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Resumen: la enfermedad oncolégica se caracteriza por una
profunda alteracién de la regulacién del crecimiento y/o muerte
celular, con capacidad de diseminarse a distancia. Durante su
tratamiento requieren de la ayuda de cuidadoresque muchas veces
son los propios familiares, personas de su entorno que asume
voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y
estd dispuesto a tomar decisiones por y para el enfermo. Por ello,
este estudio busco describir las practicasde cuidado realizadas
diariamente por el cuidador informal de pacientes oncoldgicos
ambulatorios asistidos un hospital pablico de la ciudad de
Corrientes durante 2019. Con disefio descriptivo, transversal y
observacional la muestra se conformé con cuidadores informales
que reunian criterios de inclusién, exclusiéon y eliminacién
definidos previamente. La recoleccién de datos se realiz6 entre
agosto a octubre de 2019 mediante aplicacion de un cuestionario
a 90 cuidadores informales. La edad promedio fue 43 afios,
76% eran mujeres, en parentesco 44% eran hijos/as y 24% las
parejas. En promedio dedicaban 14hs diarias alos cuidados, con
un 47% que lo hacia en los tres turnos.El 42% eran trabajadores
dependientes, 26% amas de casa,12% estudiantes, jubilados 7%;
trabajadores independientes 9% y 4% desocupados.La actividad
que realizaban con mayor frecuencia fue el acompafiamiento a
las consultas clinicas con un 81%. Estos cuidadores ademds de
desarrollar practicas diarias con su familiar enfermo también
cumplian obligaciones de trabajo y estudio. La existencia de esta
enfermedad afecta la vida no solo de quien la padece de manera
directa sino también la de la familia y de manera inmediata la
del cuidador informal. Las repercusiones pueden minimizarse si
reciben un soporte adecuado por parte de enfermeria, incluyendo
en sus cuidados no solo a la persona enferma sino también al
cuidador informal.

Palabra Clave: cancer, cuidador familiar, actividades de la vida
diaria

Abstract: oncological disease is characterized by a profound
alteration in the regulation of cell growth and / or death, with
the ability to spread remotely. During their treatment they
require the help of caregivers who are often their own family,
people from their environment who voluntarily assume the role
of responsible in a broad sense and are willing to make decisions
for and by the patient. Therefore, this study sought to describe
the care practices carried out daily by the informal caregiver of
assisted outpatient oncology patients in a public hospital in
the city of Corrientes during 2019. With a descriptive, cross-
sectional and observational design, the sample was made up of
informal caregivers who met criteria of inclusion, exclusion and
elimination previously defined. Data collection was carried out
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between August to October 2019 by applying a questionnaire to
90 informal caregivers. The average age was 43 years, 76% were
women, in relation 44% were children and 24% were couples. On
average they dedicated 14 hours a day to care, with 47% doing it in
the three shifts. 42% were dependent workers, 26% housewives,
12% students, 7% retired; freelancers 9% and 4% unemployed. The
activity they performed most frequently was accompaniment to
clinical consultations with 81%. These caregivers, in addition to
developing daily practices with their sick family member, also
fulfilled work and study obligations. The existence of this disease
affects the life not only of those who suffer it directly but also that
of the family and immediately that of the informal caregiver. The
repercussions can be minimized if they receive adequate support
from the nursing staff, including not only the sick person but also
the informal caregiver in their care.

Keywords: cancer, informal caregiver, family, patient, daily
practices.

Resumo

A doenca oncoldgica é caracterizada por uma altera¢ao profunda
naregulaciodo crescimento e/ oumorte celular,com a capacidade
de se espalhar remotamente. Durante o tratamento, eles precisam
da ajuda de cuidadores, que costumam ser sua prépria familia,
pessoas em seu ambiente que voluntariamente assumem o papel
de serem responsaveis em um sentido amplo e estao dispostos
a tomar decisOes para e pelo paciente. Portanto, este estudo
procurou descrever as praticas de cuidado realizadas diariamente
pelo cuidador informal de pacientes oncoldgicos ambulatoriais
assistidos em um hospital pablico da cidade de Corrientes
durante o ano de 2019. Com um desenho descritivo, transversal e
observacional, a amostra foi composta por cuidadores informais
que atenderam aos critérios inclusio, exclusio e eliminagdo
previamente definidas. A coleta de dados foi realizada entre
agosto e outubro de 2019, aplicando um questiondrio a 90
cuidadores informais. A idade média foi de 43 anos, 76% eram
mulheres, em relagio 44% eram criancas e 24% eram casais. Em
média, eles dedicaram 14 horas por dia aos cuidados, sendo
47% nos trés turnos. 42% eram trabalhadores dependentes, 26%
donas de casa, 12% estudantes, 7% aposentados; freelancers 9%
e 4% desempregados. A atividade que realizaram com maior
frequéncia foi o acompanhamento de consultas clinicas com
81%. Esses cuidadores, além de desenvolverem praticas didrias
com seus familiares doentes, também cumpriam as obrigagdes
de trabalho e estudo. A existéncia dessa doenga afeta a vida ndo
apenas daqueles que a sofrem diretamente, mas também da
familia e imediatamente do cuidador informal. As repercussoes
podem ser minimizadas se eles receberem apoio adequado da
equipe de enfermagem, incluindo em seus cuidados nio apenas a
pessoa doente, mas também o cuidador informal.
Palavras-chave: cincer, cuidador informal, familia, paciente,
praticas diarias.
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Introducion

El cancer es una enfermedad que se caracteriza por una profunda
alteracion de la regulaciéon del crecimiento y/o muerte celular, con
capacidad de diseminarse a distancia.! Actualmente en el mundo
hay aproximadamente 20 millones de personas vivas que sufren
algtn tipo de cancer.2

El cuidar es una situacién que muchas personas a lo largo de sus

vidas acaban experimentando. La experiencia de cada cuidador
es Gnica, ya que son numerosos los aspectos que hacen que esta
accién difiera de cuidador a cuidador. El por qué se cuiday a quién
se cuida, asi como la relacion previa con la persona cuidada, la
causay el grado de la dependencia del familiar enfermo, la ayuda
que prestan otros miembros de la familia, las exigencias que se
imponen los cuidadores son sin duda factores que intervienen en
la calidad de vida tanto del enfermo como del cuidador.?
Marie Frangoise Colliure (1993) define cuidar como un acto de vida
que significa una variedad infinita de actividades dirigidas a
mantener la vida y permitir la continuidad de la reproduccion; se
trata tanto de un acto personal como de reprocidad que supone
ayudar a cualquier persona que, temporal o definitivamente,
requiere de cuidados vitales. Cuidar y cuidado existen en el seno
de la vida misma y sin ellos no es posible su mantenimiento y
desarrollo; no es tinicamente una actividad fisica sino también, y
fundamentalmente, una actividad mental. Cuidar significa sobre
todo, planificar y estar pendiente, prever las necesidades antes de
que surjan.*

Estudios realizados durante las tltimas dos décadas, destacan
que las necesidades de los pacientes con cancer incluyen, ajustes
familiares, interacciones con el sistema de cuidado de la salud,
estigmas, necesidades de informacion, sexualidad y preservacién
del estilo de vida. Se ha encontrado que los pacientes con cancer
tienen mas necesidades en las areas del cuidado personal, control
de actividades e interaccion interpersonal, en relacion con lo que
perciben sus familiares.’

En los tltimos afios, ha cobrado importancia el estudio del rol de
los cuidadores primarios, en general familiares y su influencia en
la calidad de vida del paciente, pudiendo generar efectos positivos
al sentirse apoyado, acogido y querido por su cuidador, ademas
de proveerle de ayuda en el proceso de su enfermedad.¢ Cuidar
significa dedicacién, compromiso, conocimiento, experiencia,
afecto, responsabilidad, vigilancia, preocupacién y ayuda a otro
a lograr su realizacién personal. El cuidador informal, proviene
del circulo familiar o vecinal, asume los cuidados de las personas
no auténomas que estan a su alrededor, no cuenta con formacién
en salud, ni reciben remuneracion econémica y cumplen con ese
papel sin someterse a normas de horarios ni de procedimientos.”

El cuidado implica acciones tales como aquellas destinadas a
mantener una alimentacién adecuada, la temperatura corporal,
adaptarse al ambiente, habitos de higiene corporal o del hogar,
la evitaciéon de posibles peligros y accidentes, sin olvidar
todas aquellas otras actividades tan fundamentales para el
mantenimiento de una vida arménica y saludable.® ® Diversos
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estudios han puesto de relieve que el perfil de los cuidadores
familiares en Espafa es el de una mujer (84%) de edad media (53%)
conbajoniveldeestudioeducativo.® Entrelascaracteristicassocio
demograficas del cuidador o cuidadora informal, hay estudios que
muestran que en un 90% son mujeres cuyas edades fluctdian entre
37y 86 afios, con un promedio de 57 afios. Segin la situacion de
pareja, 80% de los cuidadores informales poseen pareja, 76% viven
junto a su pareja, 73% vive con sus hijos, 66% con otros familiares y
estan solos en un 10% con amigos u otras personas.' Asumir el rol
del cuidador principal tiene necesariamente una repercusién en
la vida familiar y en la salud, no solo del enfermo, sino del propio
cuidador, lo que implica poner en practica actividades que antes
no realizaba y adaptarse a un estilo de vida diferente por periodos
de tiempo largos e indefinidos, variando de ocho horas o menos a
la semana, a todo el tiempo segtn distintos estudios.

Para el ambito de enfermeria este trabajo aportaria un

acercamiento y mayor comprension de todos los aspectos que
rodean el desempeno del cuidador principal y una oportunidad
para establecer acciones de cuidado por y con las personas que
viven la experiencia dellevara cabo estaactividad. Reconocer el rol
del cuidador de pacientes oncolégicos ambulatorios tratados en
el hospital J.R Vidal contribuird a incrementar los conocimientos
que se disponen sobre la tematica.
Los beneficios que se obtendran de la descripcion de las variables
en estudio permitirdn caracterizar los cuidados que a diario
asumen los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos
que reciben tratamiento ambulatorio. También se dispondrd
informacién actualizada sobre las actividades que realizan con el
paciente, pudiendo ser de una fuente de datos parainvestigaciones
posteriores en el tema.

Objetivo

Describir las practicas de cuidado diario del cuidador informal a
pacientes oncoldgicos ambulatorios asistidos en una institucién
publica de la ciudad de Corrientes durante agosto a octubre de
2019.

Material y método

La investigacién se realizé en el Hospital José Ramon Vidal de la
ciudad de Corrientes Capital, mediante un estudio cuantitativo,
descriptivo, transversal y observacional. El calculo del tamafio
muestral arrojo una muestra (n) =90; con un margen de error
del 5% y un nivel de confianza de 95%. Los criterios de inclusién
fueron cuidadores principales de ambos sexos de pacientes
ambulatorios asistidos en el hospital. Se excluyeron a los que
se negaron a participar del estudio, a los percibian retribuciéon
econémica y a cuidadores de pacientes ambulatorios de otros
servicios; se eliminaron a aquellos que de ser ambulatorios
debieron internarse.

El instrumento de recolecciéon de datos fue un cuestionario
impresodeelaboracidonpropia, queincluydlasvariablessexo,edad,
vinculo con el paciente, ocupacion, horas destinadas al cuidado,
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GrificoN°1

Distribucion porcentual de cuidadores
informales segiin vinculo con el paciente
(n=90). Servicio de Oncologia. Hospital J.R.

Vidal. Corrientes 2019.

Fuente de recoleccion propia. Agosto a octubre

de 2019.

GrificoN°2

Distribucion en porcentaje de los Cuidado-
res Informales segin los turnos que realiza
(n=90). Servicio de Oncologia. Hospital J.R.

Vidal. Corrientes 2019.

Fuente de recoleccién propia. Agosto a octubre
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de 2019.

turno dedicado al cuidado, dias de la semana, preparacién de
alimentos, actividad de alimentacidn, actividad vinculada con la
higiene, con la vestimenta, la movilidad y el acompanamiento a
controles clinicos.

Finalizadas las encuestas, los datos fueron cargados a una matriz
en el programa Excel. Para el analisis y presentacion de resultados
se utilizaron medidas de tendencia central y de dispersién para
las variables numéricas y cifras absolutas y relativas para las
variables categéricas.

Para la realizacién del trabajo se obtuvo autorizacién del Jefe del
Servicio de Oncologia Clinica y ademas se conté con el aval del
Comité de Bioética del Hospital J.R Vidal.

Resultados

Se incluyeron en el estudio 90 cuidadores informales, observando
una edad promedio de 43 afios, DS +13,6; el mds joven con 18 afios
y el de mayor edad con 72, IC al 95% entre 40 — 45 afios. En relacién
al sexo el 76% correspondia al femenino y 24% al masculino.

Con respecto al parentesco se obtuvo que 44% eran hijos/as,
24% las parejas; 13% padres; 7% amigos; 6% hermanos y 6% otras
relaciones familiares (Grafico N°1).
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Los datos obtenidos sefialaron un promedio de 14 horas diarias
dedicadas al cuidado del paciente oncolégico ambulatorio, DS+
9, IC al 95%, entre 12 a 16 horas, divididos en los turnos mafnana,
tarde, noche. El 26% brindaba sus cuidados en 1 solo turno, 28% lo
realiza en 2 turnos y 47% en 3 turnos (Grafico N°2).
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Entre los cuidados realizados por este familiar, cuidador
informal, se destacé el acompafnamiento constante a las consultas
médicas en el 81%. Entre aquellos que siempre participaban de las
consultas clinicas predominaban las cuidadoras mujeres con el
78% mientras que en el caso de los hombres esto sumaba el 22%.
El promedio de edad de estos cuidadores fue 44 ahos DS+13,7, IC
al 95% 41 — 47 afios. En cuanto a las mujeres que los acompanaban
siempre a las consultas clinicas, la edad promedio fue 41 afios,
DS+13,2, IC al 95% 38 — 45 anos, y les dedicaban un promedio
diario de 15hs al cuidado de su familiar (Grafico N°3).
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Al analizar la variable actividad de alimentacién se encontrd que sélo
un 9% de los cuidadores asistian siempre a los pacientes en esta tarea,
mientras que en el restante 91% esto era sélo esporadico ya que las
personas bajo cuidado eran independientes para esta actividad.

En lo referido a los cuidados en la higiene, el 29% de los
encuestados afirmaba ayudar en el bafio completo al paciente, lo
que incluia higiene bucal y perineal; el 71% restante referia que su
familiar no necesitaba apoyo en estas tareas. De los que ayudaban
con la higiene el 91% eran mujeres y el 9% varones. En cuanto a la
movilizacién corporal, el 19% de los familiares cuidados requerian
siempre ayuda por ser dependientes de distintas formas; en el
81% restante esto era esporadico. Con respecto a la vestimenta un
17% los ayudaban a vestirse; mientras que el 83% realizaban esta
actividad por si mismos (Grifico N°4).
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GrificoN°3

Distribucion porcentual segiin sexo y vinculo
de cuidadores informan que acompaiian siem-
prea las consultas clinicas. Servicio de Oncolo-
gla. Hospital ].R.Vidal. Corrientes 2019.
Fuente de recoleccion propia. Agosto a octubre
de2019.

Grifico N°4

Distribucion en porcentaje del vinculo con el
sexo de los cuidadores informales ante la
actividad de preparacion de alimentos.
Servicio de Oncologia. Hospital ].R.Vidal.
Corrientes 2019.

Fuente de recoleccién propia. Agosto a octubre
de 2019.
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GraificoN° 5

Distribucién porcentual de los cuidadores in-
formales segin la ocupacién principal (n=90).
Servicio de Oncologia. Hospital ].R. Vidal.
Corrientes 2019.

Fuente de recoleccion propia. Agosto a octubre
de 2019.

El vinculo familiar que este grupo de cuidadores tenian con el
paciente mostrd que el 56% eran las parejas, el 25% los hijos y el
6% los padres. En referencia a la ocupacién principal del cuidador
informal, se observé que el 42% eran trabajadores dependientes,
el 26% amas de casa, el 12% estudiantes, el 7%los jubilados; elo%
trabajadores independientes y 4% desocupados. Esto puso en
evidencia que casi la mitad de los cuidadores tenian carga laboral
obligatoria ademas delas dedicadas a atender al familiar enfermo.
(Grafico N°5)
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Discusion
Al comparar los resultados obtenidos con estudios mencionados
en el marco referencial, estos concuerdan respecto al sexo, siendo
lasmujereslasque predominanenloscuidadosal familiarenfermo
entre ellos las esposas como cuidadoras principales. Sin embargo,
en esta investigacion los principales cuidadores son los hijos y en
segundo lugar las esposas, los cuales rinden obligaciones en su
trabajoenrelacién de dependencia, porlo que cuentan con ingreso
econdmico estable. En los articulos consultados sélo se menciona
el oficio de ama de casa para los cuidadores informales.
Respecto a los cuidados que se proporcionan y su vinculacion
con las actividades de la vida diaria realizadas por el cuidador
informal, se observa con elevada frecuencia el acompanamiento
a las consultas médicas, seguido de la preparacion de alimentos,
la realizacién de bano completo, la actividad de movilidad, la
ayuda durante la alimentacién y por tltimo la vestimenta. Estas
actividades fueron similares a las citadas en otros estudios a
excepcién del acompaniamiento a las consultas médicas,* que
en esta investigacion se ha identificado como de mucho peso en
relacion con las otras, probablemente porque es una oportunidad
para el fortalecimiento familiar en la recuperacién, adaptacién
y comprension de las necesidades del enfermo oncolégico, los
cuidadores comparten la enfermedad como una lucha conjunta.’

Conclusion
Los resultados obtenidos muestran que los cuidados diarios a
cargodel familiar cuidador de pacientes oncolégicos ambulatorios
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se relacionan con actividades basicas, como fortalecer los habitos
de higiene corporal, cuidar la alimentacién y la vestimenta y
acompanar a las consultas médicas periddicas.

En el entorno del enfermo con cincer se destaca que el cuidado
estd a cargo de las mujeres, hijas, esposas o parejas, y con minima
frecuencia de los hombres. En general dedican un promedio
de 14 horas diarias a estos cuidados distribuidos en los turnos
de manana, tarde y noche, situaciéon que es posible dado que
la mayoria son trabajadores independientes. Se observa que el
cuidado que predomina es el acompafamiento a las consultas
médicas y en menor medida el apoyo a la vestimenta.

Se concluye que los cuidados diarios del enfermo oncolégico
recaenenlamayoriadelos casosunasola persona, frecuentemente
un familiar directo sin compartir responsabilidades con otras
personas; esto podria generar una sobre carga del cuidador
de distinta magnitud. Estas repercusiones son evitables si se
brinda acompafamiento y una correcta capacitacion por parte
del personal de enfermeria, con énfasis en el desarrollo de estas
tareas y en el compartir responsabilidades entre familiares.

Por ese motivo es importante seguir con estudios sobre el
cuidador informal y las actividades que estos realizan, ademas
de trabajar en conjunto con el personal de salud y en el momento
que el paciente deje de ser ambulatorio y pase a formar parte
de una sala de internacidn se tenga una mejor valoracion de las
actividades que el familiar realizaba o no junto al paciente.
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