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RESUMEN
Palabras Este se trata de un estudio que busca describir el vinculo de la diada (persona con cancer— cuidador
clave: familiar) durante la hospitalizacidn en un Hospital Universitario en Bogota. Es un estudio cualitativo con
cuidadores: enfoque de teoria fundamentada que parte de 41 entrevistas semiestructuradas a 14 personas con
atencién al cancer, 13 cuidadores familiares y 13 en pareja. Se codificaron los datos derivados de las tres fuentes de
paciente; entrevistas. Luego se agruparon en subcategorias por cada fuente y al final se identificaron siete patrones
enfermedad que describen la forma como se da el vinculo durante la hospitalizacion. Se identificd que las diadas en
cronica; estos momentos de crisis resignifican su relacion, los afianza como equipo y les permite reconocer la
hOSP'ta|fzaC'°”i necesidad de apoyo social e institucional. Este estudio contribuye a la practica de enfermeria al
neop’>Ia5|as. determinar los aspectos significativos de la diada durante la hospitalizacién, como disminuir las barreras
;eoza tad del sistema, mejorar la comunicacidén, promover la convivencia de forma diferente, facilitar el apoyo
undamentada, . . . ers .
investigacion institucional y permitir proyectarse como diada y como personas para nuevos momentos de la
cualitativa. trayectoria.

ABSTRACT
Keywords: This study aims to describe the bond of the dyad (Person with cancer - Family Caregiver) during

Caregivers;
Patient Care;
Chronic
Iliness;
Hospitalizatio
n; Neoplasms,

hospitalization at Hospital Universitario in Bogotd. This is a qualitative study with a Grounded Theory
approach based on 41 semi-structured interviews with 14 people with cancer, 13 family caregivers and
13 couples. The data derived from the three sources were coded. Then, they were grouped into
subcategories by each source, and at the end, seven patterns were identified that describe how the bond
occurs during hospitalization. It was identified that the dyads in these crisis moments give a new meaning
to their relationship, strengthen them as a team and allow them to recognize the need for social and

Grounded

Theory institutional support. This study contributes to the practice of nursing by determining the significant
Qualitatlive aspects of the dyad during hospitalization, such as reducing system barriers, improving communication,
Research. promoting coexistence differently, facilitating institutional support and allowing to project as a dyad and

as people for new moments of the trajectory.
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INTRODUCCION

El cancer por lo general se asocia al riesgo de muerte
inminente, mutilacién y tratamientos agresivos. Esta
enfermedad provoca una serie de debilidades en la
vida de la persona que la padece, lo que implica una
condicion de dependencia y necesidad de que
alguien le acompaiie en todo el proceso de
diagndstico, convivencia y tratamiento. Ese alguien
es el cuidador, quien, por lo general, es una persona
de la propia casa, la mas cercana, con quien el
enfermo tiene mayor confianza, con quien se crea
una relacién de afecto, compasion y amor?.

Los cuidadores de personas con cancer se
descompensan en la medida en que se esfuerzan
por cuidar, tomar decisiones y hacer tareas del
hogar; ademas, toman responsabilidades
financieras y tratan de satisfacer sus propias
necesidadesy mantener una rutina familiar normal?.
Los cuidadores familiares, en general, son sujetos
con diversos problemas de salud y, en muchos
casos, sin ayuda y orientacion. Estos problemas
pueden ser unaconsecuencia de la falta
de preparacién de su nuevo rol, lo que genera
estrés, sintomas depresivos, baja autoestima y
autoeficacia, ademas de problemas de su salud
fisical.

De otra parte, el vinculo cuidador familiar-persona
con Enfermedad Crénica No Transmisible (ECNT) no
solo permanece, sino que ademas cambia durante
su trayectoria. Se cree que en la hospitalizacion el
rol del cuidador se transforma y se integran
cuidadores formales. Ese cambio suele producir
sentimientos combinados de alivio y de culpa en los
familiares por querer cumplir gustos del paciente
que propician la sobreproteccién y, por lo tanto, el
conflicto con los cuidadores formales®.

Abordar esa diada es parte de un concepto
relativamente reciente en el contexto colombiano.
En situaciones de cancer surge la necesidad de
reconocerla como un equipo interdependiente, en
donde las dos experiencias se combinan para
desarrollar comportamientos ante el manejo de la
condicidn crénica. Esto se ha reconocido como salud
diddica® e implica que cuando se aborda al cuidador,
se estd reconociendo de antemano a quien cuida, es

decir, a la persona en condicidn de cronicidad: son
en si un sujeto de cuidado. Anteriormente se han
abordado cuidadores en escenarios comunitarios;
sin embargo, los cuidadores de personas
hospitalizadas pueden vivir experiencias muy
particulares, lo que llevd a concebir la necesidad de
reconocer esta experiencia en un momento de
trayectoria de la cronicidad como lo es la
hospitalizacién. Se planteé como objetivo describir
el vinculo de la diada (persona con cancer-cuidador
familiar) durante el momento de hospitalizacion en
un Hospital Universitario en la ciudad de Bogota.

MATERIALES Y METODOS

Tipo de investigacion

Se optd por un estudio cualitativo con enfoque de
teoria fundamentada®, porque el contexto de un
escenario  hospitalario estd mediado por
interacciones que afectan el desarrollo del vinculo.
En otras palabras, se crea un fendmeno social
mediado por significados que se dan en Ila
interaccién entre la diada y de esta con los
cuidadores formales, otros familiares, la institucion
y el sistema de salud.

Participantes

Las informantes fueron 14 diadas, conformadas por
14 Personas con Cancer (PC), hospitalizadas en los
servicios de hematologia, oncologia, medicina
interna y quirurgica de un Hospital Universitario en
Bogota, con los siguientes criterios de inclusion: al
menos 10 dias hospitalizado, mayor de 18 afios, que
requeria un cuidador familiar de manera parcial o
total, sin déficit cognitivo o enfermedad mental; y 13
Cuidadores Familiares (CF) con los siguientes
criterios de inclusidon: mayor de 18 afios, con vinculo
de parentesco o cercania con la persona con
enfermedad crénica y que hubiese asumido el
cuidado de la persona durante el tiempo de
hospitalizacién. Una de las cuidadoras de un
paciente no pudo participar en la entrevista
semiestructurada por proceso administrativo de
remisién; sin embargo, las reflexiones derivadas se
integraron a los resultados.
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Técnica de recoleccion

La recoleccidn de los datos se realizo entre marzo y
junio de 2018 en un Hospital Universitario ubicado
en Bogota D.C, Colombia.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas,
primero a cada miembro de la diada por separado y
luego una entrevista juntos. En todos los casos se
establecié una conversaciéon de tal manera que
expresaran sentimientos, emociones y opiniones
acerca de su relacién paciente-cuidador durante el
tiempo de hospitalizacion. Se tuvo un primer
contacto con la diada y en él se explicé el objetivo
del proyecto. Cuando hubo aceptacién de participar,
se acordaron posibles fechas de encuentro con cada
uno, enfatizando en que fueran momentos sin
procedimientos de rutina o especiales durante la
estancia hospitalaria. Al momento del encuentro
con cada uno o con la diada se confirmé el interés
en participar de manera voluntaria. Entonces, se
procedid a solicitar el consentimiento informado
verbal y escrito, resolviendo inquietudes vy
solicitando autorizacion para la grabacién. Se
realizaron preguntas iniciales que fueron las mismas
para los miembros de la diada: ¢ Cuénteme cémo ha
sido la relacidn con su paciente/familiar durante la
hospitalizacién? ¢Como cree que se ha afectado su
relacidn al estar hospitalizado? y ¢Como cree que le
afecta la hospitalizacién en su vida diaria? A medida
gue se iba avanzando en la entrevista, se hicieron
preguntas especificas para ampliar sobre lo que iban
conversando.

En la entrevista se estuvo alerta a la comunicacion
verbal y no verbal del participante, permitiendo un
espacio de confianza con la expresion de
confidencias, dudas e inquietudes. Las entrevistas
tuvieron una duracion minima de 15 minutos vy
maxima de 1 hora 17 minutos, para un total de 242
minutos en PC, 192 minutos en CF y 402 en diadas.
El manejo de los datos inicid con la transcripcion de
las entrevistas y la organizacién de las notas de
campo entre 24 y 72 horas posteriores a las
entrevistas.

De acuerdo con la metodologia, se recurrid a un
muestreo tedrico en el que se fueron saturando las
categorias que iban surgiendo con cada entrevista,
haciendo preguntas secundarias que permitieran

profundizar’. Cuando se fueron encontrando
codigos repetidos dentro de las categorias, se
hicieron dos entrevistas adicionales para confirmar
gue no existieran datos nuevos.

Se tuvieron en cuenta criterios rigor® de la
investigacion cualitativa con estrategias como la
validacién de cada cddigo, la validacién durante el
proceso de socializacion de avances con profesores
del programa de Maestria en Enfermeria, miembros
del grupo de investigacidon al que pertenecen las
autoras, el contraste con literatura cientifica cuando
se iban encontrando los elementos conceptuales de
cada categoria (credibilidad), la descripcién
detallada del contexto con la caracterizacion
sociodemografica, la percepcién de carga y los
medios de informacién, y la comunicaciéon a través
de la Ficha de caracterizacion de la diada® que dio
permiso para su utilizacion (transferibilidad).
Ademas, se tuvo un registro grabado de cada
entrevista y fueron trascritas textualmente. Al ser la
primera experiencia de investigacion cualitativa del
primer autor, se acogié una propuesta metodolégica
de andlisis sencilla y pertinente para investigadores
novatos (Fiabilidad).

Analisis de la informacion

Antes de iniciar el analisis se realizé lectura de las
entrevistas, transcripcion y limpieza de estas, e
identificacion de fendmenos en la lectura
minuciosa, linea por linea, que pudiera describir la
relacion de la persona con cancer con su cuidador
familiar en el contexto hospitalario. El andlisis tuvo
en cuenta la metodologia propuesta por Strauss y
Corbin® mediante codificacion abierta (cddigos
nominales y su refinamiento), axial (subcategorias)
y selectiva (categorias) a cada entrevista (PC, CF y
Diada). Se utilizd también comparacidn constante y
pensamiento tedrico en el que fue clave considerar
los seis elementos analiticos propuestos por Strauss
y Corbin®: condiciones causales, fenémeno,
contexto, condiciones intervinientes, estrategias y
consecuencias. Se manejaron los datos en Atlas ti
versién 7.5.4, licenciada para la Universidad
Nacional de Colombia.

Declaracion sobre aspectos éticos
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Se contd con Aval del Comité de Etica de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia (Aval 050-17) y con el Aval institucional del
Hospital Universitario. Las entrevistas fueron
grabadas  previo consentimiento de los
participantes. El abordaje de un paciente oncolégico
conlleva implicaciones éticas y filoséficas; desde el
punto de vista ético, el estudio tuvo en cuenta lo
dispuesto en la Ley 911 de 2004, articulo 29. Se
asumio ademas la Resolucion 008430 de 1993 en
donde se prevido un riesgo posible de alteracion
emocional. Sin embargo, se previd con
disponibilidad de remisién para acompafiamiento
psicolégico que no fue requerido. En una entrevista
con una PC se presentd dolor y se suspendio la
sesion; no fue reprogramada. Los datos fueron
manejados con confidencialidad, asignando
numeros a los cédigos y entrevistas, a los que
Unicamente tuvieron acceso los autores.

RESULTADOS

Caracterizacion de la diada

La Tabla 1 presenta el perfil de la diada en el que se
encuentra que las cuidadoras mujeres en edad
productiva, casadas (generalmente esposas de la
PC), de clase media, con formacion primaria o
secundaria, no eran las Unicas cuidadoras y la
mayoria no tenian experiencias previas de cuidado.
Las personas con cancer fueron generalmente
hombres, adultos mayores, casados, con formacion
hasta profesional, con dedicacién al hogar, clase
media, con menos de dos afios de diagndstico y con
menos de 30 dias de hospitalizacién.

Variable central y patrones identificados

Las categorias se agruparon en las tres fuentes de
informacidn (PC, CF, diada). De la PC se encontraron
37 cddigos nominales, agrupados en siete
subcategorias; de los CF se derivaron 21 cédigos
nominales agrupados en seis subcategorias; y de las
diadas se derivaron 25 cédigos nominales que se
agruparon en siete subcategorias (Tabla 2).

Al tener las 20 subcategorias, se seleccionaron siete
gue corresponden a los patrones que describe el
proceso y que explican la categoria central:

“Reconociendo el valor de la hospitalizacion de la
diada como parte del cancer en la vida misma”. Para
definirlos se ubicaron en una matriz que comparaba
los elementos comunes entre las categorias. Esto
dilucidé que habia unas categorias que eran los hitos
de experiencia, independiente de la fuente (PC, CF o
diada). Se definia hito por ser un momento
significativo de la experiencia visible en cédigos
descriptores comunes (basado en los datos), que
visibilizaban las interacciones entre la diada, con
familia extensa y profesionales (interaccidon
simbdlica), y reflejaban aspectos nuevos de la
experiencia o fendmenos ya descritos en la
literatura (validez de los datos).

En el primer patrén “Afrontando las barreras del
sistema”, la diada se ve impresionada por los
procesos administrativos y las dificultades del
sistema de salud como tramites rutinarios que
permiten tener oportunidad en la atencién, por lo
cual hace memoria de experiencias previas propias
o de otra persona, e incluso en otros hospitales. Ella
se acoge a las normas institucionales que le pueden
servir o no en la asistencia médica, de la manera que
se quiere o se necesita, ya que las dificultades en la
atencién no solo se presentan al ingreso o al inicio
de la hospitalizacién, sino también en el transcurso
de la misma a la par del tratamiento.

“..cuidado en ir y buscar con las EPS, es ir a hablar
con el que tenga que hablar, para que me asignen
aqui, para que me lo den rdpido”. (P.2.JH.48.126)

“... porque como hay tantos pacientes, tantas cosas
por hacer entonces a veces no se toma la prioridad
para ciertas personas y pues igual uno lucha por lo
de uno, no..me imagino que habrdn personas ahi
también presionando, entonces asi mismo uno debe
presionar para lo de uno”. (P.13.JB.05.05).

El segundo patrén “Comprendiendo la enfermedad
y el tratamiento” se da en los momentos de mayor
percepcién de los signos y sintomas, la confirmacion
del diagndstico de cancer, el tratamiento con los
examenes respectivos y los procedimientos o
complicaciones. Esta situacién confirma |la
complejidad de la condicion y favorece Ia
desconfianza en el tratamiento; sin embargo,
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median aqui habilidades y lecciones de vida frente a
otros procesos de enfermedad en la PCy el CF.

Tabla 1. Caracterizacion de las diadas (PC-CF).

Variable

Persona con cancer
(n=14)

Cuidador familiar
(n=14)

Tipo de cancer

Linfoma No Hodking

Linfoma B Difuso

Macroadenoma Hipofisiario

Carcinoma Metastasico

Adenocarcinoma Biliar

Tumor De Gist

Cancer Préstata

Lesion Tumor Pancreatico

Cancer de Mama

Cancer Gastrico Metastasico

Cancer de Colon

Cancer de Tiroides

Cancer de Recto

RIR(INRPRIR[R[RPR|RPR|RP|R|R|~

No aplica

Morbilidad del cuidador

Enfermedad respiratoria cronica y Asma

Fibromialgia

Hipertensidn arterial

Diabetes mellitus

Sin enfermedad crénica

No aplica

[EEN

Nk |W (N

Género

Femenino

=
[

Masculino

Estado civil

Soltero

Casado

Unién Libre

Separado

Viuda

Nivel de escolaridad

Primaria

Bachiller

Técnico

Profesional

Ocupacion

Empleado

Hogar

Independiente

Estrato socioecondmico

2

3

4

N O _hfwWOW ORI RIERINO|R|O(O

Relacién del cuidador
con la persona con
cancer

Esposa

Sobrina

Hija

Mama

No aplica

Unico cuidador

Si

No

No aplica

Horas de cuidado

8-10 horas

12 horas

24 horas

No aplica

Experiencia previa

Si

No aplica

DO WIWO UNFRIWINIOIR N[O (R OO |0 (OR[N0 |wW|w
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No 8
1-7 meses 8
Tiempo de diagndstico 1-2 afios 4
5-12 afios 2 No aplica
8-10 dias 5
Tiempo de .
hospi':’)calizacién 15-30 dias !
90 dias 2 No aplica
Edad (afios) 30-40 3 3
41-60 2 7
61-80 8 4
+81 1 0

Tabla 2. Subcategorias derivadas segun fuente de datos

Subcategoria de PC

Subcategoria del CF

Subcategoria de la diada

Afrontando las barreras del sistema

Considerando una mirada

retrospectiva

Volviendo la mirada atras

Sintiendo diferentes expectativas del
tratamiento

Comprendiendo la enfermedad y el
tratamiento

Descifrando el recorrido de la

enfermedad

Cambiando mividay ser

Reorganizando la relacién con el

paciente

Conviviendo en otro espacio

Pensando en la familia

Reconstruyendo una nueva rutina

Replanteando el vinculo de cuidado

Reconociendo al cuidador

Requiriendo apoyo de otros

Fortaleciendo la red de apoyo

Viviendo entre el personal de salud

Proyectandose al futuro

Refiriendo un soporte intangible

Aprendiendo del proceso

Adquiriendo habilidades

continuar

para

“...al principio como te dije, me dio bastante duro,
por lo que pues, me detectaron, pero pues el apoyo
de mi familia fue esencial y todo, y pues ya me calmé
y ya no le puse como tanto color a pensar en eso y
salir adelante, entonces pues, ya me tranquilicé mds
y pues ahi voy, en recuperacion y pues ya, gracias a
Dios estoy bastante mejor”. (P.6. JhC.14.04).

“Entonces, me asusta la infeccion, me asusta a tal
punto de que he tratado de comunicarme para ver si
yo mismo puedo comprar los medicamentos y que
sean aplicados, para mantenerme en esa calidad de
vida, en esa seguridad, en la seguridad de que no me
va a afectar para poder continuar con el tema
tratamiento, con la propia vida”. (P.2.JH.33.88).

En el tercer patrén “Conviviendo en otro espacio” se
experimentan cambios de roles en la medida en que
se adaptan dia a dia al nuevo ambiente, ya que la
dindmica de convivencia cambia de la casa al
hospital. Ahora se piensa en como estara el hogar y
cada uno de sus integrantes que le acompafian
desde la distancia. En este nuevo espacio se
comparte con otras personas como son familiares
gue no veian con frecuencia, otros pacientes con sus
familiares y cuidadores formales. Esta convivencia
se da entre procedimientos, dispositivos
biomédicos, habitaciones especiales de aislamiento,
espacios de alimentacion y de actividades de la vida
diaria que van cambiando seglin el tiempo de
permanencia en el hospital.
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“Pues para nosotros también fue un poquito
impactante porque pues tampoco nos habiamos
visto abocados a esto (a la hospitalizacion) y la
primera vez que lo mandaron alld fue acompaiado
y la gente que estaba al lado era una gente muy
bullosa, muy escandalosa y nunca habiamos estado
en esa experiencia, entonces nos alteramos bastante
también, es mds tranquilo solos nosotros dos, es mds
tranquilo”. (D.12.JMML.21.08).

En la medida en que se permanece en el hospital la
diada sigue el cuarto patrén “Replanteando el
vinculo de cuidado”, que se hace evidente a medida
gue se perciben mutuamente cambios del paciente
y del cuidador: el paciente con su padecimiento de
la enfermedad y el familiar adoptando su rol de
cuidador. Esto se expresa manteniendo supervision,
compensando la carga y entendiendo al otro. La
diada reconoce una nueva forma de amor y en
ocasiones se retoma la confianza, se resaltan las
virtudes y hay agradecimiento al cuidador, que de
manera especial compensan la sobrecarga
existente.

“entonces ahi estamos viendo quién viene en la
manana, las cosas, la ropa, estar pendiente de
hablar con los médicos, qué medicamentos, qué le
van a hacer, que ya... El viernes pasado me presento
una convulsion, entonces me pegé mucho susto y yo
dije —no, él no se puede quedar solo esta noche-,
porque no habia quien se quedard en la noche, pero
ese dia le tocd al hijo de él quedarse porque yo lo vi
un poquito malito...” (D.5.ABEB.38.21).

“Si, eso cansa mucho, y digamos uno se desgasta
mucho, uno de acompafante es desgastante sea
como sea es desgastante...” (D.11.MDGM.64.30).

“Yo ya le expliqué a sumercé, ese dolor que tengo por
verlo asi, por lo que tienen que hacer y por lo que
tiene, ese dolor en mi despierta mds amor por él, ser
mads especial con él” (D.3.RSAA.50.38)

Para seguir enfrentando como diada entran al
quinto patrén “Requiriendo apoyo de otros”, que es
un llamado que hace la diada y especialmente el
cuidador principal a los cuidadores familiares y
formales. Se hace visible como requerimiento

porque la familia percibe cansancio; el cuidador
reclama por ayuda institucional en procedimientos
y “estar pendiente”. La forma en que el cuidador
compensa este requerimiento es acudiendo a su
responsabilidad y compromiso con la PC de servir a
él y a Dios.

“pero estdn pendientes de él, cada rato me llaman,
que pobrecita sumercé alld, ay Dios mio, que se nos
va a enfermar, yo les digo, que, eso no pasa nada.
(Risas)...” (C.7.CV.25.19)

“Yo que dia, discutia con un auxiliar porque yo sali
de la habitacion y le dije — yo me voy, te recomiendo
que mi mamd queda sola—, es que a veces ella timbra
y son quince a veinte minutos”. (C.1.DG.23.64).

“Entonces, para mi no es una carga mi esposa, la
amo y me parece, es una ensefianza cristiana del
Sefior, el Sefior también nos ensefia que es mejor

4

servir a otros que, lo sirvan a uno, si”.
(C.13.GE.50.148)

Desde el diagndstico del cancer y todo el proceso de
hospitalizaciéon, la diada experimenta el sexto
patron  “Refiriendo un soporte intangible”,
relacionado con emociones, pensamientos,
sentimientos y sostén espiritual, en los que se
padecen altibajos, se media entre la limitacion vy el
espacio propio, y se equilibra el dolor con el
crecimiento personal. Se aprecia cierta madurez
familiar por la situacion de ausencia y de
enfermedad. Al comunicarse las diferentes
dificultades durante los espacios de Vvisita,
interpretando la informacidn y acompanando en las
aflicciones, la familia valora el rol del cuidador y
permite superar sentimientos negativos con soporte
espiritual. Aqui los sujetos mas fragiles de la familia
(los nifios y las mascotas) ayudan a resignificar las
emociones y dan sentido a la vida.

“Soy hijo adoptado, ella es tia, mi mamd es hermana
y mi mamd bioldgica fallecié hace tres afios y
nuestro nucleo familiar éramos los tres. Entonces, ya
tuvimos esa pérdida hace tres afios y si, pues somos
unidos, y nos une la fe en Dios sobre todo, somos
muy creyentes, entonces eso es lo que nos da la paz
y la fortaleza para cualquier prueba que nos pone la
vida”. (D.8.AOF0.21.04).
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Para poder darle sentido a la vida la diada llega a un
séptimo patron: “Adquiriendo habilidades para
continuar”. Esto se da, inicialmente, aceptandose a
si mismo y confiando en los demas (familiares /
Institucion), como preparacion para el egreso e
incluso un posible reingreso debido al ciclo de los
tratamientos. Sin embargo, al ser conscientes de
esta realidad, a partir de la hospitalizacidon se
emprende un nuevo camino basado en la reflexién,
reconociendo ganancias del proceso, fortaleciendo
la relacidn, cuidando de su salud con el dnimo de ser
ejemplo para otros y reconociendo que, mas alla de
un lugar o de una situacion de enfermedad, hay un
futuro con un proyecto de vida propuesto.

“cuando en realidad uno no sabe en qué momento
cambian las cosas, y esas cosas vienen a mi mente y
yo he recapacitado mucho, yo digo: Dios mio, de
verdad a veces uno es muy necio, 0 a veces uno, yo
por ejemplo soy de las personas que son muy
arraigadas al trabajo, yo soy muy responsable, yo
trabajo y yo creo que eso también me afectéo mucho
porque yo empecé a trabajar y ese trabajo me
absorbio bastante”. (D.13.JBGR.17.21).

“Entonces le ensefia a uno a ser mds tolerante, mads
paciente, y eso a ser una mejor persona. Esto
definitivamente lo fortalece mucho a uno, se vuelve
uno mejor persona en todo sentido”.
(D.1.YHDG.44.72).

DISCUSION

Los resultados de este estudio confirman aspectos
generales del perfil sociodemografico en el que se
encuentra la feminizacién del rol de cuidador: las
esposas asumen el rol de cuidadoras de personas
que son de més edad que ellas'®. En Colombia se han
encontrado situaciones de vulnerabilidad de los
cuidadores, en cuanto a la pobreza y nivel
socioecondmico, que en este estudio no se
apreciaron. Sin embargo, si se aprecia una situacion
de vulnerabilidad de mujeres cuidadoras que es el
bajo nivel de escolaridad®®.

En este escenario, la diada atraviesa por diferentes
etapas determinadas por la complejidad de Ia
enfermedad y otras que tiene que afrontar por las

barreras del sistema, como procesos
administrativos y/o situaciones del sistema de salud,
antes, durante y al egreso de la hospitalizacion.
Segun cifras del Instituto Nacional de Cancerologia
(INC) en el 2015, el 6,3% de los hogares colombianos
tiene barreras de acceso a los servicios de salud y
este porcentaje varia por departamento!?. Este
estudio fue realizado en una institucidén con usuarios
afiliados a una aseguradora de régimen contributivo
de estrato socioeconémico 3 y 4, por lo que los
resultados pueden distar un poco, aunque se
mantienen barreras administrativas.

La identificacidn de signos y sintomas, que en esta
investigacion fue reconocida por la diada, dista un
poco de poblaciones vulnerables en las que el
conocimiento acerca de factores de riesgo y los
sintomas del cancer son mucho mas bajos*?.

Los cambios biopsicosociales influyen en la
desconfianza de las intervenciones. Es asi que contar
con una etiqueta diagndstica representa
paradéjicamente una gran satisfaccién y bienestar,
porque les permite familiarizarse con diferentes
términos acerca del cancer como de su tratamiento,
y ayuda a definir un patrdn de respuesta que puede
incluir una fase final de vida'®. Nuestros resultados
muestran que los primeros meses de la experiencia
son el momento propicio para intervenciones de
tipo psicoeducativo, que deben ser constantes y no
limitadas al egreso hospitalario. Suess et al**
confirman que en situaciones de cancer las fases
mas criticas para la insatisfaccion fueron la de
deteccidn y diagndstico, lo que ratifica que estos
momentos deben ser mejor acompanados por los
profesionales de la salud, pues en ocasiones se deja
a la diada demasiado tiempo en incertidumbre y
esto afecta su experiencia.

Al convivir en otro espacio se presenta cambio de
roles y una adaptacién dia a dia al nuevo ambiente:
la dindmica de convivencia cambia de la casa al
hospital. Esta investigacion se enfocé en un cuidador
principal; no tuvo en cuenta otros cuidadores que
hacen parte de la experiencia, como son los
cuidadores a distancia que se ocupan de quehaceres
del hogar, soporte econdémico o transporte'®. Los
resultados también mostraron que el cuidador hace
un requerimiento de apoyo a otros, es decir, hace un
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Ilamado a mayor apoyo social de la familia extensa 'y
de los cuidadores formales. Estos hallazgos indican
gue es necesario contar con politicas institucionales
para el reconocimiento de las necesidades de los
cuidadores, que siguen siendo invisibilizados y poco
valorados.

En esta investigacidn el cuidado instrumental dentro
del hospital es el motor de la relacién tanto entre la
diada, como con otros cuidadores familiares y
formales. Esto genera percepcién de carga y el
cuidador hace un llamado para que se dé mas
empatia por parte del paciente y del cuidador
profesional. En el cancer, los estudios se enfocan
mas en el cuidado paliativo, con el que se han
explorado tipos de relaciones empaticas entre
personal de salud y cuidadores. Una de estas
exploraciones es el estudio de Wittenberg-Lyles et
al*® en el que se resalta la necesidad de transcender
el comunicar los aspectos que mejoran la calidad de
vida del paciente hacia asesoramiento terapéutico e
intervenciones  psicoeducativas  dirigidas  al
cuidador. Al ser la hospitalizacién una situacién de
corto plazo, puede que no se tenga interés en
establecer relaciones medidas por sentimientos.

Cuando una diada convive en el hospital dia y noche
puede verse afectada en su salud psicosocial,
relacional y fisica. Asumir este rol en el hospital
implica una transicibn que puede ser una
oportunidad para entenderse y agradecerse en
medio de la adversidad. Esto implica adquirir
autocontrol, el cual ha sido descrito por Bidwell et
al*’ y que podria ser un elemento clave para las
intervenciones con diadas, como asumir la
autogestién de la salud con autocontrol.

Este estudio se ubicd en un escenario poco comun
para abordar a los cuidadores: el hospital. No se
identificaron estudios que dieran cuenta del patrén
“Conviviendo en otro espacio”, lo que es un aporte
para entender que la trayectoria integra el contexto
y la convivencia con otras personas significativas
que se vuelven los cuidadores formales e inclusive
los que solo preguntan a la distancia por el paciente.
Se ha documentado que el soporte social es un
factor relevante en la experiencia de la diada. Se
afirma que cuando el paciente tiene mejor soporte
social, la salud del cuidador mejora, y cuando el
cuidador tiene apoyo social, los pacientes reportan

mejor salud autoinformadal’. De otra parte, los
profesionales de enfermeria fueron fuente de
informacidn y orientacién: en la investigacién se
centraron en el apoyo para el cuidado fisico. Sin
embargo, Kelley et al*® resaltan la necesidad de dar
soporte emocional a los cuidadores, pues permitira
una estabilidad del paciente y por lo tanto mejores
relaciones. Los resultados de este estudio confirman
la necesidad de continuar con estrategias de apoyo
social tangible, al igual que el intangible que en este
estudio fue valioso y permitid sostenerse en el
cuidado.

Cuando se piensa en las habilidades para continuar,
estas se adquieren desde antes de un diagnéstico de
cancer e incluso antes de ingresar al hospital. No
obstante, se van afianzando, reforzando o
aprendiendo durante el proceso de hospitalizacidon
en la preparacion para el egreso e incluso para
continuar el proyecto de vida, por lo cual la
intervencién de enfermeria es importante para
comprender y capacitar en acciones de cuidado que
permitan fortalecer el vinculo de la diada al
fortalecer la confianza en si mismos de una manera
integral, segin lo que proponen Reblin et al*°.

Un componente de interés reciente es |la
competencia o las habilidades de la diada. Estas
habilidades estdn mediadas por aspectos cognitivos
e instrumentales que en muchas ocasiones son
asociadas a comprender la enfermedad, pero
también a quien vive la condicidn, la autorreflexion
del rol (de cuidar y de ser cuidado), los recursos
disponibles y la proyeccion de futuro de la diada. Se
ha documentado que estas habilidades implican el
ambito de la salud (como es el caso de este estudio
con la hospitalizacién y el egreso hospitalario)?, las
dimensiones domésticas asociadas a la rutina del
hogar, las dimensiones organizacionales que
implican la programacién cuidadosa del dia a dia, y
la dimensidon emocional y el bienestar que es el lidiar
con sus emociones??,

Se puede concluir que el vinculo de la diada en el
escenario hospitalario es una oportunidad para
consolidar la relaciéon. Se inicia con una turbulencia
de factores externos asociados al diagnéstico y al
sistema de salud, vistos como barreras que, una vez
se tiene un tratamiento claro y son resueltas,
entienden el proceso. Aqui es clave la comunicacion
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de los profesionales de la salud y especialmente el
profesional de enfermeria, hay momentos de riesgo
de declinar y es por eso por lo que el cuidador pide
apoyo de otros. El hospital definitivamente es un
escenario atipico para la diada; acomodarse implica
convivir y ajustar sus roles, ademas de recibir apoyo
intangible que le da sostén y le permite proyectarse
al egreso y los proyectos de vida.

Finalmente, se puede decir que estudio permitio
contribuir con la propia experiencia de los
participantes a comprender la forma como se
desarrolla el vinculo como diada (PC-CF) y tener un
momento de reflexion frente a lo que significa tener
cancer y cuidar personas con cancer en el marco de
una relacién de cuidado. Este es un paradigma que
el modelo biomédico no ha podido acompafiar y
resolver sus mayores dificultades; por lo que resulta
el mayor aporte al conocimiento de la ciencia de
enfermeria. Por eso, tener en cuenta a la diada (PC-
CF) como sujeto de cuidado en la institucion, con
base en su experiencia, permite brindar una
atencion de enfermeria de mayor impacto y
autonomia, buscando disminuir la carga de cuidado
en cada uno de los integrantes de la diada, asi como
en su familia.

Las limitaciones del estudio es que no son
generalizables sus resultados a todas las condiciones
de cancer o a instituciones hospitalarias. En este
estudio se tuvieron mas diadas de clase media, lo
cual puede diferir de otro tipo de cuidadores en
situaciones de pobreza o que vivan en ciudades que
no tienen acceso a alta tecnologia
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