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Objetivo: analizar la asociacion entre la habilidad del cuidado en los cuidadores familiares de
pacientes en tratamiento oncoldgico y las caracteristicas demograficas y clinicas de los pacientes,
como también las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y del cuidado prestado.
Métodos: Estudio transversal, realizado con 132 cuidadores familiares de pacientes en tratamiento
oncoldgico, cuyos datos fueron recogidos por medio de la version brasilera del Caring Ability
Inventory y cuestionarios de caracterizacion de los pacientes, cuidadores y cuidado prestado. Se
utilizaron los Tests t de Student, Mann-Whitney o Kruskal-Wallis, al nivel de significancia <5%.
Resultados: la edad del paciente se asocié significativamente con la habilidad de cuidado total
(p=0,002) y las dimensiones coraje (p=0,006) y paciencia (p=0,009) del cuidador. La escolaridad
del cuidador se asocidé con la habilidad de cuidado total (p=0,028) y las dimensiones coraje
(p=0,008) y paciencia (p=0,045). La situacién conyugal se asoci6é con la habilidad de cuidado
total (p=0,020) y la dimensién paciencia (p=0,045) y el tiempo de cuidado con la dimensidn
paciencia (p=0,027). Conclusién: los cuidadores de pacientes con edad avanzada, que tienen

mayor escolaridad y no tienen compafiero demuestran tener mas habilidad de cuidado.
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Introduccion

La situacion de salud brasilera se caracteriza por un
proceso de transicion epidemioldgica acelerada, relacionada
a la caida de las condiciones agudas y aumento relativo
de las condiciones cronicas®. El cancer, que esta entre la
segunda causa de muerte asociada a las enfermedades
cronicas no transmisibles (DCNTs) actualmente, es uno
de los problemas de salud publica méas complejos, dada
su magnitud epidemioldgica, social y econdémica®.

Ademas de la elevada tasa de mortalidad, las
consecuencias de las DCNTs, en el pais y en el mundo,
han ocasionado pérdida de la calidad de vida, ademas
del impacto econémico para las familias, comunidad y
sociedad, por del alto grado de secuelas e incapacidades
que pueden acometer los individuos enfermos®.

El proceso de enfermarse, acompafado de la
dependencia, demanda adecuaciones en la rutina
familiar y la necesidad de una transicidn situacional,
especialmente, en el cuidado con la persona enferma, lo
que generalmente, es atribuido a uno de los miembros de
la familia, el cuidador-4. Este asume la responsabilidad
por los cuidados en el domicilio, mediado por las relaciones
de amor y afecto que lo vinculan a la persona dependiente,
pudiendo no estar preparado y con condiciones para
asumir tal atribuciéon®,

Con eso, la responsabilidad y el compromiso del
cuidado, cuando abrazado por una persona sin preparacion
y orientaciones previas, pueden comprometer la calidad
de la asistencia a ser dispensada, asi como repercutir
en alteraciones fisicas y emocionales al propio cuidador.
De ese modo, acciones de apoyo y educaciéon en salud
por parte de los profesionales de enfermeria pueden
favorecer el desarrollo o la mejora de la habilidad para el
cuidado. Tal habilidad es entendida como el potencial de
la persona que asume el papel de cuidador de un familiar
o persona significativa que se encuentra en situacién
de incapacidad. Dentro de esa perspectiva, se incluyen
dimensiones cognitivas, instrumentales y actitudinales que
pueden ser identificadas y medidas segun indicadores de
conocimiento, coraje y paciencia‘®,

Teniendo en cuenta que la publicacién sobre la
traduccion y validacion para el portugués de Brasil
del instrumento utilizado para evaluar la habilidad de
cuidado, el Caring Ability Inventory (CAI)®”, es reciente
y la produccidn cientifica en esa tematica en nuestro pais
es incipiente, fue necesario conocer las investigaciones
internacionales que evaluaron la habilidad de cuidado,
a partir de la utilizacion de ese instrumento. Para eso,
se realizd la busqueda en las bases Scielo, Lilacs, Ibecs,
Medline, Pubmed y Scopus, utilizandose los términos
“Caring Ability Inventory” OR “Inventario de Habilidades
de Cuidado” OR “Inventario de Habilidad de Cuidado”
en el campo palabras. Al analizarse los objetivos y los

resultados de los estudios encontrados, se constatd que el
instrumento viene siendo utilizado para medir la habilidad
de cuidado de diversas poblaciones que desempefian la
actividad de cuidar, tales como profesionales de la salud,
estudiantes de enfermeria y cuidadores. Sin embargo,
se mostré que la mayoria de los estudios enfocan a los
cuidadores, demostrando preocupacion de los profesionales
en conocer las habilidades de estos individuos para atender
a las demandas de cuidado en el domicilio.

Frente a las evidencias, se puede notar en las
investigaciones consultadas, los factores que se asocian
con la habilidad de cuidado, demostrando situaciones
decurrentes de contextos culturales, politicos y sociales
diversos de nuestro pais, pues se trataban en su mayoria
de estudios internacionales. Asi, se identifica una laguna
en el conocimiento brasilero y la necesidad de desarrollar
investigaciones nacionales que evallen la habilidad de
cuidado de cuidadores familiares, teniendo en cuenta
que esos resultados podran servir como subsidio para el
cuidado de enfermeria.

En ese sentido, se pregunta: ¢Existe asociacion entre
la habilidad de cuidado y las caracteristicas de los pacientes
en tratamiento oncoldgico, de los cuidadores familiares y
del cuidado prestado? La hipdtesis de estudio levantada fue
que: la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares se
asocia con las caracteristicas demograficas y clinicas de los
pacientes en tratamiento oncoldgico, con las caracteristicas
sociodemogréficas de los propios cuidadores y del cuidado
por ellos prestado. De esa forma, el objetivo del estudio
fue analizar la asociacion entre y la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de pacientes en tratamiento
oncoldgico y las caracteristicas demograficas y clinicas
de los pacientes, las caracteristicas sociodemograficas de
los cuidadores y del cuidado prestado.

Métodos

Estudio transversal, realizado en el periodo de marzo
a agosto de 2017 con cuidadores familiares de pacientes
en tratamiento oncoldgico seleccionados en el sector de
quimioterapia y radioterapia de un hospital universitario
de la region central de Rio Grande do Sul.

La seleccion de los cuidadores se inicié por el
reconocimiento de los pacientes dependientes en
atendimiento en esos sectores. Los criterios de inclusion
fueron: ser cuidador principal de paciente en tratamiento
oncoldgico con algun grado de dependencia para las
actividades de vida diaria; presentar edad igual o superior
a 18 afios; prestar cuidados en el domicilio al familiar
dependiente. Como criterio de exclusion: presentar
dificultades de cogniciéon evidentes en el enfoque inicial.

Cabe destacar que fue considerado como cuidador
principal aquel familiar con total o mayor parte de la
responsabilidad por los cuidados en apoyo a la asistencia
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del individuo enfermo. En situaciones en que habia mas
de un cuidador, y estos mencionaban dividir las tareas de
cuidado, se preguntaba al propio paciente quién consideraba
como su principal cuidador, siendo respetada esa indicacion.

La seleccidon de la muestra fue no-probabilistica, por
conveniencia. Asi, 160 pacientes dependientes estuvieron
en atendimiento en quimioterapia y en radioterapia en el
periodo de recoleccion de datos. Al entrar en contacto con
los cuidadores de esos pacientes, 23 no se caracterizaban
como cuidador principal, cinco demostraron dificultades
de comunicacién y/o comprensidn, dos eran menores de
18 afios, y cinco no aceptaron participar del estudio. De
esa forma, la muestra fue constituida por 132 cuidadores
familiares, representando 82,5% de la poblacion de
pacientes dependientes en tratamiento oncoldgico en el
periodo definido para la investigacion.

Para la recoleccion de datos se utilizé: un cuestionario
de caracterizacion demografica y clinica de los pacientes,
un cuestionario de caracterizacién sociodemografica de
los cuidadores familiares y caracteristicas del cuidado
prestado y la version traducida para el portugués del Caring
Ability Inventory (CAI-BR). Se destaca que se mantuvo
la denominacién original en inglés, para el Inventario y la
sigla “"CAI-BR” para la version brasilera conforme posicidon
de las autoras responsables por la traduccion y adaptacion
transcultural del instrumento™.

Las variables demogréficas y clinicas de los pacientes
fueron edad, sexo, diagndstico médico, tiempo de
diagndstico y dependencia para actividades de vida
diaria, verificada por el Indice de Barthel, que mide
el grado de asistencia exigido para las actividades de
vida diaria, variando de “0” (totalmente dependiente)
a “100” (independiente)®. Los diagndsticos médicos
fueron organizados conforme la Clasificacion de Tumores
Malignos del INCA®,

El cuestionario de caracterizacion sociodemografica de
los cuidadores familiares y las caracteristicas del cuidado
prestado tuvieron como objetivo la caracterizacion de los
cuidadores sobre el sexo, edad, escolaridad, situacidon
conyugal y renta familiar; y el cuidado sobre el tiempo
de cuidado, realizacién de curso para el cuidador y
experiencias anteriores.

El objetivo del CAI-BR es evaluar las habilidades de
un sujeto a partir de la percepciéon de él propio sobre su
capacidad para prestar el cuidado, prestando atencién
para aspectos instrumentales y cognitivos. Esa escala es
proveniente del Caring Ability Inventory (CAI)®, fue validada
y traducida para el espafiol en 2005? y para el portugués
de Brasil en 2016, El inventario consiste en 37 items,
divididos en tres dimensiones: conocimiento (entendimiento
de si propio y de los otros), coraje (habilidad para enfrentar
lo desconocido) y paciencia (tolerancia y persistencia),
con 14, 13 y 10 items, respectivamente. Las respuestas
son organizadas en escala tipo Likert, que variade 1 a 5,

donde 1 es “fuertemente en desacuerdo” y 5 “fuertemente
de acuerdo”. La puntuacion total y de cada una de las
dimensiones del instrumento es obtenida por medio de la
suma de las respuestas dadas a los items que lo componen.

Para la clasificacion de los puntos en bajo, medio y alto
nivel de habilidad de cuidado, se utilizé la media (M) y el
desvio estandar (DE), de modo que el intervalo del DE para
menos y para mas con relacién a la media fue considerado
nivel medio. Abajo de este valor fue considerado nivel
bajo y arriba de este valor fue considerado nivel alto,
conforme autor del instrumento original(®.

La confiabilidad y la validez del CAI original fueron
evaluadas por el Alfa de Cronbach y test-retest, obteniendo
los valores de 0,84 y 0,80, respectivamente(®. La versién
en espafol relata Alfa de Cronbach de 0,86 y un Coeficiente
de Correlaciéon de Pearson 0,669, Ya en la versidon en
portugués, el Alfa de Cronbach obtuvo resultado de 0,78,
y el Coeficiente de Correlacién con puntaje de 0,76().
En este estudio, la consistencia interna obtenida para el
CAI-BR total fue de 0,60.

La digitacidon de los datos fue realizada junto al
periodo de recoleccién, por dos digitadores independientes,
siendo que tales informaciones fueron almacenadas y
organizadas en una planilla electrénica, en el programa
Excel for Windows (Office, 2011). Después de la verificacion
y correccion de las inconsistencias en la digitacion, los
datos fueron analizados electrénicamente con el auxilio
del programa estadistico SPSS version 23.0.

Las variables cualitativas fueron presentadas por
la distribuciédn de frecuencias absolutas y relativas, y
las cuantitativas, en medidas de tendencia central, DE
y variacion. La normalidad de los grupos fue testada
a partir del test Kolmogorov-Smirnov. Fue realizado el
Teste t de Student, cuando ambos grupos presentaron
datos con distribucion normal, y el test Mann-Whitney o
Kruskal-Wallis, cuando asimétricos. Para todos los analisis,
se considerd nivel de significancia <5%.

El estudio respetd los principios de la Resolucion
n°466/12, del Consejo Nacional de Salud, siendo
presentado al Comité de Etica en Investigacion (CEP)
sobre Certificado de Presentacién para Apreciacion Etica
(CAAE) n° 65195617.0.0000.5346 y aprobado sobre
parecer consubstanciado n°1.977.316.

Resultados

Se verific6 predominancia de pacientes del sexo
masculino (n=78; 59,1%), con edad entre 29 a 91 afios, y
media de 66,52 (DE=12,69), con diagndstico de cancer del
aparato digestivo (n=32; 24,2%), seguidos de cancer del
sistema uroldgico (n=24; 18,2%) y regiones de la cabeza
y pescuezo (n=22; 16,7%). El tiempo del diagndstico varid
de un mes a 204 meses, presentando una media de 24,09
(DE=37,23) meses. Cuanto al grado de dependencia, el
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puntaje varié de 10 a 90, demostrando una prevalencia
de dependencia moderada (n=95; 72,0%), seguida de
dependencia severa/total (n=37; 28,0%).

En la caracterizacién de los cuidadores, se identificd
predominio del sexo femenino (n=103; 78%), con compafiero
(n=101; 76,5%) y edad media de 48,68 (SD=14,01),
variando de 18 a 76 afios. La escolaridad varié de cero a
20 afios, con media de 9,08 afios de estudio (DE=4,61), lo
que representa la ensefianza primaria completa.

La renta familiar varié de 0,5 a 16,5 salarios
minimos, identificandose prevalencia entre dos a tres

salarios minimos (n=36; 27,3%). El tiempo de cuidado
fue en media 10,18 meses (DE=14,79). Ninguno de los
familiares realizd curso de cuidador; sin embargo, la
mayoria poseia experiencias anteriores de cuidado (n=72;
54,5%), envolviendo familiares y amigos en proceso de
enfermarse.

Cuanto a la habilidad de cuidado, se verificaron
los puntajes en el CAI-BR total y en sus dimensiones,
conocimiento, coraje y paciencia, constatandose que los
cuidadores familiares presentan nivel medio de habilidad,
conforme expuesto en la Tabla 1.

Tabla 1 - Clasificacion y puntajes de la habilidad de cuidado total y sus dimensiones (n=132). Rio Grande do Sul, Brasil, 2017

Variable Media (SD*) Variacién Bajo Medio Alto

n (%) n (%) n (%)
Conocimiento 52,20 (3,54) 44-61 22 (16,67) 87 (65,91) 23 (17,42)
Coraje 46,31 (3,98) 37.57 20 (15,15) 91 (68,94) 21 (15,91)
Paciencia 40,54 (2,71) 34-48 16 (12,12) 100 (75,76) 16 (12,12)
CAI-BR! Total 139,07 (7,10) 125-160 22 (16,67) 89 (67,42) 21 (15,91)

*DE=Desvio Estandar; *CAI-BR = Caring Ability Inventory version Brasilera

En la Tabla 2, se observa que los cuidadores de
pacientes del sexo masculino, con edad con mas de los
66 afios presentan mayores niveles de habilidad en la
escala total y en las dimensiones conocimiento y coraje.
En la dimensidn paciencia, los cuidadores de pacientes del
sexo femenino con edad con mas de 66 afios demostraron
mayores puntajes. Cuanto al grado de dependencia, se
observa que los cuidadores que cuidan de paciente en
tratamiento oncoldgico con dependencia severa/total
presentan mayor nivel de habilidad en la escala total y
en las dimensiones coraje y paciencia. En la dimensidn
conocimiento, los cuidadores de paciente con grado de
dependencia moderada obtuvieron mayor puntaje.

Dentro de esas asociaciones, expresadas en la Tabla 2,
se verificd una relacidn estadisticamente significativa entre
edad del paciente en tratamiento oncoldgico y la habilidad
de cuidado total (p=0,002), coraje (p=0,006) y paciencia
(p=0,009) del cuidador familiar, demostrando que cuidar de
pacientes con edad superior a 66 aflos demanda del cuidador
un mayor nivel de coraje, paciencia y habilidad de cuidado.

Al analizar la habilidad de cuidado y las caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores familiares (Tabla 3),
los cuidadores del sexo masculino, con edad entre 58 a
67 afios, con mas de 16 afios de estudio, sin compafiero,
con renta mayor de seis salarios minimos, cuidando de 19
a 24 meses y con experiencia anterior, obtuvieron mayor
puntaje de habilidad de cuidado total.

En la dimensiéon de conocimiento, los cuidadores
del sexo femenino, edad entre 48 y 57 afios, con 11 a
15 afios de estudio, sin compafero, con renta mayor
de seis salarios minimos, tiempo de cuidado mayor de
25 meses y con experiencia anterior, fueron los que

obtuvieron los mayores puntajes.

En la dimension coraje, los cuidadores del sexo
masculino, con edad entre 28 y 37 afios, con mas de
16 afios de estudio, sin compafiero, con renta mayor
de seis salarios minimos, tiempo de cuidado entre 19 y
24 meses, sin experiencia anterior de cuidado, exhiben
mayores puntajes.

En la dimensidon paciencia, se observaron mayores
puntajes en los cuidadores hombres, con 58 a 67 afos,
entre 11 a 15 afios de estudio, sin compafero, con renta
menor de un salario minimo, tiempo de cuidado de siete
a 12 meses y sin experiencia anterior.

En el analisis de la relacion entre esas variables
(Tabla 3), se constatd que la escolaridad se asoci6é de
manera estadisticamente significativa con la habilidad
de cuidado total (p=0,028) y las dimensiones coraje
(p=0,008) y paciencia (p=0,045). En la habilidad de
cuidado total y en la dimension coraje, se observo
diferencia estadisticamente significativa entre los grupos
de cuidadores con cinco a ocho afios y nueve afios o mas
afios de estudio (p=0,050; p=0,009). En la dimensién
paciencia, esa diferencia estuvo entre los grupos con cero
a cuatro afios de estudio y nueve afios 0 mas (p=0,042).
Esos resultados denotan que, cuanto mayor el grado de
escolaridad del cuidador familiar, mejor su habilidad de
cuidado total, asi como a su coraje y su paciencia.

Cuando analizada la situacién conyugal de
los cuidadores familiares, se verificd asociacion
estadisticamente significativa en la dimension paciencia
(p=0,045) y en la habilidad total (p=0,020), demostrando
que los cuidadores sin compafero presentan mayores
niveles de paciencia y de habilidad total.

Con relacion a las caracteristicas del cuidado
(Tabla 3), la dimension paciencia se asocié de manera
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estadisticamente significativa con el tiempo de cuidado de siete a 12 meses (p=0,021), evidenciando que, cuanto
(p=0,027). La diferencia fue observada cuando comparados mayor el tiempo de cuidado, mayor el nivel de paciencia
los grupos que cuidan de un a tres meses con los que cuidan del cuidador familiar.

Tabla 2 - Asociacidn de las variables demograficas y clinicas de los pacientes en tratamiento oncoldgico y habilidad
de cuidado del cuidador familiar (n=132). Rio Grande do Sul, Brasil, 2017
Habilidad de cuidado

Varlab'les del n (%) Conocimiento Coraje Paciencia CAI-BR* Total
paciente
Media(DE') p-value Media(DEY) p-value Media(DE') p-value Media(DE') p-value

Sexo
Femenino 54 (40,9) 52,18(3,69) 46,05(4,37) 40,57(2,62) 138,81(7,05)

0,975% 0,542% 0,899% 0,757%
Masculino 78 (59,1)  52,20(3,35) 46,49(3,70) 40,51(2,77) 139,20(7,17)
Edad
29-65 afios 57 (43,2)  51,74(3,81) 45,33(4,00) 39,93(2,90) 137,00(7,47)

0,326% 0,0068 0,0098 0,0028
66-91 afios 75(56,8)  52,55(3,30) 47,05(3,82) 41,00(2,47) 140,60(6,43)
Dependencia
Severa/total 37 (28,0) 52,16(4,01) 46,94(3,35) 40,62(2,61) 139,73(7,06)

0,853% 0,2068 0,7578 0,4708
Moderada 95(72,0) 52,21(3,37) 46,06(4,19) 40,50(2,75) 138,78(7,13)

*CAI-BR = Caring Ability Inventory version Brasilera; TDE=Desvio Estandar; #Teste t de Student; §Mann-Whitney

Tabla 3 - Asociacion de las variables sociodemograficas de los cuidadores familiares, caracteristicas del cuidado
prestado y habilidad de cuidado (n=132). Rio Grande do Sul, Brasil, 2017
Habilidad de cuidado

Variables del cuidador

. n (%) Conocimiento Coraje Paciencia CAI-BR* Total
y del cuidado
Media(SD) p-value Media(SDY) p-value Media(SD') p-value Media(SD') p-value
Sexo
Femenino 103 (78,0) 52,39(3,54) 46,19(3,86) 40,44(2,74) 139,04(7,19)
0,220% 0,528% 0,467+ 0,984+
Masculino 29 (22,0)  51,48(3,50) 46,72(4,39) 40,86(2,58) 139,07(6,87)
Edad
18-37 afios 29 (22,0) 52,17(3,79) 46,65(3,73) 41,17(2,39) 140,00(6,26)
38-57 afios 70 (53,0)  52,07(3,63) 0,9228 46,24(4,30) 0,9008 40,24(2,77) 0,321%  138,56(7,43) 0,492
58-76 afios 33(25,0) 52,48(3,20) 46,15(3,53) 40,60(2,80) 139,24(7,18)
Escolaridad
0-4 afios 22 (16,7) 52,23(3,45) 45,54(2,70) 39,45(1,79) 137,22(5,50)
5-8 afios 45 (34,1) 51,82(3,75)  0,769% 45,13(4,06)  0,008% 40,37(3,01) 0,0458  137,33(7,10)  0,028¢%
9 o mas 65 (49,2) 52,45(3,48) 47,38(4,03) 41,01(2,65) 140,85(7,21)
Situacion conyugal
Con compafiero 101 (76,5)  51,95(3,31) 46,02(3,79) 40,27(2,68) 138,26(6,87)
0,1508 0,144 0,0458 0,0208
Sin compafiero 31(23,5) 53,00(4,15) 47,22(4,46) 41,38(2,65) 141,61(7,33)
Renta familiar
Hasta 3 Salarios Minimos 90 (68,2)  52,13(3,49) 46,07(4,06) 40,31(2,61) 138,52(6,78)

4 a6 Salarios Minimos! 37 (28,0)  52,26(3,66)  0,7815  46,54(3,84)  0,1905  40,91(2,79) 04775  139,71(7,46)  0,334S
>6 Salarios Minimos' 5(3,8)  53,00(4,30) 49,00(2,74) 42,00(3,67) 144,00(9,53)

Tiempo de cuidado

1-3 meses 47 (35,6)  51,55(3,35) 45,85(3,56) 39,76(2,16) 137,17(5,78)
4-6 meses 36 (27,3)  52,92(3,56) 46,92(3,84) 40,67(3,10) 140,05(5,95)

0,4095 0,7475 0,0278 0,1458
7-12 meses 25(18,9)  52,40(3,86) 45,96(4,78) 41,80(3,01) 140,16(9,79)
>12 meses 24 (18,2)  52,16(3,55) 46,67(4,13) 40,54(2,30) 139,37(7,36)

Experiencia anterior

Si 72 (54,5) 52,58(3,72) 46,27(3,62) 40,19(2,73) 139,06(6,60)
0,171% 0,918* 0,110% 0,9868
No 60 (45,5) 51,73(3,28) 46,35(4,39) 40,95(2,63) 139,03(7,70)
*CAI-BR = Caring Ability Inventory version Brasilera; TSD=Desvio Estandar; *Teste t de Student; §Kruskal-Wallis; ||Salario Minimo Cotacién 01.01.2017 =
R$937,00
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Discusion

El rapido proceso de transicion demogréfica
observado en Brasil representa un desafio para la
salud publica, pues a medida que la edad avanza, hay
un desarrollo progresivo de DCNTs, considerando que
estas afectan las poblaciones de mayor edad®. Esta
perspectiva puede ser identificada al considerarse el
predominio de pacientes en tratamiento oncolégico
con edad avanzada, evidenciado en este estudio, y
resultados semejantes descritos en la literatura®-13),

En el estado de Rio Grande do Sul, se concentran los
mayores indices de desarrollo humano, de expectativa
de vida y de proporcién en el nimero de ancianos en
relacion a la poblacion general. Con eso, la probabilidad
del acometimiento por DCNTs se acentua, y, ademas
de los componentes genéticos que predisponen a
enfermarse, cabe destacar los factores culturales y
sociales de la region, como alimentacion inadecuada,
tabaquismo, etilismo y sedentarismo, lo que puede
justificar los hallados de este estudio en lo que se refiere
a los casos de cancer de origen en el aparato digestivo®®.

La dependencia moderada prevalecié entre los
pacientes, estando asociada a la necesidad de auxilio
para alimentacidn, higiene, vestuario, eliminaciones y
locomocidn. Esos hallados se asemejan a los presentados
en estudio internacional con ancianos portadores de
enfermedad crénica en cuidado domiciliario, en el cual,
mitad de los participantes presentaban dependencia
moderada®®. Sin embargo, un estudio nacional
realizado con ancianos fragilizados que viven en
domicilio revela que la mayoria de ellos son totalmente o
severamente dependientes*®, Ambas situaciones deben
ser consideradas cuando se analizan, juntamente a la
familia de las personas en tratamiento oncoldgico, las
condiciones de cuidado en el domicilio y la necesidad de
soporte para el cuidador principal.

En relacién a los cuidadores familiares en este estudio
asi como en otros estudios con esta poblacién, se identificd
que la mayoria eran mujeres, con media de edad de 48,68
afos y con compafiero’-19, Eso refuerza el papel social
de la mujer aun hoy presente en la sociedad, el cual
viene de una construccion histéricamente determinada e
interligada al hecho de que las mujeres no desempefiaban
actividades fuera del domicilio, lo que les proporcionaba
mayor disponibilidad - y posibilidad de aprendizaje - para
el cuidado de la casa, de los hijos y de los familiares®,

El bajo nivel de escolaridad evidenciado entre los
participantes de este estudio coincide con la literatura,
al demostrar la prevalencia de cuidadores familiares con
escolaridad inferior a cuatro anos de estudio, o a una media
de cinco a ocho afios1¢-18), Las personas con baja escolaridad
tienden a dedicarse a los servicios domésticos y a otros

con poca remuneracion, ya que la sociedad exige niveles
mas elevados de educacidn para insercién en el trabajo
formal@®), Con eso, la baja renta familiar, cuestion también
observada en esta investigacion, puede estar relacionada
a esa limitacién cuanto a la colocacion del sujeto en el
mercado de trabajo y la consecuente eleccion de alejarse
de las atribuciones laborales para desempefiar el cuidado®®,
una vez que contratar un cuidador se torna inviable,
principalmente, en situaciones de dependencia prolongada.

En ese sentido, con relacion al tiempo dedicado para el
cuidado, se verificd que los cuidadores de esta investigacion
se han dedicado a esa actividad, en media, hace diez
meses. En contrapartida, considerando estudios realizados,
se puede observar que el tiempo de cuidado de la mayoria
de los cuidadores supera tres afios, siendo que de esos,
algunos cuidaban hace mas de diez afios. Tal evidencia
nos permite concluir que el cuidado domiciliario puede
durar dias, meses, afios o hasta décadas, pues, a pesar de
los avances tecnoldgicos en el tratamiento del cancer, la
presencia directa y permanente del cuidador sera necesaria
mientras la incapacidad de la persona lo exigir®. Por otro
lado, el propio avance tecnoldgico para el tratamiento
del cancer puede acarrear secuelas o complicaciones que
exigen cuidados y acompafiamiento continuos.

La asuncion del papel de cuidador familiar y la
permanencia en esa funcién por un largo periodo es
presentada en estudio como una tendencia para quien
cuida, pues una vez cuidador, posiblemente, siempre
cuidador®”, Ese presupuesto puede estar relacionado
al hecho de que la mayoria de los cuidadores de este
estudio poseia experiencias anteriores de cuidado en el
nucleo familiar o con amigos en situacién de enfermarse.
El hecho de haber cuidado de alguien en el pasado se
presenta como una caracteristica del cuidador descrita
en la literatura®?,

Con relacion a la evaluacion de la habilidad de cuidado
de los cuidadores familiares participantes de este estudio,
se evidencié que la mayoria de ellos obtuvo puntuacién
compatible con el nivel medio de habilidad, tanto en el
CAI-BR total, cuanto en sus dimensiones, conocimiento,
coraje y paciencia. Esos resultados divergen, en parte, de
los descritos en estudios internacionales, en los cuales se
observoé que la mayoria de los cuidadores presentd nivel
alto de habilidad en el puntaje total, lo mismo ocurriendo
en las dimensiones conocimiento y paciencia. Ya en la
dimensidén coraje, el resultado se asemeja al de este
estudio, pues grande parte de los cuidadores presentaron
nivel medio de habilidad®?Y. Las diferencias identificadas
pueden relacionarse a las acciones de educacién en salud
y apoyo ofrecido a los cuidadores por los servicios donde
los datos fueron recogidos, las cuales estan enfocadas en
el preparo de las familias y en la mejoria de la habilidad
para el cuidado. Por lo tanto, se resalta la importancia y la
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necesidad de los servicios de salud instituyan programas
estructurados de orientacién a los familiares de personas
en tratamiento oncoldgico, de modo a apoyarlos en la
responsabilidad que asumen de dar continuidad a los
cuidados que ellos precisan.

La edad del paciente dependiente presento asociacion
con el nivel de habilidad total, coraje y paciencia del
cuidador familiar, lo que permite inferir que pacientes
con edad avanzada requieren mayores niveles de coraje,
paciencia y habilidad por parte del cuidador para el
desempefio del cuidado. El anciano, antes saludable e
independiente, al depararse con el proceso de enfermarse,
puede percibir de manera negativa las condiciones que
limitan su independencia, asi como la necesidad de tener
otra persona para conseguir desarrollar sus actividades
diarias. Asi, el cuidador familiar tiene necesidades, no
solo de actuar con coraje - entendida como la habilidad
para enfrentar lo desconocido que el otro y la situacidn
representan - y esforzarse para responder junto al anciano
en tratamiento oncoldgico las demandas de la nueva
condicion, pero también, de demostrar paciencia, tolerancia
y persistencia, dando tiempo y espacio para que el individuo
se adapte a las circunstancias en su ritmo y a su manera.

En esa perspectiva, se considera que el grado de
escolaridad y el nivel socioecondmico puede ser un punto
que influye positivamente para que el cuidador exprese
mayores niveles de habilidad de cuidado, sin embargo
los resultados de esta investigacion evidencian que el
grado de escolaridad presenta relacién estadisticamente
significativa con las dimensiones coraje, paciencia
y habilidad de cuidado total, demostrando que los
cuidadores que presentan mayor grado de escolaridad
exhiben mayor habilidad de cuidado, coraje y paciencia.
Eso puede justificarse por el hecho de que esos individuos
poseen mas condiciones de acceso y de busqueda por
informaciones frente a las exigencias emergentes del
cuidado, favoreciendo asi la practica y el desarrollo de la
habilidad para cuidar.

Otro factor que debe ser observado al evaluar la
habilidad de cuidado es la situacion conyugal del cuidador
familiar, pues los hallados de este estudio demuestran que
no tener compafiero influye positivamente en los niveles
de paciencia y habilidad total. Esa evidencia diverge de
la literatura, la cual menciona que vivir con companero
puede proporcionar mas habilidad, principalmente,
en las dimensiones paciencia y conocimiento, por la
oportunidad a la persona de relacionarse y convivir
con el otro®??, Por otro lado, es posible que no tener
compafero represente mas tiempo para el cuidado y
mayor paciencia, una vez que el cuidador no se envuelve
con las demandas inherentes a la situacion conyugal.

La paciencia puede también relacionarse al tiempo,
0 sea, al tiempo dedicado a la actividad de cuidar, dado

ese verificado en este estudio, y que presentd relacidon
estadisticamente significativa, demostrando que la
paciencia aumenta con el pasar del tiempo de cuidado.
Ese hallado se asemeja con la literatura, en el cual
fue observado que el tiempo de cuidado inferior a seis
meses se relaciona a los menores niveles de paciencia,
lo que puede ser compatible con el esfuerzo y la fatiga
resultantes del proceso de adaptacion a la nueva
situacion de cuidado al familiar dependiente®3),

Los cuidadores que presentaron tiempo de
cuidado superior a 25 meses y experiencias anteriores
en el cuidado demostraron mayores puntajes en la
dimensidn conocimiento. Aunque este resultado no sea
estadisticamente significativo, demuestra evidencias de
que el tiempo de cuidado y las experiencias se constituyen
como una forma de aprendizaje, posibilitando que el
conocimiento al respecto del otro pueda ser construido,
permitiendo entender quién es la persona cuidada, cudles
son sus necesidades, sus puntos fuertes y débiles y lo
que refuerza su bien estar; ademas de eso, favorece el
conocimiento de sus propias capacidades y limitaciones.

Este estudio expone datos importantes sobre
quiénes son los pacientes dependientes en tratamiento
oncoldgico, sobre los cuidadores familiares y cdémo
estos cuidan en el domicilio, representando un aporte
para la practica de la enfermeria en el momento de la
construccion de intervenciones que quieren fortalecer,
capacitar y desarrollar atributos que se presentan fragiles
en la habilidad de cuidado en términos de conocimiento,
coraje y paciencia. Aln, permite conocer cuales factores
se asocian con la habilidad de cuidado, posibilitando,
asi, actuar de acuerdo con las necesidades individuales
y emergentes del cuidador familiar y de la practica del
cuidado para ademas del ambiente hospitalario.

Las limitaciones de este estudio estan relacionadas
a la parcialidad de la temporalidad, por tratarse de
estudio transversal, asi como al contexto de acceso a
los participantes, por estar restricto a un servicio publico
de atendimiento especializado en oncologia lo que puede
comprometer la generalizacion de los resultados.

También, se destaca que el estudio desarrollado
con la finalidad de adaptar culturalmente el CAI-BR fue
pionero en el escenario brasilero, en blsqueda de un
instrumento que mida el constructo “Habilidad de cuidado”,
teniendo como participantes Cuidadores informales. Sin
embargo, se verifica una exiglidad de investigaciones en
el ambito nacional que enfoca esta tematica, evidenciando
la necesidad de desarrollar estudios que permitan, ademas
de perfeccionar el instrumento utilizado, ampliar el
conocimiento de esa realidad en el pais y compararlo con
el desarrollo en otros paises de modo a obtener subsidios

que puedan basar el planeamiento de politicas publicas y
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acciones institucionales dirigidas al apoyo de los cuidadores
de personas en situacién de enfermedad crénica.

Conclusiones

Los resultados del presente estudio confirmaron la
hipotesis levantada de que la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares se asocia con las caracteristicas
demograficas y clinicas de los pacientes en tratamiento
oncoldgico, con las caracteristicas sociodemograficas de
los propios cuidadores y del cuidado por ellos prestado.

Asociaciones estadisticamente significativas entre la
edad del paciente en tratamiento oncoldgico y el grado de
escolaridad del cuidador familiar con la habilidad de cuidado
total y as dimensiones coraje y paciencia, ampliamente
reconocidas como promotoras de la calidad del cuidado,
constituyen algunas de las evidencias constatadas en esta
investigacion. Por otro lado, la asociacion significativa entre
la situacion conyugal del cuidador familiar y la habilidad
de cuidado total y dimensidén paciencia, demuestra el
caracter multifactorial de los aspectos relacionados a la
habilidad de cuidado.

Ademas de eso, la asociacidon entre el tiempo de
cuidado y la dimensién paciencia, observada en esa
investigacion, oferta indicios acerca del enfoque con
aquellos que asumen las demandas de cuidados, pudiendo
ser una herramienta importante en el momento del
planeamiento de las acciones de educacién en salud
dispensada a estas personas.

De esa forma, el profesional enfermero, reconocido
como un educador por excelencia, tiene potencial para
gestionar, planear, y realizar practicas conjuntas a los
cuidadores familiares, valorizandolos como socios del

proceso de cuidar del paciente en tratamiento oncoldgico.
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