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Resumen

Introduccidn: el manejo terapéutico del cancer infantil conlleva un cambio drastico en la vida del
nifio y su contexto, en el que se incluye el cuidador familiar.

Objetivo: analizar el perfil del cuidador familiar y las habilidades en dimensiones de conocimiento,
valor y paciencia para el cuidado del nifio hospitalizado con cancer en un hospital de tercer nivel
de atencidn en la Ciudad de México.

Metodologia: estudio observacional, descriptivo, transversal y prolectivo, realizado en el 2023 en
un instituto nacional de salud de la Ciudad de México. Se aplicé un cuestionario mixto conforma-
do por variables sociodemograficas y la medicion de la habilidad del cuidado en 3 dimensiones a
140 cuidadores familiares. Se hizo un andlisis estadistico de datos univariado, bivariado y com-
parativo.

Resultados: el perfil del cuidador familiar estuvo constituido por mujeres en un 79%. La media de
edad fue de 35 afios. Un 55% tuvo nivel educativo basico. Respecto al estado civil, el 44% vivia en
unidn libre. El rol del cuidador fue autoasignado en un 66%. La habilidad de cuidado total fue alta
en el 17% de los cuidadores. La dimensidn de mayor prevalencia fue la paciencia con el 49%.
Conclusiones: los hallazgos muestran heterogeneidad con investigaciones en Latinoamérica res-
pecto a la caracterizacion del cuidador. Conocer las habilidades de los cuidadores familiares en las
dimensiones de conocimiento, valor y paciencia le permite a la disciplina de enfermeria reconocer-
los como sujetos en la transicion del cuidado.

Abstract

Introduction: The therapeutic management of childhood cancer implies a drastic change in the
child’s life and their context, which includes the family caregiver.

Objective: To analyze the profile of the family caregiver and their skills in the dimensions of
knowledge, courage and patience for the care of the child hospitalized with cancer in a tertiary
care hospital in Mexico City.

Methodology: Observational, descriptive, cross-sectional, and prolective study carried out in 2023
at a national health institute in Mexico City. A mixed questionnaire consisting of sociodemographic
variables and the measurement of care ability in 3 dimensions was administered to 140 family
caregivers. A univariate, bivariate and comparative statistical analysis was performed.

Results: The profile of the family caregiver consisted of women in 79%. The average age was of
35 years. A 55% had basic educational level. Regarding marital status, 44% lived in a common law
union. The role of the caregiver was self-assigned in 66%. The total care skill was high in 17% of the
caregivers. The most prevalent dimension was patience with 49%.

Conclusions: The findings show heterogeneity with research made in Latin America regarding the
characterization of the caregiver. Knowing the skills of the family caregiver in the dimensions of
knowledge, courage and patience allows the nursing discipline to recognize them as subjects in
the transition of care.
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Introduccién

El manejo terapéutico del cancer infantil implica de
manera significativa un cambio drastico en la vida del
nifio y su contexto, lo que representa una crisis para la fa-
milia y una alteracion en su estilo de vida.! Esto demanda
desde el inicio de los sintomas un acompafiamiento con-
tinuo que estd relacionado con las diferentes alternativas
terapéuticas, complicaciones e internamientos prolonga-
dos del sujeto de cuidado.

El acompafiamiento usualmente es asumido por un
integrante de la familia denominado c#idador familiar (CF),
rol que en su mayoria suele estar conformado por mu-
jeres. Este personaje proporciona medidas de seguridad,
adquiere nuevos conocimientos y desarrolla habilidades
pata el cuidado durante su tratamiento.>**

Cuidar a un sujeto que se encuentra hospitalizado im-
plica en el cuidador familiar cambios en la perspectiva
personal, dado que se concibe esta enfermedad como
un acontecimiento generador de estrés y poco alenta-
dor debido al tratamiento complejo y prolongado que se
requiere, y también a que se le relaciona con la muerte.
La literatura en otros paises ha documentado que el CF
del paciente oncolégico esta sometido a una carga fisica
y emocional, acompafiada de incertidumbre por el desa-
rrollo de la enfermedad. Este cuidador genera ansiedad,
agotamiento y temor por no llevar a cabo adecuadamente
sus labores de asistencia.’ En ese contexto el cuidador
requiere de atributos que le asistan en su nuevo rol de
manera favorable.

Las habilidades de cuidado son las capacidades po-
tenciales del cuidador familiar cuando asume su nuevo
rol de cuidador. Estas se identifican en las dimensiones
cognoscitiva y actitudinal, medidas por medio de indica-
dores como el conocimiento, el valor y la paciencia, que
fueron propuestos en 1990 por Nkongho (quien ademas
obtuvo la influencia conceptual del cuidado bajo la éptica
filosofica de Mayeroff).®

El conocimiento es aquella condicién primordial para el
cuidado y es necesaria la comprension en el autoconoci-
miento sobre la persona que se cuida, sus necesidades, for-
talezas, debilidades y como estas influyen de manera direc-
ta en su bienestar. El valor se define como el atributo que
surge de las experiencias del pasado y da la pauta a la aper-
tura de las necesidades del presente: ayudar a otro sujeto a
crecer, actualizarse y procesar la relacion con los sujetos es
una forma de desarrollo personal que contribuye de ma-
nera favorable con el cuidado. La paciencia, por su parte, es

http://revistaenfermeria.imss.gob.mx/

“la capacidad de padecer o soportar algo sin alterarse”; en

el acompafiamiento del nifio hospitalizado con cancer por
las condicionantes de la propia enfermedad, segun Nkon-
gho, la paciencia es un atributo fundamental en el cuidado,
pues permea el espacio y el tiempo para la autoexploracion
y la autoexpresion. Cuando se desarrolla el proceso de en-
fermedad, el sujeto que proporciona el cuidado requiere
de tolerancia y prudencia ante la desorganizacién, por lo
que coexisten situaciones que pueden limitar el crecimien-
to personal del binomio cuidador-paciente.”

En este sentido el CF necesita herramientas que for-
talezcan su habilidad para brindar un cuidado seguro me-
diante el conocimiento, el valor y la paciencia personal. El
grado desarrollado de estos atributos permite que existan
condiciones éptimas para proveer el cuidado.

Una vez hecha la revisién de la literatura en relacion
con el cuidador familiar y las habilidades para el cuidado
del nifio hospitalizado con cancer, se encontré que en el
pais es limitada, por lo que el objetivo del presente estu-
dio fue analizar el perfil del cuidador familiar y las habili-
dades en dimensiones de conocimiento, valor y paciencia
para el cuidado del nifio hospitalizado con cancer en una
institucion de salud en la Ciudad de México.

Metodologia

En relaciéon con la definicién operacional de las va-
riables de interés, fue considerado como cuidador familiar
el syjeto de estudio que asume la responsabilidad en su
totalidad de brindar cuidados al nifio hospitalizado con
cancer y toma decisiones ante la complejidad de los trata-
mientos. Es decir, aquel que tiene la habilidad de cuidado
como aquella capacidad de cuidado personal que propor-
ciona un sujeto bajo las dimensiones de conocimiento,
valor y paciencia.’

Este es un estudio de tipo observacional, descriptivo,
transversal y prolectivo, con registro de aprobacién por
los Comités de Investigacion, Etica y Bioseguridad. Se
realiz6 en los meses de diciembre de 2022 a mayo de 2023
en un instituto nacional de salud de la Ciudad de México.
La muestra fue conformada por conveniencia con 140
cuidadores familiares de nifios con cancer, los cuales fue-
ron seleccionados con base en los siguientes criterios de
inclusion: ser cuidador principal con una edad de 18 afios
o mas, de ambos sexos, consanguineos, con un tiempo
frente al nuevo rol como cuidador de no mas de 6 meses.
En relacién con los criterios de exclusion no se conside-
raron aquellos cuidadores familiares que en el momento
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del estudio se encontraran brindando asistencia hospita-

laria > 30 dfas de internamiento, o bien aquellos cuyo pa-
ciente se localizara en areas criticas como los servicios de
urgencias o terapia intensiva; del mismo modo, los cuida-
dores de nifios con cancer que desarrollaron una segunda
neoplasia no fueron incluidos en el estudio. Se orient6 a
cada uno de los participantes sobre el proposito del estu-
dio y al aceptar colaborar de manera voluntaria firmaron
el consentimiento informado.

Se utiliz6 un cuestionario mixto estructurado en 2
apartados. En el primero se incluyeron las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador respecto al género, es-
colaridad, edad, tiempo de cuidado, apoyo social, ocupa-
cion; el segundo correspondié al instrumento Habilidad
del Cuidado “CAI” propuesto por Nkongo, el cual cuen-
ta con una adecuacion semantica al espafiol que facilita su
comprensioén en poblaciones latinoamericanas. Se contd
con la autorizacién de las autoras de dicha adecuacion y
se report6 una confiabilidad y una validez de 0.93."

El instrumento Habilidad del Cuidado “CAI” tiene
el objetivo de medir la capacidad personal del cuidador
para brindar el cuidado a otros. Esta constituido por 37
items distribuidos en 3 dimensiones: conocimiento, valor
y paciencia, con posibilidad de respuesta tipo Likert en
un rango de 1 a 7. Los puntos de corte se ponderan en
3 niveles: bajo = 203, medio de 204 a 220 y alto = 221.

La aplicacién del instrumento fue llevada a cabo por el
investigador principal de manera directa y personal con el
cuidador familiar del nifio hospitalizado con cancer en los
servicios de hospitalizacién de hematologia y oncologfa.

El proceso de analisis de los datos fue descriptivo para
las caracteristicas sociodemograficas del cuidador con
medidas de tendencia central; en un segundo momento,
se corrieron pruebas de normalidad para identificar la dis-
tribucion Kolmogorov-Smirnov. Para el analisis univaria-
do y bivariado se hizo un comparativo entre la variable de
interés y las variables intervinientes; se utilizé estadistica
no paramétrica en la comparacion de 2 grupos indepen-
dientes, U de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para un
tercer grupo. En lo que respecta a las variables categori-
cas de muestras independientes se utilizo chi cuadrada. Se
consider6 significacion estadistica un valor de p < 0.05.

Resultados
En relaciéon con el género de los cuidadores familiares

de nifios hospitalizados con cancer, predominé el feme-
nino 79%. La edad promedio fue de 35 * 9 afos. En
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cuanto a la escolaridad, el grado maximo de estudios fue
secundaria completa con 44% de los cuidadores. El es-
tado civil que mayormente predominé fue la unién libre
con el 44%. Respecto a la ocupacion, el hogar fue la que
mas se encontré con 68%. (cuadro I)

En relacién con el apoyo social con el que cuenta el
cuidador familiar desde el inicio del diagndstico oncologi-
co, 72% no contaba con alguno; el nuevo rol del cuidador
fue autoasignado en un 66%; en el ejercicio del nuevo rol
como cuidador predominé un tiempo de cuidado de 6
meses con el 57%; asimismo, 68% brindo el cuidado de
manera continua por 24 horas, con un promedio de 9 £
7 internamientos desde el diagnostico.

En lo referente al lugar de procedencia, 44% pertene-
cen al Estado de México. El diagnéstico que mayormente
predominé fueron las leucemias linfoblasticas agudas con
el 64% (figura 1).

Respecto a la habilidad de cuidado total de los cui-
dadores familiares, se encontré que el 17% tenia un gra-
do alto, el 28% medio y 55% un grado bajo de habilidad
(cuadro 1I).

Se hizo un andlisis univariado y multivariado con es-
tadistica no paramétrica para la comparacién de las va-
riables sociodemograficas y la habilidad de cuidado total
(CAI), y por dimensiones de 2 grupos independientes
con U de Mann-Whitney, y para la comparacién de un
tercer grupo la prueba Kruskal-Wallis. L.a mediana de las

Cuadro | Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares
de nifios con cancer (n = 140)

Variable n %
Sexo
Hombres 30 21
Mujeres 110 79
Estado civil
Soltero 22 16
Casado 42 30
Unidn libre 61 44
Separado 12 8
Viudo 3 2
Escolaridad
Ninguno 9 6
Primaria 15 11
Secundaria 61 44
Preparatoria 45 32
Universidad 10 7
Ocupacién
Hogar 95 67
Trabajo independiente 33 24
Desempleado 12 9

Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elabo-
racion propia
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Figura 1 Diagndstico oncolégico de mayor prevalencia en el paciente
pediatrico (n = 140)

Retinoblastoma
1%

Linfomas

Osteosarcoma
7%
Tumores
del sistema nervioso central
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Leucemia mieloide
aguda 12%

Leucemia linfoblastica

aguda 64%

Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elaboracion
propia

puntuaciones del CAI total y por dimensiones no mostrd
diferencias estadisticamente significativas agrupadas por
género, grupo, edad, la forma de asumir el rol de cuidador
de manera asignada o autoasignada y el estado civil de los
cuidadores familiares (cuadro I1I).

Por otro lado, relacionado con el grado de escolaridad

en el cuidador familiar del nifio hospitalizado con cancer
agrupado por nivel basico y superior, la dimensién de pa-
ciencia se asocié de manera estadisticamente significativa
(cuadro 1V).

Respecto al nimero de hospitalizaciones, la habilidad
de cuidado y la dimensién de conocimiento, se reflejaron
asociaciones estadisticamente significativas (cuadro V).

En relacién con el resto de las variables sociodemo-
graficas, la mediana de las puntuaciones en la habilidad de
cuidado total y por dimensiones no mostré asociaciones
estadisticamente significativas agrupadas por horas de cui-
dado hospitalatio, lugar de procedencia y apoyo recibido
(cuadro VI).

Discusion
El objetivo del presente estudio fue analizar el perfil

del cuidador familiar y sus habilidades en dimensiones de
conocimiento, valor y paciencia para el cuidado del nifio

Cuadro Il Dimensiones de la habilidad del cuidador familiar por niveles (n = 140)

. . Mediana Alto Medio Bajo
Variable Media (DE
123) (@-Q,) n (%) n (%) n (%)
CAl 197 +25 200 (185-211) 24 (17) 39 (28) 77 (55)
Conocimiento 75+ 11 76 (69-82) 41 (29) 54 (39) 45 (32)
Valor 67 £ 10 67 (61-74) 49 (35) 65 (46) 26 (19)
Paciencia 55+7 55 (51-60) 69 (49) 40 (29) 31(22)
CAl: Caring Ability Inventory: prueba de habilidad del cuidado
Fuente: instrumento habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elaboracién propia
Cuadro Il Asociacion de variables sociodemograficas del cuidador familiar y la habilidad de cuidado total y por dimensiones
CAl Conocimiento Valor Paciencia
Variable n (%) Mediana P Mediana P Mediana o Mediana p
(Q,Q’) (Q,Q%) (Q,Q%) (Q,Q%)

Género 0.805

Femenino 110 (79) 198 (183,212) 0.855 76 (69,83) 0.496 68 (61,74) 0.821 55 (51,60)

Masculino 30(21) 200 (186,209) 76 (69,81) 67 (63,75) 56 (50,74)
Edad

< 35 afios 76 (54) 199 (183,213) 0.696 76 (69,82) 0.773 68 (59,74) 0.711 55 (50,59) 0.260

> 35 afios 64 (46) 202 (186,211) 76 (68,82) 67 (62,73) 56 (52,60)
Rol asignado 48 (34) 202 (180,215) 0.996 75 (66,83) 0.819 67 (57,76) 0.533 56 (51,61) 0.593
Autoasignado 92 (66) 200 (185,211) 76 (70,82) 69 (61,74) 55 (51,59)
Estado civil

Con pareja 103 (74) 196 (185,209) 0.696 76 (70,81) 0.773 67 (61,72) 0.711 55 (51,59) 0.260

Sin pareja 37 (26) 200 (184,219) 78 (69,85) 69 (61,76) 56 (52,60)

Los resultados se presentan con mediana (Q1,Q3)
Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elaboracién propia

http://revistaenfermeria.imss.gob.mx/

Rev Enferm Inst Mex Seguro Soc. 2024;32(3):e1436




Cuadro IV Puntuacion de habilidad total y dimensiones agrupados por nivel de educativo

Variable I\l(i,r:g:;)o (ié:i;:;) S(:p:;i:)r P

Habilidad total 198 (190,209) 198 (181,209) 206 (187,217) 0.073
Conocimiento 73(70,78) 75 (69,81) 78 (69,85) 0.052
Valor 70 (64,76) 67 (61,72) 70 (61,75) 0.054
Paciencia 56 (50,59) 55 (50,59) 56 (53,61)* 0.039*

*z2=-2.065, p <0.035
Los resultados se presentan con mediana (Q,Q%)
Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elaboracién propia

Cuadro V Puntuacion de habilidad total y dimensiones por nimero de

hospitalizaciones

Variable <10 (n=96) 210 (n = 44)
Habilidad total 203 (185,216)* 195 (170,209)
Conocimiento 76 (71,84)" 74 (63,80)
Valor 69 (61,75) 67 (59,72)
Paciencia 56 (52,60) 54 (49,59)

*2=-1.980,p0.048 'z=-2.316,p=0.021

Los resultados se presentan con mediana (Q,Q%)

Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elabo-
racion propia

hospitalizado con cancer en una institucién de salud de
la Ciudad de México. En cuanto al perfil del cuidador fa-
miliar, los hallazgos del estudio muestran heterogeneidad
con investigaciones nacionales y en Latinoamérica.'"'>"
En relaciéon con el género, el 79% de las que se encuentran
en el cuidado hospitalario son mujeres y combinan esta la-

bor del cuidado con actividades secundarias como el hogar

o bien en la asistencia de otros integrantes de la familia. La
mayotfa de los cuidadores familiares desarrollan otra acti-
vidad simultanea a su nuevo rol. Carrillo ef a/'* hace parti-
cularmente llamativa la relacién de este perfil con la edad y
coincide con la etapa productiva en la que se encuentra el
cuidador, lo cual influye en la dinamica familiar que tienen
las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT).

Por otro lado, el rol autoasignado del CF, encontrado
mayormente con el 66% en el presente estudio, coincide
con la evidencia empirica que describe que la distribucion
de los cuidados al adquirir un nuevo rol como cuidador
se hace de forma similar en los hogares, con base en re-
laciones afectivas y de parentesco, lo cual es distante del
contexto social por su invisibilidad."

El nivel de escolaridad para quienes desarrollan el nue-
vo rol es fundamental, pues permite orientar estrategias
de apoyo educativo que respaldan el cuidado; por ejem-
plo, los cuidadores de nifios hospitalizados con cancer con
nivel de escolaridad basico presentaron un nivel bajo de

Cuadro VI Asociacion de variables sociodemograficas del cuidador familiar y la habilidad de cuidado total y por dimensiones

CAl Conocimiento Valor Paciencia
Variable n (%) Mediana o Mediana P Mediana » Mediana n
(@,Q’) (Q',Q%) (Q,Q’) (Q',Q%)
Horas de cuidado
8 21(15)24 | 204 (179,215) 0.882 76 (68,84) 0.916 69 (61,76) 0.912 55 (49,60) 0.360
12 (17) 95 201 (189,212) 77 (71,83) 70 (59,74) 57 (53,60)
24 (68) 199 (184,211) 76 (69,82) 67 (61,74) 55 (51,59)
Lugar
CDMX 37 (26) 198 (179,219) 0.830 75 (68,84) 0.852 67 (61,75) 0.305 56 (51,62) 0.765
Edomex 62 (44) 201 (186,212) 76 (70,81) 67 (61,73) 55 (51,59)
Otros 41 (30) 201 (186,212) 77 (71,81) 70 (62,77) 55 (51,60)
Apoyo
Ninguno 101 (72) 201 (184,213) 0.741 76 (68,83) 0.847 68 (61,81) 0.467 55 (51,60) 0.553
Gobierno 22 (16) 192 (178,211) 75 (70,81) 64 (58,75) 55 (50,59)
0sC 17 (12) 198 (190,210) 77 (70,81) 68 (62,71) 57 (50,60)

CDMX: Ciudad de México; OSC: organizacién de la sociedad civil
Los resultados se presentan con mediana (Q,Q%)
Fuente: instrumento Habilidad de cuidado, base de datos SPSS, elaboracién propia
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habilidad. A diferencia de este estudio, Martinez ez a/.'° en-
contraron que los altos niveles de escolaridad garantizan

una mayor calidad en las funciones del nuevo rol, lo cual
incrementa la capacidad de autocuidado, el apoyo conti-
nuo y la seguridad de los sujetos receptores del cuidado.

Un hallazgo que llama la atencién es la correlacion
negativa en las dimensiones de conocimiento y pacien-
cia con los meses que lleva el cuidador en su nuevo rol.
Torttes ef al'” mencionan que cuanto mayor es el tiempo
frente al nuevo rol de cuidador las habilidades que desa-
rrolla son mas satisfactorias; sin embargo, en el presen-
te estudio se mostré una asociacién negativa, es decir:
cuanto mayor fue el tiempo de cuidado las habilidades
se encontraron en un rango de bajo a medio. En este
mismo eje, Estrada e# a/'® establecen que el tiempo se
relaciona de manera estrecha con el deterioro en el cui-
dador desde las esferas fisica, emocional, mental, laboral
y de autocuidado.

Asimismo, Salas ¢f a/" mencionan que en el cuidado
de sujetos con ECNT se desencadenan nuevas formas de
afrontamiento familiar, las cuales se suman con activida-
des domésticas no remuneradas de manera obligatoria y
atencion de otras responsabilidades, y esto incide en que
se pierda la esencia de la persona que cuida, pues altera su
bienestar fisico e incrementa su percepcion de sobrecarga
a medida que progresa la enfermedad.

En cuanto a la habilidad de cuidado total y la dimen-
sion de conocimiento, se encontrd una puntuacion global
baja, dato que es importante destacar, puesto que es el eje
del que parte el cuidado de si mismo, en el que conocer
quién es el sujeto que se cuida, sus necesidades y forta-
lezas, como lo describe Nkongho, esta relacionado con
la capacidad de toma de decisiones en el cuidado institu-
cionalizado. Hstudios internacionales contrastan que los
cuidadores de enfermos con ECNT poseen un grado alto
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de habilidad asociado a un soporte social y redes de apo-
yo familiar que se da en adultos en comparacién con el
cuidado de la poblacién pediatrica, ante la que un sujeto
se autoasigna el rol de cuidado con limitantes en soporte

social.?*?!

Conclusiones

Se evidencia que existe una relacién significativa y
negativa entre la habilidad de cuidado total y las dimen-
siones de conocimiento y paciencia. Esto es parte de las
variables que inciden en los cuidadores de nifios hospita-
lizados con cancer.

Es de llamar la atencién que conforme van transcu-
rriendo los meses frente al nuevo rol como cuidador, las
habilidades para el cuidado disminuyen gracias a factores
externos del cuidador, los cuales no fueron objetivo del
estudio; sin embargo, conocer las habilidades del cuidador
familiar en las dimensiones personales de conocimiento,
valor y paciencia permite a la disciplina de enfermerfa re-
conocer como se interrelacionan estos elementos con la
transicioén del rol de padre al cuidador del nifio con cancer
hospitalizado.

Estos resultados constituyen una base para nuevas in-
vestigaciones para la disciplina de enfermerfa. Explorar
atributos relacionados con la habilidad de cuidado en los
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