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COMPETENCIA PARA EL CUIDADO EN EL HOGAR Y
CARGA EN CUIDADORES FAMILIARES DE ADULTOS Y
NINOS CON CANCER

Gloria Mabel Carrillo, Sonia Patricia Carreno?, Laura Milena Sanchez®

Resumen

Objetivo. Describir y comparar la competencia para el cuidado en
el hogar y la carga de los cuidadores familiares de nifios con can-
cer, con la de cuidadores familiares de adultos con cancer. Método.
Estudio cuantitativo, exploratorio y comparativo con 160 cuidadores
familiares de personas con cancer en tratamiento activo en dos cen-
tros de atencion oncoldgica en Bogota, Colombia (2016), quienes una
vez caracterizados respondieron el instrumento de competencia para
el cuidado en el hogar (CUIDAR) vy la escala de sobrecarga para el
cuidado. Resultados. Las caracteristicas de los cuidadores familiares
de nifos y adultos con cancer guardan semejanzas en género, ocupa-
cién, nivel educativo y apoyos con los que se cuenta. Los cuidadores
de niflos experimentan mayor carga para el cuidado en comparacioén
con los de adultos con cancer, y tienen una competencia mayor para
el cuidado en el hogar y en las dimensiones conocimiento, disfrutar y
anticipacion. Conclusiones. Se requiere focalizar atin mas el apoyo a
cuidadores familiares, segun el receptor de cuidado. Programas para
fortalecer la competencia de cuidado en el hogar y disminuir la carga
son necesarios para atender y responder a la necesidad de los cuida-
dores familiares de personas con cancer. Financiacion. Facultad de
Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia.
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HOME CARE COMPETENCY AND BURDEN IN FAMILY
CAREGIVERS OF ADULTS AND CHILDREN WITH
CANCER

Gloria Mabel Carrillo, Sonia Patricia Carrefo, Laura Milena Sanchez

Abstract

Objective. To describe and compare the home care competency and
the burden of family caregivers of children with cancer, with that of
family caregivers of adults with cancer. Method. Quantitative, explo-
ratory and comparative study with 160 family caregivers of people
with cancer in active treatment in two oncology care centers in Bogo-
ta -Colombia (2016), who once characterized answered the compe-
tence instrument for home care (CUIDAR) and the care burden scale.
Results. The characteristics of family caregivers of children and adults
with cancer have similarities in gender, occupation, educational level
and available assistance. Child caregivers experience a greater care
burden in comparison with those of adults with cancer, and have a
greater competence for home care and in the dimensions of knowled-
ge, enjoyment and anticipation. Conclusions. It is necessary to focus
even more the support to family caregivers, according to the receiver
of care. Programs to strengthen home care competency and reduce
the burden are necessary to meet and respond to the needs of family
caregivers of people with cancer. Financing. Nursing School. Natio-
nal university of Colombia.

Key words: caregivers, discharge of the patient, neoplasms, child, adult.
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COMPETENCIA PARA CUIDAR EM CASA E CARGA EM
FAMILIARES CUIDADORES DE ADULTOS E CRIANCAS
COM CANCER

Lilia Suarez Puerto, Javier Diaz Castro, José William Hernandez Gonzalez

Resumo

Objetivo. Descrever e comparar a competéncia para cuidar em casa e
a carga dos cuidadores familiares de criangas com cancer, com aque-
la dos cuidadores familiares de adultos com cancer. Método. Estudo
quantitativo, exploratorio e comparativo com 160 cuidadores fami-
liares de pessoas com cancer em tratamento ativo em dois centros
de atengdo oncologica em Bogotd, Colombia (2016), que uma vez
caracterizadas responderam o instrumento de competéncia para cui-
dados em casa (CUIDAR) e a escala de sobrecarga para atendimento.
Resultados. As caracteristicas dos cuidadores familiares de criancas
e adultos com cancer apresentam semelhanc¢as em género, ocupagio,
nivel educacional e suporte disponivel. Os cuidadores de criangas vi-
venciam maior carga de cuidado quando comparados aos cuidadores
de adultos com céncer, e possuem maior competéncia para o cuida-
do em casa e nas dimensdes conhecimento, desfrutar e antecipagao.
Conclusdes. E necessdrio focar ainda mais o apoio aos familiares
cuidadores, de acordo com o receptor de cuidados. Programas para
fortalecer a competéncia do cuidado em casa e reduzir a carga sdo
necessarios para atender e responder as necessidades dos cuidadores
familiares de pessoas com céncer. Financiamento. Escola de Enfer-
magem. Universidade Nacional de Colombia.

Palavras-chave: cuidadores, alta do paciente, neoplasias, crianca, adulto.
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Introduccion

El cancer es una enfermedad crénica que
ha aumentado considerablemente, como
resultado del incremento en la esperanza
de vida de la poblacién y la exposicién
a factores de riesgo modificables, entre
otros aspectos (1). Se presenta en todos
los grupos etarios y representa una de las
mayores causas de muerte en el mundo,
causando un alto impacto econémico y
requiriendo tratamientos largos y de alta
complejidad. Con frecuencia ocasiona
dependencia fisica, psicologica y social,
reduce el estado funcional, generando la
necesidad de contar con un cuidador fa-
miliar que asuma un rol activo en el pro-
ceso de atencion.

La inclusion del cuidador familiar apare-
ce como un elemento central y a la vez,
un reto para la practica clinica de onco-
logia que implica caracterizarlo, definir y
evaluar sus competencias para el cuida-
do en el hogar, asi como el disefio de las
estrategias de seguimiento y acompaia-
miento que corresponde a las institucio-
nes que prestan los servicios de salud.

El tratamiento oncoldgico, pese a ofrecer
un beneficio para lograr la curacién o
evitar el progreso de la enfermedad, aca-
rrea riesgos durante su administracion y
posterior a la misma que deben ser cono-
cidos por la persona con cancer y su cui-
dador en el domicilio. Se debe garantizar
la continuidad del tratamiento en casa
que fue iniciado a nivel intrahospitalario,
en tal sentido la planeacién del egreso
permite reducir la estancia hospitalaria,
las tasas de reingreso y la morbilidad, y
atencion eficaz con disminucién de cos-
tos (2).

Los cuidadores de personas con cancer
han de adquirir habilidades relaciona-
das con el conocimiento en la adminis-
tracion de medicamentos, control de los
sintomas y soportes en actividades basi-
cas diarias, asi como los posibles efectos
adversos que se han de presentar.

Sin embargo, estas nuevas responsabili-
dades pueden generar carga en el cuida-
dor familiar y la competencia para el cui-
dado en el hogar se consolida como una
variable moduladora de dicha carga (3).

Abordar la competencia para el cuidado
en el hogar y la carga de estos cuidado-
res se constituye como una tematica de
relevancia clinica y a la vez, de alto inte-
rés investigativo. El conocimiento que se
tenga sobre el grado de complejidad de
la situacién croénica, la competencia del
cuidador principal para ofrecer cuidados
y los apoyos disponibles para el cuidado
permiten establecer prioridades de ac-
cion (4).

Los cuidadores primarios de nifios con
cancer asumen mayores responsabilida-
des; son usualmente madres, que presen-
tan alto riesgo para generar algunos pro-
blemas como la depresion, desérdenes
de estrés postraumatico, estrés, dificul-
tades econdmicas y conflictos familiares
con consecuencias sobre su calidad de
vida (5).

La amplia gama de responsabilidades
que debe asumir el cuidador primario
de un niflo con cancer requiere el desa-
rrollo de un nivel éptimo de competen-
cias necesarias para cuidarlo en el hogar
para que con ello mejore los resultados
en el receptor de cuidados y en si mismo,
inmerso en ello, la prevencion o mitiga-
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cién de la sobrecarga del cuidador. Se ha
documentado que la competencia para
cuidar en el hogar en los cuidadores pri-
marios de nifios con cancer se encuentra
en niveles medios a bajos, mientras que
la sobrecarga del cuidador es ausente (6).

La competencia para cuidar en el hogar
en este contexto es entendida como la
capacidad, habilidad y preparacién que
tiene el cuidador familiar de la persona
con cancer para ejercer la labor de cui-
dar y que comprende el bienestar, como
la satisfaccion personal con la calidad de
vida percibida; las condiciones persona-
les para cuidar, como aquellas caracte-
risticas de la personalidad que son base
para que se afronte el rol, los problemas
y desafios; la interaccion y relacion so-
cial, entendidos como el uso y satisfac-
cion con las relaciones sociales y redes de
apoyo que fortalecen el cuidado; el cono-
cimiento que comprende las nociones e
ideas respecto a la enfermedad, terapéu-
ticas, manejo de dispositivos y cuidados
en las actividades de la vida diaria; la an-
ticipacion, que se refiere a la capacidad
de predecir las necesidades de la persona
cuidada, y lo instrumental, que se refiere
a las habilidades y destrezas para realizar
las labores de cuidado directo (6).

Estudios previos con cuidadores fami-
liares de adultos con cancer en quimio-
terapia (7), con cuidadores de personas
en falla cardiaca (8) y con cuidadores de
pacientes con otras enfermedades créni-
cas (8, 9,10) reportan niveles medios de
competencia en general y por dimensio-
nes, siendo muy bajo el porcentaje con
niveles 6ptimos esperados.

Aunque se ha documentado la vivencia
de los cuidadores de adultos o nifios con

cancer, se han reconocido necesidades
de cuidado y se han disefiado modelos
para abordarlas, aiin no se encuentra en
la literatura, reportes que comparen las
competencias de los cuidadores de adul-
tos con los cuidadores de nifios. Una
comparacion entre la competencia para
el cuidado en el hogar de cuidadores fa-
miliares de nifios y adultos con cancer
es necesaria para explorar y desarrollar
estrategias de capacitacion y acompana-
miento con apoyos mas focalizados, fren-
te a la competencia de cuidado especifica
de cada grupo, abriendo nuevos caminos
para dar respuestas desde la experiencia
alos los cuidadores de personas con can-
cer en la transicion hospital-hogar.

El objetivo del estudio fue comparar la
competencia y la carga percibida para el
cuidado en el hogar de cuidadores fami-
liares de nifios con cancer frente a la de
los cuidadores de adultos con céncer.

Materiales y Métodos

Estudio de abordaje cuantitativo, corte
transversal realizado en el 2016 con 160
cuidadores familiares personas con can-
cer, organizados en dos grupos: uno de
80 cuidadores familiares de adultos con
diagnoéstico de cancer y tratamiento acti-
vo y otro de 80 cuidadores de nifios con
diagndstico y tratamiento activo por can-
cer. Se tratd de un muestreo por conve-
niencia en el que los cuidadores familia-
res de personas con cancer, quienes eran
atendidos en las unidades de oncologia,
estaban invitados a participar del estu-
dio. De ese modo, llenaban los formula-
rios, dirigidos por las investigadoras. La
aplicacion individual de los formularios
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tuvo una duracién entre 35 y 55 minu-
tos. Los sujetos del estudio fueron cui-
dadores familiares adultos con vinculo
de parentesco o cercania con el adulto/
nifio frente a quien cumplia las funcio-
nes de cuidado. Todos fueron captados
a través de dos centros de referencia en
oncologia en Colombia.

Instrumentos

Competencia para el cuidado en el ho-
gar (CUIDAR). Escala desarrollada en
el contexto colombiano que consta de
60 items con graduacién de tipo Li-
kert calificada de 0 a 3 y se compone
de 6 dimensiones: conocimiento (0-30
puntos), unicidad-condiciones perso-
nales (0-36 puntos), instrumental (0-
24 puntos), disfrutar-bienestar (0-36
puntos), anticipacién (0-18 puntos),
relacién e interaccién social (0-36
puntos). Los puntajes mas altos indi-
can mayor grado de competencia. Las
respuestas a los items se suman dando
un puntaje total y uno para cada di-
mension. Cuenta con pruebas psico-
métricas en espanol (11).

Percepcion de carga del cuidado de Zarit:
escala que logra medir multidimensional-
mente el fendmeno de sobrecarga del cui-
dador, siendo la mas usada a nivel interna-
cional. Se utilizo la version de 22 items en
espaiol, que incluye preguntas tipo Likert
de 5 opciones (nunca, rara vez, algunas
veces, bastantes veces y casi siempre). La
puntuacion va desde 22 a 110 puntos y la
sobrecarga se califica: ausencia de sobre-
carga (< o igual a 46), sobrecarga ligera (47
a 55), sobrecarga intensa (> o igual a 56).
Cuenta con pruebas psicométricas en es-
pafiol (12) y para Colombia (13).

Encuesta de caracterizacion para el cui-
dado de la diada, conformada por la
persona con enfermedad cronica y el
cuidador familiar, que contiene tres di-
mensiones: condiciones y perfil socio-
demografico de la diada, percepcion de
cargay apoyos. La misma fue desarrolla-
da y validada en el contexto de América
Latina (10).

Dentro de las consideraciones éticas se
tuvieron en cuenta las pautas CIOMS
y los parametros establecidos en la Re-
solucion 8430 de 1993, expedida por el
Ministerio de Salud de Colombia (14).
Se aplico el consentimiento informado
y se obtuvo aval del Comité de Etica de
la Universidad Nacional de Colombia,
la Facultad de Enfermeria, el Comité de
Investigaciones del Instituto Nacional
de Cancerologia y una Institucién de
cuarto nivel en la Ciudad de Florida-
blanca, Santander. Fue considerada la
norma actual de propiedad intelectual,
en el marco de la cual se respetaron los
derechos de autor en las fuentes prima-
rias de literatura consultadas.

Anadlisis

Medias (desviacion estandar) y media-
nas (valores minimo, mdximo) fueron
calculadas para determinar la compe-
tencia y la carga del cuidador. La distri-
bucién de frecuencias y los porcentajes
se utilizaron para presentar el perfil so-
ciodemografico.

La comparaciéon de los grupos en la
competencia para el cuidado y la car-
ga del cuidador y en cada una de sus
dimensiones se realizé a través de una
prueba paramétrica para muestras pa-
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readas (t-student), previamente ratifica-
dos los supuestos de la prueba. El anali-
sis estadistico se llevd a cabo, utilizando
el paquete estadistico SPSS version 23.0.

Resultados

Caracteristicas de los participantes

En cuanto al perfil clinico, el tipo de
cancer que predomina en los nifios es

Tabla 1. Perfil clinico de los pacientes.

leucemia, seguido de tumores del siste-
ma nervioso central y tumores de hue-
so; género masculino, edad promedio
de 8,8 afos con una desviacion estandar
(DS) de 4,92.

En los adultos, en primer lugar se en-
cuentran los linfomas, seguido de
cancer de mama, leucemias y mielo-
ma multiples, género femenino, edad
promedio de 51,8 aftos con una DS de
16,96 (Tabla 1).

VARIABLE NINOnC=08I; E)Q)NCER ADULT;?:%?)TO/S)ANCER CON
DIAGNOSTICO | eycemia 35 Cancer de ovario 5
Tumores del SNC 20 Céncer gastrointestinal 3,75
Linfoma 5 Cancer de mama 23,75
Tumor en los 17,5 Mieloma multiple 12,5
huesos
;‘émﬁ;‘;'ar 375 Linforna 25
Retinoblastoma 3,75 Leucemia 20
Otros 15 Otros 10
GENERO Femenino 46,25 63,75
Masculino 53,75 36,25
EDAD Minimo 05 19
Maéximo 17 83
Media 8,8 518
(D9) 492 16,96

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de estudio, 2016.
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Perfil sociodemografico de los
cuidadores

Los cuidadores familiares de nifios con
cancer tienen una edad promedio de 33,9
anos con una DS de 7,3; la mayoria co-
rresponde a madres que cuidan a sus hijos
(87,5%), unicas cuidadoras (57,5%), de
estratos socioecondmicos bajos (66,25%),
con predominancia de niveles educativos:
primaria (41,2%) y secundaria (45%), con
union marital (63,75%), ocupacion hogar
(68,75%); con un promedio de 8,4 meses
como cuidador (DS 9,9) y con una media
de dedicacion al cuidado de 22,3 horas al
dia (DS 4,4).

Tabla 2. Caracterizacion del cuidador familiar.

Los cuidadores familiares de adultos
con cancer tienen una edad promedio
de 45,9 afios con una DS de 14,7; la ma-
yoria mujeres (72,5%), con otros cui-
dadores de apoyo (52,5%), de estratos
socioecondmicos medios (47,5%), con
predominancia de niveles educativos se-
cundaria (41,25%) y primaria (21,25%),
con unién marital (66,25%), ocupacion
hogar (33,75%); con un promedio de
17,3 meses como cuidador (DS 22,6) y
con una media de dedicacién al cuidado
de 15, 3 horas al dia (DS 7,9) (Tabla 2).

CRElrel e e e

VARIABLE con cancer n=80 con cancer n=80 (%)
(%)
Género Femenino 87,5 72,5
Masculino 12,5 275
Escolaridad Ninguna 2,5 1,25
Primaria 41,25 21,25
Secundaria 45 41,25
Técnico 2,5 16,25
Profesional 8,75 20
Estado marital Si 63,75 66,25
No 36,25 33,75
Ocupacion Empleado 12,5 22,5
Estudiante 3,75 6,25
Hogar 68,75 33,75
Trabajo Independiente 15 23,75
Pensionado 0 8,75
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Estrato Bajo 91,25 43,75
socioeconémico
Medio 8,75 47,5
Alto 0 8,75
Cuida desde el Si 100 96,25
momento del
diagndstico No 0 375
Unico cuidador Si 57,5 475
No 42,5 52,5
Edad en afos Minimo 18 18
Méaximo 51 79
Media 339 459
DS 7,3 14,7
Tiempo como Minimo 1 3
cuidador en meses
Méximo 36 120
Media 84 17,3
DS 9,9 22,6
Horas diarias Minimo 6 3
dedicadas a cuidar
Maximo 24 24
Media 223 15,3
DS 44 7.9

Fuente: Elaboracion propia, a partir de los datos de estudio, 2016.

Bienestar percibido y apoyos con los

que cuentan

Tanto los cuidadores de nifios como los
de adultos con céncer perciben altos ni-

veles de apoyo familiar, religioso y so-

cial. Los apoyos psicoldgico y econdmi-
co son los mas bajos.

Los cuidadores de adultos perciben mas
altos niveles de bienestar fisico, psico-
légico, social y espiritual respecto a los
cuidadores de nifnos (Tabla 3).
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Tabla 3. Bienestar percibido y apoyo a cuidadores familiares.

CUIDADOR DE CUIDADOR DE ADULTO
VARIABLE NINOnC=08l(\)l (COQ)NCER CON CANCER n=80 (%)
Fisico Bajo 8,75 5
Medio 20 12,5
Alto 60 40
Muy alto 11,25 42,5
Psicoldgico Bajo 5 3,75
_g Medio 47,5 18,75
% Alto 41,25 37,5
¥ Muy alto 6,25 40
é Social Bajo 1,25 3,75
g Medio 16,25 13,75
| Alto 66,25 45
Muy alto 16,25 37,5
Espiritual Bajo 1,25 0
Medio 6,25 7,5
Alto 58,75 31,25
Muy alto 33,75 61,25
Psicolégico Bajo 26,3 15,0
Medio 27,5 15,0
Alto 46,3 31,3
c Familiar Bajo 2,5 38
£ Medio 26,3 38
S Alto 713 88,8
qg’_ Religioso Bajo 13 38
8 Medio 138 88
§ Alto 85,0 80,0
é Econdmico Bajo 13,8 7.5
§ Medio 37,5 15,0
Alto 48,8 70,0
Social Bajo 38 6,3
Medio 35,0 12,5
Alto 61,3 61,3

Fuente: Elaboracion propia, a partir de los datos de estudio, 2016.
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Sobrecarga del cuidador

La sobrecarga para el cuidado es mayor
en los cuidadores familiares de nifios
con cancer respecto a la de los adultos,
de forma global y por dimensiones. Al
comparar, se identifica que hay una di-
ferencia estadisticamente significativa
(p<0.01) entre la sobrecarga de los cui-

Tabla 4. Sobrecarga para el cuidador.

dadores de adultos y nifios con cancer,
siendo la sobrecarga mayor en los cui-
dadores de nifios. De igual manera, se
observan diferencias p<0.01 en las di-
mensiones impacto y competencias y
expectativas, siendo mayor la sobrecar-
ga en los cuidadores de nifos con can-
cer. La dimension interpersonal no tiene
diferencias en los dos grupos (Tabla 4).

Cuidador nifo con
cancer

Cuidador adulto con

cancer t

Variable p
Media DS Media DS
Total Zarit 52,1 159 38,1 11,0 6,5 <001
Impacto 309 8,5 214 7,0 76 <0.01
Competencias y 11,8 53 24 65 <001
expectativas
Interpersonal 94 33 35 0,7 048

Fuente: Elaboracion propia, a partir de los datos de estudio, 2016.

Competencia para el cuidado en el
hogar

La competencia de cuidado de los cui-
dadores se analizé de manera total y por
dimensiones.

Los dos grupos reportaron una compe-
tencia media, siendo ligeramente menor

la de los cuidadores de adultos con cén-
cer. Se observa una diferencia estadisti-
camente significativa en la competencia
total, siendo mayor la competencia en
los cuidadores de nifios. De igual forma
se observa una diferencia en las dimen-
siones instrumental, disfrutar y anticipa-
cion, siendo mayor la competencia en los
cuidadores de nifios con cancer (Tabla 4).
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Tabla 5. Competencia para el cuidador nifio con cancer-cuidador adulto con cancer.

Cuidador nifo con | Cuidador adulto
Variable cancer con cancer t p
Media DS Media DS

(ngal gg)mpete”da 1559 19,8 1494 19,9 206 <005
Conocimiento (0 a 27) 24,5 4,1 236 57 1,1 0,25
Unicidad (0 a 39) 30,2 38 30,3 4.6 0,2 08
Instrumental (0 a 24) 21,2 38 19,8 38 23 <0.05
Disfrutar (0 a 36) 32,8 6,3 284 57 4,69 <0.01
Anticipacion (0 a 18) 16,3 24 15,1 2,8 2,74 <0.01
Relacion social e 31,0 49 323 41 17 0,08

interaccion (0 a 36)

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos de estudio, 2016.

Discusion de resultados

Como en otros estudios predominan mu-
jeres en edades productivas asumiendo el
rol de cuidador (15, 16, 17) y para el caso
de los nifios con cancer cuidadoras muy
jovenes, con unioén marital y nivel socioe-
conomico bajo (18). Es alarmante la alta
proporcién de cuidadores sin vincula-
cion laboral activa, con las consecuencias
sobre gastos y restricciones asociadas a la
condicién econdmica. Se refleja también
nivel de escolaridad bajo con limitado
acceso a estudios universitarios. Podrian
asociarse estos hallazgos con las institu-
ciones donde fueron captados los parti-
cipantes, entidades en donde predomina
la atencion de usuarios de régimen subsi-
diado de salud.

En cuanto a la sobrecarga para el cuida-
do, es evidente la diferencia entre la car-
ga del cuidador del nifio respecto a la del

adulto, situacion que puede estar relacio-
nada por variables como que la mayoria
son cuidadores unicos, con una dedica-
cién diaria al cuidado de 22,2 horas, con
alta permanencia en las instituciones
hospitalarias para recibir los tratamien-
tos oncoldgicos requeridos por los nifios.
Al igual que los hallazgos de Carrefio y
Arias (6), es posible que estos factores
bien manejados sean susceptibles de
abordar para incrementar la competen-
cia de cuidado en el hogar, modulados
por los apoyos con los que se cuente.

Los cuidadores tanto de nifios como de
adultos perciben altos niveles de apoyo fa-
miliar, social y religioso, componentes que
pueden ser amortiguadores para el proce-
so de afrontamiento, la toma de decisio-
nes, el manejo de problemas y la adquisi-
cién de competencias para el cuidado. Es
de resaltar que los niveles de bienestar per-
cibido de los cuidadores de nifios con can-
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cer son menores a los de los cuidadores de
adultos, situacion que puede estar relacio-
nada con el impacto que representa asu-
mir el nuevo rol de cuidar al nifio enfermo
versus la expectativa de tener a cargo un
nino sano; las limitaciones en el desarrollo
del rol como mujeres jévenes productivas
laboralmente, la tension conyugal (19, 20),
el desarrollo de roles simultdneos, entre
otros factores (21).

La competencia para el cuidado en el ho-
gar de forma global y en cada una de sus
dimensiones estd dentro de rangos me-
dios, hallazgos que coinciden con estu-
dios realizados en cuidadores familiares
de personas con enfermedades crénicas
en Colombia (7, 8,12). Es de senalar que
los pacientes y sus cuidadores reciben ins-
trucciones generales previas al inicio del
tratamiento oncoldgico en las institucio-
nes donde se realizd el estudio, factor que
puede incidir en los resultados sobre las
dimensiones conocimiento, instrumen-
tal y anticipacion. Sin embargo, se reitera
la pertinencia de fortalecer programas
de seguimiento y continuidad que ga-
ranticen el conocimiento del cuidador
respecto a la enfermedad, las terapéuti-
cas farmacoldgicas y no farmacoldgicas,
las indicaciones especiales, el manejo de
dispositivos y equipos de la persona con
cancer, asi como el conocimiento de las
actividades a realizar propias de la coti-
dianidad tales como bano, vestido, ali-
mentacion, deambulacidn, entre otras.

Por otro lado, los componentes de afron-
tamiento, el bienestar que se tiene para
comprender como se asume la respon-
sabilidad del cuidado en casa y el forta-
lecimiento de las redes de apoyo prima-
rias y secundarias con las que se cuenta
y son factores que favorecen la labor de
cuidado y se constituyen en retos para el

sistema de salud dentro de la generacion
de esquemas de seguimiento del cuida-
do en el domicilio.

La diferencia entre los cuidadores fami-
liares de nifios y de adultos con cancer
permite ver que los cuidadores de nifios
tienen mayor nivel de competencia to-
tal y en las dimensiones instrumental,
disfrutar y anticipacion. Estos hallaz-
gos podrian explicarse de varias formas:
el tiempo y dedicacion del cuidado se
pueden relacionar con un aprendizaje
en aspectos instrumentales, de recrear-
se y distraerse con las tareas propias del
cuidado o con el respaldo propio de la
edad, y con el desarrollo de mayor capa-
cidad de planificar, identificar signos de
alarma para consultar que tiende a ser
mayor para los cuidadores de nifios.

El menor tiempo de cuidado a partir del
diagnéstico, el vinculo de parentesco
siendo la mayor parte madres del nifio
enfermo, y las diferencias en la educa-
cién basica, podrian explicar también
los mayores niveles de competencia en
los cuidadores de nifios (22).

El estudio tiene varias limitaciones. Se
llevé a cabo en dos centros de atencion
en cancer, reflejando variables propias
de estos escenarios, cuidadores con es-
colaridad baja e ingresos econdémicos
limitados. Hubiese sido interesante de-
terminar el tipo, fuente y alcance de la
capacitacidon e instruccion dada desde
el momento del diagnoéstico previo a la
aplicacion de los instrumentos, ya que
sus percepciones y necesidades cambian
amedida que reciben informacion sobre
el manejo de la condicién de salud.

Futuras investigaciones deben orientarse
a determinar el impacto de intervencio-
nes dirigidas a los cuidadores de nifios
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y de adultos con cancer para lograr una
competencia Optima de cuidado en el
hogar. La carga de cuidado es una varia-
ble a ser explorada, mediante abordajes
cualitativos para determinar otras di-
mensiones que pueden estar relaciona-
das con los procesos y significados que
se atribuyen a esta condicion de salud.

Conclusiones

La sobrecarga para el cuidado de los cui-
dadores familiares de nifios con cancer
es mayor a la de los cuidadores familia-
res de adultos con cancer. Ahora bien, la
competencia para el cuidado en el hogar
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