe enfrentar, estos
programas han demostrado que las intervenciones educativas aumentan el conocimiento

de los cuidadores, mejorando asi su habilidad de cuidado (11,29).

Desde la facultad de enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, se ha
desarrollado la linea de investigacién de cuidado continuo del grupo de cuidado al paciente
cronico, desde alli, se ha explorado el concepto de competencia para cuidar, la cual redine
diferentes variables que se han medido en otros estudios, como la habilidad para
desarrollar el cuidado: El conocimiento de la enfermedad y el paciente, la importancia del
soporte social (30).

1.2.3 El cuidador familiar y su influencia en la calidad de vida del

nino con cancer

El cuidador familiar es quien se encarga del cuidado del nifio con cancer, dandole un
soporte fisico, social y emocional en su situacion de enfermedad. Las actividades que
realice en cuidador influyen continuamente en la calidad de vida del nifio (31), debido a
gue si posee las habilidades y competencia para el cuidado, es mejor la adherencia del

nifio a los tratamientos y al proceso de la enfermedad.

Distintos autores han abordado la influencia que tiene el cuidador sobre la calidad de vida
del nifio, algunos de ellos concluyen que: la ansiedad por los tratamientos y los sintomas
depresivos se disminuyen significativamente cuando la familia est4 preparada para el
cuidado (32), la supervivencia a los tratamientos depende de aspectos objetivos y
subjetivos de las familias, de como la diada enfrenta la enfermedad, buscando recuperar
rutinas y planificar el futuro (33), la comunicacion entre el personal de salud, el cuidador y

paciente facilita el proceso de adaptacion a la enfermedad, ya que el paciente se siente
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acompafado, querido y cuidado (34), la calidad de vida relacionada con la salud mejora
cuando hay un mayor apoyo social, cuidadores familiares que le permitan la participacion
social (35).

Como se observa, los estudios describen la influencia psicosocial que tienen los
cuidadores sobre la calidad de vida del nifio con cancer, siendo positiva esta influencia.
Pocos son los estudios que abordan la competencia para el cuidado del cuidador familiar
en el nifio con cancer, por ello este se convierte en una variable de interés para el desarrollo

de este estudio.

1.3 Significancia disciplinar

La significancia disciplinar reporta la importancia del fenémeno de estudio a la disciplina
de enfermeria, los aportes que este le puede generar e identifica los vacios del

conocimiento asociados a este fenédmeno.

A continuacion, se expone los aportes de enfermeria al fendmeno de calidad de vida
relacionada con la salud del nifio con cancer y la competencia para el cuidado de su

cuidador familiar.

1.3.1 Nifio con cancer y su cuidador familiar como sujeto de

cuidado de enfermeria

En el contexto clinico, enfermeria asume un papel importante en el cuidado del nifio con
cancer, ademas de manejar los aspectos propiamente patoldgicos del paciente, enfermeria
es quien identifica las necesidades fisicas y psicoemocionales del nifio de primera mano.
Asi, la enfermera es quien genera intervenciones de mejora con el propdésito de mitigar el

dolor fisico y sufrimiento emocional del nifio y con ello mejorar la calidad de vida (36).

Asi mismo, desde una mirada integral, enfermeria no solo cuida del nifio también esta al
tanto de las necesidades que implicitamente expresan las personas quien estan al cuidado
del nifio. El cuidador familiar es la persona quien asume el cuidado del nifio en un acto de

amor puro, sin embargo, el estar al cuidado de una persona que demanda atencién
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especial y ejecucion de tareas complejas genera que el cuidador disminuya su autocuidado
y empiece a enfermar. Asi, la enfermera también esti al tanto de las necesidades
expresadas por el cuidador y promueve no solo mejorar la calidad de vida del nifio, si no
la de su cuidador familiar al mismo tiempo (30,37).

1.3.2 Calidad de vida relacionada con la salud del nifio con cancer

como fendmeno de interés para enfermeria

El cuidado es considerado como la esencia de la enfermeria, el cual no solo involucra al
receptor del cuidado si no a la enfermera como transmisora de él, este tiene como finalidad
promover la salud y el crecimiento de la persona yendo mas alla de la situacion de
enfermedad sino viendo al paciente de forma integral sumando cada una de sus partes
(38).

Cuando la enfermera se interesa por el bienestar del nifio, busca identificar sus
necesidades fisicas y emocionales contribuyendo directa o indirectamente a que mejore
continuamente su calidad de vida. El nifio con cancer posee necesidades complejas de
cuidado diariamente, donde enfermeria es quien puede proporcionarles una mejor calidad
de vida desarrollando actividades como aclarar y ayudar a abordar todas las fases del

proceso de enfermedad y tratamiento (39).

Desde enfermeria se han abordado estudios que buscan evaluar la calidad de vida del
nifio con diferentes tipos de cancer, en las distintas etapas de la enfermedad, el tratamiento

y la rehabilitacién.

Enfermeras en Japon adelantaron estudios sobre la relacion de la calidad de vida entre
diferentes tipos de cancer infantil, evidencian que aunque el tipo de sintomas expresados
durante el tratamiento es diferente, la calidad de vida si se ve afectada mas en unos tipos
de cancer que en otros (40). Lo anterior podria relacionarse indirectamente con el manejo
gue el nifio le esté dando a los sintomas, un manejo inadecuado influye en la disminucién
de la calidad de vida (41).

Cuando el nifio con cancer empieza a presentar todos los sintomas relacionados con la
enfermedad y el tratamiento muestra cambios importantes en el estado emocional lo que

implica una disminucion en la calidad de vida por los estados depresivos a los que esta
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expuesto. Sin embargo, enfermeras encontraron que cuando hay mayor conocimiento de
la enfermedad y lo que representa y mejora el abordaje, la autoestima de los nifios
aumenta lo cual mejora notoriamente la calidad de vida (13,42,43).

La calidad de vida ha sido estudiada por diferentes disciplinas, en enfermeria se
encuentran estudios que buscan evaluar la relacion de la calidad de vida con los sintomas
del cancer, especialmente en la fase del tratamiento. Se denota el papel de enfermeria en
el ambito practico como quien identifica los riesgos y factores que afectan la calidad de
vida y es la enfermera la que debe promover intervenciones que propendan el bienestar
del nifio con cancer (39), amortiguando la carga de los sintomas y mejorando finalmente

la calidad de vida.

1.3.3 Competencia para el cuidado como fenémeno de interés

para enfermeria

La competencia para el cuidado en el hogar hace parte de los aspectos indispensables en
la valoracion de personas con enfermedad crénica. Desde enfermeria la competencia para
cuidar nace como una linea de investigacién que busca determinar las necesidades sobre
las que orientan los planes de egreso y el seguimiento extrahospitalario. Estas
necesidades son evaluadas a través del instrumento CUIDAR el cual valora la competencia
para el cuidado en el hogar de la persona con enfermedad crénica, orientando asi a los

profesionales sobre las capacidades del paciente o cuidador para el cuidado en casa (30).

Pocos estudios se han adelantado sobre la competencia para el cuidado en el hogar, en
Colombia se han llevado a cabo 4 estudios que describen la competencia para el cuidado
de los pacientes adultos con enfermedad crénica y sus cuidadores, solo uno de ellos se
realizé con el nifio con cancer y su cuidador familiar, en este se describe la competencia

para cuidar en el hogar de cuidadores familiares de nifios con cancer (44).
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1.4 Surgimiento del estudio

El estudio surge desde tres vacios del conocimiento:

Desde la significancia social: faltan estudios que describan la calidad de vida del nifio con
cancer y la competencia para cuidar de su cuidador familiar, estudios que amplien la

evidencia para generar programas de apoyo a la diada nifio cancer y cuidador familiar.

Desde la significancia tedrica: Faltan estudios que pongan a prueba la hipétesis de la
existencia de una relacion entre la calidad de vida del nifio con cancer y la competencia

para el cuidado de su cuidador

Desde la significancia disciplinar: Faltan estudios que robustezcan la evidencia de
enfermeria disponible acerca de la calidad de vida del nifio con cancer y la competencia
para el cuidado de su cuidador.

1.5 Pregunta problema

¢ Es la competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar del nifio con cancer, una

variable que influye sobre la calidad de vida relacionada con la salud del nifio?

1.6 Objetivos

1.6.1 Objetivo general

Determinar si la competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar del nifio con
cancer es una variable que influye sobre la calidad de vida relacionada con la salud del

nifio con cancer.
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1.6.2 Objetivos especificos

e Describir la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con cancer.

e Describir la competencia para cuidar en el hogar en cuidadores familiares de nifios

con cancer.

e Describir la naturaleza de la relacion entre la calidad de vida del nifio con cancery
la competencia para cuidar en el hogar de su cuidador familiar.

1.6.3 Hipotesis

Existe una relacion directamente proporcional entre la calidad de vida del nifio con cancer
y la competencia para cuidar en el hogar de su cuidador familiar, ya que un cuidador
competente para cuidar en el hogar tiene mayores conocimientos que le permiten brindar
mejor cuidado integral al nifio, ademas de poder anticiparse a sus necesidades y fortalecer
el vinculo de cuidado lo que por ende influiria en una mejor la calidad de vida del nifio.

1.7 Conceptos

1.7.1 Niflo con cancer

Definicion conceptual. El cancer infantil se designa a las personas menores de 18 afios

las cuales han sido diagnosticadas con cualquiera de los tipos de cancer (5).

1.7.2 Cuidador familiar del nifio con cancer

Definicion conceptual. El cuidador familiar es aquel que tiene un vinculo de parentesco
o cercania, con el sujeto de cuidado, y asume la responsabilidad del cuidado del nifio con
cancer. Este cuidador supervisa y apoya la ejecucion de las actividades de la vida diaria

compensando la dependencia existe de la persona a quien cuida (45).
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1.7.3 Competencia para cuidar en el hogar

Definicion conceptual. La competencia para cuidar en el hogar se define como la
capacidad, habilidad y preparacién que tiene el cuidador familiar para ejercer la labor de

cuidar en su lugar de vivienda (46).

Definicion operacional. Instrumento competencia para el cuidado — version cuidador, del
Grupo de cuidado al Paciente Crénico y su Familia de la Universidad Nacional de Colombia

(Ver numeral 3.1.6 instrumentos).

1.7.4 Calidad de vida relacionada con la salud en el nifio con

cancer

Definicién conceptual. La calidad de vida relacionada con la salud hace referencia al
bienestar del nifio con cancer en diferentes dimensiones: estado funcional, funcionamiento
psicolégico, funcionamiento social; y como estas se pueden deteriorar como consecuencia
del estado funcional de la enfermedad. Se refiere al impacto objetivo y subjetivo de la
disfuncién asociada con la enfermedad, el tratamiento y las politicas para el cuidado de la
salud (25,47).

Definicién operacional. Instrumento calidad de vida del nifio con cancer PedsQL™ 3.0

version cancer (Ver numeral 3.1.6 instrumentos)
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2. Marco teodrico

En el siguiente capitulo se expone el fenbmeno de investigacion de la calidad de vida
relacionada con la salud del nifio con cancer y la competencia para cuidar en el hogar de
su cuidador familiar, fundamentado en la revisién de literatura publicada entre los afios
2009 a 2018 usando los descriptores Pediatric cancer, quality of life, family caregivers y
competence, consultando en las bases de datos Pubmed, Academic Search Complete,
Nursing@ovid, Medline, Science Direct, Scielo, Scopus, Wiley Online Library en idioma

inglés y espanol.

2.1 Calidad de vidarelacionada con lasalud en el nifio con

cancer

La calidad de vida relacionada con la salud, hace referencia al impacto de la disfuncion
asociada con una enfermedad, tratamiento y politicas del cuidado de la salud; permite
comprender el compromiso que tiene la enfermedad y el tratamiento sobre el nifio con

cancer y su cuidador familiar (25,48).

La calidad de vida es definida también por otros autores como la satisfaccion percibida por
un nifio en diferentes ambitos de su vida, incluyendo los aspectos objetivos como los
subjetivos influidos por los valores personales de cada nifio y el contexto social en que
vive. Compone también la valoracién que hace el nifio de acuerdo con su desarrollo
evolutivo, diferencias individuales y contexto cultural de su funcionamiento fisico,
psicologico y social. Las dimensiones mas evaluadas en los estudios son la social,

psicoldgica, fisica (relacionadas con el tratamiento), y preocupaciones (35).
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El cancer infantil en la fase aguda de la enfermedad muestra una reduccion en la calidad
de vida, los determinantes clave en el deterioro de la calidad de vida se relacionan con las
intervenciones clinicas dolorosas, la cirugia, quimioterapia y hospitalizacion (13). Muchos
nifios con cancer experimentan un deterioro grave de la calidad de vida que se manifiesta
desde que son diagnosticados y se intensifica a través del tratamiento y puede que persista
hasta la supervivencia (42).

La calidad de vida se ha evaluado con diferentes instrumentos, Anthony et al (2014), en
una revision sistematica, identificaron los instrumentos para valorar la calidad de vida del
nifio con cancer, y las dimensiones que evallan, encontrando los siguientes: PedsQL,
kidscreen, KINDL, Minneapolis—Manchester Quality of Life Instrument, Miami Pediatric
Quiality of Life Questionnaire, and Quality of Life in Children and Adolescents with Cancer,
Child Health and lliness Profile (CHIP) and CHQ); de los cuales el PedsQL era el mas
utilizado por su nivel de evidencia y los componentes especificos que evaluaba para el
cancer (49).

Muchos estudios abordan la calidad de vida del nifio con cancer, con el fin de identificar
las necesidades que posee el nifio en las diferentes etapas de la enfermedad y asi
promover la realizacion de intervenciones que mejoren esa calidad de vida. Algunos de

estos estudios plantean que:

» La calidad de vida del nifio con cancer disminuye en la dimensioén fisica, sin embargo
cuando el nifio y su cuidador tienen redes sociales fortalecidas, la calidad de vida

mejora (50).

= Los rituales familiares (tradiciones relacionadas con la cultura y costumbres)
contribuyen en mejorar la calidad de vida del nifio con céancer, pues proporcionan

organizacion y aumentan la cohesion fortaleciendo los lazos familiares (48).

» Las intervenciones cognitivas, como la distraccion del nifio mientras se realiza un
procedimiento que genera dolor y estrés, mejora la calidad de vida de relacionada con

la salud del paciente (51).

» Un estudio en 6 hospitales de Japon buscaba comprender la influencia de la
enfermedad y el tratamiento sobre la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

de los nifios con tumores cerebrales, en comparaciéon con la CVRS con otros tipos de
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cancer. Encontraron que los nifios con tumores cerebrales expresan menor dificultad
en las categorias de dolor y nauseas en comparacion con las de otros tipos de cancer,
en contraste los niflos con tumor cerebral presentan mayor ansiedad por los

procedimientos y tratamientos lo cual disminuye su calidad de vida (40).

Huiger et al (2013) (41) evaluaron la calidad de vida, la prevalencia del sintoma vy el
manejo de los sintomas en nifios con cancer en el Libano — Asia, encontraron que hay
un manejo inadecuado de los sintomas y en algunos casos inefectivo resultando una
pobre calidad de vida, por lo que enfermeria debe brindar apoyo mejorando las técnicas
de cuidado (uso de técnicas no farmacoldgicas) para mejorar la calidad de vida del nifio

con cancer.

En China, un estudio exploratorio que examinaba las relaciones entre los sintomas del
tratamiento, la depresion y la calidad de vida de nifios con cancer, encontré que los
nifilos con mayor ocurrencia de los sintomas presentaron mayor depresion y por ende
menor calidad de vida; concluyen que los sintomas relacionados con el cancer son un
fuerte predictor de la calidad de vida, pues afecta significativamente el bienestar del
nifio (43).

Al-Gamal y Long (2016) (42) identificaron los vinculos entre la autoestima, la fatiga y la
CVRS de los nifios durante en tratamiento de cancer, donde a mayores niveles de
fatiga experimentan pobre calidad de vida. Cuando hay mayor funcionamiento fisico y

mejor calidad de vida mejora la autoestima.

2.2 Competencia para el cuidado en el hogar

El cuidador del nifio con cancer debe asumir tareas complejas que involucran un cuidado

integral en respuesta a la situacién de enfermedad que enfrenta el nifio, dichas tareas

implican un entrenamiento para que el cuidado sea de manera Optima y segura, involucran

el buen desempefio en la administracién de medicamentos, manejo de heridas, identificar

efectos secundarios y signos de alarma, brindar apoyo emocional y espiritual (44). Para

lograr que este cuidado sea el mejor, el cuidador debe ser competente para cuidar al nifio

con cancer.
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La competencia para cuidar en el hogar se define como la capacidad, habilidad y
preparacion que tiene el cuidador familiar del nifio con cancer para ejercer la labor de
cuidado en el hogar (46), esta competencia garantiza la continuidad del tratamiento,
contribuye a disminuir las complicaciones, los reingresos por factores prevenibles vy

minimiza de manera considerable la sobrecarga del cuidador (44).

De acuerdo con Carrillo et al (46), la competencia para cuidar en el hogar la componen 6
categorias: conocimiento: nociones e ideas que tiene el cuidador respecto a la
enfermedad, tratamiento, manejo de dispositivos médicos, conocimiento de actividades
diarias propias del cuidado (bafio en cama, alimentacién, deambulacion); unicidad
(condiciones personales): Caracteristicas de la persona, que contribuyen a hacer frente
a la enfermedad y brinda herramientas para asumir desafios y superar de mejor manera la
situacion que envuelve la condicion de enfermedad cronica; instrumental: Corresponde a
las habilidades y destrezas para realizar las labores de cuidado; disfrutar: Permite
reconocer el grado de bienestar que se tiene por como se asume el cuidado en el hogar,
es la satisfaccion personal relacionada con la calidad de vida; anticipacion: Son las ideas
gue tiene el cuidador para anticiparse a las necesidades que pueda tener la persona con
enfermedad crénica, se relaciona con la ocurrencia de eventos inesperados; relaciéon e
interaccién social: Son las relaciones sociales y/o redes de apoyo con las que cuenta el

cuidador, las cuales fortalecen las labores de cuidado.

Un cuidador con estas caracteristicas es competente para cuidar en el hogar y favorece a
gue el proceso de tratamiento y rehabilitacién del nifio con cancer sea favorable y pueda
mejorar su calidad de vida relacionada con la salud; pocos estudios han abordado la

competencia para el cuidado, algunos de han evidenciado:

» Sanchez y Carrillo (31) determinaron la relacion entre el nivel de competencia para el
cuidado en el hogar de la diada persona con cancer en quimioterapia y su cuidador
familiar. Utilizando en instrumento CUIDAR, identificaron que no existe relacion entre
la competencia para el cuidado en el hogar entre el paciente y el cuidador, estas se

desarrollan de forma independiente.

» En Bogota, se realiz6 un estudio con pacientes en hemodialisis, que describi6 la
competencia para cuidar en el hogar de estas personas. Reportaron que solo el 28.8%

de las personas con enfermedad renal cronica presentan un alto nivel de competencia
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para el cuidado en el hogar, el 44,7% un nivel medio y el 25,8% un nivel bajo. La
categoria mejor puntuada relacion y la menor fue de disfrutar (52).

= Carrillo et al (2015) (53) encuentran en su estudio con personas con enfermedad
cronica y sus cuidadores, que la competencia para cuidar en el hogar es superior en

los cuidadores familiares que en los pacientes.

= Carrefio y Arias (2016) (44) describen el nivel de competencia para cuidar en el hogar
y el nivel de sobrecarga de cuidadores familiares de nifios con cancer, estableciendo
gue no existe correlacion entre la variable competencia para el cuidado en el hogar y
sobrecarga del cuidador, sin embargo observaron una relacion negativa entre la
sobrecarga del cuidador y la dimensién anticipacion de la competencia explicando que
cuando el cuidador esta preparado y puede anticiparse a las necesidades de cuidado,

evita la ocurrencia de sobrecarga.

Los estudios mencionados describen los hallazgos presentados en personas con
enfermedad crénica, sin embargo, no se han adelantado estudios sobre la competencia
para cuidar de los cuidadores de nifios con cancer y la relacién que tiene con su calidad
de vida.

2.3 Competencia para cuidar del cuidador y calidad de
vida: modelo para abordar la carga de cuidado

La carga de cuidado de la enfermedad crénica hace referencia al esfuerzo adicional que
se debe realizar, el cual implica satisfacer las necesidades de cuidado de la persona
enferma, de sus cuidadores, los profesionales y de las instituciones; El impacto de la carga
de ha descrito como las pérdidas de salud ocasionadas por las consecuencias mortales y
no mortales de la enfermedad croénica, la carga econémica asociada a los costos de la

enfermedad y el impacto social sobre la familia y el sujeto de cuidado (54).

Se han realizado estudios que evidencian las implicaciones de la carga y el impacto sobre
la poblacién Colombiana (55-59), en las variables salud, costo e impacto social. Por esta
razén el grupo de Cuidado al paciente crénico de la facultad de enfermeria de la

Universidad Nacional, elaboré propuso un para abordar la carga de cuidado de la
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enfermedad crénica en Colombia, este modelo, busca que al ser aplicado disminuya la
carga de cuidado de los cuidadores; contiene 7 conceptos: el cuidado, la experiencia de
enfermedad croénica, la carga, la calidad de vida, la habilidad de cuidado, el soporte social
y las tecnologias de informacion y comunicacion (60).

Barrera et al (2015)(60), menciona que este es un modelo funcional, de orientacion
humanista, con una intervencion propuesta en términos de servicio, representativo y
predictivo, pues anuncia posibles resultados de un cambio que esta por venir. Permite dar
respuesta a las multiples necesidades de quienes viven la experiencia de enfermedad
cronica y busca disminuir la carga, algunos estudios que han aportado al modelo son:

= Séanchez, Molina y Gémez (61)(2016), describieron el impacto de una intervenciéon de
enfermeria sobre la carga de cuidado de los cuidadores; evidenciaron que los
cuidadores estudiados manifestaron una sobrecarga intensa que mejoro con la

intervencion.

= En Colombia, la implementacién de un programa de habilidad de para cuidadores de
nifios con cancer “Cuidando a cuidadores” resulto efectivo y positivo sobre la habilidad

de los cuidadores (11).

=  Pinzoén y Carrillo (2016)(62), evidenciaron en un estudio con cuidadores de personas
con enfermedad crénica respiratoria, que tenian sobrecarga moderada, que existe una
correlacion inversa entre la calidad de vida y la carga de cuidado de los cuidadores

familiares.

Este modelo se ajusta a los objetivos planteados en esta investigacion, pues el fenémeno
de competencia del cuidador y calidad de vida del nifio con cancer se encuentran dentro
de tres de los conceptos que ahonda el modelo: cuidado, calidad de vida y habilidad de
cuidado, asi como responde al supuesto “la habilidad de cuidado se asocia a la calidad de

vida”.
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3. Marco metodolégico

3.1 Marco de disefio

3.1.1 Tipo de estudio

Estudio cuantitativo, descriptivo correlacional de corte transversal. Descriptivo
correlacional porque su propésito fue describir la relacién existente entre los fenébmenos
calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su cuidador. De corte
transversal porgue se evaluaron las variables calidad de vida y competencia para cuidar,

en un momento temporal (63).

3.1.2 Poblacion y muestra

Cuidadores familiares de nifios con cancer de cuatro fundaciones para nifios con cancer

de la ciudad de Bogota.

Para el calculo del tamafio de muestra se plante6é un valor de correlacion minimo (peor
escenario) de 0.3. Adicionalmente se plante6 una probabilidad de error tipo | de 0.05 y un
poder del 95%; con estos supuestos se estimé un numero de final de 97 cuidadores

familiares de nifios con cancer (64,65).
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3.1.3 Criterios de inclusion

El informante de este estudio fue el cuidador familiar, quien respondié por autoinforme
acerca de su competencia para cuidar y por proxinforme lo relacionado con la calidad de
vida del nifio con cancer.

Fueron criterios de inclusioén:

= Cuidadores familiares de nifios y nifias con cancer entre los 8 a 12 afios diagnosticados

con cualquier tipo de cancer.

= Cuidadores familiares de nifios y nifias con cancer en cualquier etapa del proceso de

enfermedad.
= Cuidadores familiares mayores de 18 afios.

= Cuidadores familiares con estado cognitivo intacto, debe saber leer y escribir. El estado
cognitivo se tamizo a partir de la prueba SPMSQ.

3.1.4 Criterios de exclusioén

Fueron criterios de exclusion:

» Cuidadores familiares de nifios y niflas con cancer que se encuentren en estado

critico de la enfermedad.

» Cuidadores familiares que estén bajo el efecto de alguna sustancia que afecte su

estado mental.

3.1.5 Captura de participantes

Los participantes se captaron en las instalaciones de cuatro fundaciones en la ciudad de
Bogota, las cuales fueron Maria José, Traspasando Fronteras, Opnicer y Pequefios

Valientes. Una vez captados se procedio a:
» Verificar los criterios de inclusion y exclusion

» Socializacion y explicacion del estudio y toma del consentimiento informado.
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= Entrevista y diligenciamiento de los instrumentos

3.1.6 Instrumentos

La recoleccion de los datos se realiz6 mediante el uso de los siguientes instrumentos:

Ficha de caracterizacion de diada GCP-UN-D© del grupo de Cuidado al Paciente
Crénico y su familia de la facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.
Consta de 22 items, indagan 3 dimensiones: Perfil sociodemografico y de cuidado,
percepcion de carga y apoyo y uso de las tecnologias de informacién comunicacién TICs.
Para su aplicacion en el estudio, se adapt6 la ficha a una version nifio con cancer haciendo
uso de los items para el nifio: género, edad, diagnéstico, tiempo con la enfermedad,
escolaridad, persona que lo cuida; para el cuidador: género edad, escolaridad,
procedencia, residencia, zona, estad civil, ocupacion, estrato socioeconémico, Unico
cuidador, tiempo como cuidador, nimero de horas de cuidado y cuida al nifio desde el
diagnostico.

PedsQL™ Inventario Pediatrico de Calidad de Vida Médulo Cancer Version 3.0,
formato para padres de niflos de edades entre 8-12 afios, mide la calidad de vida
relacionada con la salud en nifios y adolescentes sanos y aquellos con enfermedades
agudas o cronicas, contiene una escala genérica y otras especificas dependiendo la
enfermedad. Las escalas multidimensionales evalian: Funcionamiento fisico (8 items),
Funcionamiento emocional (5 items), Funcionamiento social (5 items), Funcionamiento
escolar (5 items). Evalta también 8 dominios: dolor y molestias, presencia de nauseas,
ansiedad por los procedimientos, ansiedad por los tratamientos, preocupaciones,
problemas cognitivos, percepcion de la apariencia fisica y comunicacion. La escala de
medicién contiene 23 items y es de tipo Likert con cinco categorias de respuesta (0 nunca,
1 casi nhunca, 2 algunas veces, 3 con frecuencia, 4 casi siempre) y las puntuaciones mas
altas indican mejor calidad de vida relacionada con la salud. La escala cuenta con 4
versiones para nifios entre 2-4 afios, 5-7 afios, 8-12 afios, 13- 18 afios y una version para
sus padres o cuidadores. En Colombia se valid6 este instrumento a través del modelo de
Rash, encontrando un adecuado ajuste al modelo. La confiabilidad de la escala estuvo
entre 0,13 y 0,66 y la separacion varié entre 0,38 y 1,38. La confiabilidad de los items

estuvo en 0,96 y la separacion de items es 4,75 (37,47).
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Competencia para el cuidado — version cuidador del Grupo de cuidado al Paciente
Cronico y su familia de la Universidad Nacional de Colombia: Para medir la competencia
para cuidar del cuidador familiar del nifio con cancer. Este instrumento consta de 60 items
gue se miden en escala tipo Likert, las puntuaciones van de 1 a 4 donde 1 es nunca o casi
nuncay 4 es casi siempre o siempre. Contiene 6 categorias: Conocimiento (items 1 al 10)
acerca de la enfermedad, tratamiento, manejo de dispositivos médicos y actividades
propias del cuidado en el egreso del paciente (bafio, vestido, alimentacion, etc.). Unicidad
(condiciones personales) (items 13 al 22) que son las caracteristicas de la personalidad,
las cuales permiten se afronte el rol como cuidador del nifio con cancer. Instrumental (items
23 al 30) Corresponde a las habilidades y destrezas para brindar el cuidado, Disfrutar
(bienestar) (items 31 al 42) reconoce el grado de bienestar que se tiene con el fin de
comprender la forma en cémo se asume la responsabilidad de cuidado en el hogar.
Anticipacion (items 23 al 48) de todas aquellas necesidades que pueda presentar la
persona con la enfermedad, a futuro. Relacién e interaccion social (items 49 al 60) hace
referencia a las redes de apoyo con las que cuenta el cuidador y hacen parte del diario
vivir. La validez de contenido del instrumento obtuvo una fuerza de concordancia,
evaluada por ocho expertos, entre aceptable y muy buena. Los hallazgos afirman que el
instrumento es claro coherente y relevante para la medicién de la competencia para el
cuidado. La validez de constructo se aplicé a 311 cuidadores, se obtuvieron 6 componentes
mediante la rotacion Varimax en las que se asocian las dimensiones: Bienestar 11 de los
12 items con cargas factoriales entre 0.39 y 0.71; condiciones personales 9 de los 12 items
con cargas factoriales entre 0.39 y 0.72; relaciones e interaccion social 9 de los 12 items
con cargas factoriales entre 0.37 y 0.75; conocimiento, los 10 items se asocian a esta
dimensién con cargas factoriales entre 0.57 y 0.78; anticipacion 4 de los 6 items propuestos
con cargas factoriales entre 0.51 y 0.55; y la dimension instrumental en la que 6 de los 8
items se asocian con cargas factoriales entre 0.57 y 0.59. La confiabilidad, el valor del alfa
de Cronbach fue de 0.96 para el instrumento en su totalidad con valores entre 0.87 y 0.92

en cada una de las dimensiones (30,46).

Los instrumentos cuentan con la autorizacién correspondiente de los autores para darle
uso (Ver Anexo 4), se aclara que la autorizacién del instrumento PedsQL se dio por medio
de Mapi Research quienes intermedian entre el autor y el investigador para acceder de

manera libre al instrumento, la autorizacion que envian consta de 15 péginas por lo que en
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el anexo se hace copia de la primera y segunda pagina que contiene la informacion
general. También se cont6 con la autorizacion para realizar una adaptacion a la ficha de

caracterizacion a una version nifilo con cancer.

3.1.7 Procedimiento (Ver cronograma anexo)

» Preparacion del estudio: Socializacion del proyecto al comité de ética de las
fundaciones Maria José, Traspasando Fronteras, Opnicer y Pequefios Valientes.

= Socializacion a la psicéloga y personas que hacen acompafiamiento a los nifios y sus

cuidadores dentro de las fundaciones.

= Revisién de la base de datos de los nifios que pertenecen a las fundaciones: Seleccién

de participantes potenciales.
= Captacion de usuarios e inmersion en las fundaciones.
= Seleccion de muestra: Verificacion de criterios de inclusién de los participantes.

= Pilotaje de aplicacion de instrumentos: Se realizé con el objetivo de verificar las

instrucciones para la aplicacion de los instrumentos.

= Aplicacién de los instrumentos a los cuidadores dentro de las fundaciones, aplicacion

del consentimiento informado.
* Analisis y discusion de la informacion.

» Elaboracion de informes de la investigacion.

3.1.8 Consideraciones éticas

Los aspectos éticos para este estudio fueron acorde a la siguiente normatividad:

Resolucion 8430 de 1993 por la cual se establecen normas cientificas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud. De acuerdo con esta resolucion, en este
estudio prevalece el respeto por la dignidad, la proteccion de los derechos y bienestar de

los participantes.
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Ley 911 de 2004 por la cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad
deontoldgica para el ejercicio de la profesién de enfermeria en Colombia; se establece el
régimen disciplinario correspondiente y se dictan otras disposiciones. En conformidad a
esta ley, el estudio serd regido por los principios de beneficiencia, no maleficiencia,
autonomia, justicia, veracidad, solidaridad, lealtad y fidelidad.

Las pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos
(CIOMS) Ginebra 2002.

Conforme a lo anterior, este estudio tendra en cuenta las siguientes consideraciones:

» Lainvestigadora estuvo acompafada por su directora de tesis, quien es investigadora

en el &rea de cuidado al paciente crénico y su familia.

» La investigacion surge de la revision exhaustiva de literatura y con ello fundamenta la

relevancia social, tedrica y disciplinar del estudio.

* En el estudio participd poblacion vulnerable, por lo que se garantizara sus derechos

durante todo momento, esto mediante el uso del consentimiento informado.

= Se implement6 el proceso de consentimiento informado a los cuidadores participantes
del estudio, indicandoles el objetivo de la investigacion los riesgos y beneficios y

garantizando la confidencialidad de la informacién suministrada.
= Se conto con el aval para el uso de cada uno de los instrumentos.

= Previo a la recoleccion de datos, se contd con el aval ético del comité de ética de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional y el aval ético de las fundaciones

en las que se aplicé el estudio.

» Los resultados seran presentados a los participantes del estudio asi mismo como a las

fundaciones donde se aplico la investigacion.
= No existié ningun tipo de incentivo para que los participantes accedan al estudio.

» Los cuidadores que se identificaron con algun tipo de vulnerabilidad social, econémica,
espiritual o emocional, fueron referidos a los servicios sociales ofrecidos por las

fundaciones.
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3.1.9 Consideraciones ambientales

El impacto ambiental de esta investigacién fue minimo. Se redujo en lo posible la utilizacion
de papel, imprimiendo Unicamente los consentimientos informados y los instrumentos a
aplicar, respetando la Politica Ambiental de la Universidad Nacional de Colombia (Acuerdo

016 2011) en cuanto al uso responsable de recursos.

3.1.10 Mecanismos de socializacion

Los resultados de esta investigacion fueron socializados a las cuatro fundaciones en que
el estudio fue conducido, ademas se sometieron dos articulos derivados de este estudio a
dos revisas indexadas clasificadas en cuartil 2 y 4, los cuales corresponden a una revisiéon

integrativa de literatura y otro con los resultados principales.

Se someteran los resultados de este estudio, para presentacién a un evento nacional y

uno internacional.

3.2 Control de sesgos

Para garantizar la validez interna y externa del estudio se control6 al maximo los sesgos
de la investigacion:
Sesgos de clasificacion:

» Los instrumentos contaron con pruebas de validez y confiabilidad para su uso (Ver

recoleccion de datos).

» Se verificaron los criterios de inclusion y exclusion para la seleccion de los

participantes.

» Se realizd6 un pilotaje para valorar la identidad y viabilidad de los métodos e

instrumentos.

= Se elaboré una base de datos que fue manejada Unicamente por la investigadora y la

cual conté con control de dato por parte de la directora de tesis.
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= Se garantizd6 un mantenimiento de controles a lo largo del estudio (reuniones con el

director de tesis, asesor estadistico)

Sesgos de informacion o medicion:

= Se control6 al maximo el reporte inadecuado del participante a los items de los

instrumentos, motivando a responder las preguntas de la forma mas sincera posible.
= Se garantizé que el participante respondiera a todas las preguntas de los instrumentos.

= Se garantizé que el entrevistador estuviera entrenado de forma adecuada para orientar

al participante en el diligenciamiento de los instrumentos.

3.3 Marco de analisis

Para el tratamiento estadistico de las caracteristicas de la poblacién estudiada y para el
analisis de los datos que aportaron al cumplimiento de los objetivos especificos que se
relacionan con la descripcion de la calidad de vida en nifios con cancer y la competencia
para cuidar en el hogar de sus cuidadores familiares, se us6 estadistica descriptiva a través
de proporciones, estimaciones de medidas de tendencia central y dispersion. Para

variables con nivel de medicién razon (ver figura 3-1), se estimaran intervalos de confianza.

Tabla 3-1. Tipos de variables del estudio y su nivel de medicion

Variable Nivel de medicién

Género Nominal

Edad Razon

Escolaridad Ordinal

Ocupacion Nominal

Estado civil Nominal

Calidad de vida Razon
Competencia para cuidar en el hogar Razon

Fuente: Elaboracion propia
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Para el tratamiento estadistico de los datos que aportaron al cumplimiento del objetivo
especifico relacionado con la descripcion de la naturaleza de la relacion de la calidad de
vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar en el hogar de su cuidador familiar;
se realiz6 una prueba de ajuste al modelo gaussiano para las dos variables, la prueba de
Kolgomorov Smirnov, evidenciando que las variables y la mayoria de sus dimensiones, no
se ajustaron al modelo Gaussiano, se optd por utilizar la prueba no paramétrica de

coeficiente de correlacién de Rho de Spearman (ver figura 3-2).

Figura 3-1. Marco de andlisis de los datos
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4. Resultados

A continuacién, se presentan los resultados del estudio conforme a los objetivos
especificos planteados; se describirdn las caracteristicas del cuidador familiar y el nifio con
cancer, la descripcion de la competencia para cuidar de los cuidadores y la calidad de vida

de los nifios, asi como la relacion existente entre las dos variables de estudio.

4.1 Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion

4.1.1 Caracteristicas de la diada

La tabla 4-1 contiene la informacion sobre la regién de procedencia, el lugar de residencia,
zona, el estrato, si el cuidador es Unico o no. En este contexto se destaca que la diadas
son procedentes principalmente de la region Andina siendo el 69% de la muestra
estudiada. Por otra parte, el lugar de residencia de las diadas se condensa en la ciudad de
Bogota con el 62,8%, con predominancia en la zona urbana con el 89,6%. Se observan

estratos socioeconémicos 1y 2.

Respecto a si es Unico cuidador o no, s6lo un poco mas de la mitad es Unico cuidador por

lo que no se observa una tendencia significativa frente a este criterio.

Tabla 4-1. Regién de procedencia, lugar de residencia, estrato socioeconémico y
cuidador unico

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje
Andina 67 69
- Orinoquia 9 9,2
?()e(?elggndceia Caribe 12 12,3
P Amazonia 3 3,0
Pacifica 1 1,0
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Venezuela 5 5,1

Bogota 61 62,8

Cundinamarca 18 18,5

Atlantico 1 1,0

Boyacé 1 1,0

Antioquia 1 1,0

Bolivar 2 2,0

Lugar de Cesar 2 2,0
residencia Caqueta 1 1,0
Huila 2 2,0

Cauca 1 1,0

Caldas 1 1,0

Santander 1 1,0

Meta 4 4.1

Tolima 1 1,0

Zona Rural 10 10,3
Urbano 87 89,6

1 38 39,1

Estrato 2 44 45,3
Socioecondémico 3 14 14,4
4 1 1,03

- . Si 57 58,7
Unico cuidador NO 20 412

Fuente: Datos del estudio 2018

En la tabla 4-2 se indica el tiempo que lleva como cuidador y el nimero de horas que se

dedica al cuidado.

El promedio de tiempo como cuidador es de 37,11 meses, encontrandose entre 31 y 42

meses con una de confianza del 95%. Respecto al nimero de horas diarias que dedica al

cuidado, la media fue de 15,3 horas concentrandose entre 13 y 16 horas diarias con un

intervalo de confianza del 95%.

Tabla 4-2. Tiempo que lleva en el cuidado y numero de horas diarias de cuidado

Caracteristicas N=97
Media 37,11
Desviacion estandar 28,768
Minimo 3
Tiempo que lleva como Méximo 120
cuidador en meses Intervalo Limite
. : 31,32
de inferior
confianza Limite
95% superior 42,91
Media 15,30
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Desviacién estandar 7,725
Minimo 0
NUmero de horas Int lI\/IaX|moL, = 24
diarias de cuidado ntervaio -imite 13,74
de inferior
confianza Limite
95% superior 16,86

Fuente: Datos del estudio 2018

4.1.2 Caracteristicas de los niflos con cancer

La tabla 4-3 retne el diagnostico, género y escolaridad del nifio con cancer. Se observa
gue la mayoria de los nifios (46,3%) fueron diagnosticados con leucemias. Respecto al
género, sélo un poco mas de la mitad de los nifios con cancer (53,6%), fueron de género

masculino, sin que se evidencie una tendencia clara frente a este criterio.

El grado de escolaridad de los nifios se distribuyé desde preescolar hasta algunos cursos
de basica secundaria, donde el 41,2% cursaba tercero de primaria.

Tabla 4-3. Diagnéstico, género y escolaridad de los nifios con cancer

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje

Leucemias 45 46,3
Linfomas 9 9,2

Tumores de
tejidos blandos 4 41

Tumores del
) L. . O 8 8,2

Diagnosticos sistema urinario
_ Tumores d_eI 8 8.2
sistema nervioso

Tumores opticos 8 8,2
Tumores 6Seos 7 7,2
Otros 8 8,2
Género Femeni_no 45 46,3
Masculino 52 53,6
Preescolar 6 6,1
Primero 10 10,3
Segundo 8 8,2
Grado maximo de Tercero 20 41,2
escolaridad Cuarto 17 17,5
Quinto 12 12,3
Bachillerato 18 18,5
No estudia 7 7,2

Fuente: Datos del estudio 2018
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La media de edad de los nifios fue de 9,7 afios, localizandose entre los 9 y 10 afios con
intervalo de confianza de 95%. El tiempo que llevan con la enfermedad fue en promedio
de 37,11 meses, encontrandose entre los 31 a 42 meses con una confianza del 95% (Ver

tabla 4-4).

Tabla 4-4. Edad y tiempo en meses que lleva con la enfermedad el nifio con cancer

Caracteristicas N=97
Media 9,7
Desviacién estandar 1,621
Minimo 8
Edad Maximo _ 12
Intervalo Limite
. ) 9,39
de inferior
confianza Limite
95% superior 10,04
Media 37,11
Desviacién estandar 28,768
Minimo 3
Tiempo que lleva con la Maximo 120
enfermedad en meses Intervalo Limite
. ) 31,32
de inferior
confianza Limite
95% superior 42,91

Fuente: Datos del estudio 2018

En la tabla 4-5 se consolidan la etapa y tipo tratamiento que tuvo el nifio en el dltimo afio.
Se observa que la mitad de los nifios (50,5%) se encuentran en seguimiento de la
enfermedad, seguido por el 37,1% que se ubican en etapa activa. Cerca de la mitad de
estos niflos no estan recibiendo tratamiento para la enfermedad, de los que reciben algun

tipo de tratamiento, principalmente se encuentran en quimioterapia (38,1%).

Tabla 4-5. Etapa y tipo de tratamiento del nifio con cancer

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje

Activa 36 37,1

Etapa del Paliativa 7 7,2
tratamiento Recaida 5 51
Seguimiento 49 50,5

Quimioterapia 37 38,1

Tipo de Radioterapia 1 1,0
tratamiento Cirugia 14 14,4
Otros 4 41
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| | Ninguno | 41 | 422 |
Fuente: Datos del estudio 2018

La tabla 4-6 indica la persona que cuida del nifio con cancer, encontrando que
principalmente es la madre, siendo el 85,5% de los participantes.

Tabla 4-6. Persona que cuida del nifio con cancer

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje
Madre 83 85,5
Persona que cuida Padre 11 11,3
del nifio Abuelo(a) 2 2,0
Tio(a) 1 1,0

Fuente: Datos del estudio 2018

4.1.3 Caracteristicas del cuidador familiar

La edad media de los cuidadores de niflos con cancer fue de 37,98 afos, hallandose entre

los 36 y 39 afios, con una confianza del 95% (Ver tabla 4-7).

Tabla 4-7. Edad del cuidador familiar

Caracteristicas N=97
Media 37,98
Desviacién estandar 8,38
Minimo 23
Edad MaX|mo, _ 60
Intervalo Limite
. : 36,29
de inferior
confianza Limite
95% superior 39,67

Fuente: Datos del estudio 2018

La tabla 4-8 describe el género, escolaridad, estado civil y ocupacion de los cuidadores.
La mayoria de los participantes fueron mujeres (88,6%); el nivel de escolaridad fue medio

a bajo, donde destac6 que el 40,2% de las cuidadoras no culminaron el bachillerato.

En cuanto al estado civil de los cuidadores, primo la unién libre (40,2%) y estar soltero

(30,9%). La mayoria de los cuidadores, 70,1%, tienen como ocupacion hogar.
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Tabla 4-8. Género, escolaridad, estado civil y ocupacion del cuidador familiar

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje
Género Femenino 86 88,6
Masculino 11 113
Ninguno 1 1,0
_ Primaria 8 8.2
incompleta
Primaria completa 10 10,3
Bachillerato 20 206
completo
Grado méaximo de Bachillerato
escolaridad incompleto 39 40,2
Tecnico - 11 11,3
tecnolégico
L_JnlverS|dad > 20
incompleta
Universidad 6 6.1
completa
Casada(o) 22 22,6
Separada(o) 5 51
Estado civil Soltera(o) 30 30,9
Unién libre 39 40,2
Viuda(o) 1 1,0
Hogar 68 70,1
- Empleado 16 16,4
Ocupaciodn -
Trabajo
. : 9 9,2
independiente

Fuente: Datos del estudio 2018

Tabla 4-9. Cuidado del nifio desde el momento del diagnéstico

Cerca de la totalidad de los cuidadores, manifestaron cuidar al nifio desde el momento de
su diagnadstico (97,9%) (Ver tabla 4-9).

Caracteristicas Frecuencia | Porcentaje
Cuida al nifio Si 95 97,9
desde el momento
de su diagnostico No 2 2,0

Fuente: Datos del estudio 2018
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4.2 Descripcion de la calidad de vida en los nifios con

cancer

La calidad de vida global de los nifios con cancer tuvo una puntuacion similar en los tres
niveles de valoracién sin embargo primé la calidad de vida alta con un 35% (Ver tabla 4-
10).

Tabla 4-10. Calidad de vida de los nifios con cancer

Nivel Calidad _
de Vida Puntaje Resultado
Alto 109 o mas 35%
Medio 94 a 108 33%
a0 asia 3 |GG

Fuente: Datos del estudio 2018

Se obtuvo una media de 102,0+16,705 puntos y se encontro entre 98,63 y 105,37 con una
confianza del 95%. En la tabla 4-11 se muestra la descripcion de la calidad de vida en cada

uno de los dominios evaluados.

Tabla 4-11. Descripcién de la calidad de vida del nifio con cancer

Intervalo de
. . L, . . Desviacion confianza 95%
Dominio Minimo | Maximo | Media estandar Limite Limite
inferior superior
Dolor y 2 10 7.2 2,004 6,85 7,69
molestias
Nauseas 5 25 19,2 5,353 18,19 20,35
Ansiedad a 3 15 10,1 3.712 9,35 10,85
procedimientos
Ansiedad a
tratamientos 3 15 10,5 3,691 9,82 11,31
Preocupaciones 3 15 9,7 3,867 8,94 10,50
Problemas 8 25 21,3 4164 20,46 2214
cognitivos
Apariencia fisica 3 15 12,0 3,2 11,39 12,69
Comunicacion 3 15 11,7 3,315 11,06 12,40
TOTAL
CALIDAD DE 54 135 102,0 16,705 98,63 105,37
VIDA

Fuente: Datos del estudio 2018
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En la grafica 4-1 se observa que los dominios nduseas y problemas cognitivos presentaron
la mejor calidad de vida en los nifios, donde nduseas obtuvo una media de 19,2+5,353
puntos, encontrandose entre 18,19 y 20,35 puntos, con una confianza del 95%; problemas
cognitivos obtuvo una media de 21,3+4,164 puntos, concentrandose entre 20,46 y 22,14
puntos, con intervalo de confianza del 95%.

El dominio dolor presento la menor calidad de vida en los nifios, demostrado por una media
de 7,2+2,094 puntos, se encontro6 entre los 6,85 y 7,69 puntos con una confianza del 95%.

La ansiedad a los procedimientos con una media de 10,1+3,712 puntos; ansiedad a los
tratamientos con una media de 10,5+3,691 puntos; las preocupaciones con media de
9,743,867 puntos; la apariencia fisica con una media de 12,0+3,2 puntos; y la
comunicacién con una media de 11,713,315 puntos, mostraron un comportamiento similar,

donde la calidad de vida del nifio fue media.

Gréfica 4-1. Descripcion de la calidad de vida del nifio con cancer
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procedimiento  tratamiento cognitivos fisica

Fuente: Datos del estudio 2018
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4.3 Descripcion de lacompetencia para cuidar en el hogar

en cuidadores familiares de niiilos con cancer

La competencia global de los cuidadores fue alta en el 37,10% de los participantes, seguida
por el nivel medio con el 35,10% (Ver tabla 4-12).

Tabla 4-12. Competencia para cuidar en el hogar de los cuidadores

c Nivel . Puntaje Resultado
ompetencia
Alto 220 o mas 37,10%
Medio 201 a 219 35,10%
Bajo Hasta 200 -I

Fuente: Datos del estudio 2018

Se obtuvo una media de 211,24+16,295 puntos y se encontré entre 217,95 y 214,52 con
una confianza del 95 En la tabla 4-13 se encuentra la descripcion de la competencia para
cuidar en el hogar de los cuidadores, por cada una de las dimensiones.

Tabla 4-13. Descripcién de la competencia para cuidar en el hogar de los cuidadores

Intervalo de
L, X 5
Dimension Minimo | Maximo | Media Desv,|a0|on ?Of‘f'anza 95/0
estandar Limite Limite
inferior | superior
Conocimiento 24 40 36,61 3,350 35,93 37,28
Unicidad 28 48 40,65 4,668 39,71 41,59
Instrumentaly | 54 32 29 65 2712 29.10 30,20
procedimental
Disfrutar 22 48 36,91 6,064 35,69 38,13
Anticipacion 15 24 22,15 2,205 21,71 22,60
Relacion social 33 48 45,27 3,077 44,65 45,89
e interaccion
TOTAL
COMPETENCIA 171 239 211,24 16,295 207,95 214,52

Fuente: Datos del estudio 2018
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En el grafico 4-2 se observa que la dimensién de relacion social fue la que mostré6 mejor
competencia para cuidar del cuidador, mostrando una media de 40,63+3,077 puntos
encontrandose entre 44,65 y 45,89 puntos con una confianza del 95%.

Por otra parte, la dimension anticipacién tuvo una media de 21,89+2,184 puntos
concentrandose entre 21,71 y 22,60 puntos con un intervalo de confianza del 95%; siendo

esta la dimensién que muestra peor competencia de los cuidadores.

Asi mismo, la dimension instrumental y procedimental que mostré una media de
29,41+2,764 puntos encontrandose entre 29,10y 30,20 puntos con una confianza del 95%,

evidencia un nivel de competencia entre medio y bajo, aunque no peor que anticipacion.

Las dimensiones conocimiento que obtuvo una media de 36,61+3,350 puntos; unicidad
con media de 40,654,668 puntos y disfrutar que tuvo una media de 36,91+6,064 puntos,

evidenciaron una competencia media del cuidador.

Gréfica 4-2. Descripcion de la competencia para cuidar en el hogar de los cuidadores
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Fuente: Datos del estudio 2018
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4.4 Relacion entre la competencia para cuidar en el hogar
del cuidador y la calidad de vida del nifio con cancer

La tabla 4-14 muestra los estadisticos de correlacion entre las dimensiones de la
competencia para cuidar en el hogar del cuidador familiar y los dominios de la calidad de
vida del nifio con cancer. Se evidencia una correlacién positiva, moderada (Rho=0,439) y
significativa (valor p=0,000) entre el total de las variables.

En la grafica 4-3 se observa una relacion entre las variables competencia del cuidador y
calidad de vida del nifio con cancer, aunque no hay un ajuste perfecto, si existe una
tendencia de agrupacion en un patrén lineal que indica que, a mayor competencia, mejor

calidad de vida.

Gréfica 4-3. Dispersion entre las variables competencia del cuidador y calidad de vida
del niflo con cancer
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Fuente: Datos del estudio 2018






Tabla 4-14. Relacion entre la Competencia de cuidado en el hogar del cuidador y la Calidad de vida del nifio con cancer

CALIDAD DE VIDA DEL NINO CON CANCER

Dimensiones/Dominios DM N AP AT P PC AF C TCV
Coeficiente
de -0,036 | 0,013 0,048 ,212* 0,076 0,089 0,066 ,224* 0,097

Conocimiento | correlacién

d Valor p 0,725 0,900 0,638 0,037 0,458 0,386 0,523 0,027 0,344
(&) Coeficiente

o . de 0,189 0,149 0,149 ,2713** ,259* 217 ,296** 37 2** ,331**
< Unicidad correlacion

o Valor p 0,064 0,145 0,145 0,007 0,010 0,033 0,003 0,000 0,001
2 Coeficiente

: %: Instrumental y dle 5 0,056 0,036 0,021 0,190 0,136 ,211* ,238* ,329** 0,184
di tal correlacidn

x g Procecdimen™ " vaorp | 0588 | 0,729 | 0,838 | 0062 | 0,186 | 0038 | 0,019 | 0001 | 0,071
(sl Coeficiente

<3 . de ,A56** | | 374** ,227* ,319** | | 319** ,389** ,253* ,460** ,561**
0O Disfrutar correlacién

E Valor p 0,000 0,000 0,026 0,001 0,001 0,000 0,012 0,000 0,000
Coeficiente

E . L. de 0,044 0,109 0,093 ,248* ,209* ,238* 0,195 ,307** 21T
o Anticipacion correlacion

= Valor p 0,665 0,288 0,367 0,014 0,040 0,019 0,056 0,002 0,006
8 Coeficiente

L . de 0,179 0,123 0,128 ,228* ,285** ,317** 0,183 0,165 ,325%*
Relacion social | correlacién

vaorp | 0,080 | 0,228 | 0,210 | 0,025 | 0,005 | 0,002 | 0073 | 0,107 | 0,001
Total Coeficiente
. de ,255* ,219* 0,149 ,341* ,327** ,338** ,284** ,436** ,439**
Competencia correlacién
Valor p 0,012 0,031 0,145 0,001 0,001 0,001 0,005 0,006 0,000
| Correlaciones moderadas | Correlaciones débiles

DM: Dolor y molestias; N: Nauseas; AP: Ansiedad a procedimientos; AT: Ansiedad a tratamientos; P: Preocupaciones; PC:
Problemas cognitivos; AF: Apariencia fisica; C: Comunicacion; TCV: Total Calidad de Vida.

Fuente: Datos del estudio 2018







La dimensién conocimiento se correlacioné con los dominios de calidad de vida ansiedad
a los tratamientos y comunicacion, sin embargo, las relaciones que presentaron fueron
débiles siendo esta la dimension de competencia para cuidar, que menos relacién tuvo con

la calidad de vida del nifio con cancer (Ver figura 4-1).

Figura 4-1. Relacion entre la dimensién conocimiento y los dominios de calidad de vida
del nifio con cancer

Ansiedad a los
AL i
ano” *031 tratamientos
. e
Conocimiento S
hos,
) 0’224
,027 i .
Comunicacion
Competencia del cuidador Calidad de vida del nifio

Relacion débil
Fuente: Datos del estudio 2018

En la figura 4-2, se observan las relaciones encontradas entre la dimensién de unicidad y
los dominios de calidad de vida. Esta dimensién se correlacioné de forma débil con los
dominios: ansiedad a los tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos y apariencia
fisica; y de forma moderada con comunicacién, que obtuvo un Rho de 0,372 y valor p de
0,000.



52 Calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su cuidador

familiar

Figura 4-2. Relacion entre la dimensién unicidad y los dominios de calidad de vida del
niflo con cancer
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Relacion débil ——— Relacion fuerte

Fuente: Datos del estudio 2018

La dimensién instrumental y procedimental tuvo una correlacién débil con los dominios
problemas cognitivos y apariencia fisica; el dominio comunicacién, presenté una mejor
relaciéon, esta moderada, con un rho de 0,329 y un valor p de 0,001 (figura 4-3).
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Figura 4-3. Relacién entre la dimension instrumental y procedimental y los dominios de
calidad de vida del nifio con cancer
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Fuente: Datos del estudio 2018

La dimensién de competencia para cuidar, que tuvo mayor correlacién con los dominios de
calidad de vida fue disfrutar, pues se relacion6 de forma positiva y significativa con todos
los dominios de la calidad de vida de nifios con cancer (figura 4-4). Aunque la relacién con
los dominios ansiedad a los procedimientos y apariencia fisica fueron débiles, se evidencid
una relacibn moderada con los demas dominios, especialmente con comunicacion
(Rho=0,460) y dolor y molestias (Rho=0,456).
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Figura 4-4. Relacion entre la dimension disfrutar y los dominios de calidad de vida del
niflo con cancer
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Fuente: Datos del estudio 2018

En la figura 4-5 se indican las correlaciones encontradas entre la dimension anticipacion y
los dominios de calidad de vida del nifio con cancer. Se observa principalmente relaciones
débiles, con los dominios ansiedad a los tratamientos, problemas cognitivos vy
preocupaciones, no obstante, comunicacién presentd una correlacion moderada con un
Rho de 0,307 y valor p de 0,002.
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Figura 4-5. Relacion entre la dimension anticipacion y los dominios de calidad de vida del
nifio con cancer
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Fuente: Datos del estudio 2018

La dimension relacion social se correlacion6 tres dominios de la calidad de vida (figura 4-
6). Donde ansiedad a los tratamientos y preocupaciones se relacionaron débilmente; por
el contrario, el dominio problemas cognitivos se correlacion6 de forma moderado,

evidenciado por un rho=0,317 y valor p de 0,002.
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Figura 4-6. Relacion entre la dimension relacion social y los dominios de calidad de vida
del nifio con cancer
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5. Discusion

En este capitulo se discutirdn los principales resultados de esta investigacion haciendo uso
de la literatura cientifica, respondiendo a la pregunta de investigacion y en atencion a los

objetivos propuestos en el estudio.

5.1 Caracterizacion de la diada nifio con cancer -

cuidador familiar

En este apartado se discutirdn las caracteristicas comunes de la diada cuidador familiar —
nifio con cancer y se contrastaran con los hallazgos de la literatura cientifica, ademas se
expondran las implicaciones de estas caracteristicas sobre la calidad de vida del nifio y la

competencia para cuidar del cuidador.

5.1.1 Caracteristicas de la diada

Las diadas estudiadas son procedentes principalmente de la region Andina, residen en
Bogoté y en algunos municipios de Cundinamarca, predominando la zona urbana sobre la
rural, hallazgos que coinciden con la distribucién sociodemogréfica de los cuidadores en
Colombia reportadas en estudios con cuidadores de personas con enfermedad crénica
(66—68). Se observo que, si bien el lugar de procedencia se distribuye en diferentes
regiones de Colombia, la mayoria de las personas se trasladaron a la capital del pais o
municipios aledafios como Soacha, Chia o Tocancipa, por la falta de instituciones
especializadas donde recibir sus tratamientos. En Colombia esta situacion es muy

frecuente (69), asi que las diadas deben permanecer solas, en una ciudad que no conocen
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y sin redes familiares de apoyo que les brinden sostenimiento emocional, econémico y

espiritual.

Las diadas pertenecian en su mayoria a estratos socioecondémicos bajos, situacion que
dificulta la actividad econdmica de las familias, esto se debe a que trasladarse de ciudad
implica un aumento de gastos y dificultades econdmicas (70); este hallazgo coincide con
otros estudios, donde prevalecen los estratos bajos en cuidadores familiares (57,71,72) La
situacion de pobreza se asocia a peores estados de salud por el dificil acceso a la
prestacion de los servicios sanitarios y disponibilidad de exdmenes diagnésticos para la
deteccién temprana de la enfermedad crénica, haciendo que su manejo sea menos eficaz
y oportuno (73); se han identificado que menores ingresos econémicos en las familias, se
asocian a una peor calidad de vida del nifio con cancer (74), asi como peor calidad de vida
en las dimensiones psicosociales (75). Esta situacién hace un llamado a la elaboracion de
normas que garanticen la atencion a esta poblacién vulnerable, con el fin de disminuir los

casos de morbilidad y mortalidad.

Se encontrd, que solo un poco mas de la mitad de las diadas cuentan con un Unico
cuidador, hallazgo que concuerda con los resultados de un estudio en Cartagena donde el
51,1% eran cuidadores Unicos de nifios con cancer (76). Esta condicion se puede asociar
a dos escenarios: el traslado de la diada a la ciudad sin otro miembro familiar y las
dificultades dentro de la red de apoyo del cuidador y la interaccion dentro del nucleo
familiar; situacion que afecta las dindmicas sociales del cuidador, la imposibilidad de
estudiar o trabajar, por lo que la competencia para cuidar del nifio puede disminuir en estas

dimensiones.

El tiempo que el cuidador lleva a cargo del cuidado del nifio, fue entre 31 y 42 meses, ya
gue la mayoria de la muestra se encuentra en fase de seguimiento oncoldgico, es decir,
ya atraveso el proceso de enfermedad que le pudo tomar varios meses o afios y ahora
transcurre una vida escolar y social normal. Sin embargo, las horas de dedicacién al
cuidado del nifio fueron altas, entre 13 y 16 horas diarias, hallazgo que es similar a lo
encontrado por Castillo et al (2005)(77) donde los cuidadores de nifios con cancer invierten
hasta 19 horas diarias al cuidado. Este escenario se puede relacionar con la
sobreproteccion del cuidador por el miedo a la recaida de la enfermedad, esto en los nifios

gue estan en seguimiento (78).
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5.1.2 Caracteristicas del nino con cancer

Dentro de los diagndésticos que se distinguieron en los nifios, las leucemias fueron las mas
frecuentes, lo que concuerda con el perfil epidemiolégico de cancer infantil en
Latinoamérica (14,79). El tipo de cancer infantil, influye en la calidad de vida del nifio, pues
se ha reportado que nifios en tratamiento por leucemia linfoblastica aguda tienen menor

calidad de vida, en comparacion a los que son tratados por tumores sélidos (80).

Por otra parte, el nivel de escolaridad es acorde a la edad de los nifios del estudio; es
llamativo que fueron pocos los nifios que no estudian, lo que discrepa con lo reportado en
la literatura, debido a que la desercion y ausentismo escolar es caracteristico de los nifios
con cancer (81); esta situacién puede relacionarse con la etapa de la enfermedad que
cursan los nifios de la muestra, debido a que la mayoria estan en seguimiento asi que sus
actividades escolares contindian, asimismo, el pequefio porcentaje de nifios que estan en
tratamiento, reciben acompafiamiento escolar en algunas instituciones de salud, lo que les

facilita continuar con sus estudios.

Los nifios que se encuentran en tratamiento reciben principalmente quimioterapia, siendo
esta una de las alternativas de tratamiento mas frecuente en las leucemias (82). La media
de tiempo que llevan los nifios con la enfermedad fue mayor a dos afios, debido al tiempo
gue llevan entre ser diagnosticados, tratados y ahora, en controles oncoldgicos. Pardo
(2015)(83) menciona que el tiempo que la persona lleve con esta enfermedad, dependera

del tipo de diagnéstico, del prondstico y el tratamiento.

La persona que cuida del nifio fue la madre principalmente, pues ella asume el rol, en una
relaciéon de apego y amor que nadie mas haria, situacion que se asemeja a los hallazgos
en la literatura donde la madre, es la que asume el cuidado del nifio, pues es el hombre el

gue generalmente trabaja para el sostenimiento familiar (26,84).

5.1.3 Caracteristicas del cuidador familiar

Los cuidadores familiares son en su mayoria mujeres entre los 33 y 36 afios bajo el cuidado
del nifio desde el momento del diagndstico, hallazgo que coincide con el perfil de cuidador
familiar de personas en condicién de cronicidad en Colombia (26), donde principalmente

las mujeres en edad reproductiva y de ocupacion hogar, son las que asumen el cuidado
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desde el momento del diagndstico. Esta situacion coincide con la dinamica cultural donde
tradicionalmente el hombre es quien asume las responsabilidades econdémicas del hogar
y la mujer las actividades de cuidado (85,86). El estado civil de los cuidadores fue
principalmente las uniones maritales libres o el matrimonio, esta caracteristica influye en
el impacto que tiene la enfermedad sobre familia, pues conlleva a un mayor riesgo de
conflictos familiares y divorcios por el cambio en la mecanica familiar (87), afectando las
esferas emocionales del nifio con cancer, un buen funcionamiento familiar mejora la

calidad de vida en las dimensiones fisicas de los nifios (88).

El nivel de escolaridad de los cuidadores fue principalmente el bachillerato, hallazgo que
no coincide con lo reportado en la literatura, ya que se han observado que los cuidadores
poseen niveles educativos que no superan la primaria (89-91), sin embargo, Sanchez
(2017)(31) encontro6 un grupo de cuidadores con nivel académico similar al de este estudio,

pero con mejores condiciones socioecondmicas a las de esta investigacion.

5.2 Descripcion de la calidad de vida del nifio con cancer

En esta seccidn se discutiran los hallazgos relacionados con la calidad de vida del nifio
con cancer, evaluada en ocho dominios: dolor y molestias, nduseas, ansiedad a los
procedimientos, ansiedad a los tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos,
apariencia fisica percibida y comunicacion, donde se identificaran los dominios que
representaron mejor y peor calidad de vida, comparando con investigaciones anteriores,

donde se estudié este mismo fenédmeno.

5.2.1 Calidad de vida del nilo con cancer

La calidad de vida de los nifios con cancer fue alta en el 35% de la muestra, media en el
33% y baja en el 32%; como se aprecia, los niveles de valoracion fueron cercanos aunque
primo la calidad de vida alta, situacion que se relaciona con las distintas etapas de la
enfermedad de los nifios, aunque la mayoria estdn en seguimiento y por lo tanto presentan
menos sintomas relacionados con la enfermedad; también hay un nimero considerable de

nifios en fase activa y paliativa, por lo que los puntajes dentro del inventario PedsQL 3.0
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pueden variar. La literatura reporta que la calidad de vida relacionada con la salud de los
nifios con cancer depende del diagndéstico y el tratamiento al que esta sometido (35), pues
nifilos curados de cancer reportan una mejor calidad de vida que los que contindan en
tratamiento, asi como nifios que recibieron cirugia poseen mejor calidad de vida que los
tratados con quimioterapia o radioterapia; estas situaciones también cambian de acuerdo

a la dimension fisica y psicosocial evaluada (39,78,92,93).

Este estudio report6 mejor calidad de vida en los dominios de nauseas y problemas
cognitivos. Respecto a las nauseas, este hallazgo es similar a lo evidenciado por Alves y
Garcia (2010)(33), donde los nifios manifestaron menor presencia de nauseas y vomitos
al terminar tratamiento para el cancer, sin embargo, estudios con nifios que reciben
guimioterapia reportan baja calidad de vida por la presencia de nauseas y problemas

fisicos secundarios a la administracion de los tratamientos oncoldgicos (41,82,93).

Respecto al dominio de problemas cognitivos, este hallazgo discrepa de lo reportando en
la literatura, pues la imposibilidad de ir al colegio perjudica el rendimiento escolar (82) y
entre mayor nivel de escolaridad tenga, peor calidad de vida se reporta (93). El escenario
de estas investigaciones se remonta a nifios en tratamiento, que no pueden asistir al
colegio; a diferencia de este estudio donde la mayoria de los nifios estan estudiando, esta
caracteristica demuestra porque este dominio fue el mejor en la calidad de vida de los

nifnos.

El dominio que mostré peor calidad de vida en los nifios con cancer fue dolor y molestias,
manifestado por dolor en articulaciones y musculos, cefalea y dolor abdominal. Cicogna et
al (2010)(82) refiere que la sensacién de dolor refuerza los sentimientos de muerte y
desasosiego en los nifios en tratamiento, afectando la calidad de vida del nifio. Este
hallazgo llama la atenciéon debido a que, si bien la mayoria de los nifios estan en
seguimiento, hay un reporte importante de dolor y molestias, es decir que, a pesar de no
estar en fase activa de la enfermedad, el dolor es un sintoma frecuente alin cuando la

mayoria se encuentra en fase de consolidacion y seguimiento.

Los dominios ansiedad a los procedimientos y ansiedad a los tratamientos maostraron
puntuaciones medias, evidenciado por angustia por los pinchazos de aguja y examenes
de laboratorio, impaciencia de esperar la consulta y estar en el ambiente hospitalario. De

acuerdo a esta circunstancia, estas situaciones empeoran conforme aumenta la edad del
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nifio y a mayor tiempo de estar en tratamiento (78,92), sin embargo, los nifios estudiados
tienden a acostumbrase a los pinchazos y estar en el ambiente hospitalario, por lo que
pocas veces muestran miedo y ansiedad.

Las dimensiones apariencia fisica, preocupacion y comunicacion, mostraron calidad de
vida media, valorados por sentir verglienza por su cuerpo, dificultad para contarle a otras
personas sobre su enfermedad y preocupacion por el prondstico de la enfermedad. Estos
hallazgos contrastan con estudios donde se reporta peor calidad de vida para estas
dimensiones evidenciado por la preocupacion de los nifios por presentar una recaida de la
enfermedad; dificultades en la habilidad de comunicacién cuando existe aislamiento y
sentimientos de soledad; autoimagen afectada por la pérdida de cabello incluso al
enfrentarse a la vida escolar (33,35,39,78,82,94).

Como se observa, la calidad de vida del nifio se ve influenciada por diferentes factores
relacionados con el diagnostico, la fase de la enfermedad y el tipo de tratamiento; asi que
este estudio invita a realizar investigaciones que describan la calidad de vida del nifio con
cancer, estableciendo parametros de seleccién que involucren solo una caracteristica,

como lo es el tratamiento, y compararla entre diferentes variables.

5.3 Descripcion de la competencia para el cuidado en el

hogar del cuidador familiar

En esta seccidn se discutiran los hallazgos relacionados con la competencia para cuidar
en el hogar del cuidador familiar del nifio con céancer; con el uso de literatura cientifica para
comparar los resultados encontrados. Se analizara la competencia por cada una de las
dimensiones estudiadas: conocimiento, unicidad (condiciones personales), instrumental y
procedimental, disfrutar (bienestar), anticipacién (prediccién) y relacion social e

interaccion; identificando las implicaciones para el cuidado de enfermeria.
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5.3.1 Competencia para cuidar en el hogar del cuidador

La competencia para cuidar en el hogar de los cuidadores de nifios con cancer fue alta en
el 37,10% de los participantes, sin alejarse de la puntuacion media que se llevé el 35,10%
de la muestra. Este hallazgo se asemeja a lo reportando en la literatura, pues se ha
encontrado que los cuidadores poseen competencia entre media y alta para cuidar a
personas con enfermedad croénica (31,53), sin embargo, Carrefio y Arias (2016)(44) en un
estudio con cuidadores de nifios con cancer, evidenciaron una competencia principalmente
media; esto puede relacionarse con las diferencia en las caracteristicas sociodemograficas
de la poblacién que estudiaron, pues eran cuidadores mas jovenes y con menor nivel de

escolaridad que los de este estudio.

La dimensién relacién social e interaccibn mostrd la mejor competencia de cuidado del
cuidador, evidenciado por la relacién favorable entre el cuidador y el nifio con cancer, la
comunicacion y relacion efectiva entre el cuidador y la familia, la mediacion adecuada entre
el cuidador y el equipo de salud, etc. Este escenario se relaciona con el estrecho vinculo
afectivo que tienen los nifilos hacia sus padres, especialmente a la madre, esto sumado al
apoyo familiar y lograr el respaldo de ellos para las decisiones y las labores de cuidado.
Los cuidadores que cuentan con diferentes formas de apoyo, proporciona instrumentos

que permiten una adecuada relacion de cuidado con el nifio con cancer (95).

Por otro lado, la dimensién anticipacién — prediccion, mostré la peor competencia de los
cuidadores, hallazgo que contrasta con otros estudios , donde esta dimensién muestra una
competencia alta en cuidadores de personas con enfermedad crénica (31,44,53). Los
cuidadores de la muestra, poco se anticipan a las situaciones de cuidado, condiciéon que
es llamativa ya que los padres de nifios con cancer viven en estado de alerta permanente,
por temor a que el nifio presente una recaida de los sintomas y se agrave la condicién de
enfermedad (96).

Otra dimension que obtuvo una competencia baja, pero no la peor, fue la instrumental y
procedimental, caracterizada por componer aquellas habilidades y destrezas del cuidador
para realizar las labores de cuidado, asi como la satisfaccion de necesidades bésicas de
la vida diaria del receptor de cuidados. Los resultados para esta dimensién no conciertan
con lo evidenciado por Carrefio (2016)(44), donde la puntuacion para esta dimension fue

una marcada competencia media para los cuidadores entrevistados. En este sentido,
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puede que para los cuidadores de este estudio, por ser la mayoria cuidadores de nifios en
fase de consolidacién y seguimiento, no realicen las actividades de cuidado de las misma
forma y frecuencia como las hacian antes, cuando el nifio estaba en fase activa de la
enfermedad. Esto sugiere el desarrollo de investigaciones donde se compare la
competencia instrumental en cuidadores de nifios en fase activa del cancer y nifios en

seguimiento de la enfermedad.

Los cuidadores mostraron competencia media en las dimensiones conocimiento, unicidad
(condiciones personales) y disfrutar. Este hallazgo se ratifica con otras investigaciones
donde estas mismas dimensiones tienen una puntuacion de competencia media (31,44),
sin embargo, Carrillo (2015)(53) encontré en estas dimensiones una competencia mayor
para cuidadores de personas con enfermedad crénica. Este escenario en el estudio se
relaciona con el conocimiento del proceso de enfermedad, la interaccién de los cuidadores
con otras personas, establecer su propio plan de vida, contar con espacio y tiempo para
las actividades personales y cuidar de su salud, productividad laboral, entre otros.

Como se observo, la competencia para cuidar de los cuidadores fue buena para cada una
de las dimensiones valoradas, excepto para anticipacion e instrumental y procedimental.
Este estudio robustece el fendbmeno competencia del cuidador, pues son pocas las

investigaciones que se han realizado de este fendmeno.

5.4 Relacion entre la competencia para cuidar en el hogar

y la calidad de vida del niflo con cancer

En este apartado se discutiran los hallazgos de la relacion entre la calidad de vida del nifio
con cancer y la competencia para cuidar de su cuidador familiar. Se observara la relacion
existente entre cada uno de los dominios y dimensiones y de las variables, soportandolas
con la literatura cientifica con el fin de dar mayor sustento teorico, a los hallazgos realizados

en este estudio, que dieron cumpliendo a los objetivos propuestos inicialmente.

Se observd una correlacion positiva, moderada y significativa entre las variables de

competencia del cuidador y calidad de vida del nifio con cancer, hallazgo que permitio
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inferir hay una tendencia donde a mayor competencia del cuidador, mejor calidad de vida
del nifio. Este hallazgo responde a la pregunta de investigacion planteada y cumple con el
objetivo general del estudio. Sin embargo, si bien hubo una correlacion efectiva entre las
variables, el comportamiento entre las dimensiones de competencia y los dominios de

calidad de vida fue diferente.

La dimension disfrutar (bienestar) tuvo la mejor correlacion con los dominios de calidad de
vida, pues obtuvo una relacion moderada entre siete de los ocho dominios y solo con uno
la relacion fue débil. Esta dimension, se caracteriza por el apoyo social recibido, el tiempo
para cuidar de si mismos, el bienestar fisico, social y espiritual; un cuidador con una
competencia adecuada en estas caracteristicas, tiene mas tranquilidad, menos
sentimientos de angustia y culpa (97); ofreciéndole al nifio mayor atencién y entrega que
le pueden mejorar su calidad de vida. Pinto (2007)(98), menciona que el bienestar espiritual
influye en la vida, la conducta y la salud, donde las practicas religiosas contribuyen en la
recuperacion de los nifios, incrementando su calidad de vida; un estudio realizado por
Levine (1997)(99) demostrd que las religiones y culturas de algunos cuidadores ayudan

aliviar el cancer.

La dimension unicidad se correlacion6 débilmente con la mayoria de los dominios de
calidad de vida: ansiedad a los tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos y
apariencia fisica; con el dominio comunicacion tuvo una relacion moderada. Esta
dimensién valora las condiciones personales del cuidador que le ayudan a afrontar la
situacion de cuidado; en este sentido, se observd que un cuidador con las condiciones
personales adecuadas para asumir el cuidado en el hogar, disminuye la preocupacion del
nifio por el pronostico del cancer, la ansiedad del nifio por esperar a la consulta, las
dificultades escolares y la percepcion fisica negativa de los nifios, asi mismo, mejora la
comunicacion del nifio con el profesional de salud. Maza (2015)(29) menciona que un
cuidador normalmente presenta caracteristicas personales asociadas a la ansiedad e
incertidumbre de enfrentar el cuidado, actitudes que si no se cambian, pueden afectar la

calidad de vida del nifo.

La dimension relacion social e interaccion se correlacioné débilmente con los dominios
ansiedad a los tratamientos y preocupaciones; en este sentido, se observa que un cuidador
gue tenga una relaciéon de cuidado adecuada con el nifio, la familia y el personal de salud,

disminuye la ansiedad y preocupaciones por el proceso de la enfermedad, esta afirmacién
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se relaciona con lo mencionado por Santos et al (2015)(48), quien afirma que las familias
gue se respaldan y son mas optimistas y tranquilas frente a los problemas del tratamiento
y la enfermedad, transmiten esa sensacion al receptor de cuidado, mejorando su calidad
de vida (100). Asi mismo, ser un cuidador que transmita esperanza, no deja que las
preocupaciones por el futuro de la enfermedad desmotiven al niflo, mejorando

sustancialmente la calidad de vida.

La dimension relacion social también se correlaciond, pero moderadamente, con el
dominio problemas cognitivos; este hallazgo evidencia la interaccion que debe mantener
el nifio con su cuidador para el desarrollo de actividades académicas, Cadiz, Urzta y
Campbell (2011)(78) mencionan que la alteracion en la dinamica familiar afecta la vida

escolar del nifio con cancer.

Por otra parte, la dimension instrumental y procedimental, se correlacioné débilmente con
los dominios problemas cognitivos y apariencia fisica y moderadamente con comunicacion.
No hubo una correlacion total con la competencia para cuidar, lo que sugiere que esta
dimensién no afecta de forma significativa la calidad de vida del nifio, es decir, no
necesariamente un cuidador debe estar fortalecido en el manejo de dispositivos y
medicamentos para que la competencia mejore la calidad de vida, sin embargo, deben

hacerse estudios que corroboren que este fendbmeno sucede asi.

Las dimensiones de conocimiento y anticipacion obtuvieron el menor numero de
correlaciones con los dominios de calidad de vida, siendo las Unicas que no se relacionaron
con la competencia mostrando coeficientes de relacion de 0,097 y 0,184 respectivamente.
Aun asi, conocimiento se relacion6 débilmente con ansiedad a los tratamientos y
comunicacion, este hallazgo sugiere que tener claridad sobre lo que es el cancer,
indicaciones y complicaciones, la calidad de vida del nifio mejora disminuyendo la ansiedad
a estar en el ambiente hospitalario y facilitar la comunicacién con los profesionales de la
salud. Estos hallazgos son similares a lo reportado en la literatura donde menciona que
nifos con menores niveles de ansiedad se asocia a mayor conocimiento del cuidador,
sobre la enfermedad (29), asi como a cuidadores que recién educacion, mejora la calidad

de vida en la dimensién de comunicacion (101).

Como se observa, las mejores correlaciones entre las variables competencia del cuidador

y calidad de vida, se centraron en las dimensiones actitudinales del cuidado y no en las
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cognoscitivas, lo que llama la atencién, ya que en la practica se le brinda educacion al
cuidador sobre los procesos de la enfermedad y el tratamiento, restdndole importancia a

potenciar su apoyo social, autocuidado, condiciones personales, autorreconocimiento, etc.

5.5 Calidad de vida del nifio con cancer, competencia del

cuidador y carga de la enfermedad

Como se evidencid en el marco teorico de este estudio, el Grupo de Cuidado al Paciente
Cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, propuso el
modelo de carga para disminuir la enfermedad crénica en Colombia, en el que se incluyen
como caracteristicas la calidad de vida vista como las condiciones subjetivas y objetivas
gue caracterizan a la persona, que pueden ser positivas o negativas y se agrupan en cuatro
dimensiones de acuerdo con su nivel de bienestar: fisica, psicoldgica, social y espiritual
(102) y la habilidad de cuidado entendida como el potencial de cuidado que tiene la
persona en situacién de enfermedad crénica, su familiar o el profesional que le brinda
atencion(103).

Acorde con lo anterior, estos dos conceptos interactan entre si, pues una adecuada
habilidad de cuidado de cuidador para manejar las labores y situaciones de cuidado,
teniendo conocimiento del proceso de enfermedad, asi como contar con apoyo social y
sentirse seguro de las decisiones de cuidado, mejoran la calidad de vida de la persona a
guien cuidan. La adecuada interaccién entre estas caracteristicas, disminuyen la carga del
cuidador (60).

La competencia para cuidar en el hogar entendida como la habilidad y preparacién del
cuidador para asumir el cuidado del hogar, una adecuada competencia minimiza de
manera considerable la carga del cuidador (44). Carrefio y Arias (2016)(44) en un estudio
con cuidadores de nifios con cancer, evidenciaron que hay una relacién negativa entre las
variables carga y competencia del cuidado, evidenciando que a mayor competencia menor
impacto del cuidado en la vida del cuidador. Carrillo et al (2015)(53) evaluaron la carga de
cuidado y la competencia para cuidar de los cuidadores de diferentes regiones de

Colombia, los cuidadores reportaron un nivel de sobrecarga bajo y una competencia para
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cuidar entre media y alta, sin embargo, no correlacionaron las variables para determinar si

existe una relacion entre ellas.

Por otro lado, la calidad de vida del nifio con cancer se ha reportado en varios estudios, en
los que se ha observado que el dolor, la depresién, la ansiedad por los tratamientos y los
procedimientos a los que son sometidos, el aislamiento social y los sintomas fisicos
asociados a la enfermedad, afectan la calidad de vida (40,42,43,51). El acompafiamiento
de la familia en el proceso de enfermedad, le brinda un mejor bienestar a los nifos,

mejorando su calidad de vida (48).

Este escenario, ratifica que se necesitan cuidadores competentes para el cuidado en el
hogar, que logren mejorar la calidad de vida de los nifios en todas sus dimensiones. En
ese sentido, los hallazgos de este estudio aportaron al modelo, en el supuesto la habilidad
de cuidado del cuidador se asocia a la calidad de vida del sujeto de cuidado, pues se
evidencio que una buena competencia del cuidador familiar se relaciona con la calidad de

vida del nifo.

5.6 Competencia para cuidar de los cuidadores, calidad

de vida del nifio con cancer y cuidado de enfermeria

Enfermeria tiene una relacion estrecha con los sujetos de cuidado nifio con cancer —
cuidador familiar durante todo el proceso de enfermedad del nifio, pues es ella la que
acompanfa la diada mas tiempo que cualquier otro profesional de la salud. Un adecuado
cuidado de enfermeria garantiza el éxito del proceso de enfermedad y mejora la calidad

de vida de la diada.

El cuidado de enfermeria a los niflos con cancer, va mas alla de las actividades clinicas
gue buscan satisfacer las necesidades fisioldégicas del paciente; consiste en brindar
educacién, mantener un apoyo psicosocial, escuchar y valorar sus necesidades fisicas y
emocionales, actividades y conductas que ejecutadas de forma adecuada alivian la

sintomatologia de la enfermedad (104,105).
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El cuidado de enfermeria a los cuidadores familiares, ha sido desarrollado a través del
intervenciones o consultas de enfermeria que busquen mejorar el bienestar del cuidador,
identificar y fortalecer las manifestaciones de estrés y conflictos (106,107). Mejorar la
experiencia de cuidado del cuidador, fortalecer su habilidad de cuidado y reconocer su

labor, aportan a que su calidad de vida sea mejor (108-110) .

Es perentorio fortalecer la provision de cuidado de enfermeria basado en la evidencia. Este
estudio prob6 la hipotesis de relacion entre la competencia de cuidado del cuidador familiar
y su influencia positiva sobre la calidad de vida del nifio con cancer. Por tanto, desde esta
perspectiva, algunos de los cuidados de enfermeria sugeridos con el fin de fortalecer las
necesidades de la diada, basados los resultados del estudio y en los indicadores de las
taxonomias de enfermeria NANDA (111), NIC (112) y NOC (113), son:

Fortalecimiento de la competencia para cuidar del cuidador:

= Evaluar las dificultades del rol del cuidador, transitar hacia el rol de cuidador, requiere
ajuste en diversos procesos entro los que se encuentran el ajuste laboral, familiar,

social, espiritual, econémico y emocional.

= Estudiar con el cuidador las fortalezas y debilidades que afectan su competencia de
cuidado. Con frecuencia, los cuidadores requieren amplio apoyo en la adquisicién de
habilidades instrumentales en la provision de cuidado directo al inicio de la experiencia,
pero, conforme el tiempo avanza, el cuidador requiere apoyo emocional, social y

espiritual, que le permitan ajustar su vida y construir su nuevo rol como cuidador.

= Reconocer la labor del cuidador, sus esfuerzos y su dedicacién para asumir el cuidado.
Sentirse Util, importante y visible, es fundamental para mantener la motivacién y

autoeficacia del cuidador.

Relaciones sociales: Apoyo familiar, social y relacién con el nifio con cancer

= Animar al cuidador a mantener las relaciones familiares e involucrarlos en las tareas
de cuidado. Identifigue quienes son las personas mas significativas para él e

involucrelas en el cuidado.
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» Identificar las dificultades del cuidador, respecto a la interaccion familiar y el soporte
social recibido. Con frecuencia las familias y redes de apoyo social cercanas estan
disponibles y animadas a movilizarse en caso de requerirse. Ayude al cuidador a
identificar sus redes de apoyo, a concretar los apoyos que requiere y a solicitarlos.

= Participar al cuidador de grupos de soporte social que lo ayuden a mejorar su
competencia de cuidado, en la dimension relacion social, unicidad y disfrutar. No olvide
gue el cuidador es un ser humano total y que los resultados de este estudio, trazan un
camino en donde fortalecer el crecimiento y bienestar personal, potencia la calidad de

vida de otros. Lo instrumental es importante, es necesario, pero no es lo Unico.

Bienestar del cuidador

= Orientar al cuidador en las decisiones que toma en el cuidado de su familiar. Una de
las implicaciones mas trascendentales de ser cuidador, es tomar decisiones para
soportar el proceso vital del sujeto de cuidado. Anime al cuidador y muéstrele el
proceso de toma de decisiones, como algo formal, en lo que requiere revisar la
situacion problema, las redes de apoyo e informacién con la que cuenta, las posibles

alternativas de solucion y consecuencias.

*= Proporcionar un seguimiento a los cuidadores con cansancio del rol, que vean afectada

su competencia de cuidado.

= Ensefiar al cuidador estrategias de autocuidado que respondan a las necesidades de

bienestar fisico y mental. Favorezca espacios de reflexion, introspeccion y respiro,

= Motivar al cuidador a aprovechar oportunidades de relevo, con el fin de que se tome

un respiro y evitar la carga del cuidado.

Acorde con lo reportado por este estudio, la practica del cuidado de enfermeria hacia el
cuidado en los ambitos anteriormente sefialados, influiria positivamente en la calidad de

vida del nifio con cancer.
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5.7 Competencia para cuidar de los cuidadores, calidad

de vida del nifio con cancer e investigacion

Este estudio marca un camino a seguir en investigacion de la calidad de vida de los nifios
con céncer y la competencia para cuidar en el hogar de su cuidador familiar y su relacién
entre otras variables. Conviene realizar futuras investigaciones que indaguen sobre los

siguientes fenébmenos:

» Estudios que ratifiquen la relacion entre las variables de calidad de vida y la
competencia para cuidar, en la poblacién de nifios con cancer y de diferentes

enfermedades crénicas.

= Estudios que determinen como es la relacion entre las variables de calidad de vida y
competencia, poniendo a prueba modelos predictivos de la influencia de la

competencia sobre la calidad de vida.

= Acorde al modelo de carga, realizar estudios que exploren la relaciébn entre

competencia y carga de cuidado en pacientes y cuidadores.
» Estudios que exploren la relacion entre:
= La competencia sobre la calidad de vida de los cuidadores.

= La competencia sobre la calidad de vida de las personas con enfermedad

cronica.

= La competencia con el soporte social en los cuidadores y personas con

enfermedad crénica.

» La competencia con el uso de las tecnologias de informacién y comunicacion

en los cuidadores y personas con enfermedad cronica.
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6. Conclusiones

A continuacion se presentan las conclusiones del estudio:

» Las diadas cuidador familiar — nifio con cancer estudiadas, fueron procedentes en su
mayoria de la regiéon Andina, residentes en Bogota y municipios aledafios a la ciudad,
predominando la zona urbana sobre la rural. Los estratos socioeconémicos de las

diadas fueron en su mayoria 1y 2.

= Un poco mas de la mitad de las diadas cuentan con un Unico cuidador del nifio, llevan
a cargo del cuidado entre 31 y 42 meses, con una dedicacion media de 15 horas

diarias.

» Las leucemias fueron el diagndéstico mas frecuente en los nifios, la mitad de la muestra
se encontraba en seguimiento de la enfermedad, seguido por nifios en fase activa. Los

tratamientos mas reportados fue la quimioterapia y la cirugia.

» El grado de escolaridad fue acorde a su edad, sélo el 7,2% de los nifios no estudiaba.
El 53,3% fueron de género masculino y llevaban con la enfermedad un promedio de

37,11 meses. La persona que cuida del nifio fue en un 85,5% las madres de los nifios.

= Respecto a las caracteristicas del cuidador, la mayoria fueron mujeres con edad que
oscilo entre los 36 y 39 afios, en union libre o casadas, de ocupacion hogar, que
cuidaban del nifio desde el momento de su diagnéstico (97,9%). El nivel de escolaridad

que predominé fue el bachillerato completo e incompleto.

» La calidad de vida global de los nifios con cancer fue similar en los tres niveles de
valoracion, sin embargo, primo la calidad de vida alta con el 35% de la muestra, seguida

por media con 33% y baja con el 32%.
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Los dominios de calidad de vida, nduseas (19,2+5,353 puntos) y problemas cognitivos
(21,3+4,164 puntos), reportaron la mejor calidad de vida de los nifios con cancer.

El dominio de calidad de vida, dolor y molestias (7,2+2,094 puntos), present6 los
puntajes mas bajos, siendo este dominio el que represento la peor calidad de vida en

los niflos con cancer.

Los dominios ansiedad a los procedimientos (10,1+3,712 puntos) ansiedad a los
tratamientos (10,5+3,691 puntos), preocupaciones (9,7+3,867 puntos), apariencia
fisica (12,0+3,2 puntos) y comunicacion (11,7+3,315 puntos), reportaron puntuacion

media de calidad de vida de los nifos.

La competencia de cuidar en el hogar de los cuidadores, oscilo entre alta y media,
primando la competencia alta con 37,10%, seguida por la media con 35,10% y baja
con el 27,80%.

La dimension de competencia, relacion social, mostré la mejor competencia para cuidar

de los cuidadores, con una media de 40,63+3,077 puntos.

La dimensién que mostré pero competencia de los cuidadores fue la de anticipacion,
evidenciado por una media de 21,89+2,184 puntos. Por otro lado, la dimension
instrumental y procedimental (29,41+2,764 puntos) obtuvo una puntuacion baja pero

no peor que anticipacion.

Las dimensiones que obtuvieron una competencia media fueron: conocimiento
(36,61+3,350 puntos), unicidad (40,65+4,668 puntos) y disfrutar (36,91+6,064 puntos).

La correlacién entre las variables competencia para cuidar del cuidador y calidad de
vida de los nifios con cancer, fue positiva, moderada (Rho=0,439) y significativa
(p=0,000), evidenciando que aungque no hubo un ajuste perfecto entre las variables,
existe una tendencia a la agrupaciéon den un patrén lineal, que indica que a mayor

competencia, mejor calidad de vida.

La dimension de la variable competencia, conocimiento, se correlaciond débilmente
con los dominios de calidad de vida, ansiedad a los tratamientos (rho=0,212) y

comunicacion (rho=0,224).
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» La dimension de la variable competencia, unicidad, se correlacion6 de manera débil
con los dominios de calidad de vida ansiedad a los tratamientos (rho=0,273),
preocupaciones (rho=0,259), problemas cognitivos (rho=0,217) y apariencia fisica
(rh0=0,296); con el dominio comunicacion (rho=0,372) se correlacioné

moderadamente.

» Ladimensioén de la variable competencia, instrumental y procedimental, se correlacion6
solo con tres dominios de la calidad de vida del nifio, siendo problemas cognitivos
(rho=0,211) y apariencia fisica (rho=0,238) correlaciones débiles. El dominio

comunicacion (rho=0,329) se correlacioné moderadamente.

» La dimension de la variable competencia, disfrutar (bienestar), obtuvo las mejores
correlaciones, pues se relaciond6 moderadamente con seis dominios de la calidad de
vida: dolor y molestias (rho=0,456), nauseas (rho=0,374), ansiedad a los tratamientos
(rho=0,319), preocupaciones (rho=0,319), problemas cognitivos (rho=0,389) vy
comunicacion (rho=0,460). Los dominios apariencia fisica (rho=0,253) y ansiedad a los
procedimientos (rho=0,227), se correlacionaron débilmente. Se concluye cuando un
cuidador tiene alta la dimensién de disfrutar, mejora la calidad de vida del nifio, en

todos sus dominios.

» Ladimensién de la variable competencia, anticipacién, tuvo una correlacion débil con
tres dominios de la calidad de vida, ansiedad a los tratamientos (rho=0,248), problemas
cognitivos (rho=0,209) y preocupaciones (rho=0,238) y una correlacion moderada con
el dominio comunicacion, evidenciada por un rho=0,307. Se concluye que un cuidador
anticipado a las situaciones de cuidado, mejora moderadamente la calidad de vida del

nifio con cancer, en el dominio comunicacion.

» La dimension de la variable competencia, relacion social, se correlacion6
moderadamente con el dominio de calidad de vida problemas cognitivos (rho=0,317) y
débilmente con los dominios ansiedad a los tratamientos (rho=0,228) y preocupaciones
(rho=0,285). Se concluye que un cuidador competente en la dimension relacion social,

mejora la calidad de vida del nifio, especialmente en el dominio problemas cognitivos.

» Se observo que los dominios de calidad de vida del nifio, ansiedad a los tratamientos
(rho=0,341), problemas cognitivos (rho=0,338) y comunicacion (rho=0,436), fueron los

que se correlacionaron con mas dimensiones de la competencia a excepcion
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instrumental procedimental para ansiedad a los tratamientos; conocimiento para
problemas cognitivos y relacion social para comunicacion. Se concluye que una buena
competencia para cuidar, mejora principalmente la calidad de vida en estos tres

dominios.

» Las dimensiones de competencia, conocimiento e instrumental y procedimental, no se
correlacionaron con la calidad de vida del nifio. Se concluye que no necesariamente,
tener conocimiento de los procesos de la enfermedad y manejar el instrumental de las
labores de cuidado, mejora la calidad de vida del nifio.

= Este estudio aporté al modelo de carga de la enfermedad crénica, en el supuesto la
habilidad de cuidado se asocia a la calidad de vida del sujeto de cuidado, pues se
evidencié que una buena competencia del cuidador familiar influye en una mejor la

calidad de vida del nifio con cancer.

= Los hallazgos de este estudio son novedosos, pues poco se ha investigado sobre la
competencia para cuidar de los cuidadores de nifios con cancer y menos de su relacion
con la calidad de vida del nifio. Se logra dar respuesta a un vacio de conocimiento de
enfermeria y permitié robustecer los hallazgos en el fendmeno de estudio de calidad

de vida y competencia para cuidar.

= Se requiere la provisién de cuidados de enfermeria al cuidador familiar, en donde se
favorezca el desarrollo personal del cuidador en términos de las condiciones
personales para cuidar, la relacién social e interaccién con otros significativos en el
proceso de cuidado, como son los nifios con cancer, los profesionales de salud, otros
cuidadores, la familia y las redes de apoyo cercanas, asi como fortalecer el bienestar
el cuidador. El cuidado de enfermeria integral y fundamentado en los resultados de
este estudio, mejorara la competencia de cuidado del cuidador y la calidad de vida del

nifio con cancer.

Considerando el modelo para disminuir la carga del cuidado de la enfermedad cronica no
trasmisible en Colombia, se requieren futuras investigaciones en el plano correlacional,
predictivo de las variables competencia para cuidar, calidad de vida y carga del cuidado,

asi como de otras variables de interés, como son el soporte social y el acceso.



Conclusiones

79







7. Limitaciones

Fueron limitaciones de este estudio:

El estudio se realiz6 con cuidadores familiares de nifios con cancer en cualquier etapa
de la enfermedad, lo que hace necesario diferenciar la evaluacién de la competencia y
la calidad de vida en nifios en fase activa, paliativa y en seguimiento de la enfermedad,
por aparte, ya que las variables de competencia y calidad de vida, no se comportan de
la misma manera para un nifio en fase activa de la enfermedad y uno en seguimiento

y control.
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8. Aportes del estudio

Son aportes de este estudio:
En la préctica:

» Se comprueba la necesidad de disefiar e implementar intervenciones de enfermeria
gue busquen mejorar la competencia del cuidador, especialmente en las dimensiones
actitudinales como son unicidad, disfrutar, anticipacion y relacion social, pues fueron
las que mejor impacto tuvieron en la calidad de vida del nifio con cancer.

= Se afirma que es importante capacitar al cuidador para brindar cuidados al nifios con
cancer, sin embargo este estudio pone de relieve que la capacitacion debe trascender
el terreno instrumental, pues son precisamente las dimensiones relacionadas con el
desarrollo personal y social, las que mas influencia tienen sobre la calidad de vida del

receptor de cuidados.

En la docencia:

= Se genera evidencia empirica util para la docencia en los diferentes niveles de
formacion en enfermeria.

» La revision de literatura realizada y resultados en este estudio, podra servir como
insumo para ensefiar acerca de la calidad de vida del nifio con cancer y la competencia
para cuidar de su cuidador familiar. Ademas, los métodos presentados, pueden servir

como modelo para ensefiar sobre metodologia de investigacion.

En la investigacion

= Se comprueba la necesidad de realizar nuevas investigaciones que estudien las

mismas variables, pero con otras enfermedades crénicas, con el fin de conocer como
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se comporta la competencia de los cuidadores sobre la calidad de vida en diferentes

poblaciones de nifios con enfermedad croénica.

» Se aporta a la evidencia cientifica que robustece el Modelo para disminuir la carga del
cuidado de la enfermedad crénica en Colombia, trazando un camino en futuras
investigaciones que ameritan poner a prueba otros supuestos relacionados con la
competencia para cuidar, la calidad de vida y la carga del cuidado de la enfermedad

cronica.

En la disciplina:

» Se aporta al modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad crénica, desde
el supuesto la habilidad de cuidado se asocia a la calidad de vida del receptor de
cuidados. Este aporte, robustece la evidencia cientifica disciplinar, en particular, la
generada por el Grupo de Cuidado de Enfermeria al Paciente Cronico.

= Se aporta nuevo conocimiento para continuar en la generacion de conocimiento
disciplinar, que puede servir de motivacion para continuar expandiendo investigaciones
en el marco de la Red Latinoamericana de Investigadores en Cuidado al Paciente
Crénico y la Familia, en Colombia y Latinoamérica.

= Se aporta evidencia cientifica relacionada con sujetos y fenbmenos de interés para la

disciplina de enfermeria.

En lo politico:

» Este estudio pone de manifiesto que, se requieren consolidar politicas que visibilicen
al cuidador, brindandole herramientas de capacitacion y soporte social, que fortalezcan
la competencia para cuidar en el hogar, considerando que esto tendrd un impacto
positivo en la calidad de vida del nifio con cancer. Es perentoria el desarrollo de

reglamentacion de la Ley 1388 de 2010 en Colombia.

En lo administrativo:

» Se requieren implementar protocolos de atenciéon al cuidador, que contribuyan a
mejorar su competencia en cada una de sus dimensiones de cuidado sefialadas en

este estudio.
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A. Anexo 1l: Cronograma

Nov-Dic

En-Feb

Mar-Ago

Sep-Oct

Nov-Dic

ACTIVIDADES

1 ]2

6 |7

11 | 12

Fase 1. Preparacion del sitio de
investigacion

Preparacion del archivo del
investigador

Ajuste y aprobacion de formatos e
instrumentos

Autorizacién de los comités

Fase 2. Conduccion del estudio

Inicio

Elaboracién peridédica de informes de
avances

Fase 3. Entrenamiento y prueba
piloto

Prueba piloto de instrumentos

Ajustes a metodologia e instrumentos

Fase 4. Recoleccion de informacién

Aplicacién de consentimiento
informado

Aplicacidn de instrumentos

Fase 5. Sistematizacion de la
informacion

Disefo de base datos para
sistematizacion de la informacién

Carga de datos a la base

Seguridad del dato: validacién y
control de calidad

Fase 6. Analisis de datos

Analisis y validacion de datos

Fase 7. Informe final

Elaboracién del manuscrito de la
investigacion

Informe final técnico

Acta de cierre del proyecto

Fase 8. Socializacion de los resultados
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B. Anexo 2. Presupuesto

Funcionamiento —

Rubros o Total
recursos propios
Talento humano 10.000.000 10.000.000
Servicios técnicos 5.000.000 5.000.000
Equipos y software 1.800.000 1.800.000
Material y suministros 300.000 300.000
Comunicaciones y 2.000.000 2.000.000
transporte
Impresos y publicaciones 3.000.000 3.000.000
Asesoria estadistica 5.000.000 5.000.000
TOTAL 27.100.000 27.100.000

*Los gastos referentes al profesor estan incluidos dentro del costo de la matricula.
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C. Anexo 3. Consentimiento
Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO: CALIDAD DE VIDA DEL NINO CON CANCER Y LA
COMPETENCIA PARA CUIDAR DE SU CUIDADOR FAMILIAR

El proyecto “Calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su
cuidador familiar” es una investigacion liderada por la estudiante Angie Daniela Lopez Leén
del programa de Maestria en Enfermeria de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia. Tiene como objetivo determinar si la competencia para cuidar en el
hogar del cuidador familiar del nifio con cancer es una variable que influye sobre la calidad

de vida relacionada con la salud del nifio con cancer.

Siéntase con libertad de preguntar al personal lo que no entienda; si lo requiere solicite
una copia de este documento. Cuando haya leido y comprendido la informacién y tome la
decision de participar, le solicitamos firmar voluntariamente en compafiia del investigador.
¢ Por qué fue elegido usted para participar en este estudio? Porque usted cumple con los
criterios de interés para el investigador como son: ser cuidador de un nifio con cancer,

saber leer y escribir, ser mayor de 18 afios.

¢, COmo sera su participacion en el estudio?

Si usted acepta participar en el estudio sera valorado a través de tres cuestionarios: una
encuesta de caracterizacion de diada cuidador y persona con enfermedad crénica, un
cuestionario de competencia del cuidador para el cuidado y un instrumento de calidad de

vida del nifio con cancer.
Una vez finalizada la investigacion, los resultados le seran presentados a usted, a las
instituciones de salud y a la comunidad cientifica mediante publicaciones escritas en libros

o revistas y la presentacién en eventos nacionales e internacionales.

GARANTIAS PARA SU PARTICIPACION
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La informacion suministrada por usted se mantendra bajo confidencialidad y no se utilizara
su hombre o cualquier otra informacion de identificacién personal suyo.

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

tenga ningun tipo de represalia o discriminacion.

Es un potencial riesgo de esta investigacion:

Que usted pueda presentar un choque emocional relacionado con las preguntas de indole
emocional, social y econémica que se le formularan. Para compensar esto, la persona que
estd formulando dichas preguntas, se encuentra debidamente entrenada para soportarle

en dado caso.

Son potenciales beneficios de su participacion en esta investigacion:
El aporte de evidencia cientifica a un modelo nacional para la disminucién de la carga del
cuidado de la enfermedad crénica en el componente de calidad de vida del nifio con cancer

y la influencia de la competencia de su cuidador familiar.

Este proyecto de investigacion fue estudiado, evaluado y aprobado por el Comité de Etica
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y por el Comité de
Etica de la Fundacion.

SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU APROBACION A
CONTINUACION: He leido y comprendido la informacion contenida en este documento.
Todas las preguntas que tenia relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo

gue puedo rehusarme a participar en el momento que desee.

Yo, , como cuidador

de , de manera voluntaria dispongo

ser incluido(a) en el proyecto de investigacion “Calidad de vida del nifio con céancer y la

competencia para cuidar de su cuidador familiar”.



90 Calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su
cuidador familiar

Firma del participante Documento de Identificacién

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

investigacion en seres humanos del Ministerio de Salud.

Firma del Investigador Documento de Identificacion

Responsable: Angie Daniela Lépez Ledn - estudiante, Maestria en Enfermeria.
Correo electrénico: adlopezi@unal.edu.co
Aval del proyecto otorgado por: Comité de Etica, Facultad de Enfermeria, Universidad

Nacional de Colombia.
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D.

iInstrumentos

UNIVERSIDAD

NACIONAL

DE COLOMBIA

Facultad de Enfermeria
Grupo de Investigacion
Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico

AUTORIZACION DE USO DE LA FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA
(CUIDADO FAMILIAR- PERSONA CON ENFERMERDAD CRONICA) GCPC-UN-
D E INSTRUMENTO COMPETENCIA DE CUIDADO EN EL HOGAR DEL
CUIDADOR FAMILIAR DE UNA PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA
(CUIDAR) VERSION LARGA

No. GCEPC-006-2017

Este acuerdo, se establece el 05 de Junio de 2017 y estd vigente desde ese
momento, se pacta entre Lorena Chaparro Diaz, Lider del grupo de Investigacion
Cuidado de enfermeria al Paciente crénico del Departamento de Enfermeria de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, en adelante LOS
PROVEEDORES, quienes tienen su domicilio en la Carrera 30 No. 45-03, Edfficio
228, oficina 403, Bogota D.C., Colombia, por una parte, y por la otra Angie Daniela
Lépez Ledn, estudiante de Maestria en Enfermeria de la Facultad de Enfermeria, en
adelante EL RECEPTOR, quien tiene su domicilio y oficinas en la Carrera 11D No
26-7 1sur Compartir Soacha, con fines de colaboracion profesional y autorizacion de
uso de la “Ficha de Caracterizacion de la Diada (Cuidado Familiar- Persona con
Enfermedad Crénica) GCPC-UN-D e Instrumento Competencia de Cuidado en el
Hogar del Cuidador Familiar de una Persona con Enfermedad Croénica (Cuidar)
Version larga ", en adelante EL MATERIAL, instrumento conformado y validado por
LOS PROVEEDORES.

Este acuerdo se establece como respuesta a la solicitud escrita planteada por la
Universidad Nacional de Colombia, mediante correo electronico del 05 de Junio de
2017, para que se facilite el uso y aplicacion de EL MATERIAL, la “Ficha de
Caracterizacion de la Diada (Cuidado Familiar- Persona con Enfermedad Crénica)
GCPC-UN-D e Instrumento Competencia de Cuidado en el Hogar del Cuidador
Familiar de una Persona con Enfermedad Crénica (Cuidar) Versién larga”. LOS
PROVEEDORES aceptan satisfacer la peticién siempre que se acepten y cumplan
las siguientes condiciones:

1. Se autoriza la reproduccion de EL MATERIAL “Ficha de Caracterizacion de la
Diada (Cuidado Familiar- Persona con Enfermedad Crénica) GCPC-UN-D e
Instrumento Competencia de Cuidado en el Hogar del Cuidador Familiar de una
Persona con Enfermedad Crénica (Cuidar) Versién larga" sélo en la cantidad de
una muestra preliminar en la cual se han estimado 200 ejemplares para la
aplicacion en las experiencias o actividades del proyecto de investigacion
"Calidad de vida del nifio con céncer y competencia para cuidar de su cuidador”.
De ninguna manera se autoriza la reproduccion y/o distribucion indiscriminada
de EL MATERIAL.

2. ELMATERIAL en la version fisica en que se entrega, o en cualquiera otro formato
en que se presente o se aplique, continia siendo propiedad de LOS
PROVEEDORES. EL MATERIAL debe ser usado bajo el confrol inmediato y
directo de EL RECEPTOR, tnicamente por los involucrados en el proyecto de
investigacion "Calidad de vida del nifio con céncer y competencia para cuidar
de su cuidador” EL MATERIAL en la version en que se enfrega, o en cualquiera
otro formato en que se presente o se aplique, no debera ser: a) ofrecido en venta
como instrumento o como parte de una obra; b) dispuesto o desplegado en un
servicio documental en linea de manera que pueda ser descargado o copiado;
c) utilizado para ofrecer algin servicio que permita brindar un diagnéstico o

[Pagina 1/2])
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producto que se comercialice. Ningin otro derecho, licencia, registro o
cualquiera otro beneficio, se otorgaa EL RECEPTOR por el uso de EL MATERIAL
como resultado de esta autorizacion.

EL MATERIAL no debe ser vendido, distribuido o de cualquiera otra forma puesto
a disposicion de cualquier tercero para ningin propésito.

EL MATERIAL se entrega como fue considerado, disefiado, construido y validado
por LOS PROVEEDORES y su uso se certifica en las publicaciones cientificas
y/o Ficha que hacen parte integral de este acuerdo. EL MATERIAL se transfiere
sin garantias de aplicabilidad o ajuste a algin propésito particular o cualquiera
otra garantia, expresa o implicta. LOS PROVEEDORES no garantizan ni
reivindican que EL MATERIAL no infrinja Derechos de Autor, patentes, marcas o
cualquiera otro derecho de propiedad intelectual. A menos que exista un
requerimiento judicial, EL RECEPTOR acepta mantener indemne a LOS
PROVEEDORES, a la Universidad Nacional de Colombia, a sus directivas y
profesores de cualquier responsabilidad en relacidn con el uso de EL MATERIAL
por EL RECEPTOR. A menos que exista un requerimiento judicial, EL
RECEPTOR acepta defender e indemnizar a LOS PROVEEDORES, a la
Universidad Nacional de Colombia, a sus directivas y profesores ante uno o
todos los reclamos y dafios que en cualquiera forma resultan de la transferencia,
uso o aplicacion de EL MATERIAL por EL RECEPTOR.

EL MATERIAL sera utilizado atendiendo todas las normas y reglamentaciones
aplicables, incluyendo las normas de la ética y los consentimientos informados
que correspondan.

La vigencia de este acuerdo es de un 16 meses a partir de la fecha en que se
firma, a menos que quiera ser terminado anticipadamente o extendido mediante
acuerdo firmado por las partes. Cada parte puede terminar este acuerdo antes
de su fecha de expiracion mediante nota escrita a la contraparte enviada
sesentadias antes deltémino sefialado. Las obligaciones establecidas para EL
RECEPTOR relacionadas con la proteccion del derecho de autor que sobre EL
MATERIAL recae, seguiran vigentes aun finalizado el tiempo del presente
acuerdo. Una vez concluido el acuerdo, EL MATERIAL debera ser retornado a
LOS PROVEEDORES o destruido.

Una vez fimado este Acuerdo, EL RECEPTOR estara autorizada para recibir
EL MATERIAL de LOS PROVEEDORES, La Universidad Nacional de Colombia
y el Programa de Maestria en Enfermeria son garantes de la ejecucion y
cumplimiento del mismo y en consecuencia lo rubrican.

He leido y acepto:

LORENA CHAPARRO DIAZ

LOS PROVEEDORES

Profesora Asociada

Lider Grupo de Investigacion
Universidad Nacional de Colombia

He leido y acepto:

g J. L7 S
“ANGIE DAJ\IIELA LOPEZ LEON
EL RECEPTOR
Estudiante de Maestria en Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

f
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Research Trust

User agreement

Special Terms

Mapi Research Trust, a non-for-profit organisation subject 1o the terms of the French law of 1st July 1901, registered in
Carpentras under number 453 979 346, whose business address is 27 rue de la Villelte, 69003 Lyon, France, hereafler referred
© as "MRT" and the User, as defined herein, (each referred 10 singularty as a “Panty” and/or collectively as the “Parties”), do
hereby agree 1o the following User Agreement Spedal and General Terms;

Mapi Research Trust
PROVIDE™

27 rue de la Villetle
69003 Lyon

France
Telephone: +33(0)4 72 13 6868

Recitals

The User acknowledges hat it is subject to these Spedial Terms and 1o the General Terms of the Agreement, which are included
in Appendix 1 © hese Special Terms and fully incorporated herein by reference. Under he Agreement, the QuesSonnaire
referenced herein is Roonsed, not sold, 1o the User by MRT for use only in acoordance with the terms and conditions defined
herein. MRT reserves all rights not expressly granted o the User.

The Parfies, in these Spedal Terms, intend to detall the spedal conditions of hek parinership.

The Pares intend that all capitakzed terms in the Spedal Terms have he same definiions as hose given in aricle 1 of he
General Terms inchuded in Appendix 1.

In tis respect, he Parfies have agreed as follows:

Article 1. Conditions Specific to the User

Section 1.01  Identification of the User

User Name Angie Lopez
Legal Form Student
Address Cra 11D No 26-71sur Soacha
adiopezifiunal. edu co Bogota
Country Colombia
Email address adkpezi@unal.educo
Section 1.02 Identification of the Questionnaire
Titke Pedintric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™)
Author(s) Vami James W

Peciavic Quality of Life Inventory ™ _UserAgreement_March2016_22.0
D Mapl Research Trust, The unauthorized modification and use of any portion of this document is prohibited,



94 Calidad de vida del nifio con cancer y la competencia para cuidar de su

cuidador familiar

aw .
b
e

Research Trust

Ovwner

Vami James W, PhD
Copyright Copyright @ 1998 JW Varni, Ph.D. All rights reserved
Original bibliographic references See Appendix 2

Article 2. Rights to Use

Section 2.01  Context of the Use of the Questionnaire

The User underiakes fo only use the Questionnaire in the context of the Study as defined hereafter.

Context of Use Individual clinical practice

Planned term of use To be used in my research project entifed "Quality of e of he child with cancer and
compelence 10 care of his caregihver”, he masier's degree program in nursing at he
National University of Colombia

Section 202 Conditions for Use
The User undertakes 1o use the Questionnaire in accordance with the condiions for use defined hereafter.

(a) Rights vansferred
Actng in the Owner’s name, MRT transfers he following Emiled, non-exdusive rights, 1o he User (the “Limited Rights”)
(i) © use he Questionnaire, only as part of the Study; tis right is made up exclusively of he right 1o communicale
it 10 the Benefidaries only, free of charge, by any means of communication and by any means of remote distridution known of
unknown 10 date, subject 1o respecting the condiions for use desaribed hereafter; and

(W) o reproduce he Questionnaire, only as parnt of e Study; his right is made up exclusively of he right ©
physically establish he Questionnaire or 1o have it physically established, on any paper, elecronic, analog or digital medium, and
in paricular documents, artiddes, studies, observations, publications, websiles whether or nol protected by resticled access, CD,
DVD, CO-ROM, hard disk, USB fash drive, for he Benefciaries only and subject 1o respecting the condilions for use descaribed
hereafter; and

(W) Shoukt the Quessonnaire not akready have been transdated into the language requested, he User ks entiied ©
tmnsdate the Quessonnaire or have it translated in this language, subject 10 informing MRT of he same beforehand by the
signalure of a Trandation Agreement indicating the terms of it and 10 providing a copy of he ranslasion hus oblained as soon
as possitle 1 MRT,

The User acknowledges and accepts 1hat it is not enfitled 1o amend, modily, condense, adapl, reorganise he Questionnaire on
any medium whatsoever, in any way whalsoever, even minor, withoul MRT's prikr spedfic wiitlen consent,

{b) Spedific conditions for hie Owner

The Owner has intended (o Iransfer a pan of he copyright on the Quessonnaire andlor e Documentaion 1o MRT in order ©
enable MRT to make it available 10 the User for he purpose of he Study, subject o the User respecting the following conditions:

User shall not modify, abridge, condense, trandate, adap!, recast or ransform the QuesSonnaire in any manner or form,
inchuding but not imited 1o any minor or significant change in wordings or organisasion in the QuesSonnaire, without the prior
written agreement of the Owner. If permission is granted, any improvements, modiications, or enhancements o the
Questonnaire which may be conceived or developed, including translations and modules, shall become the property of the
Owner.

Pediatic Quality of Life lventory ™ _UserAgreement_March2016_22.0
© Mapl Research Trust, The unauthorized modification and use of any portion of this document ks prohibited,
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Anexo 5. Autorizacion adaptacion

del instrumento caracterizacion de la

diada

e e
UNIVERSIDAD

NACIONAL

DE COLOMBIA

Facultad de Enfermeria
Grupo de Investigacién
Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico

AUTORIZAGON DE AJUSTE A LA FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA (CUIDADO
FAMILIAR- PERSONA CON ENFERMERDAD CRONICA) GCPC-UN-D

No. GCEPC-030-2018

Este acuerdo, se establece el 02 de Marzo de 2018 y estd vigente desde ese momento, se
pacta entre Lorena Chaparro Diaz, Lider del grupo de Investigacion Cuidado de enfermeria
al Paciente créonico del Departamento de Enfermeria de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, en adelante LOS PROVEEDORES, quienes tienen su
domicilio en la Carrera 30 No. 45-03, Edificio 228, oficina 403, Bogotd D.C., Colombia, por
una parte, y por la otra Angie Daniela Lopez Ledn, estudiante de Maestria en Enfermeria
de la Facultad de Enfermeria, en adelante EL RECEPTOR, quien tiene su domicilio y oficinas
en la Carrera 11D No. 26-71sur Compartir Soacha, con fines de colaboracion profesional y
autorizacion de ajuste de la “Ficha de Caracterizacion de la Diada (Cuidado Familiar-
Persona con Enfermedad Crénica) GCPC-UN-D a una versidn cancer infantil”, en adelante
EL MATERIAL, instrumento conformado y validado por LOS PROVEEDORES.

Este acuerdo se establece como respuesta a la solicitud escrita planteada por la
Universidad Nacional de Colombia, mediante correo electrénico del 01 de Marzo de 2018,
para que se facilite el uso y ajuste del MaTerAL, la “Ficha de Caracterizacion de la Diada
(Cuidado Familiar- Persona con Enfermedad Crénica) GCPC-UN-D a una version cancer
infantil”. LOS PROVEEDORES aceptan satisfacer la peticion siempre que se acepten y
cumplan las siguientes condiciones:

1. Se autoriza ajustar EL MATERIAL “Ficha de Caracterizaciéon de la Diada (Cuidado
Familiar- Persona con Enfermedad Crdnica) GCPC-UN-D a una versiéon cancer infantil”,
sélo en la cantidad de 200 ejemplares para la aplicacién en las experiencias o
actividades de la tesis “Calidad de vida del nifio con cdncer y competencia para cuidar
de su cuidador”. De ninguna manera se autoriza la reproducciéon y/o distribucion
indiscriminada de EL MATERIAL.

2.  EL MATERIAL en la versidn fisica en que se entrega, o en cualquiera otro formato en
que se presente o se aplique, continda siendo propiedad de LOS PROVEEDORES. EvL
MATERIAL debe ser usado bajo el control inmediato y directo de EL RECEPTOR,
dnicamente por los involucrados en el proyecto de tesis "Calidad de vida del nifio con
cancer y competencia para cuidar de su cuidador”. EL MATERIAL en |a version en que se
entrega, o en cualquiera otro formato en que se presente o se aplique, no debera ser:
a) ofrecido en venta como instrumento 0 como parte de una obra; b) dispuesto o
desplegado en un servicio documental en linea de manera que pueda ser descargado
o copiado; c) utilizado para ofrecer algin servicio que permita brindar un diagndstico
o producto que se comercialice. Ningin otro derecho, licencia, registro o cualquiera
otro beneficio, se otorga a EL RECEPTOR por el uso de EL MATERIAL como resultado de
esta autorizacion.

3. EL MATeErRIAL no debe ser vendido, distribuido o de cualquiera otra forma puesto a
disposicion de cualquier tercero para ningdn propdésito.

4. EL MATERIAL se entrega como fue considerado, disefiado, construido y validado por
LOS PROVEEDORES y su uso se certifica en las publicaciones cientificas y/o Ficha que

[ Fgnal /2]
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hacen parte integral de este acuerdo. EL MATERIAL se transfiere sin garantias de
aplicabilidad o ajuste a algiin propdésito particular o cualquiera otra garantia, expresa
o implicita. LOS PROVEEDORES no garantizan ni reivindican que EL MATERIAL no
infrinja Derechos de Autor, patentes, marcas o cualquiera otro derecho de propiedad
intelectual. A menos que exista un requerimiento judicial, EL RECEPTOR acepta
mantener indemne a LOS PROVEEDORES, a la Universidad Nacional de Colombia, a
sus directivas y profesores de cualquier responsabilidad en relacién con el uso de EL
MATERIAL por EL RECEPTOR. A menos que exista un requerimiento judicial, EL
RECEPTOR acepta defender e indemnizar a LOS PROVEEDORES, a la Universidad
Nacional de Colombia, a sus directivas y profesores ante uno o todos los reclamos y
danos que en cualquiera forma resultan de la transferencia, uso o aplicacidon de EL
MATERIAL por EL RECEPTOR.

S. EL MATERIAL serd utilizado atendiendo todas las normas y reglamentaciones aplicables,
incluyendo las normas de la ética y los consentimientos informados que
correspondan.

6. Lavigencia de este acuerdo es de (8) ocho meses partir de la fecha en que se firma, a
menos que quiera ser terminado anticipadamente o extendido mediante acuerdo
firmado por las partes. Cada parte puede terminar este acuerdo antes de su fecha de
expiracion mediante nota escrita a la contraparte enviada sesenta dias antes del
término seflalado. Las obligaciones establecidas para EL RECEPTOR relacionadas con
la proteccion del derecho de autor que sobre EL MATERIAL recae, seguiran vigentes
aun finalizado el tiempo del presente acuerdo. Una vez concluido el acuerdo, EL
MATERIAL deberd ser retornado a LOS PROVEEDORES o destruido.

7. Una vez firmado este Acuerdo, EL RECEPTOR estara autorizada para recibir EL
MATERIAL de LOS PROVEEDORES, La Universidad Nacional de Colombia y el Programa
de Maestria en Enfermeria son garantes de la ejecucién y cumplimiento del mismo y
en consecuencia lo rubrican.

He leido y acepto: He leidoy acepto:
32
LORENA CHAPARRO DIAZ ANGIE DANIELA LOPEZ LEON
LOS PROVEEDORES EL RECEPTOR
Profesora Asociada Estudiante de Maestria en Enfermeria
Lider Grupo de Investigaddén Universidad Nacional de Colom bia

Universidad Nacional de Colombia

Universid
Nadonal

| Pégina2 de2 ] de Colom
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Anexo 6. Instrumento

caracterizacion de la diada

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA GCPC-UN-D?,
VERSION 5.0- 2018

Fundacién donde se diligencia el instrumento:

FORMAD ON DEL PACENTE
Nombre:

o DIL
Nombee:

IDENTIFICACION DE CONDIQONES DE LA PERSONA CON
ENFERMEDAD CRONICA Y SU PERFIL SOCIODEM OGRAFICO
1.1 Diagnésticos Médicos:

1.2 Tiempo que lleva con enfermedad

1.3 Género
Masculino ) Femenino ()
1.4Edad afos

1. IDENTIFICAQON DE CONDIQONES DEL CUIDADOR Y SU

PERFIL SOCIODEMOGRARCO
1.1 Género
Masculine [ Femenino [J
1.2 Edad anos

1.3 Grado Méaximo de escolaridad

1.4 Regién de Procedenda
1.5 Lugar de Residencia:

1.5 Grado Méximo de escolaridad Rural OJ Urbano )
1.6 Etapa del tratamiento en la que se enauentra: 1.6 Estado Civil
O Activa O sottero(a)
(J Recaida O casado(a)
(] paliativa O Separado(a)
[ Otro  Cual? O viudo(a)
O unién Libre
1.7 Que tipo de tratamiento estd recibiendo: 1.7 Ocupacién
() Quimioterapia O Hogar

(] Radioterapia
O3 Cirugia
) Otros

) Empleado (a)

8] Trabajo Independiente
O Estudiante

O otres

1.8 Estrato socioeconémico

10 2030340 5060

2. PERCEPCION DE CARGA Y DE APOYO

2.1 La persona que lo cuida es:

O madre/padre
[ JHermanol(a)
O Tie(a)

O Abuelofa)
(Otro

2.1 ¢Es usted & Gnico cuidador?

Si O No (O

2.2. Tiempo que lleva como cuidador

2.3 Cuida al nifio desde el momento de su diagnostico
St O Ne (O

2.4. Numero de horas que usted cree que dedica
diariamente al cuidado de su familiar

t Ficha de ka c arocterizacion de ka diada (Paclen te-Culdador) en situacion es de enfermedad crdnica. Grupo de Cuidado de enfermeria
al Paciente Crénico, Universidad Nacional de Colombia, Versidn 5.0., 20 de febrero de 2018.

@ Grupo de investigacion cuidado de enfermeria al paciente cronico
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G. Anexo 7. Instrumento
competencia para el cuidado-version
cuidador

%
£ WSTRUMENTO COMPETENCIA PARA ELICUIDADG: CUDADOR (VERSIONLARGA} |

VERSION 5. 26 DE ABRIL DE 2014

NOMBRE: TELEFONO: CORREO ELECTRONICO:
No. FECHA:
INSTITUCION EN LA QUE SE DILIGENCIA ELINSTRUMENTO:

Instructivo: dea cada una de los siguientes enunciados y marque 13 opadn con s cual se encuentre mis comodo. Utifzando para
expresar Casi nunca 0 Nunca 6 cas siempre o siempre en la escala de 0 a 3 al lado de cada afirmacon. Seftale con la X, &l cuadro
correspondiente a su opinidn. No hay respuestas correctas o erradas. Por favor responda todas las preguntas.

2 °
N* |No § g § g.
ITEM 2g|l 5| & ,,’E’. E
35|88 |53
O Z| a o
CONOCIMIENTO = de o =8
1 37 pé cOmo hacer seguimient o de las condiciones de salud de L persona a quien cuido 0 1 2 3
2 38 Fonozco la medicacion formulada para la persona a quien culdo 0 1 2 3
3 15 Fonozco las actividades recomendadas para la persona a quien cuido 0 1 2 3
4 40 Fonozco cémo realizar los procedimientos requeridos a la persona quien cuido 0 1 2 3
c 5 41 Fonozco Jos signos de alarma de la enfermedad que puede presentar 1 persona a quien 0 1 2 3
Puido
13 42 Fonozco el comportamiento habitual de Ia persona a quien cuido
7 43 Fonozco indicaciones particulares sobre la dieta de la persona a quien cuido 0 1 2 3
8 |44 ([fengoconocmientos sobre lafs) enfermedad{es}) que afectaln) ala persana a quien
L ido 0 1 2 3
9 45 [fengo informacidon sobre medidas para la comodidad y alivio de la persona a quien cuido 0 1 2 3
10 |46 Fonozco dénde ycémo obtener el equipo necesario para el cuidado 0 1 2 3
UNICIDAD {CONDICIONES PERSONALES)
11 |13 [fengo confianzaen micapacidad para asumir ¢l cuidado en casa 0 1 2 3
12 |14 [Fontrolo el temor durante mis labores de cuidado 0 1 2 3
13 |15 Ppupero faciimente sentimentos de culpa o de rabia 0 1 2 3
14 |16 Bupero fidimente momentos de desanimoy tristeza 0 1 2 3
U 15 |17 Poycapaz de simplificar las tareas del cuidado. 0 1 2 3
16 |18 Manejo estrategias adecuadas para resolver confliictos 0 1 2 3
17 |19 Me adapto con facilidad a los cambios que exige milabor como cuidador 0 1 2 3
18 |20 [lengo la capackdad de evaluarme con frecuencia como cuidador 0 1 2 3
19 |21 PBusco cuidar misalud 0 1 & 3
20 |22 nteractio con facilidad con personas y grupos 0 1 2 3
21 |23 Estoy satisfecho con mi capacidad para af rontar las situ aciones del cuidado [ 1 2 3
22 |24 [Establezco mi propio plan de vida 0 1 2 3
INSTRUMENTAL Y PROCED IMENTAL
23 |53 Petio siguiendo las recomendaciones prescritas a ln persona a quien cuido (actividad, 0 1 2 3
theta, otros)
24 54 Prganizo el apoyo bas co asistencial disponible para 13 persona a quien cuido {vestido,
0 1 2 3
pafo, otros)
l 25 |55 Prganizo el apoyo instrumental disponible para la personaa quien cukdo (transportes, ° 1 2 3
Pquipos, Insumos, otros)
26 |56 Respondo alas necesidades cotidianas de la persona a quien cuido | distraccidn, confort, 1 2 3
ptros)
27 |57 Manejo u opero con hablidad los equipos para el cusdado de 1a persona a quien cuido 0 1 2 3
28 |58 Manejo los procedimientos y tramites administrativos para garantizar la salud de la 0 1 2 3
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rsona 4 quien cuido

29

59

idministro adecuadamente los medicamentos formulados a la persona a quien culdo

30

Manejo con habibdad situaciones de emergencia relacionadas con 1a persona a quien
Fuido

N*

Pocas Veces

Con Frecuencia

Casi Siempre o
Siempre

DISFRUTAR (BIENESTAR)

% | casiNuncao
Nunca

X

2 34

.
b4

«

=
[+

31

Fient o que cuento con apayo social (familiar e institucional } suficiente en mi actividad
Fomo culdador.

32

Me siento productvo laboralments

33

Estoy satisfecho con @ nivel y tipo de descanso que puedo tener

34

Fstoy satisfecho con mi condicion de salud actual

DSS

Considero que tengd bienestar espiritual en relaciin con mi ser y condiciones humanas

36

Fstoy satisfecho con bos recursos econdmicos disponibles para mi labor como cuidador

37

Blent o tener Ly energia suficiente para respande r a las respon sabilidades del cuidado

38

fstoy satisfecho con & apoyo brindado por profesionales parael cuidado

39

Wil | &|w] e

Mantjo mi conditidn de cuidador, sin requerdr medicamentos u otras sustantias

a0

-
o

phento que mi labor de cutdador aporta a mi propio plan de vida

a1

[
pa

Dispongo de thempo paramis actividades o cosas personales

So|os|o oo |IS|o|e| ©

ol G e S S S S O N )

NININININININININ NG N

Wiwlwiwlwlwwlwwlwl w

42

—
~

Mantengo activdades de mi interés por fuera del tiempo dedicado al cuidado

ANTICIPACION {PREDICCION)

43

47

Preveo los servicios necesanos para el bienestar fisico de la persona a quien culdo

A4

A8

Me anticipo a las necesidades de seguridad ytranguilidad de la persona a quien culdo

45

a9

Con base en mi conotimiento y experdenca, preved buen desempedio enmi rol como
buidador a largo plazo

Adb

Preveo manejo de resgos y necesidades de salud parala persona a guien cuido

47

51

Drganizo los recursos disponibles para atender con eficiencia a b persona a quien
fuido

i ol B R

NN N NN

w oW W wlw

52

Preveo los servicios necesanos para el bienestar espiritual y emocional de la persona a
juien cuido.

-

~

“w

RELACKON SOCIAL E INTERACCION

a9

buen mediador entre la persona a gquien cuido y el equipo de salud.

SO

26

Busco 1a aceptaciin y respeto mutuo con & persona a quien cukdo

51

27
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Me preocupo por brindarle buena compafiia a la persona a quien cuido
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34

Fortalezco el vinculo de afecto con la persona a quien cuido

59

35

Considero que las relaciones famikares son adecuadas para el manejo de la situacion
pel culdado

60

35

Pusco |3 participacion de la persona a guien cuido en las actividades diarias de cuidado
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H.

Anexo 8. Instrumento calidad de
vida del nino con cancer PedsQL™
modulo cancer

Durante la Gltima semana, qué tanto problema ha tenido tu nifo/a con..

DOLOR Y MOLESTIA (problemas con...) Nunca | Casl |Algunas( Con | Casi
nunca | veces |frecuen-|siempre
cia
1. Dolores en articulaciones y/o musculos 0 1 2 3 4
2. Tener mucho dolor 0 1 2 3 4
Nunca Casi |Algunas| Con Casl
NAUSEA (problemas con...) ey [y SR |
cia
1. Sentir nduseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. La comida le sabe mal 0 1 2 3 4
3. Presenta nduseas cuando piensa en los tratamientos 0 1 2 3 4
médicos
4. Siente muchas nauseas al comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores le casuan nauseas 0 1 2 3 4
ANSIEDAD A LOS PROCEDIMIENTOS (problemas con...) | Nunca [ Casi |Algunas| Con | Casi
nunca | veces |frecuen-|slempre
cia
1. Los pinchazos de aguja (por ej: inyecciones,examenes 0 1 2 3 4
de laboratorio,intravenosos) le causan dolor
2. Se pone ansioso cuando le tienen que sacar sangre 0 1 2 3 El
3. Se pone ansioso altener pinchazos de aguja (e 0 1 2 3 4
inyecciones, examenes de sangre, intfravenosos)
ANSIEDAD AL TRATAMIENTO (problemas con...) Nunca | Casi |Algunas Con | Casi
nunca | veces |frecuen-|siempre
cla
1. Se pone ansioso cuando esta esperando ver al doctor 0 1 2 3 4
2. Se pone ansioso cuando tiene que ir al médico 0 1 2 3 4
3. Le genera ansiedad ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca [ Casl (Aiqunas( Con [ Casl
nunca | veces |frecuen-|siempre
cia
1. Se preocupa por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Le preocupa sisu tratamiento médico esta fundonando 0 1 2 3 4
0 no
3. Le preocupa que el cancer aparezca de nuevo o que 0 1 2 3 4
recaiga

PedsQL 3.0 Cancer Module Parents No 36 debe reproducis sin penmiso

(8-12)

PadeQL 3 0 Cancer Module - Colombia'Spanieh - Locs - Novemiber 2015

PadsQL-30-Cancer-PC_AUS 0_spa-CO_Acadamic-Transiaton

Derechos do Autor © 1968 JW Vami, PhD

Todos los derechos resenvados
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Durante la Glitima semana, qué tanto problema ha tenido tu nifto/a con...

PROBLEMAS COGNITIVOS (problemas con...) Nunca | Casi |Alqunas( Con | Casi
nunca | veces |frecuen-|siempre
cia
1. Tiene dificultades para saber qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4
molesta
2. Se ke dificulta resolver problemas de matematicas 0 1 2 3 4
3. Se ke dificulta escribir documentos o reportes para el 0 1 2 3 4
colegio
4. Se ke dificulta poner atencién a las cosas 0 1 2 3 4
5. Se ke dificulta recordar lo que lee 0 1 2 S 4
Nunca Casi |Algunas| Con Casi
APARIENCIA FISICA PERCIBIDA (problemas con...) Pl i P Y B2
cia
1. Siente que tiene mal aspecto 0 1 2 3 4
2. No le gusta que otras personas vean sus cicatrices 0 1 2 3 4
3. Se siente avergonzado cuando otros ven su cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca [ Casi [Algunas Con [ Casi
nunca | veces |frecuen-|siempre
cia
1. Se ke dificulta decirles a los doctores y enfermeras 0 1 2 3 4
cémo se siente
2. Se le dificulta hacerle preguntas a los doctores y 0 1 2 3 4
enfermeras
3. Se le dificulta explicar su enfermedad a otras 0 1 2 3 4

personas

PedsQL 3.0 Cancar Module Parants No se debe reproducir sin permise  Darechos de Autor © 1998 JW Vami, PhD

8-12)

PadsQl 3 0 Canow Module - CaombialSgarven - Locd - November 2015

PodsQL-30-Cancer-PC_AU3 0_spa-CO_Academic-Transiation

Todos los derechos resenvados
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. Anexo 9. Aval comité de ética
Facultad de Enfermeria Universidad
Nacional

-4, F NACIONAL

Bogotd, 16 de febirero de 2018 {AVAL-001 -18)

Prafesara

VIRGINIA INES SOTO LESMES

Directara

Posgradas Ares Curricutar de Enfermeris
Universidad Nacianal de Colombia

Respetada profesoras, reciba un cordiad saluda:

De maners atents me permito informarie que el Comité de Ctica en Investigacion de la
Facultad de Enfermesia en sesidn del 5 de febrera de 2018 - Acta 1, se permite dar aval
desde los sspectos éticos al proyecto de investigacidn titulado “Calidad de vida del nifio
con cancer y la competencia para cuidac de su cuidado familiar™ Cstudiante: Angie
Daniels Lopes Letn.

Es impartante resaltae gque ef Comité de Ctica de Investigaciin de la Facultad de
Enfermeria, es un drgano asesor {Acuerda Na. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior
Universitario) en los aspectos de la dimensan ética de la investigacion y san los
nvestigadores los responsables de dar cumplimiento & todos los principios ékas
relacionados con 1a investigatidn durante su desarrolio.

Cordialmente,

ALBA IDALY MUNOZ SANCHEZ
Presidenta Comité de Crica®
Fatultad de Enfermeria
Universidad Nadianal de Colombia

.()clrlnda pgor s Decanas
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