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Cuidadores familiares de nifios con cancer
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Caretakers families of children with cancer
and you functionality
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Resumen

Objetivo: Describir las caracteristicas de los cuidadores familiares principales y nivel
de funcionalidad de nifios con cincer que asisten a instituciones de salud en Cartagena.
Metodologia: Estudio exploratorio realizado a 90 cuidadores y sus nifios con cincer que
asisten a instituciones de salud de Cartagena. Se utilizaron dos cuestionarios: Caracteri-
zacion de los cuidadores familiares con enfermedad crénica y funcionalidad de los nifios
a través del PULSES. La informacion se recolectd de junio a octubre de 2009; se utilizo
estadistica descriptiva para el manejo de los datos. La participacién fue voluntaria y el
manejo de la informacion confidencial.

Resultados: Los padres cuidan a los nifios en un 90 %; el 88 % son mujeres, en edades
entre 18 a 59 afios. El 51.1 % se encarga del cuidado del nifio solo. Sabe leer y escribir el
95.6 % y el 59,9 % cursé bachillerato incompleto. EI 81.1 % realiza labores del hogar y el
95,4 % pertenece a los estratos 1y 2. E1 100 % de los cuidadores cuidan al nifio desde su
diagnéstico; el 84,4 % lleva mds de seis meses como cuidador; de ellos, el 68.9 % dedica
las 24 horas del dia al cuidado. Por inestabilidad de su patologia, el 27,8 % de los nifios es
dependiente (PULSES 3 y 4) y el 20 % totalmente dependiente (PULSES 4).
Conclusiones: Por ser nifios, los padres son sus cuidadores, representados principalmen-
te en la madre. Un nuimero apreciable de nifios es totalmente dependiente de su cuidador,
lo cual, unido a la baja escolaridad del cuidador, representa una gran carga para este,
porque su condicion disminuye las posibilidades de comprender en su total dimension la
situacion de su hijo y las orientaciones que el personal de salud le proporciona para su
cuidado.
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Abstract

Objective: To describe the characteristics of the main family caregivers and the functional
level of children with cancer who attend health facilities, Cartagena.

Methodology: An exploratory study to 90 caregivers and children with cancer who at-
tended a health institution in Cartagena. Two questionnaires were used to characterize
the Caregivers, and children functionality was determined by using the PULSES profile.
The dates were collected from June to October 2009 and descriptive statistics were used
to manage the data. The participation was voluntary and the information was managed
confidentially.

Results: Parents caring for children by 90 %, 88 % of women, aged between 18 and 59.
51.1 % are alone to care for the child. Can read and write 95.6 %, 59.9 % had incomplete
secondary school. The 81.1 % do housework and 95.4 % belong to strata 1 and 2. Caring
for the child since their diagnosis, 84.4% have been caregiving for more than six months,
68.9 % of them spend 24 hours a day to care. Due to the instability of their condition, 27.8
% of children were dependent and 20 % were totally dependent.

Conclusions: Children see parents as caregivers, in the figure of the woman. Their care-
givers are at a disadvantage to understand the situation of their son because of a low level
of schooling and not having a stable income prevents them from providing adequate care,
making it essential that the State takes responsibility for chronic disease patients and it
establishes mechanisms clearly defined, which supports for caregivers of this population

group.

INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas son enfermeda-
des de larga duracion y de progresion lenta.
Las enfermedades cardiacas, los infartos, el
cancer, las enfermedades respiratorias y la
diabetes son las principales causas de mor-
talidad en el mundo (1). Segtin la Organiza-
cién Mundial de la Salud (OMS), las enfer-
medades cronicas estan remplazando a las
enfermedades transmisibles como principal
amenaza a la salud publica. Las muertes
causadas por las enfermedades infecciosas
se reducirdn en un 3 % durante el proximo
decenio; en contraste, las enfermedades
crénicas, que constituyen el 72 % de la carga
mundial de la enfermedad en las personas
mayores de 30 afos de edad, aumentaran
un 17 %. La OMS calcula que para 2020 en
América Latina y el Caribe se produciran
833. 800 defunciones causadas por el cancer
2, 3).
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La cronicidad se caracteriza en los nifos
porque les genera a ellos y a sus familias re-
tos mas complejos que los impuestos por el
desarrollo normal. La enfermedad cronica
con frecuencia les produce una discapaci-
dad psicomotriz, que les reduce el contacto
con el ambiente y la experiencia de sensa-
ciones agradables que pueden hacer que
los nifios se tornen irritables e infelices. En
consecuencia, los padres, y en especial las
madres, se dedican a sobreprotegerlos, y
pueden llegar a crear mayor dependencia,
lo cual altera la confianza basica que los ni-
nos deben desarrollar en esta etapa (4).

El cancer es una enfermedad croénica, que
afecta a personas de todas las edades (el
riesgo aumenta con la edad), y ocurre cuan-
do el organismo empieza a producir un
exceso de células malignas o cancerigenas
con rasgos tipicos de comportamiento y cre-
cimiento descontrolados (5). A medida que
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el cancer se va extendiendo consume cada
vez mayor parte de los nutrientes que ne-
cesita el cuerpo para funcionar. El cancer
consume la energia del paciente, destruye
sus Organos y huesos y debilita sus defen-
sas contra otras enfermedades (6).

El cancer en los nifos es raro y explica cerca
del 1 % de las neoplasias. En Estados Uni-
dos, cada afio, de cada millon de menores
de 20 anos de edad, 150 son diagnosticados
con cancer, con predominio de varones (7,
8), mientras que en Espana la tasa de inci-
dencia del cancer infantil oscila entre 4 y 40
casos por cada 100. 000 nifios. Actualmente
la tasa de supervivencia de nifios afectados
de cancer en este ultimo pais es del 70 %,
segun los datos del Registro Nacional de
Tumores Infantiles (9).

En Colombia, los primeros lugares de mor-
talidad y morbilidad los ocupan las enfer-
medades cronicas, y se destacan las cardio-
vasculares y el cancer (10). Segtin estadisti-
cas del Instituto Nacional de Cancerologia,
en 2008 se presentaron en Colombia 247
casos nuevos de cancer en ninos con edades
entre 0 y 17 afos. Se destacan las leucemias,
en un 27,9 %, y los linfomas, en un 16,6 %
(11).

Cartagena no cuenta con datos de inciden-
cia y prevalencia de cancer; sin embargo,
en un estudio realizado en una institucion
hospitalaria se informa que del 100 % de los
casos nuevos de cancer, el 2,32 % (48 casos)
corresponde a nifios menores de 14 anos
(12).

El cancer es una de las enfermedades mas
temidas por su impacto a nivel fisico, emo-
cional, economico y social tanto en quien lo
padece como en su familia; méds aun si se
trata de un nifo, debido a que se presenta
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una serie de reacciones emocionales, como
dolor, desesperacion y ansiedad; estas reac-
ciones pueden ser mas intensas en el nifio,
padres, hermanos, familia extensa y el per-
sonal de salud responsable del cuidado (13,
14). Cuando la enfermedad se desencade-
na tempranamente en el nifio puede gene-
rar retraso e incapacidad en su desarrollo,
lo cual interfiere en sus funciones fisicas,
psicoldgicas y sociales, y en muchos casos
puede ocasionar su muerte prematura. La
edad en la que se presenta y el grado de
compromiso organico y funcional que ten-
ga la enfermedad causa gran impacto en el
paciente, la familia y la sociedad (4).

Al tener en cuenta la condiciéon del nifio es
necesario tratar de disminuir el dafio; es
por esto que se debe tratar de disminuir al
maximo posible los grados de discapaci-
dad y minusvalia que presenta una persona
como consecuencia de una deficiencia, para
que pueda tener independencia funcional y
participacion e integracion en la vida social
y econdmica. Para medir el cumplimiento
de estos objetivos, la rehabilitacion debe te-
ner un instrumento de evaluacion que per-
mita cuantificar en forma objetiva el grado
de discapacidad que presenta un paciente
en un momento dado y medir los cambios
que se producen en el tratamiento de reha-
bilitacion (15).

Ademas de la discapacidad en la persona en-
ferma, las enfermedades cronicas afectan la
dindmica y roles habituales desempefiados
por los miembros del ndcleo familiar. Segin
el grado de discapacidad del enfermo créni-
co, se genera en algun grado de dependencia
para el desarrollo individual de sus activida-
des cotidianas; el enfermo y su familia pasan
por etapas que van desde la negacion hasta
la aceptacion de la situacion; los roles fami-
liares se alteran.
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Esta situacién demanda que una persona se
responsabilice de cuidar al enfermo. De esta
manera, se convertird en el cuidador princi-
pal, el cual desempeniard la funcion de apo-
yo o suplencia de las actividades cotidianas
del enfermo, al igual que las circunstancias
que se presenten en el transcurso de la en-
fermedad (16, 17).

Se ha demostrado que a medida que el en-
fermo es mas dependiente, el cuidador fa-
miliar limita sus contactos sociales, que le
pueden ocasionar sentimientos negativos
de frustracion, ansiedad, temor, agresion,
que afectan su salud fisica y mental (18).

Venegas (18) explica lo importante que es
para los sistemas de salud y para el profe-
sional de enfermeria conocer a estos cuida-
dores informales y comprender su realidad;
e indica, ademas, que el binomio cuidador-
sujeto de cuidado debe ser comprendido
desde una dimension mas humana. Galvis
(19) afirma que conocerlos permite estable-
cer estrategias que les proporcionen apoyo
y orientacion sobre como cuidarse a si mis-
mos, para que de esta manera puedan mejo-
rar en cuanto al cuidado que deben propor-
cionarles a sus familiares.

Pocos son los estudios de investigacién re-
lacionados con cuidadores de nifios con
cancer en Colombia (11, 13, 20, 21). En con-
secuencia, se considera pertinente realizar
un estudio de investigacion que aporte in-
formacién a la disciplina de enfermeria,
porque permitiria que a partir de una rea-
lidad se elaboren propuestas orientadas a
identificar y satisfacer las necesidades de
los cuidadoras (es) informales y de los nifios
con cancer, porque es desde esta relacion de
cuidado que enfermeria debe intervenir.
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Este estudio tiene como propdsito describir
el nivel de funcionalidad de nifios con can-
cer que asisten a instituciones de salud en
Cartagena y las caracteristicas de sus cuida-
dores.

MATERIALES Y METODOS

Estudio exploratorio realizado a 90 cuidado-
res familiares y a nifios con cancer que asis-
ten a instituciones de salud en Cartagena.

Para la recoleccion de la informacion se uti-
lizé el cuestionario de Caracterizacion de
los cuidadores familiares con enfermedad
crénica (22), el cual consta de 13 preguntas
cerradas y proporciona informacién socio-
demografica y de la relacion de cuidado, y
el perfil PULSES, que permite medir la fun-
cionalidad de la persona enferma, en el cual
se identifican seis items: P (estabilidad de la
patologia), U (utilizacion de los miembros
superiores), L (capacidad de locomocién y
traslado), S (capacidad sensorial), E (elimi-
nacion) y S (actividad social segtin lo espe-
rado) (23).

Cada uno de estos parametros se mide con
una escala tipo Likert de uno a cuatro, en
la que uno (1) equivale a “independiente” y
cuatro (4) a “completamente dependiente”.
El resultado final se obtiene sumando los
puntos senalados en el instrumento, en el
que de 6-8 indica “independencia”, de 9-11
“mediana dependencia” y de 12-24 “mayor
dependencia”.

El item P (estabilidad de la enfermedad) se
mide teniendo en cuenta si el enfermo re-
quiere supervision de uno o varios profe-
sionales de la salud cada tres meses (1), si
la supervision es cada mes (2), si es semanal
(3), si debe ser supervisado diariamente (4).
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La U (utilizacion de los miembros superio-
res), L (locomocién y traslado), S (capaci-
dad sensorial) y E (eliminacién). El (1) re-
presenta que es totalmente independiente;
(2) independiente con alguna adaptacion o
aparato; (3) si requiere de ayuda; (4) si es
totalmente dependiente para desarrollar
sus actividades. S (actividad social segun lo
esperado), donde (1) no tiene alteracion en
la esfera social; (2) si esta alterada en forma
leve; (3) alterada en forma severa; (4) total-
mente alterada.

Los cuestionarios se aplicaron a los cuida-
dores principales de los nifios con cancer
que asisten a instituciones de salud de Car-
tagena y a fundaciones de apoyo a estos
ninos. Atendiendo a la Resolucion 8430 de
1983 (24), a los participantes se les informo
sobre el objetivo del estudio, su participa-
cion voluntaria y el manejo confidencial de
la informacion; una vez aceptaron ser parte
del grupo firmaron su consentimiento. Se
obtuvo el aval ético de las instituciones de
salud y de la Universidad de Cartagena.

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores familiares

E1 88 % de los cuidadores eran mujeres, el 15.3
% con edades entre 18 a 35 afos y el 43.3 % de
36 a59. Sabe leer y escribir el 95.6 %; de ellos, el
32.2 % realiz6 estudios de primaria, el 27.7 %
bachillerato incompleto, el 25.6 % termind ba-
chillerato y el 14.3 % tiene formacion superior.
E147.8 % de los cuidadores viven en union li-
bre el 23.3 % estan casados y el 28.9 % son sol-
teros o separados. El 81.1 % realiza labores del
hogar y un 10 % es trabajador independiente.
De acuerdo con el nivel socioecondmico, el
74.4 % pertenece al estrato 1y el 21 % al 2.
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Caracteristicas relacionadas al cuidado

La totalidad de los cuidadores esta dedica-
da al cuidado de su familiar desde que se le
diagnosticd su enfermedad; el 15.6 % lleva
menos de 6 meses como cuidador; el 33. %
de 7 a 18 meses; el 26.7 % entre 19 a 36 me-
ses y el 24.4 % lleva mas de 37 meses en esta
labor; de ellos, el 68.9 % dedica las 24 horas
del dia al cuidado (tabla 1).

E190 % de los padres cuidan a sus nifios con
cancer; el 10 % de los abuelos u otros fami-
liares; de ellos, el 51.1 % es tnico cuidador.
El 15.6 % recibe apoyo de una fundacion.

Tabla 1. Caracteristicas de la relacion de cuida-
do. Cartagena (Colombia)

Cuida a la persona desde o

su diagnoéstico n o
Si 90 100

No 0 0

Tiempo como cuidador
0-6 meses 14 15,6
7-18 30 33,3
19-36 24 26,7
Mas de 37 22 244
Numero de horas
de cuidado

Menos de 6 horas 0 0
7-12 14 15,6
13-23 14 15,6
24 62 68,9
Total 90 100

Unico cuidador
Si 46 51,1
No 44 48,9
Relacion con persona
cuidada
Continia...
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Cuida a la persona desde o
su diagnoéstico n g
Esposo 0 0
Madre/padre 81 90
Hijo 0 0
Abuelo 4 4,4
Otros 5 5,6
Total 90 100

Fuente: elaborada por autores.

Nivel de funcionalidad de los
nifios con cancer

Al aplicar el PULSES se encontrd que el 68.9
% de los nifios del estudio eran indepen-
dientes (tabla 2) y el 27,8 % dependientes
de sus cuidadores en cuanto a la estabilidad

de la patologia (tabla 3); el 22.2 % presen-
t6 algtin tipo de dependencia respecto a su
cuidador y el 19.9 % era totalmente depen-
diente de este en todos los items que confor-
man el instrumento. El 31.1 % de los nifios
demanda del cuidador dedicacion y mas
horas de cuidado para suplir sus necesida-
des (tabla 2).

Tabla 2. Funcionalidad de los nifios con
cancer. Cartagena (Colombia)

PULSES N %
Independiente 62 68,9
o | w0 | 2

Dependiente 8 8,9
Total 90 100

Fuente: elaborada por autores.

Tabla 3. Funcionalidad de los nifios con cancer medida a través del PULSES

P U L S S
T_si::: Estabilidad Utiliza miembros Locomocion, Capacidad Elimi:acién Actividad Social
Patologia superiores traslado sensorial segun esperado
F % F % F % f % F % F %
-1 32 35,6 79 87,8 75 83,3 80 88,9 80 88,9 65 72,2
-2 33 36,7 6 6,7 8 8,9 4 4,4 5 5,6 5 5,6
-3 15 16,7 3 3,3 6 6,7 5 5,6 3 3,3 3 3,3
-4 10 11,1 2 2,2 1 11 1 1,1 2 2,2 2 2,2

Fuente: elaborada por autores.

DISCUSION

cuerda con lo encontrado por otros autores
(20, 25, 26), en cuyos estudios el cuidado es

Por ser nifios que padecen una enfermedad
cronica (cancer), los padres son sus princi-
pales cuidadores. En este estudio se confir-
ma que la mujer es la principal cuidadora,
aunque aparece una franja apreciable de
hombres cuidadores. Esta informacién con-
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asumido por miembros de los dos sexos,
con predominio de la mujer. La principal
franja de cuidadores se encuentra en edades
entre 18 y 59 afios, del estrato 1 y se dedican
al hogar. Se observa que la poblacion que
asume la responsabilidad de cuidar al nifio
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con enfermedad crénica es joven, de esca-
SOS recursos economicos, no recibe remune-
racion por realizar otra actividad economi-
ca, ya que se dedica a labores del hogar y la
mayoria abandona la actividad laboral que
estaba desarrollando. Otros estudios confir-
man estos resultados (12, 13, 25, 27).

La familia, y en este estudio los padres (90 %),
son los responsables del cuidado del nifio en-
fermo con enfermedad crénica; resultado que
concuerda con un estudio realizado en Cali
(13). Estos cuidadores no cuentan con ningtin
apoyo del Estado y sus condiciones socioeco-
noémicas son precarias.

Cada vez es mas sentida la necesidad de
que el Estado asuma la responsabilidad so-
cial de los pacientes que padecen una enfer-
medad cronica y establezca mecanismos de
apoyo claramente definidos al grupo pobla-
cional que toma la responsabilidad del cui-
dado de su familiar enfermo en condiciones
solitarias y particulares. Esta necesidad obe-
dece a la mayor presencia de enfermedades
crénicas en el pais.

El 95.6 % de los cuidadores sabe leer y es-
cribir, pero el 59,9 % de ellos solo ha reali-
zado primaria o bachillerato incompleto.
Este bajo nivel de escolaridad los pone en
desventaja, porque les impide entender la
situacion en la que se encuentra su familiar
enfermo; ademads, pertenecer a un estrato
socioecondmico bajo (uno), no contar con in-
gresos estables ni con ningtn tipo de apoyo
les dificulta brindarle un cuidado adecuado.
Las condiciones de los enfermos crénicos y
las de sus cuidadores son lamentables.

Similar situacién presenta Escudero (28) en

su estudio, quien reporta que el 62,6 % te-
nia estudios primarios; contrario a lo ante-
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rior, Blanco (29) informa en su estudio que
el 50,68 % de los cuidadores ha concluido
la educacion universitaria. Estos resultados
son significativos porque la escolaridad es
representativa, y esta condicion favorece
su proyecto de vida, pues contar con bases
cognitivas permite mayor seguridad, por-
que conocen de la enfermedad de su hijo y
entienden con mas facilidad la orientacion
que les brinda el personal de salud (29).

Los cuidadores de este estudio cuidan a los
nifos desde el momento que se le diagnds-
tico la enfermedad; el 84,4 % tiene una ex-
periencia de cuidado de mas de seis meses;
el 51,1 % de ellos no cuenta con ayuda en su
labor de cuidado.

Barrera (30) afirma que en la familia hay
una persona que responde espontdnea-
mente o por necesidad como cuidador, sin
que se haya llegado a un acuerdo explicito
entre ellos, y a su vez Moreno (31) estable-
ce que la falta de soporte social aumenta
la vulnerabilidad del cuidador de padecer
afectaciones de tipo bioldgico, social y men-
tal. Por el tipo de paciente (nifios con can-
cer), los cuidadores (15,6 %) de este estudio
cuentan con apoyo econdmico y psicosocial
de una fundacién que les fortalece en su rol;
de manera similar, un estudio reporta (20)
el apoyo que otras instituciones brindan a
cuidadores de ninos con diferentes enfer-
medades (20).

Para los cuidadores constituye una fortaleza
el hecho de que se les reconozcan su labor y
la necesidad de ayuda y que se conforma en
grupos de apoyo y de respaldo institucional
alrededor de su situacion.

Contrario a lo descrito, Barrera (4) afirma
en su estudio que lamentablemente las ins-
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tituciones de salud solo prestan su apoyo en
momentos de crisis por complicaciones de
la situacion generada por la enfermedad.

Al analizar el nivel de funcionalidad de los
ninos con cancer, el 35,6 % muestra depen-
dencia por estabilidad de la patologia y el
20 % de ellos es totalmente dependiente del
cuidador de acuerdo con los diferentes items
que conforman el instrumento. Unida a esta
condicion de dependencia, que requiere de-
dicacion por parte del cuidador, se presenta
una condiciéon adicional: el cancer causa un
gran impacto fisico, emocional, econdmico y
social tanto en quien lo padece como en su
familia, por lo que se presenta una serie de
reacciones emocionales, como dolor, impo-
tencia y ansiedad (12, 13).

La aparicion de la enfermedad a temprana
edad reduce el contacto del nifio con el am-
biente y genera retraso e incapacidad en su
desarrollo (4).

Lanecesidad de cuidado del nifio con cancer
(58, 8) requiere de la presencia permanente
del cuidador, y esta dependencia del cuida-
dor familiar limita sus contactos sociales. Al
respecto, en su estudio Venegas (18) reporta
que el cuidador puede presentar sentimien-
tos de frustracion, ansiedad, temor, agre-
sion que afectan su salud fisica y mental. Al
cuidar al nifio se debe tratar de disminuir al
maximo posible los grados de discapacidad
y minusvalia que presenta, y tratar de que
tenga una maxima independencia funcional
y una Optima participacion e integracion en
la vida social y economica (15). La cronici-
dad genera en los nifios y sus familias retos
mas complejos que las tareas normales del
desarrollo; con frecuencia presenta discapa-
cidad psicomotriz, lo que reduce su contacto
con el ambiente, lo cual, a su vez, altera la
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confianza que debe desarrollar en esta etapa

(4).
CONCLUSIONES

Por ser nifios los sujetos de estudio, los pa-
dres son sus principales cuidadores, prin-
cipalmente la madre; el padre figura como
cuidador con un porcentaje significativo.
La mujer continta ejerciendo la funcién de
cuidadora de las personas con enfermedad
como una de sus principales responsabili-
dades, en edades comprendidas entre 18 a
59 afios, dedicadas al hogar y de los estratos
uno y dos.

Gran parte de los cuidadores se queja de
que la falta de apoyo y la carencia de recur-
sos economicos los pone en una situacion
de vulnerabilidad y se genera en ellos senti-
mientos de frustracion y temor. Es por esto
que se requiere que el Estado asuma la res-
ponsabilidad social de los pacientes que pa-
decen una enfermedad crénica y establezca
mecanismos de apoyo claramente definidos
para los cuidadores de este grupo poblacio-
nal.

El cuidador de los nifios con cancer esta so-
metido a una gran carga fisica, emocional,
econdmica y social por la incertidumbre de
su futuro debido a la enfermedad de su fa-
miliar, a la dependencia del nifio por la ines-
tabilidad de su enfermedad, la ansiedad,
el dolor, las nduseas, sintomas estos que se
presentan frecuentemente; por todo lo ante-
rior presentan una serie de reacciones emo-
cionales, como dolor, estrés, frustracion y
ansiedad.

Conflicto de intereses: ninguno.

Financiacion: personal.
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