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INTRODUCCION.

Todo nifio/a precisa de un cuidador por las necesidades inherentes que demanda su etapa en el
ciclo vital; en situaciones donde el menor se enfrenta a una enfermedad crénica y devastadora,
como la enfermedad neoplasica, el cuidador principal, que por lo general es un familiar, cobra
aun mayor relevancia, su cotidianidad se trasforma convirtiéndole en blanco directo para generar
sindrome de carga del cuidado, con un impacto emocional, fisico, financiero y social
significativo que varia ampliamente segln la situacién individual de cada cuidador; Si este
cuidador no posee un apoyo social significativo para sobrellevar la carga que inflige el acto de
cuidar a su ser querido de corta edad con una enfermedad oncoldgica, los indices de percepcion
de carga del cuidado seran mayores afectando su calidad de vida y en consecuencia la calidad de
su cuidado.

El proyecto de investigacion actual se centra en el estudio de estas dos importantes variables:
carga del cuidado y apoyo social percibido, evaluando su comportamiento en el cuidador
familiar principal del paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica. Estudiar este fendmeno
proporcionara conocimiento tangible basado en la evidencia que permita el desarrollo de
estrategias e intervenciones para contribuir al mejoramiento de la calidad de vida del cuidador
familiar de la poblacion pediatrica con enfermedad oncoldgica del departamento Norte

Santandereano.
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1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 DESCRIPCION DE LA SITUACION DEL PROBLEMA

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)), se refiere al “Cancer”, como un término
general para hacer referencia al conjunto de enfermedades originarias por un crecimiento
anormal y descontrolado de las células en cualquier érgano o tejido del cuerpo, que se extienden
mas alla de sus limites usuales y pueden invadir partes adyacentes del mismo o propagarse a
otros 6rganos (1). En la poblacion Infantil, el cAncer amenaza con ser la principal causa de
muerte sobrepasando las enfermedades infecciosas, pues segun la informacién del Observatorio
Global de Cancer (GLOBOCAN), actualizada al 2020, a nivel mundial se han reportado 850 mil
casos prevalentes y cerca de 280 mil casos nuevos de cancer en la poblacién entre los 0y los 19
afios. El 52% de los casos totales se concentran en Asia, seguido de Africa (18%) y
Latinoamérica y el Caribe (LAC) con el 11% (2). En Colombia el panorama no es alentador,
pues cada afio, segiin la GLOBOCAN, se presentan 1.628 casos nuevos de cancer infantil y
cerca de 532 muertes en menores de 14 afios (3).

A estos registros epidemiologicos mundiales, se suma el hecho que cada vez que se
diagnostica una enfermedad oncologica pediétrica, el infante y su familia se ven expuestos a
cambios drasticos en su vida; los integrantes que conforman este nicleo familiar deben adoptar
nuevos roles; dadas las condiciones propias de la patologia, y la corta edad de su ser querido
afectado, que demanda altos niveles de atencidn, en afecciones crénicas como lo es el cancer ,
aumenta la dependencia necesitando un mayor grado de acompafiamiento, redes de apoyo y
cuidados especializados(4).

Asi las cosas, adoptar el rol de cuidador familiar principal de un nifio o nifia con cancer, trae

consigo repercusiones fisicas, psicoldgicas, sociales y econémicas nocivas para el cuidador,
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puesto que la adopcion del nuevo rol involucra actividades de gran demanda de tiempo como la
asistencia en los dominios biomédicos, fisicos, de rehabilitacion, apoyo afectivo-expresivo y
cuidado integral, lo cual conlleva a conflictos emocionales, un aumento de la prevalencia de
interrupciones sociales, destacando el abandono o la perdida de trabajo lo que se traduce a
carencia de medios econdmicos, desgaste fisico, y un sin fin de experiencias abrumadoras
(5,6,7).

Las repercusiones negativas que surgen en las esferas que se mencionan anteriormente,
producto del sobreesfuerzo al que se ve expuesto el cuidador principal en el proceso de cuidado,
es conocido como el sindrome de carga al cuidador, que alude al conjunto de reacciones y
actitudes adversas en diferentes aspectos de la vida del sujeto que emanan como consecuencia
del cuidado en una persona dependiente (8,9).

Si bien es cierto que se han desarrollado lineas de investigacion enfocadas en el estudio de la
carga, o también llamada sobrecarga de los cuidadores primarios, de todo tipo de poblacion
dependiente, los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos suelen enfrentarse a
estresores y desafios distintos a las otras poblaciones de cuidadores. A este contexto se afiade el
hecho que por lo general los cuidadores principales suelen ser las madres o padres, lo cual
genera un vinculo afectivo que no es posible dimensionar y tiende a ser propio del rol parental,
situacién que hace gue la entrega al acto de cuidar sea total e irrevocable, dejando a un lado sus
propias necesidades de salud, eligiendo en su lugar centrarse en las necesidades del nifio
enfermo, hecho que aumenta el riesgo de una disminucion en la calidad de vida de dicho
cuidador (10,11,12).

Las investigaciones a nivel internacional y nacional confirman lo antes citado, indicando que

el cuidado del nifio con cancer requiere un sobreesfuerzo, generando mayor carga que el
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cuidado otorgado a un adulto con dependencia, y este hecho enmarca una experiencia
extremadamente agotadora (11,13, 14); de manera general evidencian que el acto de cuidado
genera una carga en rangos que oscilan entre moderada y severa manifestandose con afecciones
como alteraciones en el ciclo del suefio, fatiga, ansiedad, estrés, depresion, miedo constante de
perder a su hijo, agobio emocional, obstaculos financieros, entre otros (15,16,17,18,19).

En las generalizaciones anteriores resulta evidente que el cancer infantil se convierte en un
problema social prioritario, la enfermedad supone un gran impacto en el seno familiar, en especial
para los cuidadores principales, haciéndolos vulnerables a desarrollar sindrome de carga al
cuidador con fuertes consecuencias adversas, de tipo emocional, fisico y socioeconémicas (6,17).

Ahora bien, teniendo en cuenta que el cuidador es la figura fundamental de cuidado en el
nifio/a, y es susceptible a generar un sindrome de carga afectando su calidad de viday en
consecuencia la calidad de su cuidado como lo demuestra el estado del arte, es preciso
identificar variables que contribuyan a sobrellevar la carga, o, dicho de otra manera, a reducir
los efectos negativos que inflige el acto de cuidar a un familiar de corta edad con una
enfermedad crénica como lo es el cancer (20). El apoyo social es una de estas variables y quiza
la mas importante, y alude a un constructo multidimensional que en el contexto de las relaciones
sociales pueden producir un efecto protector en situaciones de crisis, siendo un elemento clave
para el bienestar y estado de salud de las personas (21).

Algunos autores sefialan que cuando existe un apoyo social efectivo, el cual incluye apoyo
social/ informacional, instrumental, interaccion social positiva y afectiva, hay una disminucién
de la carga, con mejoramiento significativo de la funcionalidad del hogar y la experiencia de

cuidado (22,23,24). Actualmente los sistemas de apoyo es posible encontrarlos de manera
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formal por grupos profesionales o instituciones y asociaciones, o de manera informal por grupos
de apoyo como familia y amigos (25).

A pesar de que se empez0 a desarrollar literatura sobre apoyo social con base a
investigaciones geriatricas, es posible introducir dicha variable a estudios con otro tipo de
poblacién, como en la infancia. En el ambito del cuidador de pacientes oncologicos pediatricos
ya se ha evaluado nacional e internacionalmente y los resultados reflejan que el apoyo social no
es completamente satisfactorio, pues no reciben el apoyo suficiente en algunos ambitos
instrumentales o emocionales (26,27).

Con relacion a la problematica expuesta, a nivel local, Norte de Santander se encuentra entre
los territorios con alto indice de notificacidn del evento cancer en menores de 18 afios segln los
boletines epidemioldgicos semanales del Instituto Nacional de Salud, actualizados al afio 2022
(2,28); el informe de comportamiento de eventos de interés en salud publica en Norte de
Santander, el Sistema de Vigilancia en salud publica (SIVIGILA) reporta para el 2022, sesenta y
dos casos de menores de 18 afios con diagnostico de cancer, donde el 35% de los casos
corresponden al grupo de edad de 0 a 4 afios, seguido del grupo de 5 a 14 afios con 50%, y
finalmente, para el grupo de 15 a 17 afios con el 14% de los casos reportados (28).

Sin embargo, aungue se conocen estos importantes datos epidemioldgicos, existe
informacidn que aln es desconocida como: el contexto en que se desenvuelven los cuidadores
principales de esta poblacion infantil afectada por la enfermedad neopléasica, y el impacto a
nivel local de la carga del cuidado en dichos cuidadores; Menos aun, se han publicado estudios
que determinen si el cuidador percibe o0 no de manera satisfactoria un apoyo social dentro de los
sistemas que le rodean, pues los estudios llevados a cabo se centran en poblacion adulta. Debido

a este vacio de conocimiento se plantean las siguientes preguntas de investigacion: ;Cual es el
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nivel de carga del cuidado que posee el cuidador familiar principal del paciente pediatrico con
enfermedad oncologica? ¢Cudl es el apoyo social que percibe el cuidador familiar del paciente

pediatrico con enfermedad oncoldgica en su vida cotidiana?
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2. OBJETIVOS

5.1 Objetivo general
Determinar el nivel de carga del cuidado y apoyo social percibido en el cuidador familiar

principal del paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en San José de Culcuta 2023.

5.2 Objetivos especificos

e Caracterizar demogréaficamente la poblacion objeto del estudio segln criterios de interés
en San José de Cucuta 2023.

e Establecer el grado de carga en el cuidador familiar principal del nifio con c&ncer en San
José de Cucuta 2023.

e Identificar el apoyo emocional/informacional, instrumental y la interaccion
positiva/afectiva percibidos en el cuidador familiar principal del paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica, en San José de Clcuta 2023.

e Establecer la relacion existente entre el nivel de carga del cuidado y el apoyo social
percibido en el cuidador familiar principal del paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en

San José de Cucuta 2023.



4. FORMULACION DEL PROBLEMA.
¢Cual es el nivel de carga del cuidado del cuidado y la percepcion del apoyo social del
cuidador familiar principal del paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en San José de

Cucuta 20237

18
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5. JUSTIFICACION

El cuidador familiar de un nifio con cancer se convierte en blanco directo de afecciones
multidimensionales, pues no solo tiene que enfrentarse con el sufrimiento de su ser querido en
este espacio de su curso de vida, sino también con el hecho de que la enfermedad es progresiva,
insidiosa, que afecta la funcionalidad vital, y que demanda un sobreesfuerzo al requerir un
cuidado especial, permanente e indefinido. Por ende, la persona que se sitta en el rol del
cuidador necesita una red de apoyo formal o informal significativa, que le suministre
acompafiamiento eficaz en los diferentes &mbitos de la vida cotidiana para que él o ella pueda
desenvolverse de manera idénea en su nuevo papel como proveedor de cuidado y logre
sobrellevar los desequilibrios en el bienestar fisico, mental social y financiero que acarrea la
carga del cuidado.

Por consiguiente, es significativo abarcar este estudio en el contexto regional, pues a partir de
los resultados se lograra caracterizar y establecer las necesidades en salud y de apoyo social de
la poblacion de cuidadores familiares de pacientes con cancer infantil. De esta forma puede
darse a conocer al sistema de seguridad social en salud y los entes gubernamentales, el nivel de
carga del cuidado al que se expone dicha poblacion y el apoyo social que perciben, logrando a
largo plazo que se desarrollen politicas publicas, proyectos de alto impacto o el fortalecimiento
de rutas de atencidn integral que permitan fomentar la salud de todos los cuidadores de nifios
con enfermedad cronica a través de intervenciones estratégicas que involucren el equipo
interdisciplinario en salud y las redes de apoyo formal e informal disponibles.

Ademas, se aportara al estado del arte en lo que refiere a la carga de cuidado del nifio con

enfermedad oncoldgica y el apoyo social percibido por el cuidador familiar dentro del macro y
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microsistema que le envuelve, incrementando asi la literatura disponible, puesto que a nivel
nacional e incluso internacional es limitada, y este hecho minimiza su importancia.

Para la disciplina, el conocimiento emergente, aporta a esta como una ciencia que construye
un cuerpo de saber propio para sustentar acciones de cuidado y gestion del mismo en todo
aquello que involucre al cuidador familiar de pacientes pediatricos con ECNT, con un enfoque
humanistico que fomente el bienestar en los diferentes contextos, avivando a su vez la
participacion en politicas de salud que permitan estrategias para el fortalecimiento del apoyo
social en el pais desde la evidencia cientifica de Enfermeria.

Asi mismo, este estudio dara cumplimiento a la mision y vision del programa de Enfermeria
de la Universidad Francisco de Paula Santander, identificando desde el ambito de la
investigacion necesidades humanas que conllevaran a asumir un cuidado integral y humanistico
del individuo y su la familia. Académicamente, se fortalecera el conocimiento de los futuros
profesionales de Enfermeria respecto a grupo poblacional de cuidadores, permitiendo el
direccionamiento de cuidado hacia horizontes de mayor humanizacion que conlleve a disefiar
estrategias para la ejecucién de actividades dentro de su plan de atencién que apoyen y orienten
al autocuidado, promoviendo el bienestar del cuidador.

Finalmente, se pretende generar un gran aporte social en la region, pues al ser la primera
investigacién que abarca la problematica ya mencionada, los resultados obtenidos serviran de
base para futuras investigaciones, permitiendo asi la visibilizacion de los problemas y
necesidades que aquejan a la poblacién de cuidadores, enmarcando nuevos enfoques de cuidados
para las instituciones que prestan sus servicios en salud a la poblacién pediatrica con

enfermedad oncoldgica.
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6. HIPOTESIS
H1: A mayor apoyo social, menor nivel de carga del cuidado en los cuidadores, con una
relacion inversamente proporcional entre las variables.

HO: No hay correlacion entre las variables, pues varian sin seguir un patron sistematico entre
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7. REFERENTES TEORICOS

7.1 ANTECEDENTES
Se llevo a cabo una revision del estado del arte con el fin de identificar la relacion existente
entre algunas investigaciones y el problema a investigar; las fuentes no superan los siete afios de
publicacién. Se realizé una busqueda ampliada de registros empleando tesauros y operadores
booleanos a través de las bases de datos de PubMed, Scopus, SciELO, Biblioteca Virtual en
Salud, Science Direct, Dialnet y en el motor de busqueda “Google Scholar”; clasificando asi los

hallazgos en un contexto internacional, nacional y local.

7.1.1 Antecedentes internacionales
Diferentes autores en distintas latitudes han realizado inmersién en tematicas relacionadas
con la condicion de cuidador. Se agruparon los resultados segun la zona geogréafica del estudio

de la siguiente manera:

7.1.1.1 Asia
En el afio 2017 Arab M, et al, en un hospital publico de Bam, Iran, llevaron a cabo un estudio
transversal descriptivo-correlativo en madres cuidadoras de nifios con cancer, que pretendia
determinar en qué medida las variables demograficas y contextuales contribuian en la
disponibilidad de apoyo social, satisfaccion del mismo y carga del cuidado. Los resultados del
estudio demostraron fuertes correlaciones inversas entre la disponibilidad y satisfaccion del
apoyo social y carga del cuidador, lo que indica que una mayor disponibilidad y satisfaccion con

los sistemas de apoyo se asocia con una menor carga al cuidador (39).
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Para mismo afio, Al Qadire M, et al, realizaron una investigacion en Jordania, de tipo
transversal para evaluar el nivel de carga y los predictores percibidos por los padres de nifios con
cancer. Como resultado se obtuvo que la puntuacion media de carga leve; El 15,5 % de los
padres informd que la carga era minima o nula, es decir ausencia de esta, el 28,8 % tenia una
carga de leve y el 9,1 % tenia una carga severa. Ademas, los padres de nifios con cancer
avanzados tenian una puntuacion media de carga significativamente mas alta que los padres de
nifios con estadios tempranos de cancer (38).

Coetaneamente, Tan R, et al, realizaron un estudio en Singapur, tipo cualitativo descriptivo
con el fin de explorar las experiencias de las madres cuidadoras en la fase de tratamiento activo
de sus hijos diagnosticados de cancer; los resultados revelan que la mayoria de las madres
expresaron sus momentos iniciales de conmocion y dolor. El apoyo recibido amortigu6 los
factores estresantes de las madres. Otras formas intangibles de apoyo incluyeron el apoyo de
familiares, amigos, otros cuidadores y entidades espirituales. Uno de los apoyos mas

importantes que mencionaron todas las madres fue el apoyo familiar. (17).

7.1.1.2 Europa

En 2019, Melguizo A., et al, realizaron una investigacion en Malaga, Espafia, de tipo
transversal cuantitativo con el objetivo de analizar como la percepcion de apoyo de los padres de
nifios diagnosticados con enfermedad oncoldgica influia en la percepcion de estrés y la
satisfaccion vital. Respecto al nivel de estrés experimentado por los padres, los resultados
muestran gque existe una correlacion negativa y significativa con la satisfaccion con el apoyo
social percibido por los progenitores. En este caso, se correlacionan negativa y
significativamente las dos dimensiones del estrés, frecuencia y esfuerzo, con las cuatro fuentes

de apoyo social analizadas (pareja, familia, amigos y asociaciones) (33).



24

De manera simultanea para la época, Kocaaslan E, et al, del departamento de Enfermeria de
Universidad de Trakya, en Turquia region europea, realizaron un estudio descriptivo en un
hospital universitario para determinar la relacion entre la carga de los cuidados, la ansiedad y los
niveles de apoyo social de las madres de los nifios con cancer. Los resultados reflejan una
puntuacion media total de carga del cuidado segun escala de Zarit que corresponde a carga
moderada. A medida que aumentaba la ansiedad de las madres, también aumentaba la carga del
cuidador. También se evidencia una relacion significativa con el apoyo social instrumental; en
las madres que no recibian ayuda en las tareas domésticas aumentaba la puntuacién media de
carga del cuidado (34).

En el afio 2015, Lewandowska A, realizo una investigacion en Polonia, con el fin de evaluar
el impacto del cancer de un nifio en el funcionamiento familiar. Los resultados demostraron que
la mujer predomina como la figura de cuidado, siendo el 85% de los cuidadores poblacion
femenina. En el momento de la encuesta, los padres sentian ansiedad, resignacion, impotencia,
sobre el futuro del nifio. Los padres recibieron el mayor apoyo de sus propias familias. Hasta el
36 % de las familias encontraron insensibilidad o evitacion por parte de los amigos, asi como
falta de apoyo comunitario La enfermedad del nifio también afectd el bienestar fisico y las
dolencias de los padres. Los sintomas informados con mayor frecuencia de la lista de sintomas
fueron fatiga y dificultad para conciliar el suefio (31).

7.1.1.3 América del Norte

En 2019, Hannah R., et al, realizaron una investigacion en Houston, USA, de tipo transversal,
cuyo objetivo fue identificar y agrupar los desafios que las familias de pacientes oncoldgicos
pediatricos informan, describiendo a su vez la asociacién con la carga general percibida. La

carga emocional como el estrés y el malestar fueron temas comunes descritos por los
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encuestados de alta carga que discutieron la carga emocional. Investigaciones anteriores en esta
poblacién demuestran que la carga financiera aumenta con el acrecentamiento de la complejidad
del tratamiento y los dias de atencion en los centros de referencia especializados. En
consecuencia, en la poblacion de estudio, los cuidadores de pacientes hospitalizados informaron
una mayor carga general y tenian mas probabilidades de invocar cargas financieras y
emocionales de la atencién (32).

Por otro lado, también para el afio 2019, Rosado E, et al, realizaron una investigacion en
México, de tipo no experimental, transversal y correlacional para identificar la relacion entre las
necesidades de apoyo y calidad de vida del cuidador principal de pacientes pediatricos con
cancer. Como resultado se obtuvo que, en el ultimo afio, tnicamente el 10% de los cuidadores
habia recibido apoyo psicoldgico y otro 20% asesoramiento por parte de una enfermera o
trabajadora social. Con relacion a la variable de necesidades de apoyo se encontr6 que las
principales necesidades insatisfechas fueron: las necesidades emocionales. Se encontrd que, de
los cuatro dominios pertenecientes a la calidad de vida, el funcionamiento emocional fue el mas
deteriorado, seguido por el area fisica y social (5).

Asi mismo, en este pais, en el afio 2018, Toledano F, et al, realizaron dos investigaciones de
tipo transversal identificando variables multivariadas para analizar la carga del cuidado del
cuidador de los cuidadores familiares de nifios con enfermedades cronicas. Como resultado se
obtuvo con respecto a las redes de apoyo social, en promedio, las mujeres obtuvieron 160 puntos
y los hombres 156 de un maximo de 225. Este hallazgo implica que las madres y los padres
tienen una percepcion moderadamente alta sobre el acceso a las redes de apoyo social. La

identificacion de estresores fue de baja a moderada para la muestra total de cuidadores debido a
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que los promedios fueron cercanos a 13 de los 35 puntos que se pudieron obtener. La percepcion
de carga y ansiedad de los cuidadores fue baja en mujeres y hombres (7, 37).

En 2017, Molinaro M, et al, realizaron un estudio en Canad4, de tipo cualitativo. Como
resultado se obtuvo que las madres en este estudio admitieron que la cantidad de atencion que
brindaron fue posible solo gracias a la ayuda que recibieron de las enfermeras u otros miembros
de la familia. Las madres recibieron ayuda de sus conyuges, suegros, padres, hermanos,
servicios, asi como de la comunidad que las rodea. Sin embargo, reconocieron que, aunque
asumieron una plétora de responsabilidades de cuidado, el apoyo que recibieron de sus familias,

amigos y comunidades las ayudé a transitar el camino del cancer pediatrico (13).

7.1.1.4 América del Sur

En el afio 2020, Reyna P, et al, realizaron un estudio en Lima, Perd, de tipo transversal que
tenia como proposito determinar la relacion entre el sindrome de carga del cuidado y las
estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos .En los
resultados se puede observar que el sindrome de carga del cuidado tiene una media de 71,87
que implica un nivel de carga severa, ademas, la correlacion entre las dimensiones del sindrome
de carga y afrontamiento se observa que la carga del cuidado obtuvo asociaciones significativas
e inversas con las estrategia de apoyo emocional y apoyo social. Lo cual indica que, a mayor
carga del cuidado menor uso de estas estrategias (29).

Asi mismo, en el afio 2020, Sousa N, et al, y Carvalho W, et al, en el afio 2019, realizaron
una investigacion en Brasil, de tipo cuantitativa exploratoria, transversal descriptiva. Como
resultado de coincidencial se obtuvo que predomind el cuidado materno. La mayoria de los

cuidadores present6 sintomas psicologicos de ansiedad y depresion. Sin embargo, los sintomas



de carga del cuidado no fueron prevalentes en las muestras. En cuanto a la red de apoyo la

mayoria afirmé conformidad con la red de apoyo familiar (30, 36).

7.1.2  Antecedentes nacionales

En este apartado cabe resaltar que, a nivel nacional se sumo la literatura no convencional
proveniente de trabajos de grado dado que aportaban datos interesantes con relacion a las
variables de estudio.

En el afio 2021, Beltran L, et al, de la Facultad de Enfermeria Pontificia Universidad
Javeriana en la ciudad de Bogota, realizaron un estudio que pretendia caracterizar a los
cuidadores de pacientes pediatricos oncologicos de la fundacion Hospital Pediatrico La
Misericordia. Los resultados obtenidos demuestran que, el 58% refieren ser Unico cuidador
mientras que el 42% comparte el cuidado con otra persona que generalmente es el padre o
madre. Respecto al nivel de satisfaccion de apoyd se encontré que mayor perciben mayor

satisfaccion con el apoyo familiar, seguido del apoyo religioso y menor satisfaccion con el

apoyo psicoldgico, econdmico y social. Referente a la carga del cuidado evaluada el 70,5% de

cuidadores no tiene sobrecarga, el 21,4% tiene sobrecarga leve y 8% de los cuidadores (8%)

tiene sobrecarga intensa. (40).
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Asi mismo, en la capital colombiana para el afio 2016, Carrillo G, et al, realizaron un estudio

de tipo cuantitativo, exploratorio y comparativo con el objetivo de comparar la competencia para

el cuidado y la carga de los cuidadores familiares de nifios con cancer, con la de cuidadores

familiares de adultos también con dicha ECNT. Como resultado se obtuvo que, al comparar, se

identifica que hay una diferencia estadisticamente significativa entre la carga del cuidado de los

cuidadores de adultos y nifios con cancer, siendo la carga del cuidado mayor en los cuidadores

de nifios. Tanto los cuidadores de nifios como los de adultos con cancer perciben altos niveles de
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apoyo familiar, religioso y social. Los apoyos psicologico y econdmico son los mas bajos. Los
cuidadores de adultos perciben mas altos niveles de bienestar fisico, psicoldgico, social y
espiritual respecto a los cuidadores de nifios (14).

De igual forma, Carrefio S., et al, realizaron un tipo descriptivo, correlacional, trasversal en
busqueda de describir el nivel de carga del cuidado de los cuidadores familiares de nifios con
cancer. Como resultados se obtuvo que la mayoria de los cuidadores familiares participantes en
el estudio presentaron ausencia de sobrecarga, con tan solo un 20.3% de sobrecarga ligera 'y un
10.2% de sobrecarga intensa. Por otro lado, el 2.5% percibié un apoyo social bajo, 47.5% medio
bajo, 49.2% medio alto. Asi mismo se obtuvo que el 11% presento un bajo bienestar fisico,
21.2% medio bajo, 59.3 medio alto, 8.5 alto a su vez el 7.6% presento un bajo bienestar
psicoldgico, 42.4% medio bajo, 45.8% medio alto y 4.2 alto finalmente el 11.9% presento un
nivel medio bajo de bienestar social, 77.1% medio alto y 11% alto (41).

En el afio 2016-2017, Pietro A., et al, en la ciudad de Cartagena, realizaron un estudio
transversal de tipo analitico, para determinar el apoyo social percibido en los cuidadores
principales de nifios con cancer. Como resultado se obtuvo que los cuidadores familiares
principales consideraron que la labor de cuidado ocupa las 24 horas del dia y el 57% no son los
Unicos cuidadores si no que comparten el rol. En cuanto al apoyo social total recibido de acuerdo
con los puntos de corte de la escala fue percibido como normal en el 61,1% Yy escaso en el 38,9

(42).

7.1.3 Antecedentes locales

En el contexto local no se obtuvo resultados de articulos cientificos publicados referentes a la
tematica de interés, los estudios encontrados aludian a la poblacién de cuidadores de condicién

geriatrica.
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8.2 MARCO CONCEPTUAL
8.2.1 Cuidador Familiar Principal:

El cuidador se ha definido como la persona que provee cuidados a otra que se encuentra
afectada en tales aspectos que dificulten o impidan el desarrollo normal de sus actividades de
vida cotidiana (43). Partiendo de dicho concepto generalizado, se establecen los cuidadores
informales y formales; Florez Lozano et al, en 1997 sefialan que los cuidadores informales no
disponen de capacitacion, no son remunerados econdmicamente por su tarea, existe un vinculo
afectivo o de cercania con el receptor de cuidado y otorgan un apoyo sin limites de horario (43).
Para Celma et al, en el 2001, los cuidadores informales son aquellas personas que no hacen parte
de ninguna institucion social o de salud que cuidan a personas que carecen de autonomia y
residen en su hogar. Generalmente el cuidador informal es un miembro de la red de apoyo mas
cercano: familia, amigos o incluso vecinos (44).

Dentro de los cuidadores informales, en la literatura se encuentran conceptos operativos de
las investigaciones que les dieron origen, sin un marco tedrico explicito al respecto, es decir, con
sentido aplicativo segun su naturaleza operativa, y en el caso de cuidador familiar principal se
describe como: “Primordial agente que da asistencia basica a los pacientes en su condicién de
enfermedad crénica. Es el apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las
principales decisiones sobre su cuidado” (44).

La experiencia para cada cuidador es Unica, puesto que son amplios los aspectos que hacen
que esta varie de cuidador a cuidador. Sin embargo, para multiples autores el cuidado diario y a
largo plazo de un familiar enfermo sin importar si se asume de manera voluntaria y con carifio,
conlleva a riesgos para la salud del cuidador, principalmente si toda la responsabilidad recae

sobre esa persona (45).
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8.2.2 Carga del cuidado

Teniendo en cuenta fuentes tedricas producto de revisiones bibliograficas se evidencian
diversos conceptos de carga, algunos estudios indican que el significado de “carga” hace parte
del inglés burden, que se ha traducido como “estar quemado, agotado, apagado” y de manera
original fue descrito por el Psiquiatra Freudenberguer, en 1974 (46).Sin embargo, otras fuentes
indican que el concepto de carga en el &mbito clinico, empez6 a implementarse a partir de 1963
por Grad y Sainsbury, gracias al trabajo que desarrollaron con familiares de enfermos
Psiquiatricos; estos autores definieron la carga como “cualquier coste para la familia.” Pero, la
ambiguedad de dicho concepto inicial, més el constructo de lo que dimensionaban las
investigaciones que emergieron afios después, dieron lugar a una restructuracion conceptual de
dicho termino por parte de diferentes autores que agregaron explicitud enmarcando elementos

claves como la objetividad y la subjetividad percibida (47).

Los precursores en diversificar entre carga objetiva y subjetiva fueron Hoening y Hamilton
en 1966; posteriormente otros investigadores fueron moldeando el concepto, atribuyéndole con
base a sus estudios nuevos elementos, considerando a grandes rasgos que la carga objetiva eran
los cambios que afrontaba el cuidador en diferentes ambitos de su vida, o a los acontecimientos,
actividades y demandas en relacion al familiar enfermo, se definié como: “la carga del cuidador
que implica gran cantidad de energia y tiempo dedicado para la realizacion de tareas que pueden
ser desconocidas, desagradables e incomodas™ o “el grado de perturbaciones o cambios en
diversos aspectos del ambito doméstico y la vida de los cuidadores”. En la carga subjetiva se

concordo que hacia parte de las multiples reacciones emocionales experimentadas por el
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cuidador y se definié como: “las reacciones emocionales, ante la experiencia de cuidar”, o la
“manera como los cuidadores se sienten acerca de su papel” (48).

En 1980, Zarit, Reever y Bach-Peterson realizan un nuevo aporte a la definicion de carga
estableciéndola como “la evaluacion o percepcion que el cuidador tiene de las demandas del
medio relacionadas con su rol como cuidador y los recursos con los que cuenta para satisfacer
dichas demandas”, la cual se retoma para el actual trabajo. Por su parte Stucki y Mulvey en el
afio 2000, definieron la carga del cuidador como “la presion o la carga soportada de una persona
que cuida a un enfermo croénico, discapacitado o miembro de la familia de edad avanzada”, pero
para ese afo igualmente Kasuya, Polgar, y Takeuchi lo describieron como “fenémeno
multinegativo, de respuesta fisica, Psicoldgica, emocional, tensiones financieras, asociados con
la experiencia de prestacion de cuidados”. Un ano més tarde fue direccionada en este sentido
“estrés o tension del cuidador, en una respuesta fisica, mental, emocional, social, factores de
estrés financiero asociado con dar atencion a un miembro de la familia con una enfermedad
cronica” siendo este Ultimo citado en el afio 2008 por autores como Buhse M; Martinez
Gonzales L, et al; Etters L, et al; y en el afio 2009 por Nguyen M; Manson B. et al; Gaugler J,

eta al; y Carrasco M, et al (49,50,51).

En la actualidad en algunas fuentes literarias se habla de sobrecarga, cansancio, tension,
estrés etc. No obstante, dichos términos comparten un sentido comun, y designan los efectos
negativos generados por asumir el acto del cuidado. Con base a los cimientos conceptuales de
autores ya mencionados, y a la clasificacion de la carga en subjetiva y objetiva, a la fecha de
hoy, se establecen dimensiones dentro de este concepto y su clasificacion, evaluando contextos

con mayor explicitud en lo fisico, lo psicolégico, lo econémico y lo social.
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Carga fisica: este tipo de carga alude a las contusiones organicas, como fatiga muscular,
lesiones dorsolumbares, contracturas y/o trastornos musculo-articulares que conllevan a
desmejorar el bienestar y la capacidad fisica alternado el ritmo de las actividades de la vida
diaria, generando insatisfaccion, cansancio, reduccion en las horas de suefio, agotamiento,
dolores en diversas zonas del cuerpo e inclusive elevacion de la frecuencia cardiaca y
exacerbacion de enfermedades cronicas (52,53,54).

Carga Psicologica: segun la literatura, el cuidador primario estd sometido a un estrés
constante que puede conllevar a la depresion y la ansiedad, asi mismo, puede existir perdida de
la autoestima y desgaste emocional. Otros autores destacan diversas consecuencias en esta area,
tales como tristeza, angustia, miedo, irritabilidad, desesperanza etc. Para Zarit et al, también son
adjuntados diversos sintomas psiquicos productos de la transferencia afectiva de los problemas
del sujeto de cuidado hacia quienes lo atienden, la repeticidn de las situaciones conflictivas, la
sensacion de percibirse abrumado por la carga del cuidado, lo cual desencadena en el cuidador
incapacidad para seguir situandose en su rol (52,53,54).

Carga economica: hace referencia al esfuerzo financiero adicional que se desencadena por la
necesidad de compafiia continua durante el curso de la enfermedad; suplir con las necesidades
de cuidado implica gastos mayores que reajustan la dinamica familiar (55).

Carga social: implica las restricciones o modificaciones en la forma que se lleva a cabo las
actividades sociales en las cuales suelen restringirse dado que el receptor de cuidados demanda

la mayor parte del tiempo (56).
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8.2.2 Apoyo Social:

Este concepto en el campo de las ciencias de la salud se empez6 a implementar en la década
de los setenta en la escuela de antropologia Britanica de la Universidad de Manchester, (57,58).
Sin embargo, surge como un concepto de interés en las investigaciones de distintas disciplinas
tras la publicacion de articulos de algunos autores como: Caplan (1974), Cobb (1976), Cassel
(1974, 1976), quienes aludian que el sistema social poseia elementos que potencializaban o
disminuian el estrés, y entre los elementos reductores del estrés se encontraba el apoyo social,
un elemento complejo que se compone de niveles de analisis , inicialmente descritos como
comunitarios, redes sociales e intimos, que cumplen funciones emocionales, materiales y/o
informacional (59,60).

House en 1981 establece una definicion del apoyo social situdndolo como una transaccion
real entre dos 0 mas personas en la que se ofrece ayuda instrumental, informacion o valoracion
(61). No obstante, Shumaker y Brownell en 1984 a su vez definieron el apoyo social como un
intercambio, entre por lo menos dos individuos, con el objetivo percibido por el proveedor o el
receptor, de incrementar el bienestar del receptor (61). Lin et al en 1986 define el apoyo social
como provisiones instrumentales o expresivas reales o percibidas, aportadas por la comunidad,
redes sociales y amigos intimos (59). Por otra parte, los autores Hobfoll y Stokes en base a las
definiciones ya realizadas, en 1988 refieren que el apoyo social son aquellas interacciones o
relaciones sociales que ofrecen a los individuos asistencia real o un sentimiento de conexion a
una persona o grupo que se percibe como querida o amada. De tal manera, es posible establecer
dos dimensiones del apoyo social: objetiva y subjetiva, la primera haciendo referencia a los
aspectos de instrumentalizacién (ayuda) y el segundo referente a aspectos de expresion (afecto)

(61).
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Por otra parte, para Lopez-Cabanas y Chacon, en 1997, el apoyo social se debe entender
como un concepto de multiples componentes, que hace parte de una suma de distintos
significados y explicaciones. Por tal razon algunos teoricos eligen definirlo como un
metaconcepto (22).

Vega Angarita, OM y Gonzales Escobar, DS en el afio 2009, disefiaron una revision
sistematica bajo el concepto de apoyo social desde su origen, dentro de los apartados de su
escrito describen los componentes y funciones del apoyo social, organizandolo en tres grades
categorias: redes sociales, apoyo social efectivo, y apoyo social percibido; las redes sociales
hacen referencia a las conexiones que las personas tienen para con otros en su medio social. Por
su parte el apoyo social efectivo alude a las acciones soportivas mismas, a la ayuda efectiva, y a
las acciones que reciben de los otros en momentos de necesidad. Finalmente, el apoyo social
percibido representa la valoracidn cognitiva que hace la persona respecto a quienes les pueden
proveer determinada ayuda en momentos de necesidad (22).

A pesar de que se han mencionado ciertos autores para dar claridad al concepto, se reitera que
este es demasiado amplio y con el paso de los afios multiples definiciones han sido
estructuradas. Sin embargo, los escritores que década tras década han contribuido al aumento de
literatura en lo que refiere al apoyo social, en su mayoria, asocian dicho termino a la salud
(62,63), indicando a groso modo que el apoyo social interviene en la salud fisica y mental
teniendo como centro de referencia los efectos en las relaciones sociales o interpersonales (58);
Se han asumido dos posiciones teoricas en lo que refiere la implicacion del apoyo social en la
salud. La primera hipdtesis conocida como: “modelo de efectos principales o Modelo directo”

establece que los efectos de la relacion entre apoyo social y salud son independientes del estrés
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que un individuo experimente, puesto que el apoyo social aumenta de manera directa y por si
solo el bienestar, la autoestima y la salud (58,22).

La segunda hipotesis denominada “modelo amortiguador o efecto de amortiguacion”, postula
que el apoyo social reduce el impacto de los eventos estresantes que afectan al individuo,
mediante dos vias de accion: 1. El apoyo social le permite al individuo precisar la situacion de
estres, y de tal manera hacer uso de los recursos para enfrentar la situacion. 2. La presencia de
apoyo social hace que la situacion estresante pase desapercibida, y asi, disminuye sus efectos
nocivos. Pese a esto, en la actualidad estos enfogques no son excluyentes, siendo el apoyo social
visto como un conjunto integrador de efectos protectores directos y amortiguadores contra la
enfermedad (22,58,59,64).

Desde el ambito de Enfermeria, se destaca la enfermera Norbeck, quien ha investigado el
apoyo social desde la década de los 70. La resefia de investigaciones lideradas por enfermeras
sobre el apoyo social, es representativa y las investigaciones, se han categorizado en cuatro
areas: Cambios de vida, desemperio del rol, comportamientos en salud y crisis o conductas de
enfermedad; los cuales han reportado aspectos significativos del apoyo social en diferentes
situaciones del proceso vital humano (22,65).

Finalmente, debido al caracter multidimensional del apoyo social, autores determinan y se
agrupan algunas de sus caracteristicas en dimensiones, que seran tomadas para el actual estudio,
y se describiran a continuacion (66):

8.2.3.1 Apoyo instrumental o tangible:

“Tipo de ayuda material o asistencial, que de alguna manera puede ser medido y objetivado.

Se incluye aqui el apoyo econémico o financiero, la ayuda material para conseguir algo, la

colaboracion para las tareas domésticas y el cuidado de los hijos o de alguien que esté enfermo”.



8.2.3.2 Apoyo emocional y afectivo:

“Compuesto por tres niveles, el primero envuelven las demostraciones reales de amor,
estima, carifio, empatia. El segundo se encuentra la disponibilidad de personas que puedan
proporcionar esas emociones; es decir, la existencia de relaciones afectivas en la red del
individuo, y en el tercero, la percepcion por parte de la persona de estas manifestaciones de
apoyo, esto es, cdmo se siente amado o admirado. La actuacion conjunta de estos tres niveles
incide sobre conductas relacionadas con los sentimientos de bienestar afectivo”

8.2.3.3 Apoyo de interaccidn social positiva:
Hace referencia a la disponibilidad que tienen las personas de tener un espacio de

esparcimiento con personas allegadas dentro de su sistema.

36
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8.2.4 Céancer Infantil:

En muchos paises el cancer es la segunda causa de muerte en nifios mayores de un afio,
superada sélo por los accidentes. La incidencia anual para todos los tumores malignos es de
12,45 por cada cien mil nifios menores de 15 afios. (67) EI comportamiento de la célula
cancerosa es distinto al de la célula normal, las células cancerigenas crecen a ritmos diferentes y
con caracteristicas diferentes, la diseminacion suele darse en lugares distintos ya que la biologia
de cada tumor es diferente, pero de manera coincidencial tiene un crecimiento potencial
indefinido, es capaz de invadir los tejidos circundantes y pueden esparcirse a distancia a otros
puntos del organismo (68).

Es asi como se puede indicar que el cancer infantil es una enfermedad cronica potencialmente
mortal, que genera un gran impacto no solo en el nifio, sino también para su familia. Para los
nifios afectados corresponde a una experiencia abrumadora dadas las numerosas intervenciones
invasivas y dolorosas. No obstante, a esto se suman cambios fisicos, producto de las
complicaciones de su enfermedad y de los eventos adversos en el tratamiento o el cuidado (69).

La literatura data que el periodo que comprende la enfermedad y el tratamiento resulta fisica
y emocionalmente agotador para los nifios y las familias dado que deben adaptarse a un contexto
clinico, que se basa en estar la mayor parte del tiempo en un entorno hospitalario. Las
alteraciones en los campos familiar, social y escolar se hacen evidentes; la separacion del nifio
de los hermanos, amigos y demas miembros familiares puede ser frustrante y el dolor somatico,
la falta de energia y el miedo a lo desconocido, compromete la calidad de vida de los nifios con
enfermedad oncologica (69).

Segun la OPS, las leucemias y los tumores del sistema nervioso central son los tipos de

cancer mas frecuentes en la infancia. Las leucemias representan entorno a un tercio de los casos,
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siendo la leucemia linfoblastica aguda el tipo més frecuente. Los tumores cerebrales, los gliomas
y los meduloblastomas, son el siguiente grupo de tumores mas frecuentes, mientras que otros
tumores solidos como los neuroblastomas, el tumor de Wilms y sarcomas como el
rabdomiosarcoma o el osteosarcoma, resultan menos habituales (70).

Aunque el cancer infantil es diagnosticado hasta los 18 afios, para Fernandez C, et al, la edad
pediatrica comprende los intervalos de cero a catorce afios; dado que en esta etapa las
consecuencias de la enfermedad pueden generar mayor trauma: “ademas de las secuelas fisicas,
también tiene consecuencias psicologicas, supone la desestabilidad familiar, ademas de traer
repercusiones negativas sociales y educativas, ain mas dificiles de sobrellevar en esta etapa de

la vida, tanto para el nifio afectado como para el entorno que le rodea” (71).
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8.3 MARCO CONTEXTUAL
El estudio se llevo a cabo en dos instituciones prestadoras del servicio de salud referentes a
la mediana y alta complejidad en el departamento Norte Santandereano; el Hospital
Universitario Erasmo Meoz y la Clinica Medical Duarte, de caracter publico y privado
respectivamente, que ofrecen un amplio portafolio de servicios a la comunidad, entre ellos, el
servicio de oncologia pediatrica, donde de modo multidisciplinar brindan atencion de manera
integral a los pacientes con enfermedad oncoldgica de 0 a 18 afios para la rehabilitacion y/o
tratamiento dentro de estandares de calidad previstos.

La poblacion infantil atendida en las instituciones se encuentra adscrita tanto al modelo de
atencion subsidiado como al contributivo. A su vez el Hospital Universitario Erasmo Meoz
presta sus servicios a la poblacion extranjera y poblacion pobre no asegurada. La
infraestructura de estas entidades se adecua al portafolio de servicios de oncologia pediatrica,
otorgando tratamiento de las patologias oncohematoldgicas y tumores sélidos a nifios, nifias y

adolescentes de la region afectados por estas enfermedades neoplasicas.
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8.4 MARCO LEGAL

Las naciones unidas proclamaron en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos que
“cada persona posee los derechos y libertades enunciados en ella, sin restriccion alguna”.
Indican que “Los nifios por su falta de madurez fisica y mental necesitan proteccién y cuidado
especial”. Razon por la cual esa proteccion especial ha sido enunciada en la Declaracion de
Ginebra de 1924 sobre los Derechos del Nifio y reconocida en la Declaracién Universal de
Derechos Humanos, asi como también en los convenios de los organismos especializados y de
las organizaciones internacionales que se interesan en el bienestar del nifio. Es asi como segun lo
estipulado se establece que “la humanidad debe al nifio lo mejor que puede darle” (72).

A nivel nacional, la constitucion politica de 1991 proclama dentro de uno de sus tantos
apartados, especificamente en el capitulo 11 Art 44, los derechos fundamentales de los nifios,
especifica que la familia, la sociedad y el estado tienen la obligacion de proteger y asistirlos
garantizando de tal manera “su desarrollo armonico e integral y el ejercicio pleno de sus
derechos” A su vez indica que, “Los derechos de los nifios prevalecen sobre los derechos de los
demas” (73).

Dentro de lo que hace referencia a cuidado especial del nifio, se establece que, por ser una
poblacién con mayor condicién de debilidad, merecen mayor proteccién, y sus derechos
consagrados en la ley 1098 de 2006 por el cual se expide el codigo de infancia y adolescencia,
no deben ser vulnerados (74). En materia de salud y en lo que a la enfermedad oncoldgica en la
poblacién infantil concierne, la ley 2026 de 2020, que modifico la ley 1388 de 2010, establece
medidas para garantizar la prestacion de servicios de salud oncopediatrica, declarando la misma
como una atencion integral y prioritaria a los nifios y nifias con cancer (75). A su vez el

ministerio de salud y proteccion social nacional, a través de resoluciones y circulares engrosa la
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normatividad en cancer infantil en el pais, que de manera general busca mediante estos
lineamientos una ruta de atencion integral para la rehabilitacion, tratamiento y monitorizacion de

la enfermedad (76,77).

Por otra parte, para el cuidador familiar en Colombia, la actividad normativa busca
hacer visibles al cuidador familiar de personas dependientes garantizando sus derechos (78,79);
se destaca la ley 2297 sancionada el 28 de junio del presente afio, por el medio del cual se
establecen medidas de beneficio y autonomia para los cuidadores o asistentes de personas con
discapacidad, incentivando su formacion, acceso al empleo, emprendimiento, generacion de

ingresos y atencién en salud (80).
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9. MARCO DE DISENO

9.1 TIPO DE ESTUDIO
La investigacion se realizé bajo un enfoque cuantitativo, tipo descriptivo, de corte transversal
con caracteristicas correlacionales, sefialando las caracteristicas del objeto de estudio y a su vez,
evaluando el comportamiento de las variables en relacion o no de las mismas, obteniendo datos a

través de instrumentos en un tiempo unico.

9.2 POBLACION Y MUESTRA:

9.2.1 Poblacion
La poblacién de estudio se centro en los cuidadores familiares principales de nifios y nifias
con enfermedad oncolégica que reciben tratamiento En la Clinica Medical Duarte Y Hospital

Universitario Erasmo Meoz.

9.2.2 Muestra
La muestra se seleccion6 bajo un muestreo no probabilistico por conveniencia incluyendo a
60 cuidadores familiares principales de nifios y nifias de 0 a 14 afios que asistieron a los

programas de oncologia del Hospital Universitario Erasmo Meoz y Clinica Medical Duarte.

9.2.3 Criterios de Inclusion
e Cuidadores familiares principales de nifios y nifias con enfermedad oncoldgica
diagnosticada entre los 0 y 14 afios de vida.
e Cuidadores familiares principales que acepten y firmen el consentimiento informado para
el estudio.

e Cuidadores familiares que Cohabiten con el nifio o nifia con enfermedad oncoldgica.
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e Cuidadores familiares de nifios y nifias con enfermedad oncoldgica que reciban atencion

en la Clinica Medical Duarte y Hospital Universitario Erasmo Meoz.

9.2.4 Criterios de Exclusion
e Cuidadores familiares de nifios y nifias con enfermedad oncoldgica que no tengan
tratamiento activo clinico o ambulatorio o tengan un periodo de remision > 6 afos.
e Cuidadores familiares menores de 18 afios de vida.
e Cuidadores secundarios o que dedique menos de 6 horas de su tiempo para el cuidado del
menor.

e Cuidadores familiares de nifios y nifias pediatricos con diagnostico de cancer <3 meses.

9.3 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA RECOLECCION DE
INFORMACION.

La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante tres instrumentos (Anexo 5) validados y
autorizados por el grupo de Investigacién Cuidado de enfermeria al Paciente crénico del
Departamento de Enfermeria de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia (Anexo 6), y fueron aplicados a los cuidadores familiares principales de nifios y
nifias con enfermedad oncoldgica que cumplian con criterios establecidos ya mencionados en
el apartado anterior; los cuidadores fueron captados en visitas periddicas realizadas entre enero
y mayo del presente afio en los servicios de oncologia de las instituciones prestadoras de
servicios de salud previstas para el estudio.

Para la caracterizacion de la poblacién objeto se empled la dimension de perfil socio
demogréfico de la ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad cronica

cuidador familiar) GCPC-UN-D. La ficha consta de un aporte original que contiene 42 items
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organizados en tres dimensiones: condiciones de la diada incluido su perfil socio demogréfico,
percepcion de carga y apoyo, y medios de informacién y comunicacién con que cuenta la
diada. En relacion a la validez, expertos evaluaron el 100% de los items como claros,

coherentes, suficientes, relevantes y esenciales para cada uno de los componentes (81).

En cuanto al instrumento para establecer el grado de carga en el cuidador se empled la
Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit, version de 22 items en espariol. Esta
escala incluye preguntas tipo Likert de 5 opciones (hunca, rara vez, algunas veces, bastantes
veces y casi siempre). La puntuacion va desde 22 a 110 puntos y la carga del cuidado se
califica: ausencia de sobrecarga (< o igual a 46), sobrecarga ligera (47 a 55), sobrecarga
intensa (> o igual a 56). La Entrevista de Percepcién de Carga del Cuidado de Zarit cuenta con
pruebas psicométricas en espafiol, una validez de 0,92 y una confiabilidad de 0,81. En la
poblacién colombiana se obtuvo una confiabilidad- consistencia interna mediante el
coeficiente alfa de Cronbach, que correspondio a un valor para la escala total de 0,861,

considerado alto segun parametros previstos (82).

Finalmente, para determinar el apoyo social percibido por el cuidador se aplicé el
cuestionario MOS de apoyo social percibido, sin embargo, de manera adicional en aras de
tener una mayor especifidad se tuvo en cuenta la dimension de percepcion de carga y apoyo
de la ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad cronica cuidador familiar)
GCPC-UN-D. El cuestionario MOS cuenta con 20 items, el item nimero uno se relaciona con
el tamafo de la red social y los restantes se refieren a cuatro dimensiones del apoyo social:
emocional, instrumental, interaccion social positiva y apoyo afectivo. La distribucion factorial

de los items es: Apoyo emocional (items 3,4,8,9,13,16,17 y 19), apoyo instrumental (items
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2,5,12,15), interaccion social positiva (items 7,11,14,18) y apoyo afectivo (items 6,10,20). Se
mide con una escala de 5 puntos en donde a mayor sea el puntaje mayor es el apoyo social
percibido. En la consistencia interna tuvo un alfa de Cronbach de 0.941 total y para los
componentes se reporto entre 0.921 y 0.736 lo que corrobord la consistencia de la prueba

(83,84).

9.4 PLAN DE ANALISIS DE RESULTADOS.

El almacenamiento y revision de los datos obtenidos en la aplicacion de instrumentos se
realizd por medio del programa de Microsoft Excel 2019, y se interpretd en el paquete
estadistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) version 21, bajo estadistica
descriptiva, medidas de tendencia central y medidas de variabilidad, utilizando porcentajes y
tablas para el analisis de la informacidn sobre la caracterizacion de la diada persona con
enfermedad crénica cuidador familiar, percepcién carga del cuidado y apoyo social. Para
estimar la intensidad de asociacion entre las variables carga del cuidado del cuidador(x) y

Apoyo social percibido (y), se utilizo la técnica Spearman (85).



10. ASPECTOS ETICOS

La investigacion cuenta con el aval del comité de ética en investigacion de la Facultad de
Ciencias de la Salud de la Universidad Francisco de Paula Santander (Anexo 1), y el aval de
las instituciones donde se llevé a cabo el estudio (Anexo 2 y 3).

Conforme a los aspectos éticos legales vigentes la presente investigacion se respalda
principalmente en la Resolucidn 8430 de 1993 teniendo en cuenta las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion que alli se promulgan. En este sentido segun
su articulo 10 este estudio se clasifico como una investigacion sin riesgo dado que se
emplearan técnicas y métodos de investigacion documental retrospectivos y no se realizara
ninguna intervencion o modificacién intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas,
sicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el estudio. Sin embargo, dada la
naturaleza sensible del contexto del estudio, pueden ocurrir un evento inesperado de desborde
emocional o alteracion del estado de animo. No obstante, en caso de detectar cambios de
cualquier indole en las esferas ya mencionadas, el estudio sera suspendido de manera
inmediata hasta evaluar lo ocurrido. Asi mismo, la elaboracién de consentimiento informado
estuvo dada bajo los requisitos expuestos en articulo 15y 16 (86).

Del mismo modo, la investigacion se resguarda bajo las siguientes normas éticas
internacionales:

e (Cddigo de Nuremberg: donde se establece que el consentimiento voluntario
del sujeto humano es absolutamente esencial (Anexo 4). En tal situacion puede ejercer plena
libertad de eleccidn sin impedimento alguno de fuerza, fraude, engafio, intimidacion,
promesa o cualquier otra forma de coaccion 0 amenaza; y debera tener informacion y

conocimiento suficientes de los elementos del correspondiente experimento, de modo que

46
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pueda entender lo que decide. Este Gltimo elemento exige que, antes de aceptar una respuesta
afirmativa por parte de un sujeto experimental, el investigador tiene que haberle dado a
conocer la naturaleza, duracion y proposito del experimento; los métodos y medios conforme
a los que se llevara a cabo (87).

¢ Informe Belmont: por el cual se dictan Principios éticos y orientaciones para la
proteccion de sujetos humanos en la experimentacion. Para la investigacion se tendré en
cuenta los principios basicos de respeto a las personas, donde incluyen por lo menos dos
convicciones éticas. La primera es que todos los individuos deben ser tratados como agentes
autébnomos, y la segunda, que todas las personas cuya autonomia esta disminuida tienen
derecho a ser protegidas. Consiguientemente el principio de respeto a las personas se divide en
dos prerrequisitos morales distintos: el prerrequisito que reconoce la autonomia, y el
prerrequisito que requiere la proteccién de aquellos cuya autonomia esta de algin modo
disminuida (88).

También se adopta el principio de beneficencia que se trata a las personas de manera ética
no solo respetando sus decisiones y protegiéndolas de dafio, sino también esforzandose en
asegurar su bienestar. El principio de beneficencia con frecuencia juega un papel bien definido
y justificado en muchas de las areas de investigacion con seres humanos. Finalmente, pero no
menos importante se ampara el principio de justicia, Se da una injusticia cuando se niega un
beneficio a una persona que tiene derecho al mismo, sin ningn motivo razonable, o cuando se
impone indebidamente una carga. Segun la referencia consultada la gran mayoria de expertos
coinciden en que la distribucion basada en experiencia, edad, necesidad, competencia, merito
y posicidn constituye a veces criterios que justifican las diferencies en el trato por ciertos

fines. (88).
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¢ Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Se interiorizan los principios
bésicos de esta declaracion para resguardar la vida, la salud, la dignidad y la intimidad del ser
humano. Manteniendo cada obligacidon ética en cada aspecto, lo que incluye la exactitud de los
datos y resultados. Los resultados positivos y negativos seran publicados citando la fuente de
financiamiento, afiliaciones institucionales y cualquier posible conflicto de intereses (89).

e Pautas Eticas del Council For International Organizations Of Medical Sciences
(CIOMYS): Para la presente investigacion se tuvo en cuenta las putas, Valor social y cientifico,
y respeto de los derechos, determinando asi que la investigacion tiene el potencial de mejorar
conocimiento que permitira el bienestar de las personas, considerandolo asi, como un estudio
ético. De igual forma se adoptaran los parametros establecidos en la pauta que indica las
modificaciones y dispensas del consentimiento informado, asi como la recoleccién,
almacenamiento y uso de datos en las investigaciones relacionadas con la salud (90).

e Ley de Habbeas Data: se hace pertinente entre los aspectos éticos incluir esta ley,
dado que es definida como el derecho que otorga la facultad al titular de datos personales de
exigir a las administradoras de esos datos, en este caso los investigadores, el acceso,
inclusion, exclusion, correccion, adicion, actualizacién y certificacion de los datos, asi como la
limitacion en las posibilidades de su divulgacion, publicacion o cesion, de conformidad con
los principios que regulan el proceso de administracion de datos personales. Asimismo, dentro
de la ley se sefiala que este derecho es autbnomo y esté estrechamente relacionado con los

derechos a la intimidad y a la informacion (91).
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11. RESULTADOS

11.1 Caracteristicas Sociodemograficas

Respecto a la caracterizacion de los nifios y nifias, su edad promedio es 6.8 £ 4.1 afios,
con rango entre 0 y 14 afos; el 45% de los casos corresponde a mujeres y el 55% a hombres. El
65%(n=39) de los menores cursaban con un diagndstico de Leucemia (predominando el tipo
linfoblastica aguda, precedida por mieloide aguda), seguido con un 13% por Linfoma de
Hodgking (n=8) y en menor medida se presentaron Osteosarcomas (n=2), Tumores del Sistema
Nervioso central (n=2), Tumor de wilms(n=2), Neuroblastomas (n=2), Hepatoblastoma (n=2),
Histiocitosis de Células de Langerhans(n=2) y Tumor germinal testicular(n=1). En cuanto al
nivel de escolaridad, el 48 % no presenta ningun grado de estudios académicos pues dada su
corta edad no aplica este criterio, el porcentaje restante se distribuye entre primaria y secundaria.
El 35% de los pacientes pertenecia a poblacion migrante que residia en la ciudad de Cucuta, el
20% residian en municipios del departamento nortesantandereano, tales como Ocafia, Tibu,
Villacaro, El Tarra. La tabla 1 recopila datos demograficos de pacientes y cuidadores, como se
observa a continuacion:

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréaficas

_ . - Paciente Cuidador
Caracteristicas sociodemograficas

n =60 n =60
Edad (afios)
Promedio (ds) 6,85 (4,11) 36,8 (10,3)
Rango 0-14 20-77
Sexo:
Femenino 45 78
Masculino 55 22
Grado maximo de escolaridad (%)
Ninguna 48 2
Primaria 37 28
Secundaria 15 45

Técnico 7
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Profesional 18
Estado civil (%)

Casado(a) n/a 22
Unién libre n/a 42
Viudo(a) n/a 0
Soltero(a) n/a 28
Separado(a) n/a 8
Nivel socioeconémico (%)

Estrato 1 n/a 82
Estrato 2 n/a 16
Estrato 3 n/a 2
Estrato 4 n/a

Religion (%)

Catolica n/a 69
Cristiana n/a 28
Evangélica n/a 3

Se evidencia que en los cuidadores predomino el rol parental con el 95%, el porcentaje
restante corresponde a los abuelos que ejercian el rol de cuidador, la edad promedio es 36.8 +
10.3 afios, con rango entre 20 y 77 afios. El papel de cuidador sigue siendo un rol femenino en la
mayoria de los casos (78%), el 22% corresponde a hombres. Como nivel educativo, prevalece la
secundaria incompleta (45%). En cuanto al estado civil, la mayoria de los cuidadores son
personas con pareja estable (22% casados, 42% union libre). Respecto al estrato
socioecondémico, la mayoria de cuidadores pertenece al estrato 1. En el grupo de cuidadores
predomina la religion catolica.

En promedio, cada paciente lleva con su enfermedad 10.7 + 9.6 meses. Cada cuidador lleva
desempefiando su rol desde el momento del diagnostico. El rol de cuidador es desempefiado de
manera exclusiva en la mayoria de los casos (60%). El tiempo que dedican los cuidadores a su

labor es 24 horas al dia, (ver tabla 2).
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Tabla 2. Tiempo dedicado al cuidado

. . . Paciente Cuidador
Tiempo dedicado al cuidado N =60 = 60
Tiempo con la enfermedad vs tiempo como cuidador (mese
. 10,7
Promedio (ds) 9,6) 10,6 (9,7)
Rango 3-60 3-60
Unico cuidador (%)
Si n/a 60
No n/a 40
Numero de horas que se requieren diariamente para el
cuidado
Promedio (ds) 24 (0)
Rango 0

Frente al segundo objetivo de la investigacién, se obtuvo resultados a partir de la aplicacion

de la escala de ZARIT, los que se valoran a continuacion.

11.2 Evaluacion de carga del cuidado segun Escala de ZARIT
En los hallazgos se identificd que las puntuaciones oscilaron entre 33 y 76 puntos, siendo el
promedio en el grupo de cuidadores un puntaje de 53.7, con desviacion estandar 9.8 puntos,
como puede identificarse en la tabla 3. Lo anterior implica un nivel de sobrecarga ligero,
teniendo en cuenta que el valor agrupado entre 47 a 55 corresponde a esta clasificacion en la
escala de ZARIT.

Tabla 3. Medidas descriptivas para las puntuaciones observadas en la escala
ZARIT

n Media ds Mediana Minimo Méximo
60 53,7 9,8 54 33 76

Lo anterior da cuenta ademas del abanico tan amplio del nivel de carga del cuidado percibido

por los cuidadores del paciente oncolégico pediatrico; para algunos resulta una sobrecarga
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significativa desempefiarse como cuidador principal, para otros segun redes de apoyo, es un
trabajo que no afecta su vida cotidiana.

Sin embargo, en contraste con la puntuacion global, cada uno de los items que componen la
escala de manera relevante con gran porcentaje evidencian que, los cuidadores no estan
dispuestos a delegar el rol de cuidador, percibiendo con gran frecuencia la capacidad innata de
cuidado hacia su ser querido. Es relevante identificar que, nunca se sienten avergonzados ni
enfadados de la conducta del nifio frente a la enfermedad.

A su vez se evidencia el déficit de ingresos economicos percibidos por los cuidadores para
los gastos de cuidado y la disrupcion de procesos familiares, en especial cuando los cuidadores
tienen mas hijos, pues el cuidado se centra en el nifio enfermo; La tabla 5 contempla estos
hallazgos observados para cada item de la escala ZARIT, acorde a la opinién mas representativa
en el grupo de cuidadores.

Tabla 4. Resultados observados por item de la escala ZARIT

Categorla Cuidad
_ mas
Item representati or
P n =60
va

1. ¢Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente Nunca 41.7%

necesita?
2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene Bastantes

- X 28,3%
suficiente tiempo para usted? veces
3. ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su Algunas

o~ - . X - 33,3%
familiar con otras responsabilidades (¢ trabajo, Familia?) veces
4. ¢ Siente vergiienza por la conducta de su familiar? Nunca 90,0%
5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? Nunca 90,0%
6. ¢Piensa que cuidar a su familiar afecta negativamente la relacion Bastantes

) . - 30,0%

que usted tiene con los otros miembros de su familia? veces
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia? A\I/ggg:s 35,0%
8. ¢Piensa que su familiar depende de usted? Siempre 46,7%
9. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar a su Bastantes 31.7%

familiar? VEeces



10. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familiar?

12. ¢ Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13. ¢Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14. ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que
le puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho més
tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6
la enfermedad de su familiar?

18. ¢ Desea poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19. ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ¢Piensa que deberia hacer méas por su familiar?

21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Nunca
Algunas
veces
Algunas
veces

Nunca

Bastantes
veces

Siempre

Nunca

Algunas
veces
Nunca
Nunca

Algunas
veces

Algunas
veces

53

56,7%
35,0%

41,7%
48,3%
28,3%
51,7%
70,0%

35,0%

81,7%
85,0%

41,7%

31,7%

Al realizar la clasificacion del nivel de carga, de acuerdo con las puntuaciones observadas en

la escala, se logro determinar que el 43.3% de los cuidadores exhibid un nivel de sobrecarga

intensa, y el 28.3% un nivel de sobrecarga leve, mientras que el mismo porcentaje no exhibio

sobrecarga.

Ahora, con relacion a la evaluacion de la segunda variable, apoyo social percibido en los

cuidadores, se reitera que, a pesar de ser evaluada con la escala MOS, se tuvo en cuenta los

items de satisfaccion de apoyo y nivel de bienestar percibido de la ficha de caracterizacion de la

diada persona con enfermedad cronica-cuidador familiar, fortaleciendo de tal manera el alcance

del tercer objetivo de la investigacion; A continuacidn, se detallan los hallazgos:
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11.3 Apoyo social percibido.

Con respecto al apoyo social percibido, evaluado por la escala MOS, los cuidadores perciben
un nivel elevado de apoyo social, siendo la puntuacion promedio 60, con desviacion estandar
16.9 puntos, de un total posible de 95 puntos. Los resultados evidencian que la mayoria de
cuidadores percibieron un nivel elevado de apoyo desde su dimension emocional, haciendo
referencia a la percepcion satisfactoria de familiares 0 amigos cercanos que en momentos
requeridos por el cuidador son capaces de empatizar mediante la escucha activa y palabras
alentadoras.

Las dimensiones percibidas con un apoyo medio, son la interaccion social positiva y el apoyo
instrumental, como se evidencia en la tabla 5, lo cual revela que el apoyo tangible percibido
presenta un menor nivel de satisfaccion, asi como los espacios de interaccion social basados en
actividades que difieran a las cotidianas que promuevan el bienestar del cuidador. La dimension
afectiva se ubica en altimo lugar, con un grado menor de satisfaccion percibida en apoyo con
demostraciones de afecto, tales como abrazos y expresiones de amor, esto tal vez puede ser
producto del contexto cultural.

Tabla 5. Medidas descriptivas para las puntuaciones observadas en la escala MOS

Puntuacion
Dimension n items maxima Media ds Mediana Minimo  Maximo
posible
Emocional 60 8 40 25,5 7,3 24 12 40
Instrumental 60 4 20 11,6 4,1 10 4 20
Interaccién 60 4 20 12,6 3,8 12 4 20
Afectiva 60 3 15 10,3 2,9 9 6 15

MOOS 60 19 95 60,0 16,9 57 30 95
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Por otro lado, la tabla 6 resume el nivel de satisfaccion de los cuidadores respecto al apoyo
recibido. Se identifica un nivel de satisfaccion elevado en lo que respecta al apoyo religioso; un
nivel medio a nivel familiar y bajo, en el ambito psicolégico, social y econémico.

Tabla 6. Nivel de satisfaccion respecto al apoyo recibido

Nivel de satisfaccion Cuidador n = 60
respecto al apoyo recibido o

(puntuacion de 1 a 4) moda &
Religioso 4 53,3
Familiar 3 41,7
Psicolégico 2 40
Social 1 36,7
Econémico 1 58,3

*1 minimo nivel de satisfaccion, 4 maximo nivel de satisfaccion.

Asi mismo, en consideracién a los niveles de bienestar y calidad de vida percibidos, el mayor
grado de bienestar y calidad de vida se observé con relacion a factores espirituales; los aspectos
fisicos, psicol6gicos y sociales fueron referidos por la mayoria de cuidadores con muy bajo
grado de bienestar (ver tabla 7).

Tabla 7. Niveles de bienestar frente a la condicién y calidad de vida actuales

Niveles de bienestar Cuidador n = 60
(puntuacion de 1 a 4) moda %
Fisico 1 45
Psicolégico 1 45
Social 1 55
Espiritual 4 >0

*1 minimo nivel de bienestar, 4 maximo nivel de bienestar.
Finalmente, se realiz6 una correlacidn entre las variables estudiadas a fin de comprobar
alguna de las hipdtesis planteadas en el estudio, dando lugar al ultimo objetivo de la

investigacion.
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11.4 Relacidn entre el nivel de carga del cuidado y el apoyo social recibido
La relacion entre las puntuaciones observadas para la escala de nivel de carga del cuidado de
ZARIT y de apoyo social de MOS, se valoro a traves del coeficiente de correlacion de Spearman.
Determinando una correlacién inversa y estadisticamente significativa entre las puntuaciones
observadas para la escala MOS y la escala ZARIT (Rho de Spearman = -0.404), concluyéndose
que, a mayor apoyo social, menor nivel de carga del cuidado en los cuidadores, tal como se plate6
enlaH1 (p <0.01). (ver tabla 9).
Tabla 8. Correlacion entre las puntuaciones observadas para la escala MOS y la escala

ZARIT

Coeficiente de

Variablel  Variable 2 correlacionde Valorp Clasificacion
Spearman

Escala Moderada

EscalaMOS -\ o1 -0,404 0,001 correlacion

La figura 1 representa la dispersién para las puntuaciones en la escala de MOS en contraste
con la escala de Zarit. EI cual como se menciona en el parrafo anterior corresponde a una
relacion negativa o inversa con una de fuerza de correlacién que se clasifico como moderada.
Figura 1. Gréfico de dispersion para las puntuaciones observadas para escala MOS vs la

Escala ZARIT
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12. DISCUSION

En el estudio se evidencio que la patologia més frecuente en los pacientes pediatricos
oncologicos, es la Leucemia Linfoblastica Aguda, hecho que respalda la literatura encontrada en
los antecedentes y datos epidemiologicos de la Organizacién Panamericana de la Salud,
indicando la prevalencia de leucemias, las cuales representan un tercio de los casos mas
frecuentes de cancer infantil (70).

En cuanto a los antecedentes patoldgicos y caracteristicas demograficas de los pacientes
predomind el diagndstico identificado en el sexo masculino con el 55% de casos en nifios, dato
similar al estudio realizado por Toledano F, et al, en México en el afio 2019 (37), en paises
asiaticos y europeos por el contrario el mayor nimero de casos diagnosticados corresponde al
sexo femenino (34,38).

El estudio actual respalda la teoria existente que identifica a los progenitores como los
proveedores de cuidado, siendo la figura femenina quien asume con mayor frecuencia el rol
principal del mismo, esta caracteristica sociodemografica es semejante en todos los contextos
tanto internacionales como nacionales. Son maultiples los factores que han llevado a las mujeres
histéricamente a asumir el cuidado informal de personas con Enfermedad crénica y a arraigarse
en este rol (92,93,94); para atores como Baran, G., et al, son las madres quienes enfrentan un
mayor nimero de retos y perciben mayor afeccion en el proceso de enfermedad oncoldgica del
nifio (95).

Sin embargo, cabe resaltar un punto importante de comparacion, en este estudio se destaca la
participacién Masculina en el proceso de cuidado con el 22% de los cuidadores, nimero que
supera a la participacion en estudios de contexto nacional e internacional (37,40), pese a que este

grupo de hombres su rol no correspondia a Unico cuidador, pues compartia el rol con su pareja,
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es posible evidenciar de manera positiva que el sexo masculino se esta vinculando a la labor de
cuidado.

Al seguir evaluando las demas caracteristicas demograficas en los cuidadores los resultados
no varian de manera significativa con respecto al perfil mencionado en investigaciones previas
(32,37,41,42) , predominan las madres jovenes que ejercen su rol como cuidadoras Unicas de
nifios de corta edad, con edad media entre los 4 y 6 afios, estratificacién socioeconémica baja,
menor porcentaje en niveles de educacion superior, en el estado civil prevalecen las uniones
maritales, y el tiempo que ocupa la demanda de cuidado es referido como las 24 horas diarias. El
comportamiento de las variables demograficas descritas para el actual estudio, son sefialadas por
la literatura como factores de riesgo que pueden influir indirectamente en el aumento del nivel
de carga o pueden hacer susceptible al cuidador a desarrollar dicha carga (37,38,39).

La carga del cuidador evaluada en este estudio mediante la escala abreviada de ZARIT,
evidencia que, la puntuacién promedio es de 53.7; el 43.3% de los cuidadores presenta una
sobrecarga intensa, el 28.3% un grado de sobrecarga ligera, mientras que el mismo porcentaje no
presenta ningun grado de sobrecarga. Datos que difieren a los resultados de investigaciones de
paises como Jordania y Turquia pues el nivel de sobrecarga intensa en estos paises se encuentra
por debajo del 15 % (38,34). En el contexto nacional investigaciones realizadas en Bogota
prevalece la ausencia de sobrecarga con el 70,5% (40). Sin embargo, en el estudio realizado en
Perl por Reina P., et al. 2020 el nivel de sobrecarga es severa con una puntuacién media de
71.87 (29).

En contraste, a pesar de la puntuacién global de carga del cuidador en el estudio actual, los
cuidadores en mayor porcentaje nunca han pensado en no ser capaz de cuidar a su familiar,

nunca han pensado en delegar su rol de cuidador a otra persona y nunca han estado indecisos
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sobre qué hacer con su familiar. Este hecho se respalda en que el vinculo afectivo de los padres
hacia los hijos es tan fuerte y dificil de dimensionar que hace que la entrega al acto de cuidar sea
total e irrevocable, dejando a un lado sus necesidades de salud, eligiendo en su lugar centrarse
en las necesidades del nifio enfermo (10,11,12).

Por otro lado, al evaluar la variable de Apoyo Social Percibido a través del instrumento
MOS, la puntuacién promedio para la escala fue 60, de un total posible de 95 puntos,
evidenciandose que la mayoria de los cuidadores percibieron un nivel aceptable de apoyo
emocional, interaccion social positiva, instrumental y afectiva, en orden respectivo de mayor a
menor puntuacién en las dimensiones que abarca el apoyo social. Los proveedores de dicho
apoyo fueron en mayor proporcion sus familias, seguido de amigos cercanos y de la fundacion
sin animo de lucro a la cual pertenecen. Para los resultados de esta variable en el estudio actual,
es importante traer a colacion que todos los antecedentes que evaluaron el apoyo social en sus
investigaciones coinciden, con la premisa de Molinaro M, et al, la cual sefiala que el apoyo que
recibieron los cuidadores de sus familias, amigos y comunidades las ayudo a transitar el camino
del cancer pediatrico (13); Siendo el apoyo social un conjunto integrador de efectos protectores
directos y amortiguadores contra la enfermedad (22,58,59,64).

Asi mismo, prima la satisfaccién recibida con la red informal de apoyo familiar, resultado
semejante al estudio de Beltran L, et al, en Bogota y a antecedentes internacionales de
investigaciones realizadas en Polonia (31) y Brasil (30,36). Cabe hacer hincapié en que los
cuidadores participantes de este estudio exhiben un nivel de satisfaccion elevado en lo que
respecta al apoyo religioso y un bienestar significativo con relacién a factores espirituales,
corroborando que, las creencias religiosas y/o espirituales constituyen una estrategia de

afrontamiento satisfactoria en las enfermedades cronicas y este aspecto debe ser tenido en cuenta
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en el area de la salud. Tineli F., et al, sefialan que “los cuidadores de nifios sometidos a
tratamiento oncoldgico suelen utilizar la espiritualidad/religiosidad de forma positiva,
considerando la fe como un pilar de apoyo en la expectativa de curacion” (96).

Los aspectos psicologicos, econdmicos, fisicos y sociales fueron referidos por la mayoria de
cuidadores con muy bajo grado de bienestar, resultados equiparables a los estudios
internacionales de Hannah R., et al, en Houston (32), Rosado E, et al, en México en el afio 2019
(5) y estudios nacionales realizados por Beltran L, et al, en el 2021, y Carrillo G, et al, en
Bogotéa en el 2016. La bibliografia refiere que este bajo grado de bienestar percibido aumenta la
sobrecarga y disminuye la calidad de vida de los cuidadores y habilidades de cuidado (34).

Al correlacionar la variable carga del cuidador con la variable Apoyo Social se observa una
relacion negativa o inversa, datos similares a los encontrados en los antecedentes internacionales
y nacionales (38,39,41,42). Lo cual indica que, al crecer una variable, la otra decrece y

viceversa, para este caso, a mayor apoyo social, menor nivel de carga del cuidado.
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13. LIMITACIONES

El tamafio de la muestra se ve limitado por factores institucionales y regionales especificos,
entre los que se destaca la poca accesibilidad a bases de datos historica con exactitud de
poblacién pediatrica atendida en las instituciones segun las fases de tratamiento de la
enfermedad.

Por otro lado, se observd que la escala de Zarit a pesar de ser el instrumento predilecto para
evaluar la carga del cuidado del cuidador de pacientes con enfermedades crénicas, con altos
indices de confiabilidad, limita conocer con exactitud las dimensiones con mayor afeccién en el
cuidador. A su vez, tanto el instrumento usado en este estudio, como otros los instrumentos
existentes para evaluar la variable de carga del cuidado en el cuidador, fueron basados en
estudios de personas adultas con enfermedad cronica en especial énfasis en trastornos
psicogeriatricos y dentro de este contexto existen preguntas que al ser llevadas al contexto

pediatrico pueden confundir al cuidador.
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14. CONCLUSIONES

La investigacion realizada dio respuesta a los objetivos planteados, caracterizando la
prevalencia de madres jovenes que ejercen su rol como cuidadoras Unicas bajo un horario
continuo de cuidado al ser sus hijos de corta edad quienes requieren de su total atencion y
cuidados especializados. A su vez, se enfrentan a bajos niveles socioecondémicos, residencia en
lugares alejados a las instituciones de salud en las que el nifio recibe el tratamiento, situacion de
migracion, bajos niveles de escolaridad, trabajos informales, entre otras circunstancias. Los
hallazgos proporcionan una vision clara de la compleja realidad que enfrenta el cuidador
familiar principal en su vida diaria, destacando la importancia de abordar sus necesidades
especificas y brindarles apoyo tanto a nivel social como econdémico. La investigacion resalta la
necesidad de politicas y programas que puedan ayudar a superar los obstaculos que enfrentan
dicha poblacion, en busqueda consecutiva de su bienestar y calidad de vida.

Por otra parte, la percepcion de la carga del cuidado entre los cuidadores de pacientes
oncologicos pediatricos es altamente variable y esta influenciada por una serie de factores
individuales y de apoyo. Si bien algunos cuidadores experimentan una carga significativa al
desempefiarse como cuidadores principales, otros encuentran que su red de apoyo les permite
llevar a cabo esta labor sin que afecte en gran medida su vida cotidiana. En resumen, se resalta
la prioridad de abordar las necesidades especificas de los cuidadores. El cuidado del nifio o nifia
que afronta una enfermedad oncoldgica es un desafio extraordinario, y comprender las diversas
dimensiones de la carga del cuidado es fundamental para brindar un apoyo efectivo.

Respecto a los resultados obtenidos en la identificacion del apoyo social percibido se
establece que los cuidadores experimentan un nivel significativamente alto de apoyo social. La

mayoria de los cuidadores encuestados perciben un fuerte respaldo en su dimensién emocional.
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Este apoyo proviene principalmente de familiares y amigos cercanos, quienes demuestran
empatia a través de la escucha activa y palabras alentadoras cuando el cuidador enfrenta
momentos desafiantes en su rol. Este hallazgo resalta la importancia del apoyo social en el
bienestar de los cuidadores y subraya la necesidad de fomentar y fortalecer estas redes de apoyo
para aquellos que desempefian un papel crucial en el cuidado.

Finalmente, es importante destacar que la correlacion inversa implica que cuando los
cuidadores sienten un mayor apoyo social, es mas probable que experimenten una carga de
cuidado menor, lo que puede tener implicaciones significativas para su bienestar y calidad de
vida. Esta relacion podria indicar la importancia de disefiar e implementar intervenciones
lideradas por Enfermeria que integre al equipo interdisciplinario en salud para brindar cuidados
a la diada familiar. Sin embargo, es fundamental recordar que esta correlacion no implica
causalidad, es decir, no podemos concluir que el aumento del apoyo social directamente cause
una disminucion en la carga del cuidado. Pueden existir otros factores o variables intervinientes
que contribuyan a esta relaciéon observada. Por lo tanto, se pretende que los resultados de esta
investigacidn actien como linea base para que futuras investigaciones exploren a fondo esta
conexion y consideren otras variables que puedan influir en la carga del cuidado del cuidador

familiar principal de los pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica.
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15. RECOMENDACIONES
Teniendo en cuenta las limitaciones y los resultados del presente estudio, se realizan las
siguientes recomendaciones:

¢ Las entidades no gubernamentales que trabajan en pro del beneficio de los nifios con
enfermedad oncoldgica y las instituciones de salud vinculadas a la academia mediante
procesos de relacion docencia-servicio deben considerar que el componente primordial en la
generacion de nuevo conocimiento es la investigacion, por lo cual se sugiere un trabajo en
conjunto que permita subsanar los vacios de conocimiento frente a una problematica
identificada para la formulacién de intervenciones desde la evidencia cientifica.

e Se sugiere que se lleven a cabo mas investigaciones con la poblacion objeto de estudio
actual, utilizando un enfoque cualitativo que permita un analisis a profundidad para
reconocer datos importantes que no pueden ser apreciados en los estudios cuantitativos.

e Se sugiere que las instituciones prestadoras de servicios de salud se sensibilicen e
implementen intervenciones que fortalezcan el apoyo social percibido en el cuidador
principal familiar.

e Se sugiere realizar proyectos de extension universitaria en pro al mejoramiento de la calidad
de vida y al desarrollo de habilidades de cuidado en el hogar del cuidador familiar principal
del paciente pediatrico con enfermedad oncologica.

e  Sesugiere realizar una revision documental de instrumentos que evalGen la carga del

cuidador principal de pacientes pediatricos con ECNT.



16. CRONOGRAMA
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2022
JULIO [ AGOSTO | SEPTIEMB | OCTUBRE | NOVIEMBR | DICIEMBR
ACTIVIDAD RE E E
SEMANAS
112|3|4(1)12(3|4 112 |3] 4 |1{2 (3|41 ]|2|3|4]|1]|2] 3 |4
Construccion del anteproyecto de grado
Presentacion del anteproyecto al comité
curricular del programa de enfermeria UFPS.
Ajustes de acuerdo a las recomendaciones del par
evaluador del comité curricular
Presentacion del anteproyecto al comité de ética
de la Facultad Ciencias de la Salud de UFPS.
Aval comité de ética.
Envio de Solicitud para Aval institucional de la
clinica Medical Duarte y Hospital Universitario
Erasmo Meoz.
2023
ENERO | FEBRER MARZO ABRIL MAYO JUNIO
0]
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SEMANAS
ACTIVIDAD
112|3|4(1)2(3]4|1)2|3] 4 |1[2] 3 112134123 |4
Aplicacion instrumento en las entidades con
respuesta positiva a la solicitud de aval para
ejecucion del proyecto.
Construccion del andlisis estadistico Elaboracion
de discusion de resultados.
2023
JULIO [ AGOSTO | SEPTIEMB | OCTUBRE | NOVIEMBR | DICIEMBR
RE E E
ACTIVIDAD SEMANAS
112|3|4(1|2({3|4|112|3] 4 |1[2] 3 112134123 |4
Envio a comité curricular
Ajustes de acuerdo con las recomendaciones del
par evaluador del comité curricular .
Sustentacion de trabajo de grado.




17. PRESUPUESTO

TIPO DE RECURSO: RECURSOS HUMANOS

Funcion Valor unitario Valor total
dedicadas
Directora 72 1,551.63055 111,717.4
metodoldgica
Investigador 528 1,551.63055 819,260.93
Investigador 528 1,551.63055 819,260.93
Total 1128 4,654.89165 1,750,239.26
TIPO DE RECURSO: RECURSOS MATERIALES

Recurso Cantidad Hora Valor unitario | Valor total
Internet 1 150 127.777778 19,166.6667
Copias 720 1 200 144,200
Transporte 68 34 2,400 163,200
Total 789 185 2,7127.77778 326,566.667
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ANEXOS

Anexo 1: Aval de comité de Etica, Facultad Ciencias de la Salud UFPS.
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Anexo 2: Aval Clinica Medical Duarte.

(\9) Clinica Medical Duarte
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Maira Rodo Rodriguez lbarra
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Ruby Elizabeth Vargas Toloza

Universidad Francisco de Paula Santander
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Investigacidn de la Clinica Medical Duarte.
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Medical Duarte ZF S.A.5. | NIT: 900470642-9 | www.clinicamedicalduarte.com
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Anexo 3: Aval Hospital Universitario Erasmo Meoz.
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Anexo 4: Consentimiento Informado

DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL SUJETO DE INVESTIGACION
Y FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
I. Informacion general

e Titulo: Carga del cuidado y apoyo social percibido en el cuidador familiar principal
del paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en San José de Cucuta, 2023.
e Patrocinador/Direccion:
Universidad Francisco de Paula Santander-Cucuta.
Ubicacion: Facultad Ciencias de la Salud.
Programa de enfermeria
Av. Gran Colombia No. 12E-96 Colsag
e Investigadores principales:
Maira Rocio Rodriguez Ibarra
Luis Fernando Pérez Garcia
I1. Informacidn especifica (del estudio)

e Propdsito del Estudio: Determinar el nivel de carga del cuidado del cuidado y apoyo
social percibido en el cuidador familiar principal del paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica en San José de Cucuta 2023.

e Duracion del Estudio: 4 meses.

e Posibles Riesgos y Molestias: La presente investigacion se clasifica en la categoria
sin riesgo, dado que no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada
de las variables bioldgicas, fisioldgicas o socioldgicas de los individuos.

I11. Derechos de la persona

e Confidencialidad: Se protegera su privacidad respetando su informacion personal, la
cual no sera divulgada o difundida, es decir, los datos que se obtendran seran
manejados exclusivamente por el equipo investigador.

e Participacion Voluntaria y Retiro: Tendra la libertad de retirar su consentimiento
en cualquier momento y dejar de participar en el estudio sin que por ello se creen
perjuicios.

e Preguntas/Contactos: Cualquier duda, inquietud o sugerencia contactarse a los
correos electronicos: mairarociori@ufps.edu.co luisfernandopg@ufps.edu.co

IV. Consentimiento para participar

Estudiantes de enfermeria de la Universidad Francisco de Paula Santander, estan
elaborando una investigacion cuyo proposito es determinar el nivel de carga del cuidado
del cuidado y apoyo social percibido en el cuidador familiar principal del paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica en San José de Clcuta 2023. Este cuestionario es
anonimo. No existen respuestas correctas o incorrectas, lo mas importante es que responda
a todos los items establecidos con la mayor sinceridad y veracidad posible. Por tanto,
agradecemos su valiosa participacion, ya que los datos recolectados seran de gran utilidad
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para dar respuesta al objetivo planteado y aportan a nuevo conocimiento cientifico y a la
formulacion de planes de accion en pro del bienestar del cuidador familiar principal del
paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica. Se protegera su privacidad respetando su
informacion personal, la cual no sera divulgada o difundida, es decir, los datos que se
obtendran seran manejados exclusivamente por el equipo investigador.

Declaro que he recibido informacion entendible y suficiente que me permite consentir el
diligenciamiento del presente cuestionario, donde los resultados seran aplicados para fines
estrictamente académicos y se mantendra en absoluta confidencialidad.

NOMBSE DEL DOCUMENTO :
Tormato Sagerds de M

F Comsertvmientn Informado Versidn:
Hma.nﬁ. Proywctos de Irvestigerdn b
GRUIO DE ARUCACKON; SUJETOS. |Vigente o partir de: 24-02-2021

DF INVESTIGACION ~
|mmu Paging L de 3
< ANEXO
OTORGAMIENTO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO EN LA INVESTIGACION
El snervo . Mdentificado con
documento:

et AN eS10 que be aceptado panticipar en el proyecto de investigacion
ttulado “Carga del culdado y apoyo social percibido en el culdador familiar principal del
paclente pedidtrico con enfermedad oncoldglen en San José de Coeuta, 2023", me permito
wutorizar a: In Universidad Francisco de Paula Santander y o ln Institucion de salud Clinica
Medical Duarte u Hospital Universitario Erassmo Meoz segln corresponda.

Expreso que| |Slo | INO, estoy de ncuerdo en participar en ¢l proyecto, y en consecuencia
declaro gue:

putumvmﬂhmwpﬂoylﬂmneﬂumd«hmlhymhnm&ny&mk
comtacto al final del documento

| s Acep\opmklpudcmulilmyvdmﬂ-mmpwyxwywlbﬁomm
[ INO  recibiré recompensa material 0 econdmica y que puedo retirarme cuando 1o desee

| IS1 Auterizo el uso de mi imagen y ol uso de contenidos en lox distintos documentos

[ INO  derivados de esta investigacion, incluyendo, bases de datos, fotografias, videos, u
otros contenidos en las que yo aparezco,

|S1 Solicito que no revele mi nombre.

INO

ISI Declaro que he recibido informacidn entendible y suficiente que me permite

INO  consentir el diligenciamiento del presente documento

Nombre de participante

Cédula de ciudadania del participante:
Fecha.

Correo electronico

Teléfono:




Anexo 5: Autorizacion de uso de los instrumentos UNAL

UNIVERSIDAD

NACIONAL

DE COLOMBIA

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

AUTORIZACION DE USO DE LOS INSTRUMENTOS: 1) FICHA DE CARACTERIZACION
DE LA DIADA (PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA-CUIDADOR FAMILIAR)
GCPC-UN-D, 2) VERSION EN ESPANOL PARA COLOMBIA DEL INSTRUMENTO DE
SOBRECARGA DEL CUIDADOR (VERSION ORIGINAL: ZARIT), 3) VERSION EN
ESPANOL PARA COLOMBIA DEL INSTRUMENTO DE APOYO SOCIAL PERCIBIDO-
MOS- (VERSION ORIGINAL: SHERBOURNE Y STEWART)

No. GCEPC-204-2022

Este acuerdo, se establece el 25 de julio de 2022 y esta vigenie desde ese momento, se
pacta entre Lorena Chaparro Diaz, Lider de! grupo de Investigacion Cuidado de enfermeria
al Paciente cronico del Departamento de Enfermeria de la Facultad de Enfermeria de |a
Universidad Nacicnal de Colombia, en adelante LOS PROVEEDORES, quienes tienen su
domicilio en la Carrera 30 No, 45-03, Edfficio 228, oficina 305, Bogota D.C ., Colombia, por
una parte, por |la otra, Maira Roclo Rodriguez Ibarra y Luis Femando Pérez Garcia,
Estudiantes de pregrado de Enfermeria de la Universidad Francisco de Paula Santander, en
adelante LOS RECEPTORES, quienes tienen su domicilio y oficinas en Cacuta, Norte de
Santander. Avenida Gran Colombia No. 12E-96 Barrio Colsag, con fines de colaboracion
profesional y autorizacion de uso de los instrumentos, «1) Ficha de caracterizacion de la
diada (persona con enfermedad crénica-Cuidador familiar) GCPC-UN-D, 2) Version en
espafiol para Colombia del Instrumento de Sobrecarga del Cuidador (Versién Original: Zarit),
3) Version en espafiol para Colombia del Instrumento de apoyc social percibido- MOS-
(Versién original: Sherbourne y Stewart) » 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
Francisco de Paula Santander, mediante aplicativo del 2/08/2022 para que se facilite el uso
y del MATERIAL, LOS PROVEEDORES aceptan satisfacer la peticion siempre que se acepten
y cumplan las siguientes condiciones;

1. Seautoriza el uso EL MATERIAL sdko en la cantidad de ciento ochenta (180) ejemplares,
para la aplicacion en las experiencias o actividades del proyecto «Carga del cuidado y
soporte social percibido en el cuidador familiar del nifio con cancer en San José de
Cacuta, 2022». De ninguna manera se autoriza la reproduccion y/o distribucion
indiscriminada de EL MATERIAL.

2. EL MATERIAL en la versién fisica en que se entrega, o en cualquiera otro formato en que
se presente o se apique, continta siendo propledad de LOS PROVEEDORES. EL
MATERIAL debe ser usado bajo el control inmediato y directo de LOS RECEPTORES.
unicamente por los involucrados en el proyecto «Carga del cuidado y soporte social
percibido en el cusdador familiar del nifio con cancer en San José de Cicuta, 2022« EL
MATERIAL en I3 versidn en gque se entrega, 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 senvicio doecumental en linea de
manera que pueda ser descargado o copiado; ¢) utllzado para ofrecer algin servicio que
permita brindar un diagnéstico o producto que se comercialice. Ningan ofro derecho,
licencia, registro o cualquiera ofro beneficio, se otorga a LOS RECEPTORES por el uso
de EL MATERIAL como resultado de esta autorzacion

3.  EL MATERIAL no debe ser vendido, distribuido o de cualgulera otra forma puesto a
disposicién de cualguier tercero para ningun propaésito.

4. ELMATERIAL se entrega como fue considerado, disefado, construido y validado por LOS

PROVEEDORES y su uso se certifica en las publicaciones cientificas y/o Ficha que
hacen parte inegral de este acuerdo. EL MATERIAL se transfiere sin garantias de

[Pigima PAGE 1 | NUMPAGES 2]
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aplicabdidad o ajuste a algun propdsito particular o cualquiera otra garantla, exprasa o
implicta. LOS PROVEEDORES no garantzan ni reivindican que EL MATERIAL no infrinja
Derachos de Autor, patentes. marcas o cualquera otro derecho de propledad intelactual.
A menos que exista un requerimiento udical, LOS RECEPTORES acepta mantener
MmaLOOPRWEms a la Universidad Nacional de Colomba, a sus

de cualquier resp bilidad en relacién con el uso de Ev
uuml.osmmoass A menos que exista un requenmiento judicial, LOS
RECEPTORES acepla defender e indemnizar a LOS PROVEEDORES. a la Universidad
Nacional de Colombia, 8 sus drectivas y profesores ante uno o todos los reclamos y
dafos que en cualquiera forma resultan de I3 transferencia, uso o aplcacion de Eu
MATERIAL por LOS RECEPTORES

5 ELMATERIAL serd utilizado atendiendo todas las normas y reglamentaciones apicables,
Incluyendo fas normas de la ética y los consentimientos informados que correspondan.

La vigencia de este acuerdo es de seis (6) meses a partir del inicio del proyecto, 3 menos
que quiera ser terminade anticipadamente o exiendido mediante acuerdo firmado por
las partes. Cada parte pusde terminar este acuerdo antes de su fecha de expiracidn
mediante nota escrita a la contraparte enviada sesenta dias antes del tdrmino sefialado.
Las obigaciones establecidas para LOS RECEPTORES relacionadas con & proteccion
del derecho de autor que scbre EL MATERIAL recae, seguran

vigentes aun finaizado el iempo del presente acuerdo. Una vez conclyido of acuerdo,
EL MATERIAL debera ser retornado a LOS PROVEEDORES o destruido.

Una vez frmado este Acuerdo, LOS RECEPTORES estaran autorizades para recibr Ev
MATEsSAL de LOS PROVEEDORES, La Universidad Nacicnal de Colombia y Universadad
Francisco de Paula Santander son garantes de la ejecucion y cumpliimiento del mismo y
en consecuencia lo rubrican.

Firmado
\ digitaimente por

OLIVIA LORENA He leido y acepto

CHAPARRO DIAZ
LORENA CHAPARRO DIAZ
LOS PROVEEDORES MAIRA ROCIO EZ IBARRA
Profesora Asociads EL RECEPTOR
Licer del Grupo de Investigacicn Eswdiante do Enfermeria
Universidad Naciona! de Colombia Universidad Francisco de Paula Santander.

™~ l e =

LUIS FERNANDO PEREZ GARCIA

EL RECEPTOR

Estudiante de Enfermeria.

Universidad Francisco de Paula Santander
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Anexo 6: Instrumentos

84

6.1 Ficha de caracterizacion de la diada (persona con enfermedad cronica cuidador

familiar) GCPC-UN-D.

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD

CRONICA GCPC-UN-D'
Institucién donde se diligencia el instrumento:

INFORMACION DEL PACIENTE
Nombre:

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE Y SU
PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1.1 Valoracién del paciente
-PULSES total: 6-8() 9-11() 12-24()
-Test SPMSQ: (N. errores)

02 ) 3-4(0) 5-7 8-10
1.2 Diagnésticos Médicos:

INFORMACION DEL CUIDADOR
Nombre:
Teléfono:

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL CUIDADOR Y SU
1.1 Valoracién del Cuidador
-PULSES total: 6-8 () 9-11(] 12-24()
-Test SPMSQ: (N. errores)

0-2(]) 34 5710 8-10()
1.2 Diagnésticos Médicos:

1.3Género
(O Masculino [J Femenino
1.4Edad anos

1.3 Género
Masculino (] Femenino
1.4 Edad afos

1.5 Grado Maximo de escolaridad

1.6 Departamento de Procedencia

1.7Lugar de Residencia:

1.5 Grado Maximo de escolaridad
1.6 Departamento de Procedencia
1.7 Lugar de Residencia:

Rural (]  Urbano [} Rural () Urbano [
1.8 Estado Civil 1.8 Estado Civil
D Soltero(a) O Soltero(a)
Casado(a) Casado(a)
Separado(a) Separado(a)
Viudo(a) Viudo(a)
Unién Libre Unién Libre
1.9 Ocupacién 1.9 Ocupacién
Hogar Hogar
Empleado (a) Empleado (a)
Trabajo Independiente Trabajo Independiente
Estudiante Estudiante
Otros Otros

1.10 Estrato socioeconomico

102030 40 500

1.10 Estrato socioeconomico

10 2030405060

1.11 Tiempo que lleva con enfermedad crénica

1.11 ;. Cuida a la persona a su cargo desde el momento de su
diagnéstico?
[58I [ NO

1.12 Religién
Nivel de Compromiso Religioso
Ato(J Medio(J Bajo(D

1.12 Religién
Nivel de Compromiso Religioso
Alto(J Medio((] Bajd]




2 PERCEPCION DE CARGA Y DE APOYO

2.1 yTiene un Gnico cuidador?

Si No (JJ otro (s}, ¢ Cual (es)?

2.2 Numero de horas de ayuda que requiere diarlamente para su
cuidado

2.1 jEs usted el Gnico culdador?

Si Noe (J otro (s), ¢ Cuél (es)?
2.2 Tiempo que lleva como cuidador
2.3 Namero de horas que usted cree que dedica diarlamente al
culdado de su famillar

2.3 Indique con una x los apoyos con los que cuenta y califique su
nivel de satisfaccion con respecto a los mismos, siendo 1 el

2.4 Indique con una x los apoyos con los que cuenta como
culdador y califique su nivel de satisfaccion con respecto a los

minimo y 4 el maximo: mismos, siendo 1 el minimo y 4 el maximo:
Nivel de Nivel de
satisfaccion satisfaccion
Apoyo con que Marque [ [ | Apoyo con que Marque
cuenta con x 12|34 cuenta con x S | e 1
Psicolégico Psicolégico
Familiar Familiar
Religioso Religioso
Econdémico Econdémico
Social Social
Otro. ; Cual? Otro. ; Cual?

! Instrumento para la caracterizacién de la diada (Paciente-Cuidador) en situaciones de enfermedad crénica. Grupo de Cuidado al
Paciente Crénico y su Familia, Universidad Nacional de Colombia, Versién 2. 06 de Marzo de 2014.

2.4 La persona que lo cuida es:

Esposo (a) (CJ) Madre/padre
Hijo(a) Abuelo{a)
(J Amigo(a) = Otro

2.5 Ha tenido experiencias previas como cuidador?
Quién(es):
Diagnéstico:
Tiempo como cuidador:

2.5 Percibe que para su familia, usted como paciente es una
carga:

Muy Aita (] Alta (] Moderada ()Baja [

2.6 Al mirar su condicién y calidad de vida actuales, como califica
los siguientes niveles de bienestar, siendo 1 el minimo y 4 el
maximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar 0|1[2(3] 4
Fisico
Psicolégico-Emocional
Sacial
Espiritual

2.6 Nivel de percepcion de carga segin ZARIT:

No sobrecarga DpcSobrecarga leve () Sobrecarga intensa ()
2.7 Al mirar su condicién y calidad de vida actuales, como
califica los sigulentes niveles de bienestar. siendo 1 el minimo y
4 el maximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar 0|1]2]|3]|4
Fisico
Psicolégico-Emocional
Social
Espiritual
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6.2 Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit, version de 22 items en
espanol.

ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR -ZARIT
VERSION 4. 10 DE FEBRERO DE 2014
Nombre del cuidador: Teléfono:

86

Institucion donde se diligencia el instrumento:

Nunca Rara Algunas Bastantes
ITEM Vez Veces Veces

Casi
Siempre

1 2 3 4

1. sPiensa que su famiiar pide maés ayuda de la que redmente
necesita?

2. sPiensa que debido al tiempo que dedica a su familiar
no tiene suficienie tiempo para usted?

3. sSe siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
de su familiar con otras responsabilidades (trabgjo. Familia) 2

4. »Siente verglenza por la conducta de su familiar2

5. sSe siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

6. sPiensa que cuidar a su familiar afecta negativamente la
relacién que usted tiene con los ofros miembros de su
famiia?

7. sTiene miedo por el futuro de su familia2

8. sPiensa que su familiar depende de usted?

9. sPiensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar a su familiarg

10. zSe siente tenso cuando estd cerca de su familiar2

11. sPiensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar de su familiare

12. sSiente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar de su familiarg

13. sSe siente incémodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

14. sPiensa que su familiar le considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

15. sPiensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus ofros gastos?

16. sPiensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?2

17. sSiente que ha perdido et contral de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su famiiar?

18. sDesea poder dejar el cuidado de su familiar a ofra
persona?

19. 2Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. sPiensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. sPiensa que podria cuidar mejor a su familiare

Finalmente, de acuerdo con su experiencia en el cuidado de | Ninguna | Baja Ni Alta ni Alta
su familiar responda: Baja

Muy alta

22. Globalmente, 3Qué grado de “carga” experimenta por
el hecho de cuidar a su familiar2

TOTAL
RESULTADO:
< 46 puntos-no sobrecarga 47-55 puntos- sobrecarga leve > 56 puntos-sobrecarga intensa
Nombre de la persona que diligencia el Instrumento:
Teléfono:

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit




6.3 Cuestionario MOS de apoyo social percibido version 5. 26 de abril de 2014

Cuestionario MOS de Apoyo Social Percibido Version Paciente con ECNT
VERSION 5. 26 DE ABRIL DE 2014

Nombre del padiente: Teléfono: Correo electronico:
Institucion donde se diligencia el instrumento:

A continuacién se presentan algunas preguntas acerca del apoyo que tienes disponible.

1. Aproximadamente, scudntos amigos cercanos y familiares cercanos tienes {la genie
con la que te sientes a gusto y con la que puedes hablar acerca de lo que piensas)?

Escribir el nimero de amigos cercanos y parientes cercanos:
Amigos Parientes
A veces la gente mira a los demds por el companersmo, la asistencia, u otros tipos de

soporte. sCon qué frecuencia cada uno de los siguientes tipos de soporte estan
disponibles para ti cuando los necesitas?

Pocas | Algunas | La mayoria

N. item chr;)c 9 | veces | Veces delas SIe(nsa)pro
(2) (3) veces (4)

2 Alguien que te ayuda si estés
enfermo(a) en cama

3 Alguien con quien puedes contar
cuando necesites hablar y que te
escuche

4 Alguien que te dé un buen consejo
en un momento de crisis

5 Alguien que te lieve al médico si t
lo necesitas

6 Alguien que te exprese amor vy
afecto

7 Alguien con quien pasar un buen
momento

8 Alguien que te brinde informacién
para oyudarte a comprender tu
situacién

? Alguien en quien confiar para hablar
de tiy de tus problemas

10 | Alguien que te abrace

11 Alguien con quien puedas pasar
momentos franquilos o relajados

12 | Alguien que te prepare las comidas
si 10 no puedes hacerlo por fi mismo.

13 | Alguien de quien verdoderamente
quieras recibir_consejo

14 | Alguien con quien hacer actividades
que te ayuden a tranquilzar la
mente

15 | Alguien que te ayude con el

quehacer diario si estas indispuesto
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16 | Alguien con quien compartir tus
preocupaciones y ftemores mads
intimos

17 | Alguien a quien recumir para que te
indique cémo manejar un problema

personal

18 | Alguien con quien compartir cosas
agradables

19 | Alguien que comprenda tus
problemas

20 | Alguien a quien amar y que te haga
sentir deseado (querido)

Nombre de la persona que diligencia el Instrumento:
Teléfono: Correo electronico:




