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RESUMEN

Introduccion: La familia es el primer grupo al que pertenece el ser humano. En su
seno se mantiene la salud, se produce y desencadena la enfermedad, tiene lugar el
proceso de curacioén, la rehabilitacidon y, en muchos casos, la muerte.

Objetivo: describir las caracteristicas socio-demograficas de los cuidadores primarios
de mujeres con cancer de mama avanzado y algunas caracteristicas clinicas de las
pacientes que atendian.

Metodologia: estudio descriptivo en una muestra de 72 cuidadores primarios de
mujeres con cancer de mama avanzado del municipio Plaza de la Revolucion y a las
pacientes que atendian.

Resultados: entre los cuidadores primarios el 81,9 % eran del sexo femenino, el 80,6
% cuidaban en su propia casa, un 76,4 % tenian nivel escolar equivalente a 12mo
grado o superior, el 54,2 % tenian vinculo laboral y el 70 % eran hijo(a)s. Un 73,6 %
de las enfermas mostroé discapacidad o minusvalia y el 66,6 % tenia una

extension metastésica.

Conclusiones: los cuidadores eran, por lo general, mujeres, hijo(a)s, con vinculo
laboral, con nivel escolar de 12mo grado o superior, que cuidaban en su casa a
pacientes con minusvalias por enfermedad progresiva.



Palabras clave: cuidadores primarios; caracteristicas sociodemograficas;
caracteristicas clinicas.

ABSTRACT

Introduction: Family is the first group which a human being belongs to. Inside this
group, health is kept, disease occurs and develops, the curing process and
rehabilitation take place and in most of cases, death occurs.

Objective: To describe the social and demographic characteristics of primary
caregivers of women with advanced breast cancer and some clinical features of the
patients they take care of.

Method: A descriptive study of a sample of 72 primary caregivers of women with
breast cancer at advanced phase in Plaza de la Revolution municipality and of these
female patients.

Results: Among the primary caregivers, 81.9% were females; 80.6% took care of the
patient at home; 76.4% had finished senior high school (12th grade) or more; 54.2%
were workers and 70% were the patient's daughter or son. Among the patients, 73.6%
showed some disability or handicap and 66.6% presented with metastasis.
Conclusions: The caregivers were generally women, they daughters or sons of the
patients, workers; they had reached 12th degree schooling or over and took care at
home of patients with handicaps from progressive diseases.

Keywords: cuidadores primarios; caracteristicas sociodemograficas; caracteristicas
clinicas.

INTRODUCCION

La familia es el primer grupo al que pertenece el ser humano, ella ha permanecido a
través de la historia como unidad social y espacio natural para la vida del hombre,
regulando determinadas necesidades sociales y personales.? En su seno se mantiene la
salud, se produce y desencadena la enfermedad, tiene lugar el proceso de curacion, la
rehabilitacién y, en muchos casos, la muerte.?# Sin dudas, el término de la
enfermedad incurable y la llegada de la muerte constituyen eventos de gran impacto
emocional para la familia, por estar relacionados con sentimientos de pérdida y el
sufrimiento que estos sucesos generan.>®

El advenimiento de los Cuidados Paliativos como filosofia de tratamiento y cuidados
para los pacientes con enfermedad avanzada y su familia, ha ampliado en cantidad de
miembros el equipo de salud y ensanchado la composicién del mismo, al incorporar al
cuidador primario que es quien generalmente le proporciona al enfermo apoyo informal
y cuidados en el hogar.1°-17



Algunos estudios han reportado que mas del 75 % de los cuidadores son mujeres y
cerca del 33 % tienen mas de 65 afios, factor que incrementa la carga psicolégica,
fisica y econémica con el cuidado del enfermo en el hogar,*®-21 y por tanto, la
necesidad de su autocuidado y atencién.

El presente trabajo tiene el objetivo de describir algunas caracteristicas socio-
demograficas de cuidadores primarios de mujeres con cancer de mama avanzado
y las caracteristicas clinicas de las pacientes que atendian.

METODOS

La unidad de andlisis incluy6 a todos los familiares que cumplieran la funcién de
cuidador primario de mujeres con cancer de mama avanzado, en las unidades de salud
del municipio Plaza de la Revolucion entre julio de 2008 y julio de 2011. Las
instituciones participantes fueron los Policlinicos Universitarios: Rampa, Corinthia,
Vedado, Plaza, 19 de Abril, Moncada y Puentes Grandes, con los siguientes criterios de
inclusion:

1. Cumplir funciones de cuidador primario de mujeres con diagnoéstico confirmado de
cancer de mama avanzado, que recibian cuidados paliativos domiciliarios en el
municipio Plaza de la Revolucién durante el periodo de ejecuciéon del trabajo de campo:
julio de 2008 a julio del 2011.

2. Estar realizando las funciones de cuidador primario, al menos, desde dos meses
antes de comenzar el estudio.

3. Encontrarse en condiciones fisicas y psicoldgicas adecuadas para contestar la escala
de evaluacion de calidad de vida.

Se excluyeron los cuidadores primarios que no cumplieron con los criterios anteriores y
los que no permanecerian durante todo el tiempo de la intervencion porque el paciente
residia de forma permanente en otra provincia y se encontraban de transito.

Se consideré como cuidador primario a la persona (familiar o allegado) con mejores
condiciones para asumir responsablemente el cuidado del paciente, por contar con
posibilidades reales y disposicion para su atenciéon, poseer una buena relaciéon afectiva
con el enfermo, suficiente nivel escolar para comprender y transmitir la informacién e
instrucciones, asi como capacidad para imprimirle seguridad y bienestar emocional en
la mayor magnitud posible.

Se incluyeron inicialmente 79 cuidadores primarios, de ellos siete salieron del estudio;
cinco, por fallecer sus pacientes en ese lapso de tiempo y dos, por cambiar de
residencia; quedod definitivamente constituida la unidad de andlisis por 72 sujetos.

Se aplico el cuestionario sociodemografico para cuidadores (datos generales (ECVS-
FC)?? donde ademas se interroga sobre algunas caracteristicas clinicas de las
pacientes atendidas por estos.



También se consideraron para las variables clinicas de interés (extension de la
enfermedad, presencia de secuelas, discapacidades o minusvalias)

La extension de la enfermedad tuvo en cuenta la existencia de lesiones loco-regional y
metastasica. Se consideraron como secuelas las afectaciones en determinados érganos
o sistemas morfoldgicos producto de la enfermedad y de los tratamientos (por
ejemplo, linfedemas o ausencia de mama por mastectomias radicales); como
discapacidades, aquellas afectaciones en sistemas funcionales (levantar los brazos con
facilidad, mantener tono muscular anterior, etc.) y como minusvalias, las afectaciones
en las actividades de la vida cotidiana y de relaciéon (alteraciones de la imagen
corporal, en la sexualidad, etc.)

El estudio fue analizado y aprobado por la Comision de Etica del Consejo Cientifico de
la Facultad de Enfermeria "Lidia Doce" de la Universidad de Ciencias Médicas de La
Habana y por la Direcciéon Municipal de Salud del municipio "Plaza de la Revolucién". Se
obtuvo por escrito el consentimiento informado de cada uno de los cuidadores, en el
cual se explicaron los objetivos del estudio y se establecio la voluntariedad de
participar y de abandonar el estudio en el momento que lo desearan.

RESULTADOS

La tabla 1 muestra que desde el punto de vista del género de los cuidadores
principales, el predominio fue femenino (81,9 %), y el grupo de edad mas frecuente
fue de 38 a 59 afios (56,9 %).

La distribucién segun el nivel escolar favorecié en un 76,4 % a los cuidadores
primarios con nivel escolar equivalente a 12mo grado o superior. Una ligera mayoria
de los cuidadores primarios tenia vinculo laboral (54,2 %), y mas del 70 % de los
cuidadores eran hijo(a)s (40,3 %) o hermano(a)s y esposos (30,6 %).

En el 80,6 % de los casos, el cuidador primario brindaba los cuidados al enfermo en su
propia casa.

Con la finalidad de que se comprendan mejor algunas caracteristicas clinicas de las
pacientes, consideradas para este estudio como esenciales en la relacién con el
cuidado que se tributa a estas mujeres en el hogar, se exponen a continuaciéon
resultados relacionados con la extension de la enfermedad, la presencia de secuelas,
discapacidades o minusvalias, lo que da una mejor idea de la dependencia que estos
enfermos tienen del cuidador primario para satisfacer sus principales necesidades
(Tabla 2).



Tabla 2. Caracteristicas clinicas de las pacientes

Caracteristicas clinicas Frecuencia O
Loco-regional 25 34,7 %
Extension de la enfermedad Metastisica 48 66,6 %
Total 72 100 %
Si 55 73,6 %
Secuelas, discapacidades, minusvalias No 17 23,6 %

Total 72 100

DISCUSION

En relacion al predominio de que los cuidadores correspondieran al sexo femenino se
han encontrado similares resultados en numerosos estudios. 2334 Esta caracteristica
pudiera considerarse como distintiva, fundamentalmente por factores culturales
coincidentes en diversos paises y contextos que le han asignado a la mujer el papel de
cuidar, ya que desde edades tempranas es entrenada para el cuidado de los hijos. En
este sentido, se ha planteado en la literatura que las mujeres han asumido el rol
tradicional de cuidar como algo propio de su género, aunque la incorporacion de la
misma a la vida social ha llevado aparejada la presencia en aumento de los cuidadores
hombres. Estos resultados no coinciden con un estudio en el que se revisaron 14
articulos con metodologia cuantitativa publicados en Estados Unidos entre 2002 y
2009, donde los hombres (59 %) eran predominantes entre los cuidadores.®®

Se pone de manifiesto que la distribucién de la carga por concepto de cuidar a un
familiar enfermo aun sigue siendo diferente entre hombres y mujeres. Desde épocas
muy tempranas en la evoluciéon de la cultura humana, han sido las mujeres las
principales depositarias y transmisoras de conocimientos para el cuidado de la salud en
el nacleo familiar. Otro elemento a tener en cuenta en los cambios sufridos en la
familia es la justa y progresiva incorporacion de la mujer al ambito laboral. Hay una
parcial modificacion del rol y posicion de la mujer dentro de la estructura familiar hacia
posturas mas equitativas, con una mayor posibilidad de eleccién ante la opcion
profesional. Ello ha producido un menor nimero de mujeres disponibles en los hogares
para las tareas de cuidado sin la apariciéon aun de una clara sustitucidon o adopcion de
tales responsabilidades por parte del hombre en paises no desarrollados.

En cuanto a los resultados obtenidos sobre el rango de edad, estos coinciden con el
perfil de los cuidadores primarios que se ha descrito anteriormente en este informe
como resultado de la revisiéon de otros estudios,?32°:3° |o cual concuerda con lo referido
en la literatura acerca de las dificultades de una generacion intermedia sobre la cual
recae, ademas de la crianza de los hijos, el cuidado de las personas dependientes y
mayores.?%:34:36-39 | os resultados apuntan hacia la necesidad de velar por la salud de
estos cuidadores debido a la alta sobrecarga a la que estan expuestos, dado que



existen evidencias que en estos grupos de edades (35 a 59 afos) es mas frecuente el
inicio de enfermedades crénicas que de algin modo podrian estar asociadas al
distrés.40

Con respecto al nivel de escolaridad en los resultados obtenidos no se ha observado en
la mayoria de los estudios extranjeros revisados. 41-43:3436.37 En un estudio se encontré
que el 56 % de los cuidadores tenia nivel primario y sélo el 16 % habia terminado
estudios universitarios.3® En otro articulo también se hallé un bajo nivel de escolaridad
(65 %), solo el 6,1 % presentaba estudios universitarios.®’” Esta diferencia pudiera
estar dada por el alto nivel educacional que existe hoy en Cuba, lo cual deviene un
factor protector para la salud de los cuidadores debido a que cuentan con mas recursos
intelectuales para enfrentar el cuidado y mayor posibilidad de acceder a la informacion
necesaria para asumir esta labor.

Una caracteristica que coincide con estudios nacionales y extranjeros 6-3%41 es en
relacion al vinculo laboral. Muchos cuidadores no contindan laborando, y a veces se
jubilan antes de lo previsto, por tener que asumir esta actividad que se convierte en
un trabajo de dedicacion casi exclusiva; pero otros siguen trabajando por razones
econoémicas, profesionales, etc., lo que amplia la diversidad de tareas y el esfuerzo que
deben realizar, requiriendo de una buena planificacion del tiempo y de aprender a
autocuidarse para evitar la enfermedad y poder llevar a cabo su tarea.

Resultados similares en relacién al parentesco se obtuvieron en un estudio en Espafia,
pais que se distingue de la media europea por tener menor niumero de cényuges
cuidadores y tener mas proporcion de hijas. Existe coincidencia de estos datos con los
resultados de otros estudios,®"43-4%> en Canada se reporta que un 33 % de los
cuidadores son hijos, en Finlandia y Francia un 50 % y en Estados Unidos un 57 %.
Esto puede deberse a la llamada "reversion de roles” donde los hijos reciprocan el
cuidado y la atencioén recibida por los padres en el pasado, cuando estos enferman y/o
envejecen, la existencia de lazos afectivos y de consanguinidad puede influenciar en un
mayor grado de responsabilidad y compromiso con el rol que deben desempeiiar.

Los resultados obtenidos en relacion al lugar de cuidado pudiera estar dado a que, por
una parte, la familia en Cuba se caracteriza por la convivencia de varias generaciones,
debido a las dificultades en la disponibilidad de viviendas y, por otra, a que es
precisamente el conyuge o el(la) hijo(a) que convive con la paciente, quien
generalmente asume su cuidado. En Colombia, un estudio*® encontré que todos
convivian con la persona cuidada y en Canada el 77 %,% mientras que encuestas
nacionales de Estados Unidos informan que el cuidado se brinda con mas frecuencia a
personas que no conviven con el cuidador.*4

En consecuencia, al reconocer las limitaciones de este estudio, se asume la necesidad
de continuar investigaciones que profundicen en los resultados con mayor cantidad de
sujetos.

Tras esta descripcion se puede establecer las caracteristicas de los cuidadores
primarios de mujeres con cancer de mama avanzado estudiados: este suele ser en
mayor medida un miembro de la familia, de sexo femenino, hija, con una edad entre



los 38 y 59 afos aproximadamente, con vinculo laboral, con un nivel escolar
equivalente a 12mo grado o superior y cuida en su propia casa a una mujer con
discapacidad y minusvalia en la que la enfermedad tiene una extension loco-regional o
metastasica.

En el estudio no hubo conflicto de intereses.
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