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Resumen

Introduccion: El apoyo social para los cuidadores de los nifios con cancer, es una fuente de ayuda que los fortalece para enfrentar
esta situacion. Objetivo: Determinar la asociaciéon entre las condiciones sociodemograficas y de relacidon de cuidado, con el apoyo
social total percibido y requerido por los cuidadores familiares principales de nifios con cancer, en dos instituciones de salud de
Cartagena-Colombia. Materiales y métodos: Estudio transversal analitico con 126 cuidadores. Se utilizaron los instrumentos de
caracterizacion de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica® y Duke-UNK-11. Los resultados se presentan en
valores absolutos y relativos, y las asociaciones con Odds ratio. Resultados: El 42,9% son tinicos cuidadores, con edades entre 18
a 59 afios, 78,8% son mujeres. El 56,3% ha sido cuidador por mas de 19 meses, 94,4% desde el diagndstico, 50% cuida todo el dia.
El 38,9% considera escaso el apoyo social, 75,4% el apoyo confidencial y 23% el afectivo. Conclusiones: Ser cuidador ocasiona
soledad, cansancio, abandono de su propio cuidado y el apoyo emocional se convierte en un recurso para fortalecerlo; sin
embargo, los cuidadores del presente estudio no lo perciben. Se requiere liderazgo para desarrollar formaciéon en valores de
convivencia, para visibilizar el apoyo social en cuidadores.

Palabras clave: Apoyo social; cuidador familiar; cancer; nifios. (Fuente: DeCS, Bireme).

Abstract

Introduction: Social support for caregivers of children with cancer is a source of help that strengthens them to face this situation.
Objective: To determine the association between sociodemographic and care conditions with the perceived and actual social
support received by primary family caregivers of children with cancer in two health institutions in Cartagena-Colombia.
Materials and methods: Cross-sectional analytical study with 126 caregivers, using cronica© and Duke-UNK-11 instruments to
characterize family caregivers of people with chronic diseases. The results are presented in absolute and relative values and the
associations are shown as Odds ratio. Results: 42.9% of caregivers function alone, with ages between 18 and 59 years. 78.8% are
women and 56.3% have been caregivers for more than 19 months, of which 94.4% have been caregivers since the diagnosis. 50%
serve as caregivers all day, 38.9% report that social support is scarce, 75.4% that support is confidential and 23% report it as
affective. Conclusions: Being a caregiver causes loneliness, fatigue and neglect of their own care. Even though emotional support
of caregivers becomes an important resource to strengthen them, the participating caregivers did not perceive it. Leadership is
required to foster values of coexistence and make social support available for caregivers.

Keywords: Social support; Caregivers; cancer; child. (Fuente: DeCS, Bireme).
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Introduccion

El cancer es una enfermedad de alta incidencia en
nifios, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
designa diferentes tipos de patologias que pueden
aparecer antes de cumplir los 15 afios(®), cerca de
300.000 nifios en el mundo reciben diagnostico de
cancer al ano, de los cuales la tasa de curacién en los
paises de medianos y bajos ingresos es de
aproximadamente el 20% de los nifios y del 80%
para los paises de ingresos altos®. En Colombia el
cancer es la segunda causa de muerte infantil en el
pais y el tipo mas comun es la leucemia. En el afio
2016 se registraron 1.200 casos, muchos de ellos
fallecieron en el primer afio®. En Cartagena, la
incidencia de cancer en menores de 18 afios es de
13,7 casos por 100.000 y una tasa de mortalidad de
3,2 casos por 100.000),

La deteccion del cancer en uno de los miembros de la
familia, conlleva un cambio radical en el interior del
individuo y su entorno, este diagndstico significa una
crisis para la familia y un cambio en su estilo de
vida®®). Ante esta situaciéon un miembro de la familia
asume de manera implicita o explicita las funciones
como cuidador(), que aunque no pertenece al equipo
de salud institucional, ni ha recibido formacion, toma
la responsabilidad del cuidado y atencién en casa del
paciente(?).

Pinzén y Carrillo® anotan que los cuidadores
familiares lo son desde el inicio de la enfermedad y
esta circunstancia puede deberse a que viven en la
misma casa de su familiar enfermo, esto los induce a
asumir el compromiso y las labores del cuidado.
Ante un nifio enfermo con cancer, es la madre quien
generalmente toma el compromiso como principal
cuidador, aunque Fernandez et al,(” reportan
también al padre como cuidador en un porcentaje
significativo.

La carga fisica y emocional a la que estan sometidos
los cuidadores familiares es alta, en la que ademas de
padecer la incertidumbre acerca de la evolucion de la
enfermedad en su niflo, esta presente la gran carga
econémica, la vulnerabilidad y su dependencia. Estas
circunstancias le ocasionan al cuidador diversas
manifestaciones emocionales como sufrimiento y
frustracion(”. Pozo et al.® en su estudio describen
los malestares que sufren los padres por las visitas al
hospital, los exdmenes médicos y el tratamiento que
les administran.
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Esta situaciones con frecuencia provocan en el
cuidador sobrecargas, preocupaciones y estrés,
porque ademdas de la responsabilidad de
proporcionar cuidado, deben participar en la toma
de decisiones, identificar las necesidades del
paciente, verificar el desarrollo de acciones
cotidianas y estar atento a acompafiar al paciente en
las visitas a los centros asistenciales, realizacién de
examenes, motivarlo y apoyarlo emocionalmente, a
fin de contribuir al mejoramiento de su calidad de
vida(?. Estas situaciones estresantes pueden ser
manejadas de forma positiva por el cuidador familiar
de acuerdo a su edad, la escolaridad y el nivel de
alteracion cognitiva que presenta(l0), De manera
complementaria Achury et al.(l1) plantean que la
confianza que tienen los cuidadores en su capacidad
para asumir su rol, mantener una buena
comunicacién y vinculo afectivo con la persona que
se cuida son importantes en la relacion de
cuidado(1.

El apoyo social efectivo es fundamental para la
actividad de cuidado y estd influenciado por el
numero de personas que acompaifan al cuidador en
esta actividad(12), Para los cuidadores, el apoyo que
reciben de la familia es muy importante, puesto que
les permite enfrentar de una manera mas efectiva las
situaciones estresantes que le generan su rol de
cuidador(®.

De acuerdo a lo afirmado por Ostertag(3), el apoyo
social positivo y efectivo, esta relacionado con los
procesos de adaptaciéon y afrontamiento que
desarrolle el cuidador familiar. En su estudio Carrillo
et al.,1» informan que los cuidadores de nifios con
cancer presentaron poca habilidad de cuidado para
afrontar su rol, traducida ésta en las habilidades de
valor, paciencia y conocimiento, ocasionando que un
numero limitado de cuidadores presenten un nivel
de responsabilidad adecuado para afrontar el rol de
cuidador(4.

Para los nifios, el cuidador familiar principal se
constituye en la fuente fundamental de cuidado, pero
es necesario que este cuente con una red social que
le ayude en el afrontamiento del diagnoéstico, el
tratamiento y acompafiamiento. Varios cuidadores
se sienten solos en su labor, consideran que los
médicos y enfermeras que atendieron a su nifio se
convierten en apoyo durante la enfermedad,
informan que algunas fundaciones les brindan ayuda
a ellos y a los nifios que cuidan y sefialan que las
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practicas religiosas les proporcionan fortalecimiento
espiritual (12-14),

Para enfermeria el conocimiento acerca de la
importancia, reconocimiento y estimulo del apoyo
social a los cuidadores, se convierte en una
informacién significativa, porque permite desde la
formacion académica, identificar sus caracteristicas,
el tipo de apoyo que se brinda, de tal forma que se
desarrollen planes que permita su fortalecimiento. El
propoésito del presente estudio fue determinar la
asociacidn entre las condiciones sociodemograficas y
de relaciéon de cuidado con el apoyo social total
percibido y requerido por los cuidadores familiares
principales de nifios con cancer en dos instituciones
de salud de Cartagena, Colombia.

Materiales y métodos

Estudio trasversal de tipo analitico, realizado
durante los afios 2016-2017 en dos instituciones de
salud de Cartagena (Fundevida y Hospital infantil
Franco Pareja). La poblacion de estudio fueron
ciento veintiséis (126) cuidadores familiares
principales de nifios con cancer, que cumplieron
criterios de inclusiéon de ser mayores de 18 afios de
edad, con nifios de mas de un afio de evolucion de la
enfermedad y participar voluntariamente en la
investigacion.

Se utilizaron dos instrumentos de evaluacién: la
encuesta de caracterizacion de cuidadores familiares
de personas con enfermedad créonica©, con un alfa
de Cronbach de 0,683(15), que consta de 14 items que
contempla aspectos sociodemograficos y de relacion
de cuidado, su uso fue autorizado por los autores y
el cuestionario de apoyo social funcional DUKE-UNC-
11 validado al espafiol, con un Alfa de Cronbach de
0,92016), que tiene de 11 items, evalia dos
dimensiones, apoyo confidencial y afectivo, en una
escala tipo Likert con cinco posibles respuestas (1 a
5), donde 1 corresponde a mucho menos de lo que
deseo, 2 menos de lo que deseo, 3 ni mucho ni poco,
4 casi como deseo y 5 tanto como deseo.

La dimension confidencial, representa la opinién del
cuidador sobre la posibilidad de contar con la
comprensiéon y ayuda de personas al comunicar
problemas intimos, situaciones conflictivas o de otra
indole; la dimension afectiva evaltia el contar con
personas que demuestren amor, carifio y empatia.
Los puntos de corte del instrumento es de 33 puntos
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0 mas y se considera como apoyo social normal y con
32 puntos o menos apoyo social escaso7),

Para el presente estudio las cinco posibles opciones
de respuestas de la escala de Likert que evalian el
apoyo percibido, se agruparon en tres posibilidades,
las opciones Mucho menos de lo que deseo y Menos
de lo que deseo se agruparon en una y se denomind
“Escasa ayuda”, la opcién “Ni mucho ni poco” quedd
igual y las opciones Casi como deseo y Tanto como
deseo se agruparon en una columna que se
denominé “Mucha ayuda”. Para el presente estudio
se encontré un alfa de Cronbach de 0,876.

El almacenamiento y revision de los datos obtenidos,
se realiz6 en el programa de Microsoft Excel 2010, se
interpretaron en el paquete estadistico SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) version
22.0, utilizando estadistica descriptiva y de
asociacién para las variables cuantitativas. Se
generaron analisis estadisticos utilizando
porcentajes, tablas y graficas para el analisis
descriptivo de la informacién sobre las
caracteristicas sociodemograficas y del apoyo social
percibido por los cuidadores familiares principales
de nifios con cancer. Para estimar la asociacion entre
la percepciéon del apoyo social de los participantes
con las condiciones sociodemograficas y de relacién
de cuidado, se calcularon Odds Ratio (OR), con
intervalos de confianza del 95%.

Consideraciones éticas

Se tuvo en cuenta los aspectos éticos y legales de
acuerdo con los principios establecidos en la
declaracién de Helsinki y el articulo 10 de la
Resolucion 008430 de 1993. Este Estudio se clasifico
de riesgo minimo para los participantes, la
incorporaciéon a la investigacion, fue realizada de
manera voluntaria, luego de una explicacion precisa
sobre los alcances y objetivos de la misma. Se obtuvo
el aval y el permiso correspondiente de las dos
instituciones de salud donde se desarroll6 el estudio.
Los cuidadores que aceptaron participar firmaron el
consentimiento informado, les fue entregado los
instrumentos para su diligenciamiento con el
acompafiamiento de una de las investigadoras.

Resultados

De los cuidadores familiares principales de nifios con
cancer que participaron en el estudio el 77,8% (98)
eran mujeres, en edades entre los 18 a 35 afios el
47,7% (60) y el 45,2% (57) entre los 36 a 59 afos.
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Con estudios completos e incompletos de primaria el
17,5% (22), de bachillerato el 53,2% (67) y de
formacién superior el 27,7% (35). El 65,1% (82),
tienen pareja estable y el 33,3% (42) son solteros o
separados. El 48,4% (61) de los cuidadores se dedica
a las actividades del hogar y el 49,2% (62) trabajan
de manera independiente o son empleados.

En cuanto a la relacién que los une con la persona
cuidada se encontré que en su mayoria son hijos,
cuidadores principalmente desde el momento desde
su diagnostico, no se destaca en el grupo de estudio
el ser Uinico cuidador y tienen una experiencia menor

a los 19 meses como cuidadores, esta labor le ocupa
las 24 horas del dia (Tabla 1).

Apoyo social percibido por los cuidadores

familiares principales de niiios con cancer

Los cuidadores familiares principales de nifios con
cancer consideraron que el apoyo social total
recibido de acuerdo a los puntos de corte de la
escala, fue percibido como normal en el 61,1% (77) y
escaso en el 38,9% (49). En cuanto al apoyo social
recibido de tipo confidencial el 75,4% (95) de los
cuidadores consideran que fue escaso, asi como el
23,0% (29) el tipo de apoyo social afectivo (Tabla 2).

Tabla 1. Relacién de cuidado de los cuidadores familiares principales de nifios con cancer. Cartagena, 2018

items Caracteristicas N %
Relacion con la persona cuidada Hijo(a) 84 66,7
Nieto(a) 18 14,3
Sobrino(a) 14 11,1
Hermano(a) 7 5,6
Primo(a) 3 2,3
Cuida a la persona desde su diagndstico Si 119 94,4
No 7 5,6
Unico cuidador Si 54 42,9
No 72 57,1
Tiempo como cuidador 13 a 18 meses 55 43,7
19 a 36 meses 40 31,7
Mas de 37 meses 31 24,6
Numero de horas de cuidado Menos de 6 horas 12 9,5
7 a 12 horas 41 32,5
13 a 23 horas 5 4,0
24 horas 68 54
Total 126 100

Fuente: Datos del estudio.

De los items que evalian la percepcién de apoyo
confidencial, se encontr6é que “recibo visitas de los
amigos y familiares” el 37,3% (47) de los cuidadores
respondieron que ni muchas ni pocas veces. A la
pregunta “cuento con personas que se preocupan de
lo que me sucede” el 72,2% (91) expresaron que
recibieron mucha ayuda, igual respuesta se obtuvo
del 50,8% (64) a la pregunta “tengo la posibilidad de
hablar con alguien de mis problemas en el trabajo o
en la casa”, igual respuesta se obtuvo del 61,9% (78)
al item “recibo consejos utiles cuando me ocurre
alglin acontecimiento importante en mi vida” lo
mismo que para el 42,1% (53) ante la pregunta
“tengo la posibilidad de hablar con alguien de los
problemas personales y familiares”. Al item “tengo la
posibilidad de hablar con alguien de los problemas
econdémicos” el 52,3% (66) respondié que recibe
poca ayuda ante esta situacion (Tabla 3).
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En cuanto al apoyo afectivo el 34,1% (43) de los
participantes respondi6 que recibe escasa ayuda a la
pregunta “recibo ayuda en asuntos relacionados con
mi casa”, el 32,5% (41) al item “recibo elogios y
reconocimientos cuando hago bien mi trabajo” y el
54,8% (69) “recibo invitaciones para distraerme y
salir con otras personas” (Tabla 3).

Tabla 2. Tipos de apoyo social percibidos por los
cuidadores familiares principales de nifios con cancer

Tipo de apoyo Nivel y puntaje N %
Confidencial Normal 219 puntos 31 24,6
Escaso <18 puntos 95 75,4
Afectivo Normal 216 puntos 97 77
Escaso <15 puntos 29 23
Total Normal = 33 puntos 77 61,1
Escaso <32 puntos 49 38,9
Total 126 100
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Tabla 3. Dimensiones de apoyo percibidos por los cuidadores familiares principales de nifios con cancer

. Ni
D}men- Items Escasa % mucho ni % Mucha %
siones ayuda poco ayuda
1. Recibo visitas de mis amigos y familiares 43 34,1 47 37,3 36 28,6
4. Cuento con personas que se preocupan de lo 8 6.4 27 214 91 722
que me sucede ’ ! !
= 6. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de 24 19 38 302 64 508
2 mis problemas en el trabajo o en la casa ! ’
o 7. Tengo la posibilidad de ha.b.lar con alguien mis 33 262 40 317 53 421
cg problemas personales y familiares ’ ’ ’
S 8. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de 66 523 21 16.7 39 31
mis problemas econémicos ’ ’
10. Recibo consejos utiles cuando me ocurre 11 87 37 294 78 619
algtin acontecimiento importante en mi vida ’ ’ ’
i.l?aeabo ayuda en asuntos relacionados con mi 43 34,1 31 24,6 52 413
o 3: Rec1l?o eloglos y reconocimientos cuando hago 41 325 25 19,9 60 476
= bien mi trabajo
‘g 5. Recibo amor y afecto 7 5,6 10 7,9 109 86,5
= 9. Recibo invitaciones para distraerme y salir 69 548 26 206 31 246
con otras personas ’ ’ ’
11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la 40 317 24 191 62 492

cama

En la regresion logistica realizada utilizando el Odds
ratio (OR) entre las variables sociodemograficas del
cuidador familiar y de relacién de cuidado entre el
cuidador y el nifio cuidado, ninguna de las variables
presentd asociacion significativa con el apoyo social
(Tabla 4).

Tabla 4. Relacidn entre caracteristicas de los cuidadores y
el apoyo social requerido por los cuidadores familiares
principales de nifios con cancer

Variables P OR O.R L.C.95% .

value Inferior  Superior

Ser mujer 0,795 0,868 0,297 2,534

Cuidadorde36afios o)) () gyg 0,393 1,745

y mas

Sabe leer y escribir 0,222 0,244 0,025 2,355

Contar con

bachillerato en 0,810 1,109 0,477 2,578

adelante

Tener pareja 0,422 0,715 0,315 1,622

Tener un ingreso 0,551 0,763 0,313 1,857

Cuida a la persona

desde el inicio de su 0,576 0,600 0,100 3,594

dependencia

De 19 meses en

adelante como 0,825 0,919 0,436 1,937

cuidador

De 13 horas diarias 0,587 1,329 0,476 3,711

en adelante

Ser Unico cuidador 0,697 0,808 0,277 2,362

Discusion

El apoyo social total percibido por los cuidadores
familiares principales de nifios con cancer fue en su
mayoria normal (61,1%), sobre el tema se han
realizado diferentes estudios como el de Melguizo et
al.1®) quienes analizaron la influencia del apoyo
social sobre el estrés en padres de nifios con cancer,
destacando la importancia del apoyo recibido por la
pareja en la reduccidn del estrés; al evaluar el apoyo
social en cuidadores de pacientes dependientes(19),
se encontré que éstos percibieron un bajo apoyo
social (36,1%) y una regular-mala calidad de vida
relacionada con ansiedad y depresion.

Asi mismo, en el estudio realizado a cuidadores de
personas en tratamiento contra el cancer, se report6
una percepcidon media y baja de soporte social en el
69,0% de los participantes29. La necesidad de
percibir el apoyo social por los cuidadores es de gran
importancia para disminuir los efectos de tipo
emocional que ocasiona desempefiar su labor, como
lo demuestran los resultados de los estudios antes
mencionados.

Ser cuidador familiar de un paciente con enfermedad
cronica y en particular de nifios con cancer, se
considera una situacién desgastante por el impacto
que genera en la familia el tratamiento, su

(17]
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adherencia y la pérdida de la vida social del nifio,
situacion que exigen se destine la mayor parte de las
horas del dia a su cuidado (21).

Contar con apoyo social ya sea familiar o de
personas cercanas es importante, porque
proporciona fortaleza para afrontar la incertidumbre
y ansiedad que con frecuencia estan presentes, aun
cuando la enfermedad se haya controlado(l). Para
enfermeria es necesario estimular en la familia la
busqueda de apoyo social a los cuidadores a fin de
fortalecer su capacidad de afrontar la crisis familiar.

En el presente estudio se evidencia que los
cuidadores familiares principales de nifios, son
generalmente sus padres, en su mayoria mujeres en
la condicién de madre (66,7%), o abuela (14,3%),
similar a los hallazgos de otros estudios(142122) que
confirman el rol social asignado a la mujer del
cuidado familiar, responsabilidad que se atribuye a
sus cualidades naturales para brindar cuidado, para
Navarro y Carbonell23) el cuidado informal se ha
feminizado.

Los cuidadores del estudio presentaron edades entre
los 18 y 59 afios, similar a otros estudios(1421),

poblacibn que se encuentra en edad
econdémicamente productiva y/o se dedican ademas
a las actividades del hogar(2021)., El atender

actividades laborales, del hogar y cuidar del nifio con
enfermedad oncoldgica es agotador y limitante, por
cuanto impide atender las necesidades personales,
haciendo evidente la necesidad de un mayor apoyo
social(7.12),

Al igual que en otros estudios asociados con
cuidadores de niflos con cancer(1421),  los
participantes de esta investigacion cuentan
principalmente con una formacién académica de
primaria y bachillerato completo o incompleto. Es
importante que el personal de salud considere el
nivel educativo de los cuidadores, de manera que
pueda impartir orientaciones de cuidado claras y
precisas para que adquieran una mayor habilidad de
cuidado. Al respecto Castillo y Gamboa vy
Tintaya(®5), consideran que la educacién facilita
adquirir  destrezas, resolver  efectivamente
problemas y desarrollar la personalidad.

El 66,1% de los cuidadores cuenta con el apoyo de su
pareja (casados, o en unidn libre), dato que coincide
con lo reportado en otras investigaciones(920-22),
donde la pareja constituye un elemento de soporte.

(18]

Los cuidadores del estudio estan dedicados a asistir
y velar por el nifio desde el momento que se le
diagnostico la enfermedad, dato similar al de Carrillo
et al.(19. Esta condicidon le permite tener continuidad
en el desarrollo del cuidado y por tanto, mejores
conocimientos sobre los mismos, sin embargo,
también mayor cansancio y necesidad de mayor
apoyo social.

El cuidador familiar principal es el responsable de
atender diariamente las necesidades del nifio con
cancer, lo cual implica redistribuir sus actividades
cumplirlas bajo una elevada carga de estrés, que se
acentua, si es el Unico cuidador(2¢-28), En el presente
estudio un porcentaje significativo de los
participantes son Unicos cuidadores, similar a lo
reportado en otras investigaciones en que mas del
64% tienen esta condicion(14.21.22),

Con relacion al tiempo que llevan en ésta labor la
mayoria tienen mas de 19 meses, datos contrarios a
lo encontrado por Carrillo et al,(1421) donde mas del
50% de los participantes manifestaron tener una
experiencia menor como cuidadores.

En esta investigacion, los participantes aseguran
dedicar 24 horas del dia para el cuidado del menor
las, similar a los estudios de Carrillo et al, (1421)
donde mas del 70% de los cuidadores de nifios con
cancer son de dedicacion completa, tarea que a largo
plazo conlleva a que el cansancio y el estrés se
manifiesten, asi como lo expresan Valencia et al.29 y
Carrillo et al.(21).

Por otra parte, los participantes perciben un escaso
apoyo confidencial, similar al estudio de Flores y
Seguel(?, donde el 985% asi lo reportan. El
cuidador familiar principal de un nifio con cancer
requiere del apoyo de familiares y amigos, ser
escuchados y comprendidos, compartir con personas
con las cuales pueda hablar sobre sus inquietudes y
problemas personales y les ayuden a afrontar las
situaciones dificiles propias de la enfermedad. Un
porcentaje apreciable de los participantes lo percibi6
como escaso, resultados que concuerdan con Flores
y Seguel(?) donde el 49,3% de los cuidadores
tuvieron una percepcion similar.

Los cuidadores necesitan compartir sus sentimientos
y sentirse valorados por las personas que lo rodean,
de lo contrario, aumenta la carga emocional,
generando actitudes y reacciones perturbadoras que
provocan inestabilidad emocional. El apoyo social se
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constituye en un factor de proteccion para el
cuidador familiar 8031,

De acuerdo a los resultados obtenidos en la
regresion logistica OR, no se presentdé ninguna
asociacion  significativa entre las variables
sociodemograficas del cuidador familiar y de
relacién de cuidado entre el cuidador y el nifio
cuidado con el apoyo social percibido, contrario al
estudio de Romero-Guevara et al.32) quienes en su
estudio encontraron diferencias estadisticamente
significativas entre la escolaridad y el estrato socio-
econdémico con el soporte social. A su vez
Nightingale et al.33) reportan, que los cuidadores
consideran que a mayor carga de cuidado, disminuye
la calidad de vida, y la percepciéon del apoyo social
recibido se asocia con una menor carga de cuidado.

Asimismo, Romero-Guevara et al.32) y Nightingale et
al33), consideran que las intervenciones de
enfermeria deben orientarse a que los cuidadores
identifiquen las fuentes de apoyo y a conocer cuando
y como buscarlas.

En relacidon a la posibilidad de que los cuidadores
experimenten sobrecarga, Blanco et alG%
concluyeron que el no tener un empleo fuera del
hogar es un factor de riesgo, mientras que tener
mayor edad y contar con suficiente apoyo social, es
un factor protector. Por ello, se recomienda que los
estudios de intervencion se orienten a la
implementacién de programas para que los
cuidadores identifiquen sus redes de apoyo y
disminuyan los riesgos de la carga de cuidado(3032),

En la literatura se expresa que el apoyo social que
recibe el cuidador es fundamental para enfrentar de
manera efectiva las multiples situaciones a la que
estd expuesto(712), pero en los resultados de este
estudio no se presentd asociacion significativa entre
las caracteristicas de los cuidadores y el apoyo social
percibido. De las variables que se cruzaron estuvo el
ser mujer (participaron 77,8%) y saber leer y
escribir (estudios hasta de bachillerato completo en
el 70,7%). Estos resultados confirman el rol social

asignado a la mujer por sus cualidades naturales,
(7,14,21,22)

Conclusiones
Los resultados obtenidos en este estudio confirman
que las mujeres son quienes asumen principalmente
el rol de -cuidadores, sin embargo, en esta
investigacion se ha encontrado que uno de cada

(19]

cinco cuidadores de nifios con cancer, su cuidador es
un hombre.

En el presente estudio no se encontrd asociacion
entre las caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores familiares de niflos con cancer y el tipo
de apoyo social (confidencial y afectivo) recibido.
Resultado llamativo porque los participantes del
estudio perciben como escaso, en un porcentaje
apreciable, el apoyo social percibido.

Asumir el rol de cuidador a menudo se convierte en
una situacion de soledad y cansancio, llena de
emociones dificiles de comprender, donde el deja de
lado sus necesidades personales.

Se recomienda que el personal de enfermeria realice
estudios de intervencion con los cuidadores y su
familia, orientados a desarrollar valores en la
convivencia, y de esta forma permitir la realizacién y
reconocimiento de las actividades de apoyo social.
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