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RESUMEN

Tuvo por objetivo determinar el impacto de la carga de la atencién informal
en la salud y calidad de vida del cuidador de pacientes oncologicos en el
Hospital de Lima, fue tipo cuantitativa explicativa, disefio no experimental,
aplicativo, transversal, la poblacién estuvo conformada por 166 cuidadores
informales, 166 pacientes oncologicos y 166 no cuidadores; la técnica de
recoleccion de datos fue encuesta, los instrumentos fueron cuestionarios,
cuyos resultados son: ElI mayor porcentaje de los cuidadores informales
son mujeres con edad media de 40 afios, la funcion que cumplen como
cuidadores son esposos y padres, los cuidadores y no cuidadores
presentan mas de 3 problemas cronicos teniendo una relacién significativa
de (p=0,001); asimismo el 64% (Cl) y 76,4% (no cuidador) presentan
alguna disfuncién familiar (p=010); por otro lado evidencia mejor calidad de
vida en las dimensiones de funcion fisica media percentil (89,2) rol fisico
(75,5), dolor corporal (74,3%) y peor calidad de vida en las dimensiones de
salud general con percentil (53,6), salud mental (54,6%) y los cuidadores
informales presentaron sobrecarga intensa el 73,4%; por otro lado el dolor
corporal es un factor protector (OR=0,97, p=0,010) con OR de intervalo de
confianza al 95 (0,932 — 0,990); salud general también es un factor
protector (OR=0,96; p=0,010) con OR intervalo de confianza del 95%
(0,932 - 0,990) y funcion social es un factor de riesgo (OR=1,03, p=0,013)
con OR de intervalo de confianza al 95% (1,006 — 1,054); concluyéndose el
impacto de la sobrecarga en el cuidado informal existe mejor calidad de
vida en las dimensiones dolor corporal y salud general en ausencia de
sobrecarga que la sobrecarga intensa; y peor calidad de vida en
sobrecarga intensa que en la ausencia de sobrecarga en la dimension
funcion social; mas problemas crénicos en sobrecarga intensa que en
ausencia de sobrecarga; asimismo mayor disfuncion familiar en cuidadores
informales que los no cuidadores; por ultimo los cuidadores informales

presentaron mas problemas de fatiga y dormir que los no cuidadores.

Palabras claves: cuidador informal, sobrecarga del cuidador, calidad de

vida relacionada a la salud.
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ABSTRAC

The objective was to determine the impact of the burden of informal care on
the health and quality of life of the oncology patient caregiver at the Lima
Hospital. It was an explanatory quantitative type, non-experimental design,
application, cross-sectional, the population was 166 informal caregivers 166
cancer patients and 166 non-caregivers; the technique of collecting
information was survey the instruments were questionnaires whose results
were that informal caregivers the highest percentage are women with an
average age of 40 years, the function they fulfill as caregivers are husbands
and fathers, caregivers and non-carers present more than 3 chronic
problems having a significant relationship of (p = 0.001); also 64% (CI) and
76.4% (non-caregiver) present some family dysfunction (p = 010); On the
other hand, there is evidence of a better quality of life in the physical
function dimensions: middle percentile (89.2), physical role (75.5), body
pain (74.3%) and worse quality of life in the general health dimensions with
percentile. (53.6), mental health (54.6%) and informal caregivers showed
intense overload 73.4%; On the other hand, body pain is a protective factor
(OR = 0.97, p = 0.010) with OR of 95 confidence interval (0.932 - 0.990);
General health is also a protective factor (OR = 0.96, p = 0.010) with OR
95% confidence interval (0.932 - 0.990) and social function is a risk factor
(OR = 1.03, p = 0.013) with 95% confidence interval OR (1,006 - 1,054);
concluding the impact of overload on informal care there is a better quality
of life in the dimensions of body pain and general health in the absence of
overload than intense overload; and worse health in the social function in
intense overload than in the absence of overload; more chronic problems in
intense overload than in the absence of overload; older people family
dysfunction in informal caregivers than non-caregivers; Finally, informal
caregivers more fatigue and sleep problems than non-caregivers.

Key words: informal caregiver, caregiver overload, quality of life related to
health.
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RESUMO

Objetivo foi determinar o impacto da carga de cuidado informal na saude e
gualidade de vida do cuidador de pacientes com cancer no Hospital Lima,
foi um tipo quantitativo explicativo, desenho ndo experimental, aplicagao,
transversal, a populacdo foi de 166 cuidadores informais 166 pacientes
com cancer e 166 nao cuidadores; A técnica de coleta de informacdes foi
um levantamento dos instrumentos foram questionarios cujos resultados
foram de que os cuidadores informais os maiores percentuais sao mulheres
com idade média de 40 anos, o papel que servem como cuidadores sédo
maridos e pais, cuidadores e nao cuidadores apresentam mais de 3
problemas crénicos tem uma relacédo significativa de (p = 0,001); também
64% (IC) e 76,4% (ndo cuidador) apresentam alguma disfuncéo familiar (p
= 010); Por outro lado, apresenta melhor qualidade de vida nas dimensoes
de funcdo fisica percentual média (89,2) papel fisico (75,5), dor corporal
(74,3%) e pior qualidade de vida nas dimensdes gerais de salude com
percentii (53,6), saude mental (54,6%) e cuidadores informais
apresentaram sobrecarga intensa de 73,4%; Por outro lado, a dor corporal
€ um fator de protecdo (OR = 0,97, p = 0,010) com OR do intervalo de
confianga em 95 (0,932-0,990); A saude geral também é um fator de
protecdo (OR = 0,96; p = 0,010) com intervalo de confianga OR de 95%
(0,932 - 0,990) e a funcgéo social é um fator de risco (OR = 1,03, p = 0,013)
com OR de intervalo de confianca de 95% (1,006 - 1,054); concluindo o
impacto da sobrecarga sobre os cuidados informais, existe uma melhor
gualidade de vida nas dimensdes da dor corporal e da saude geral na
auséncia de sobrecarga do que a sobrecarga intensa; e pior saude na
funcdo social em sobrecarga intensa do que na auséncia de sobrecarga,
mais problemas crénicos em sobrecarga intensa do que na auséncia de
sobrecarga; idosos disfungéo familiar em cuidadores informais do que nao
cuidadores; Finalmente, cuidadores informais mais fadiga e problemas de

sono do que os nao-cuidadores.

Palavras chave: cuidador informal, sobrecarga do cuidador, qualidade de

vida relacionada a saude.
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INTRODUCCION

En la actualidad por los cambios demograficos, economicos y ambientales;
se han generado alteraciones en la vida de los seres humanos; y una de
ellas es la incidencia de las Enfermedades No Transmisibles (ENT), dentro
de ellas esta el cancer, que cada vez va creciendo sigilosamente y se
considera como problema de salud publica. El cancer genera gran impacto
en la salud y calidad de vida prioritariamente en el cuidador informal que en
la familia, porque trae limitaciones en la vida diaria del Cuidador Informal
(Cl), ya que estos pacientes con céncer son dependientes de los
cuidadores, producto de la carga fisica y emocional que representa.

El incremento abrumador de cancer a nivel mundial ha generado que los
servicios sociales se desborden, y los familiares llamados cuidadores
informales (CI) asumen la atencibn a los pacientes oncologicos,
sumandose a ello sus multiples actividades. Esto repercute en su salud y
calidad de vida porque transforman sus roles y desempefio de las
actividades diarias, y también son sometidos a cambiar su estilo de vida;
porque el cuidado consume mayor parte de su tiempo y muchas veces
presentan alteraciones fisicas, laborales y sociales trayendo mayor riesgo
para su salud.

La presente investigacion fue motivada porque en mi vida profesional como
enfermera observé que alrededor de los pacientes oncologicos existe la
permanencia de un familiar durante su hospitalizacion, no Unicamente de
compaiiia, sino que practicaba cuidados como brindar sus alimentos, vigilar
su suefio, asear, acompafar a caminar, infundir animo, optimismo, entre
otros. También noté a los familiares con rostro de cansancio, angustia,
tristeza, dolor; ya que esta enfermedad afecta en forma colectiva al
paciente y a todo su entorno. Al asumir la familia el cuidado del enfermo se
convierten en auténticos cuidadores en el proceso de su enfermedad,
frente a ello, donde muchas veces estos acuden a las instituciones con
muchas dolencias generando enfermedades secundarias, porque durante
mi experiencia profesional los cuidadores informales pasan inadvertidos
debido a que solo observamos al enfermo. El propésito de la investigacion

fue determinar cudal es el impacto del cuidado informal en la salud y calidad
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del cuidador informal en pacientes oncoldgicos, para proponer programas
de intervencion en mejora de la calidad de vida del cuidador informal y
contribuir a disminuir las altas incidencias de enfermedades secundarias
gue pueden presentar estos cuidadores. La poblacién estuvo conformada
por cuidadores informales de pacientes oncoldgicos (lll y IV estadio de
cancer) de los servicios de hospitalizacion y quimioterapia, haciendo un
total de 600, el tipo de muestreo fue probabilistico de tipo sistematico, se
eligi6 una al azar en los primeros 4 cuidadores informales, luego se
considero el factor de intervalo de una constante de 4, es decir de cada 4
cuidadores se aplicé el cuestionario al 5to cuidador. Pero cabe mencionar
no todos los pacientes tuvieron cuidadores informales.

La presente investigacion tiene 5 capitulos.

Capitulo I: Denominado el planteamiento del problema, donde se hizo una
exhaustiva busqueda para considerar la problematica de los cuidadores de
pacientes con cancer a nivel mundial y nacional, asimismo se formulé el
problema en pregunta, también se consideré el objetivo general y los
especificos, justificacion y limitaciones de la investigacion.

Capitulo II: corresponde al marco tedrico a nivel internacional y nacional
cuyos resultados y conclusiones sirvieron para el sustento de la
investigacion, la base tedrica sobre los cuidados informales de los
pacientes con enfermedades no transmisibles como es el cancer y
pacientes con cancer, que han permitido generar nuevas propuestas;
también se formuldé hipoétesis, operacionalizacion de variables e
indicadores, concluyéndose con la definicién de términos.

Capitulo IlI: corresponde a metodologia que abarca el tipo, nivel, disefio de
investigacion, poblacién, muestra, técnicas e instrumentos, procesamiento,
analisis de datos y aspectos éticos.

Capitulo IV: presentacion y discusion de los resultados que incluye el
procesamiento de los datos, prueba de hipotesis y discusion de los
resultados.

Capitulo V: considera conclusiones y recomendaciones.
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CAPITULO I: EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema

En el siglo XXI los cambios demograficos, econdémicos y ambientales han
traido consecuencias en la vida, por la incidencia de enfermedades crénicas
gue dentro de ellas se considera el cancer como problema de salud publica.
Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) desde enero del 2018
hasta setiembre hubo 9.6 millones de muertes por cancer y 18.1 millones de
nuevos casos de cancer; uno de cada 5 hombres y 1 de cada 6 mujeres en

el mundo desarrollan cancer durante su vida (1).

Segun la OMS en América 45% fallecen por cancer y para el afio 2030
aumentara a 2.1 millones por efectos de envejecimiento y cambios de estilos
de vida (2).

Por informacién del Instituto Nacional de Neoplasicas (INEN) en el 2016, el
cancer en el Pert alcanzé a 12 769 nuevos casos, los méas frecuentes de
neoplasias son: Cancer en Cuello de uatero, mama, estdbmago, proéstata,
colon, recto, cancer de pulmén, entre otros. (3) Frente a esta realidad al
diagnosticar tempranamente y cumplir con el tratamiento oncol6gico en
forma oportuna, muchas veces hace que los pacientes respondan y
sobrevivan mayor tiempo, donde cada paciente explora diferentes cambios y

desafios para vivir con el cancer. (4)

El incremento de enfermedades crénicas en el mundo han ocasionado que
los servicios sociales se desborden, frente a ello los cuidadores informales
(Cl) se hacen cargo del cuidado del paciente oncolégico y desarrollan

multiples actividades como enfermero, empleados del hogar, consejeros,
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psicologos; fuera de su labor como madres, esposas; y repercutiendo en su
propia calidad de vida (5).

En Espana el Cl es el mejor aliado de la sociedad que hace frente a los
efectos de la ENT, porque la familia es el primer proveedor de cuidados y en
un futuro suplantara muchas veces, los esfuerzos de los sistemas sanitarios
y sociales hoy disponibles (6).

En una investigacion en Argentina determinaron que la dedicacion a las
tareas del cuidado traen consecuencia en la calidad de vida y salud fisica y

psiquica del cuidador porque los efectos del estrés son acumulativos (7).

En EEUU hay 4,6 millones de familiares que cuidan a pacientes con cancer
en casa, donde asumen el cuidado con poca a ninguna preparacion,
conllevando al impacto de alteraciones en el bienestar fisico, mental y esta a
su vez influye en el cuidado negativo del paciente con cancer (8).

Méas de 27 millones de CI en Costa Rica proveen 20 horas de cuidado a
personas dependientes, esto significa que invierten mas tiempo en cuidar,
por ello se menciona que los Cl brindan atencibn a las personas

dependientes para desarrollar actividades cotidianas (9).

De acuerdo al crecimiento de la poblacién y la esperanza de vida en México
habrd mayor supervivencia de ENT incapacitantes para el 2050. Seran 1 de
cada 5 pacientes dependientes, y para mayor cobertura de atencion se
necesitara incluir a la familia en la atencién de la salud de este tipo de
paciente, donde asumiran la responsabilidad de cubrir las necesidades
basicas, considerdndose una poblacion invisible porgue no tiene un apoyo

econdémico del estado (10).

En Colombia la mayor parte de estudios de CI se realizaron en algunas ENT,
cuyos CI eran mayormente mujeres en edad productiva, de baja escolaridad
y alta dedicacion. La mayoria padecen alto riesgo de sobrecarga y
disminuyen su Calidad de Vida (CV) (11).

A pesar de las altas incidencias de cancer en el Peru el gran porcentaje de

casos son diagnosticados en sus ultimas fases siendo estos irreversibles,



tanto asi que el 50% de pacientes no tienen la posibilidad ni siquiera de ser
explorados quirdrgicamente, cuya salud se va deteriorando cada vez mas en
el aspecto biologico, emocional y social, convirtitndose mas dependiente,
por lo que requiere atencion durante toda la vida por sus cambios de
adaptacién. Muchos de estos pacientes con cancer, por su enfermedad
cronica tienen menor estancia hospitalaria y son atendidos en el hogar. Esta
atencion es brindada por el circulo familiar como esposos, parejas, hijos,
parientes 0 amigos, a esta atencion se le denomina cuidado informal (ClI)
donde no reciben remuneracion econémica a cambio. Por ello el CI al asumir
la funcién importante de atender se convierte en parte del equipo de salud,
porque va a colaborar en planificar el tratamiento, tomar decisiones, ejecutar
el tratamiento y brindar apoyo emocional; trayendo muchas veces alteracion

en su calidad de vida.

Los CI son piezas claves en la triada terapéutica: “equipo de salud,
pacientes y cuidadores”, entendiéndose que el CI pertenece al circulo
familiar que velan por la salud del paciente dependiente sin estipendio.
Cuidar a una persona con cancer dependiente genera alteraciones en su
propia vida familiar, laboral y social; teniendo efectos dafiinos en la salud

fisica y psicoldgica, conllevando a un riesgo de salud (12).

Al asumir la responsabilidad de atender al paciente con céncer sin
capacitacion, conlleva a que estas personas descuiden su CV, porque
anteponen las carencias del paciente convirtiéndose estas en enfermedades

secundarias para el CI.

Las consecuencias de los Cl frente a las tensiones, situacion de estrés y
ansiedad afecta la salud fisica (cansancio, cefalea, dispepsia, vértigo,
dificultad para dormir, dolores articulares, dejar habitos saludables), mental
social (disminuyen ingresos y aumentan gastos repercusion en no acceder a
un empleo, limitado posibilidad de trabajar o dejar de trabajar definitivamente
o temporalmente, modificacién de su horario de trabajo) y espiritual (la fe,

esperanza) que trae al deterioro progresivo de la CV del CI (13).

El cuidador del paciente con cancer requiere adaptarse al estrés, porque el
atender al paciente las 24 horas del dia provoca altos desgastes fisicos y

3



psicolégicos, que pueden dar origen al sindrome del Cl ya que esta
relacionado con sobrecarga en nivel fisico y emocional (13).

Por lo que se definiria calidad de vida (CV) de Cl como bienestar fisico,
psicolégico, social y espiritual. Para mantener la CV del CI; se requiere
comunicaciéon, apoyo por la sobrecarga de trabajo y la corresponsabilidad
gue asumen sin conocimiento. Ya que la CV es el bienestar, felicidad con
sus familiares, satisfaccion, donde le permite actuar en un momento dado de

la vida y esta puede estar influida por su entorno y la sociedad donde vive.

Por otro lado los factores que influyen en la CV del ClI como: ingreso
econdémico, ocupacion, educacion, tipo de familia, estado civil, genero,
edad, cultura, escolaridad, tiempo dedicado para cuidar, ocupacion, carga
emocional, salud fisica, originan alteraciones perjudiciales en la CV del Cl y
por ende en el cuidado del paciente con cancer.

En el Pera aun no existe estudio referente a los Cl en pacientes con cancer
ni respuesta a esta realidad, como la implementaciéon de programas de
intervencidn para mejorar la CV del Cl. Asi tenemos por ejemplo, en el
Hospital de Lima se hospitalizaron 2034 personas con cancer en 2018,
muchos de ellos en condiciones dependientes acompafados con un familiar
gue se encarga de su cuidado. Sabemos que un paciente dependiente,
necesita muchos cuidados, pero poco sabemos de las necesidades de los
cuidadores informales. El ClI no tiene la informacion necesaria ni la
capacidad para cuidar porque la atencion se centra solo en el paciente,
evidenciandose la ausencia de una vision mas amplia considerando en la
atencion no solo al paciente sino a la familia y en ese contexto a su cuidador.
En la visita médica se invita retirar al familiar que cuida al paciente, el equipo
de salud solo observa al paciente con cancer, no involucra en ningun tipo de
actividad al cuidador, como por ejemplo informar al familiar sobre la salud del
paciente, los cuidados que pueda manejar en casa, asi como considerar la

evaluacioén del estado de salud del cuidador.

Hay estudios que sefialan que si el Cl adolece de afeccion fisica, emocional,
entre otros, influird en la calidad del cuidado que ofrece al paciente
oncologico y por ende influye en la CV del paciente, por ello es importante
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aportar la informacion a los cuidadores informales que necesitan en este
periodo donde los familiares son mas receptivos a la nueva informacion,
cosa que deberia ser aprovechada por las enfermeras para intervenir
eficazmente con los cuidadores, aclarar las dudas del cuidado de su familia,
evaluacion del estado de salud y las medidas de su autocuidado para que el
cuidador aprenda a valorar su salud y bienestar fisico y psiquico (14).

En Colombia implementaron un programa de formacion de CI, donde los
resultados fueron cambios positivos en CV en el aspecto emocional, mental,
vitalidad y no en lo fisico; mejor utilizaciéon de los tiempos al cuidado del
paciente, reconocen satisfaccion del programa porque reportaron cambios
en las actividades de cuidado (mejor suefio, descanso, recreacion, mayor
actividad social) y actuar como CI. Lo que significa mejora la CV del Cl y del

paciente (15).

Un estudio refiere que el rol del Cl en América Latina y Caribe no tiene
conocimiento del nuevo oficio que debe asumir, por ello frecuentemente los
Cl padecen el sindrome de quemado por el trabajo que realizan, todo ello se
debe a que no hay politicas de regulacién y capacitacion a estas personas;
en consecuencia ello aparentemente reduce el gasto publico a corto plazo,
pero a largo plazo hay mayor costo por el deterioro fisico y mental no solo

del paciente oncoldgico sino también del CI (16)

Esto es evidenciado también por algunas entrevistas realizadas en el
Hospital de Lima a los Cl de personas con cancer, donde refieren por

ejemplo:

Cuidador informal 1...“No vine a mi chequeo porque primero tenia que cuidar
a mi esposo. El tenia cancer de estdbmago, mis dolores los dejé a un lado y
con las pastillas de la farmacia me calmaba, esto se empeor6 ahora me

enfermé yo”

Cuidador informal 2.... “Me enfermé de los nervios porque no sabia como
cuidar a mi papa, porque los médicos me dijeron que tenia cancer de
estbmago y no iba a durar mucho tiempo. Todo eso me enfermé y nadie me

explico como cuidaria”



Cuidador informal 3.... “Perdi mi trabajo y me enfermé por cuidar a mi

familiar, fue dificil afrontarlo y terminé hospitalizada como Ud. me ve”

Cuidador informal 4...”Por cuidar, perdi amigos, ya no tengo con quien

hablar de mis problemas”.

Cuidador informal 5...Mi familia ya no es como antes, no me ayudan, ya no

pasan mas tiempo conmigo, me dicen “todo es tu familia”.

Frente a esta situacion se hace necesario realizar la presente investigacion
titulada: “El impacto de la sobrecarga del cuidado informal en la salud y la
calidad de vida del cuidado de pacientes oncolégicos, del Hospital de Lima
2018".

1.2 Formulacion del problema

1.2.1Problema general

¢, Cudl es el impacto de la sobrecarga del cuidado informal en la
salud y la calidad de vida del cuidador de pacientes oncoldgicos en
el Hospital de Lima, 20187

1.2.2 Problemas especificos

e (;Cudles son las caracteristicas de salud del no cuidador y
cuidador informal de pacientes oncolégicos en el Hospital de
Lima, 2018?

e ;Cudles son las caracteristicas de la calidad de vida del no
cuidador y cuidador informal de pacientes oncolégicos en el
Hospital de Lima, 20187

e (/Cudl es el nivel de sobrecarga del cuidador informal de
pacientes oncolégicos en el Hospital de Lima, 20187

e (;Cual es perfil del cuidador informal que brinda cuidado al
paciente oncoldgico en el Hospital de Lima, 20187
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1.3. Objetivos de la investigacion

1.3.1. Objetivo general

Determinar el impacto de la sobrecarga del cuidado informal en la
salud y la calidad de vida del cuidador de pacientes oncolégicos en el
Hospital de Lima, 2018.

1.3.2. Objetivos especificos

- Caracterizar la salud del no cuidador y cuidador informal de
pacientes oncolégicos en el Hospital de Lima, 2018.

- Caracterizar la calidad de vida del no cuidador y cuidador informal de
pacientes oncoldgicos en el Hospital de Lima, 2018.

- Medir la sobrecarga del cuidador informal de pacientes oncolégicos
en el Hospital de Lima, 2018.

- Describir el perfil del cuidador informal que brinda cuidado al

paciente oncoldgico en el Hospital Lima, 2018.

1.4. Justificacion de la investigacion

En el Peru no existen estudios referentes que hayan medido el impacto del
cuidado informal en la salud y CV del cuidador de pacientes oncologicos,
existiendo un gran vacio y un gran riesgo para la salud de estos familiares,
porque esto contribuye al aumento de las enfermedades secundarias del CI
gue son generados por la sobrecarga de las atenciones que brinda a los
pacientes oncolégicos. Esta situacion produce implicancias en la salud fisica

y emocional de los cuidadores.

Se ha identificado que la responsabilidad del cuidado recae en las mujeres,
cuyo nivel educativo es bajo y al combinar con su rol inherente; generan
impacto negativo en su salud y existe mayor deterioro de su CV, mayor

depresion que los cuidadores hombres.
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La sobrecarga fisica conlleva a un deterioro progresivo de problemas, como:
las alteraciones cardiovasculares y también afecta el desarrollo con la
familia, ya que aparecen conflictos por las decisiones que toma el Cl, como

preferir dar menos horas al descanso y a las actividades recreativas (17).

Mas del 50% de los ClI muestran depresion y ansiedad de acuerdo a la
intensidad de la situacion clinica de la persona cuidada y esto traeria las
repercusiones en su CV.

Es por todo ello se hace necesario generar conocimientos cientificos sobre
esta realidad, que permita orientar las intervenciones dirigidas a este grupo
vulnerable, para fortalecer las habilidades en el apoyo al familiar y su
autocuidado, facilitando el proceso de adopcion del rol para disminuir las
demandas y sentimientos que agotan al CI, por ello es necesario
implementar programas intra y extra institucional para cubrir sus demandas
(18).

Se conoce que en el Perl el 80% de personas con cancer acuden al hospital
cuando su enfermedad est4d en etapa avanzada y que requieren solo
cuidado paliativo para mejorar su CV, siendo en esta fase de la enfermedad
la participacion del Cl se hace indispensable en la mayoria de las familias
peruanas. De no cubrirse las necesidades del CI, este puede tener

repercusiones fisicas, sociales, psicolégicas, financieras y espirituales.

Para el cumplimiento del tratamiento en las enfermedades crénicas como el
cancer con grado dependencia parcial es necesario que el paciente se
encuentre acompafiado por una persona activa, responsable y
comprometida con el cuidado, ayudandolo en su adaptacion a los nuevos
requerimientos de vida ligados a su enfermedad. El familiar que asume el rol
de cuidador al paciente cronico dependiente sin informacion genera temor,
culpa, ansiedad, ambivalencia y mayor carga en sus labores. En cambio los
qgue reciben informacién disminuyen la ansiedad y el miedo, permitiéndoles

mantener la salud de la persona cuidada (19).



Las caracteristicas sociodemograficas de los Cl que son mujeres (esposa,
hija, hermana, nuera) su labor no es reconocida socialmente, ni remunerada.
Asumen esta actividad por condiciones innatas a su naturaleza se preparan
para cuidar; esta labor femenina al no cumplir con el rol de cuidar, la
sociedad lo sanciona; por otro lado se alaga la conducta cuando este papel
lo asumen los varones. Los Cl generalmente son de menor grado educativo,
sin empleo y de clase social menos privilegiada. La tarea del CI del paciente
con problemas cronicos, produce un gran impacto en su CV, en el aspecto
de salud fisica, mental, social sindrome de cuidador y la claudicacion que
todo esto afecta en el cuidado que brinda a la persona con cancer (20).

Por lo tanto, en esta investigacion se pretende determinar el impacto del
cuidado informal en su salud y CV del CI de pacientes oncoldgicos. Este
conocimiento generado, permitira disefiar estrategias de intervencidn mas
focalizadas para la mejora de la CV del ClI, asimismo, permitira ampliar el
paradigma del cuidado, donde el equipo de salud reconozca cuan importante
es la familia, durante el cuidado del paciente con cancer, partiendo de la
premisa que si el Cl no presenta una CV adecuada no podra cuidar

adecuadamente al paciente con cancer.

La presente investigacion es factible de ser realizada, por el compromiso de
la presente autora y tener la facilidad de obtener la informacién del Hospital

Lima, para recolectar la informacion.

1.5. Limitacién de lainvestigacion

Limitacion interna: El estudio no se puede extrapolar a otro ambito solo al
area de estudio, sin embargo, permitird generar hipétesis de estudio, las que

seras sustentadas en otros ambitos del pais.

Limitacién externa: La disponibilidad del tiempo para la recoleccion de los
datos en pacientes con grado cancer lll y IV, solo hace posible tomar datos
en un solo momento, siendo esta una limitante de comprender en su

totalidad esta problemaética.



CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes de la investigacion

Antecedentes Internacionales

Lim HA, Tan JY, Chua J, Yoong RK, Lim SE, Kua EH, Mahendran R
(2017). En su investigacion: “Calidad de vida de los cuidadores familiares de
pacientes con cancer en Singapur y en todo el mundo”, sus objetivos fueron
examinar niveles de CV de cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos
en una poblacién asiética en Singapur en relacion con cuidadores de otros
paises dentro y fuera de Asia; e investigar la asociacion entre los factores
sociodemogréficos y las deficiencias de CV en los cuidadores familiares en
Singapur, el estudio fue exploratorio transversal, correlacional, la poblacién
fue 258 cuidadores familiares de pacientes oncolégicos que recibian
tratamiento ambulatorio. Se encontré que los cuidadores eran varones, de
etnia china, cuya edad media fue de 60,7(+_15,2); tenian relaciones
parentales con su receptor de atencion médica o cuidaban a pacientes con
cancer en etapa avanzada. Tenian problemas de calidad de vida,
concluyéndose que existe areas en las que se puede brindar apoyo a los
cuidadores familiares de pacientes oncologicos, y conciliar la diversidad
cultural, los valores, las expectativas sociales y las caracteristicas
demograficas en Singapur; por lo que el cuidador familiar merece mayor

atencion (19).
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Giménez CMS, (2017). En su investigacion: “Repercusiones del cuidar en la
CV del cuidador familiar de personas con cancer atendidas en un programa
de atencidn paliativa domiciliario”; los objetivos fueron: Conocer experiencias
de la familia como cuidadora de personas con enfermedad oncoldgica que
reciben cuidados paliativos en el domicilio, evaluar factores asociados con la
CV de los cuidadores familiares de pacientes oncolégicos que reciben
cuidados paliativos en el domicilio, el estudio fue descriptivo, observacional
tipo transversal; obteniéndose el perfil de Cl femenino, con edad promedio
de 60 afios, casada, estudios primarios, esposa del paciente y ocupacion
jubilada. Observa regular su estado de salud en el Ultimo afio y muestra
sintomas de ansiedad y depresion. Las mayores consecuencias en la CV se
relacionaron positivamente con la edad del CF, tiempo a cuidar, atenciones
bésicas, también se relacionaron positivamente con la percepcion de carga
subjetiva en las mismas carencias. concluyendo que los CF son fuente de
apoyo principal que realizan por iniciativa y obligacién, cuidan con
dedicacion 38.29 horas por semana, las repercusiones en los CF es menos
tiempo libre, cansancio, menos relaciones sociales; la CV del CF empeora a:
mayor edad, dedicacion de horas, numero de cuidados basicos y técnicos;
ademas a mayor dependencia funcional y la proximidad del fallecimiento del

paciente; consecuentemente evidencia sintomas de depresion (20).

Reina SM, Ramos RY, Garcia ML, Gonzalez SM, (2017). En su
investigacion: “Creencias en salud y percepcion de sobrecarga en
cuidadores de pacientes con enfermedades oncolégicas avanzadas”, el
objetivo fue determinar las creencias en salud y la percepcion de sobrecarga
en los cuidadores de pacientes con enfermedades oncolégicas en fase
avanzada; fue exploratorio, corte transversal, obteniéndose que las
caracteristicas sociodemogréficas de los Cl fueron adultos, la edad oscila en
46 y 55 afios (9 femeninos y un masculino), también se comprob6 que todos
los CI reportan sobrecarga intensa; asi como perciben amenaza a su salud
para sufrir enfermedad y descuido en su CV como en lo personal,
profesional, social y la atencion, ya que presentan dificultad en el apoyo

espiritual y material; concluyendo que la mayoria de Cl de pacientes
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oncolégicos en etapa avanzada presentan sobrecarga intensa y perciben
amenaza a su salud por el rol que desempefian (21).

Mercedes CS, Oscar RF, Ferndndez R. (2017). En su investigacion
“Calidad de vida en los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad
terminal, bajo un programa de cuidados paliativos domiciliarios” el objetivo
fue analizar la CV en cuidadores familiares de pacientes con enfermedad
terminal, bajo el programa de cuidados paliativos domiciliarios en un Hospital
de Gestion Privada de la ciudad de Cérdoba en el periodo diciembre 2015-
abril al 2017, el estudio fue descriptivo transversal, los resultados fueron:
88.7% cuidadoras esposa 0 hija mas de 60 afos, cuida por un afio, donde el
61.3% asumen problemas de salud por estar cuidando al familiar enfermo,
medio percentil de las dimensiones oscilaron entre 42,10(vitalidad) y
70,97(funcion fisica), las dimensiones mas afectadas son vitalidad, salud
general (48,31); funcién social (50) y salud mental(56,26), son las de menor
puntaje; las cuidadoras de 60 afios 0 mas tienen menor percepcion de la CV,
que cuidadores menos de 60 afios en las dimensiones de-rol fisico (63,71),
vitalidad, dolor corporal(65,69), salud general, funcion fisica(70,97), todas
estas diferencias son estadisticamente significativas (p<0,05); concluyendo
que la edad de los cuidadores es un factor importante que afecta las
dimensiones mencionadas en la CV(22).

Valencia MC, Meza OG. Pérez Cl. Cortes CN. Hernandez OJ. Hernandez
PP. Juarez RK. Chino HB. Romero FMS, (2016). En su investigacién
“Factores que intervienen en la sobrecarga del cuidador primario del
paciente con cancer’, tuvo como objetivo ldentificar los factores que
intervienen en la sobrecarga y CV del cuidador primario del paciente
oncologico; el estudio fue transversal, obteniéndose que 31% de CI con
sobrecarga, 76% de cuidadores percibi6 buena CV, entretanto el 24%
restante percibid6 como mala, también se identific6 que existe correlaciéon
entre CV y sobrecarga del cuidador primario cuyo valor r =0,321 con un

p<0,05, encontrando una correlacion levemente positiva; concluyéndose que
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los factores que inciden para una buena CV a pesar de tener sobrecarga
fueron: casado, dedicarse al hogar y el parentesco (esposos, padres e hijos).
De manera contraria el tipo de cancer, horas de suefio y las horas de

atencion influyen en la percepcion de una mala CV (23).

Rizo VAC, Molina LM, Milian MNC, Pagan MPE, Machado GJ, (2016). En
su investigacion: “Caracterizacion del cuidador primario de enfermo
oncolégico en estado avanzado”, tuvo como objetivo caracterizar al cuidador
informal oncoldgico y los aspectos que contribuyan a la calidad del cuidado
domiciliario; el estudio fue descriptivo, obteniéndose que la mayor
representacion de los cuidadores son mujeres cuya edad fluctta, entre 60 a
64 afios; el 43.40% de nivel medio de escolaridad; mayor representatividad
fueron los cényuges e hijos, teniendo de 1 a 3 afios como rol de cuidador; el
64.15% presentaron la necesidad de instruccion para la atencion del
paciente oncoldgico; concluyéndose que la instruccién, asesoria,
entrenamiento, aplicacion de guias psicoeducativas y medidas de alivio,
constituyen aspectos esenciales en la calidad de los cuidados paliativos
domiciliarios, proporcionados en fase avanzada a la enfermedad, hasta la

muerte y el duelo (24).

Garzon MFJ, Gutiérrez BM, Garcia CN, Pérez EF, Gallardo TA, Martinez
VTMD. (2015): En su investigacion “Calidad de vida relacionada con la salud
en cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer” fue analizar la
evolucion a lo largo de 12 meses la CVRS de los cuidadores principales de
los pacientes con enfermedad de Alzheimer, fue descriptivo, longitudinal; los
resultados fueron edad media del CP 56,05 con un rango de 26 a 87 afios, el
81,4% mujeres, el 16,5% estudios secundarios y el 49,5% trabajan; el tiempo
medio del cuidado fue 17,11 meses, los CP el 70% son hijas y estos CP eran
ayudados por el entorno familiar, el 48,5% no tenian apoyo econdémico ni
servicios; en las dimensiones de funcién fisica, la cual tuvo una media
percentil (Inicio=79,19, Final= 78,16), funcion social media percentil
(Inicio=82,99; F=78,34) las diferencias no fueron significativas pero
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empeoran su CV, a diferencia de las 6 dimensiones rol fisico, dolor corporal
salud general vitalidad rol emocional y salud mental hubo empeoramiento de
la CV con nivel de significativo de (p<0,05) y peor CV en salud mental y
salud general significancia de (p<0,001) concluyéndose que la CVRS de los
CP empeora a lo largo de su evolucion y es peor que la poblacion general

para su edad y género.(25)

Delgado PE, Suarez AO, De Dios VR, Valdespino PI, Sousa AY y Brana
FG, (2014): En su investigacion “Caracteristicas y factores relacionados con
sobrecarga en una muestra de cuidadores principales de pacientes ancianos
con demencia Barcelona Espafia”, fue describir las caracteristicas y factores
asociados a sobrecarga en cuidadores principales (CP) de un grupo de
pacientes ancianos con demencia no institucionalizados, valorados en una
unidad de evaluacién geriatrica (UEG). Fue observacional, descriptivo y
transversal; para el andlisis se usé regresion logistica; segun resultado los
cuidadores son de sexo femenino, edad media 55 afios, el cuidador es hija o
conyugue, estudios primarios, sin trabajo fuera del hogar y con 3 afios de
cuidados exclusivos; el CP se relacionaron con riesgo de ansiedad (EGA>4),
depresion (EGD>2) y sobrecarga (EZ>47); el consumo de medicamentos es
mayor en el grupo de ansiedad. Los CP a mayor edad menos educacion,
menos trabajo se relaciona con la depresion y ansiedad, el consumo de
antiinflamatorios, peor percepcion de salud y CV se vinculé con sobrecarga
moderada; tras la regresion lineal, se correlacionaron salvo la edad del CP
con riesgo de depresion (OR 1,046 IC 95% (1,005-1,009); concluyéndose
que el perfil de los cuidadores es comparable al descrito del CP en nuestro
pais, el tiempo dedicado al cuidado es mayor. Las caracteristicas de los CP
se relacionan con la sobrecarga, se trata de un grupo dificil de detectar y con
necesidades asistenciales no satisfechas. Aunque no exista una demanda

sanitaria adecuada se podria intervenir (26).

Gonzales RJE, Gomes MA, Cunha VN, Carvalho FA, Brasil de AC (2014).

En su investigacion: “Calidad de vida y sobrecarga de cuidadores familiares
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de ancianos dependientes”. El objetivo fue evaluar la calidad de vida
relacionada con salud y con sobrecarga de trabajo de cuidadores de
ancianos en unidades familiares; el estudio fue analitico, transversal,
cuantitativo, el resultado fue edad media 50,5 afios, 94% sexo femenino, los
CF eran hijos/hijas, donde la mayoria de los cuidadores asumen
responsabilidades en el cuidado el mayor tiempo de su vida. Ello
potencializé la falta de recursos economicos, el 42% de CF consideraron
peor calidad de vida en las dimensiones estado general de salud,
emocionales vy fisicos, respectivamente (50,1 DP 16,6; 56,6 DP 41,6; 58,5
DP39,9), el 48%y 16% de CF presentaron sobrecarga moderada y severa
respectivamente; las dimensiones del SF36 funcional, estado general de
salud, social y salud mental tienen correlacion significativa con la
sobrecarga, lo que significa a mayor esfuerzo peor CV; concluyéndose el
impacto de las actividades en la CV, compromete la capacidad funcional,
estado general, y salud mental. Implementar y organizar grupos de apoyo
social para el CF pueden disminuir los efectos de sobrecarga y mejorar la
CV del CF. (27)

Caqueo UA, Segovia LP, Urrutia UU, Miranda CC, y Navarro LE, (2013).
En su investigacién: “Impacto de la relacion de ayuda de cuidadores
primarios en la calidad de vida de pacientes con cancer avanzado”. El
objetivo fue evaluar el impacto del CP en la CV de pacientes con cancer
avanzado; fue exploratorio, descriptivo, correlacional; el resultado fue la
edad media del CP es 60 afios con desviacién 19,0; evidencian que la
percepcion de la CV de pacientes con cancer es negativa, los CP valoran su
CV en forma positiva en las dimensiones funcién social, bienestar y vitalidad;
también ellos presentan leve grado de sobrecarga en areas psiquica, fisica,
social y econOmica, por cuidar pacientes oncoldgicos en etapa avanzada;
para determinar el impacto de CP de pacientes y el grado de influencia de
las dimensiones SF36 se analizaron con regresion multiple, obteniéndose
una correlacion estadisticamente significativa; asi el estado funcional logré
un valor predictivo, la funciéon social del CP (FS=10,6; p= 0,03)

concluyéndose que el dafio en dimensiones fisica y funcional del paciente
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influye en la percepcion de su CV, asi también los cuidadores de pacientes
en estadios mas criticos del cancer se ven sobrecargados, posiblemente, por

el rol mas activo que asumen (28).

Antecedentes Nacionales

Diaz O, (2015). En su investigaciéon “Habilidad de cuidado y carga del
cuidador primario informal familiar de los pacientes con enfermedad cronica
del “Programa Familiar Acompafante” del hospital Nivel Il Vitarte — EsSalud,
2015”. Tuvo como objetivo determinar la relacion entre habilidad de cuidado
y carga del Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF) de los pacientes con
enfermedad crénica pertenecientes al programa “Familiar Acompanante” del
Hospital Nivel 1l Vitarte, el estudio fue no experimental, transversal,
descriptivo, correlacional, muestra fue 32 ClI; evidenciandose que el 78% son
mujeres, cuya edad media es de 46 afios, ocupacion ama de casa 43.8%, y
cumple como rol de cuidador de 1 a 4 afios el 40.8% y los cuidadores son
esposos y padres haciendo un total de 62.6%; no hay relaciéon entre
habilidad del cuidado y la carga del cuidador (Rho=-0.296, p=0.099); pero en
el analisis de las dos variables se encuentra una reaccion inversa moderada
y significativa (Rho=-0.478, p=0.006), no se evidencié relacion en la
dimensién conocimiento (Rho=-0.008, p=0.966) y paciencia (Rho=-0.049,
p=0.791) con la carga del cuidador concluyéndose una relacién parcial ente

la habilidad del cuidado y carga del cuidador (29).

Pefarrieta |, Canales R, Krederdt S, Gutiérrez, Leon A. (2015) en la
investigacion “La relacion de la calidad de vida y la carga de cuidadores
informales de pacientes con cancer en Lima, Per(”. El objetivo fue evaluar la
calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes con cancer y
determinar su relacion con la sobrecarga de trabajo que tienen estos
cuidadores informales; el método fue correlacional transversal; los resultados
fueron: el 85% de Cl desempeiian su funcion durante mas de 3 meses y mas

de la mitad vivié con el paciente y el 74% tenian mayor sobrecarga; en
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cuanto a la calidad de vida estuvieron mas afectados en funcion social,
vitalidad, salud mental y salud general; la sobrecarga son en salud general
dolor y funcion social, concluyendo: que los Cl necesitan atencion siendo
vulnerables en aspectos de salud mental y social; el rol del CI se ve afectado
por la sobrecarga intensa poniendo en riesgo la salud fisica y mental, por
ello urge implementar programas de atencion.(30)

Romero Z. (2013) En su investigacidn “Sintomas somaticos en cuidadores
de pacientes geriatricos con o sin sobrecarga, del area urbano-marginal
Payet, Independencia, Lima, Perd”. El objetivo fue determinar la relacién
entre el desarrollo de sintomas somaticos y la presencia de sobrecarga en
cuidadores de pacientes geriatricos del Area urbano-marginal Payet,
independencia; la investigacion ha sido estudio de relacion, transversal, los
resultados fueron: los cuidadores oscila entre 25 a 59 afos, tenian tiempo de
cuidado entre 1 a 8 afios y empleaban 8 horas diarias en el cuidado; el 93%
no recibieron capacitacion y el 75,27% presentaron sobrecarga intensa y el
40,86% presentaron severidad de sintomas somaticos encontrando
asociacion significativa. En la conclusién se evidencia asociacion estadistica

entre los sintomas y la sobrecarga en los cuidadores. (31)

2.2. Bases legales

2.2.1. Normas Nacionales

La ley de salud en el titulo cuarto de la informacion en salud y su difusion
en el articulo 117, menciona que el personal de salud debe conocer los
problemas de salud y otra las medidas para enfrentarlos. En al articulo
120 menciona que toda informacion en materia de salud es de dominio
publico (32).

En las normas legales del congreso la ley 29414 establece los derechos
de las personas usuarias de los servicios de salud, en el articulo 10 se

menciona que para prevenir, promover, conservar o restablecer su salud
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se debe realizar una atencién oportuna y equitativa a fin de satisfacer las
necesidades de las personas usuarias (33)

Reglamento de la Ley del trabajo de la enfermera: ley 27669 en el
articulo 3 referente al rol de la profesion de enfermeria menciona que se
debe participar en brindar una atencién integral en forma cientifica,
tecnologica y sistematica en los procesos de promocion, prevencion,
recuperacion y rehabilitacion de la salud, mediante el cuidado de la
persona, la familia y la comunidad; con el propoésito de elevar la calidad
de vida y lograr el bienestar de la poblacion. Considerando a los
problemas en su magnitud biopsicosocial con calidad humana (34).

2.2.2. Normas Internacionales

La declaracién del OIT relativa a los principios y derechos fundamentales
del trabajo afirma que todas los seres humanos sin distincién de raza,
credo, o0 sexo tienen el mismo derecho se seguir el bienestar material y
de su desarrollo espiritual en condiciones de libertad, dignidad, seguridad

econOmica y en igualdad de oportunidades (35).

2.3. Bases teodricas

2.3.1 Impacto del cuidado informal en la salud.

2.3.1.1 Salud

El escenario social de la salud esta cambiando constantemente y de
manera acelerada, y como tal, varian las necesidades percibidas y por
lo tanto se hace mas compleja la demanda en los servicios de salud,
por ello una gestion eficaz y oportuna requiere ser permanentemente
alimentada con informacion oportuna y evidencias de estos cambios
que permitan focalizar las zonas de riesgo y mas vulnerables en la

region.

Segun la OMS define la salud como “el bienestar fisico, mental y

social, con capacidad de funcionamiento, y no solo falta de
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enfermedades” (36).La salud se percibe que la persona goce y exista
armonia biopsicosocial e interaccion dinamica con el medio en que
vive.(37)

La salud fisica: es la capacidad de la persona para ejecutar diferentes
actividades que demuestran resistencia, coordinacién, fuerza,
agilidad, habilidad, y flexibilidad. La actividad fisica se debe realizar
con prudencia y equilibrada, considerando los cambios fisicos internos
de la persona para comprender la relacion causa efecto. La actividad
fisica es indispensable para una salud ecuanime; complementandose
con una dieta equilibrada tiene efectos en disminuir el estrés, la
ansiedad y depresion, la tension, mejora estilos de vida, disminuye la
sensacién de aislamiento y soledad en la tercera edad, también
disminuye el colesterol y riesgo de infarto, y regulariza la presién

arterial.

La salud mental: es bienestar emocional y psicolégico del individuo
donde evidencia ecuanimidad de la persona con su entorno con la
posibilidad de generar soluciones de conflictos.

Salud social: es la interaccion entre la salud fisica y metal donde la
persona pueda convivir con el equilibrio psicodindmico, satisfaciendo

sus necesidades y aspiraciones(37).

Derecho a la salud: es el goce maximo de todo ser humano que tiene
derecho a servicios de salud de calidad por ello se promueve
cobertura universal, mayor de 100 millones de personas viven en la

pobreza con grave riesgo de enfermar (38).

2.3.1.2. Factores que afectan a la salud
Existen 4 factores determinantes que afectan a la salud; el sistema
fisico se relaciona con el sistema psicolégico y emocional cuando uno

de ellos se desequilibra puede generar graves consecuencias en la

19



salud; ejemplo la ansiedad y el estrés en un ambiente toxico pueden

llegar a exagerar la sintomatologia fisica, los 4 factores son:

Biologia humana.- La-genética de la persona, puede proteger o
ayudar al surgimiento de enfermedades, en un estudio se
encontré6 que manteniendo estilos de vida saludables puede
mantener la predisposicion genética.

Ambiente.- Son factores del entorno que influye decididamente
en la salud, ello se deriva de la contaminacion, por factores
bioldgicos, fisicos (pueden llegar a causar estrés, ansiedad,
insomnio), quimicos y cambios climaticos; y lo social destaca
condiciones de vivienda trabajo, escolaridad, ingreso econémico
(la pobreza puede causar una desintegracion social y causar
estrés, depresion y ansiedad y mayor inestabilidad emocional).
Estilos de vida.- Para tener una vida saludable es importante
considerar lo siguiente: Alimentacién (dieta equilibrada) actividad
fisica (para quemar el exceso de calorias, tonificar masculos y
prevenir la obesidad) y habitos tdxicos (alcohol y tabaco); porque
los habitos insanos son los principales condicionantes para el
desarrollo de una enfermedad. En consecuencia es de suma
importancia mejorar los comportamientos y por ende mejora la
salud.

Atencion sanitaria.- Se refiere a la cantidad, calidad de cuidados
en la salud; considerando las variables de accesibilidad, precio y
el trato al paciente, porque con ello puede influir en un 30% en su
salud (39).

2.3.1.3 Indicadores sociodemograficos de salud

a. Estado sociodemografico: de acuerdo al censo nacional del

2017 el Peru es el 5to pais mas poblado en América Latina; donde
hay incremento de varones en un 96,8% y mujeres 98.8% cuya
edad intermedia es a partir de 30 afos; el crecimiento de la
poblacién en Peru por grupo de edad paso de 58.7% a 65,7% (15
a 64 afos) y mayores de 65 crecio a 8,0%; cerca del 80% de la
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poblacion viven en la zona urbana y mas de la mitad viven en la
costa, el 23.6% de la poblacién fluctta entre 25 a 39 afios,
seguido del 18% cuya edad fluctué entre 40 a 55 afos; en el
departamento de Lima a nivel urbano (98%), y rural (2%); respecto
al género prevalece ligeramente las mujeres que los varones, las
mujeres convivientes tienen 2 hijos(as), las mujeres casadas en
edad fértil tienen 2 a 3 hijas, el 91.9% tiene educacion primaria,
22.7% secundara, y 39.6% de nivel superior, el 10.4% de la
poblacion presentan alguna discapacidad.

La pirdmide poblacional en Perd es de 15 a 64 afos,
representando 65.46% y mas de 64 afos (7.15%).

Asi en el censo del 2017 se aprecia un envejecimiento mas
masculino que femenino a partir de los 35 afos hasta los 80 afios.

En el afio 2050 la pirdmide en Peru sufrira un cambio, porque en
las siguientes décadas habrd mas personas de tercera, baja
fecundidad y alta migracion; de cada 100 trabajadores hay 60
personas dependientes que crece a un ritmo continuo, trae como
consecuencia mayor esperanza de vida, por ello, cada vez supera
el umbral de 60 afios que implicara una mayor demanda de
atencion, lo cual se debe planificar ofertando servicios de salud
adecuados y de calidad.

En el censo del 2017 aumenté la poblacién de 65 afios y en los
dltimos 10 aflos aumentd de un millén a dos millones,
disminuyendo la poblacién de 0 a 14 afios.

Asi el ritmo de crecimiento de poblacién de 80 y mas afios (3.6%)
es dos veces mas que el censo de 1972, pasando de 458 mil a
658 personas en este Ultimo censo (40).

Estado civil, Estos datos son importantes en las investigaciones
sociodemogréficas, por la relacion con la fecundidad, estabilidad,
estructura  familiar, nivel socioeconomico y laboral. EIl
comportamiento del estado civil en las Ultimas décadas, puede

estar asociado a los nuevos roles de la sociedad, porque en la
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actualidad existe mayor participacion del género femenino en
trabajo y también aumento en el nivel educativo.

En el Peru el estado civil o conyugal por norma juridica se divide
en 5 categorias: Soltero/a, Casado/a, conviviente, separado/a,
divorciado/a y viudo/a. En el censo 2017 se increment0 el estado
de convivencia de un 24.6% a 26.7%, mientras el porcentaje de
casado ha disminuido de 38.4% a 25.7% (41).

c. Servicios sanitarios Las atenciones son asumidas por los
programas estratégicos; de acuerdo al censo del 2017 el 75.5%
cuentan con algun seguro de salud, mientras el 24.5% no tiene
seguro; pero cabe mencionar del 2007 al 2017 se incremento el
seguro a 91.2%. Los datos del censo evidencian que la poblacién
esta afiliada a diferentes seguros como: Seguro integral de Salud
(SIS) representa el 44,4% seguido del 24,8% representa
ESSALUD vy el 5.1% a otro tipo de seguro como (privado, fuerzas
armadas, policiales, universitario, entidad prestadora de salud,
salud escolar privado) (41).

d. Actividad econdmica.- La poblacion en edad de trabajar en el
Perl se considera de 14 afios a mas, donde son potencialmente
disponible para desarrollar actividades productivas, ello es
coherente con la Organizacion Internacional de Trabajo (OIT)
porque sefiala que hay una edad minima para admitir como
empleado segun la Resolucion Legislativa N° 27453, aprobada con
fecha 22 de mayo del 2001 y ratificado por DS N° 038-2001-RE.
Segun censo evidencia que de cada 100 personas 75 tienen

actividad econémica con mayor participacion las mujeres (33).

e. Problemas crénicos de salud
Segun la OMS las enfermedades cronicas crecen en forma
sostenida en diferentes paises y por ello es importante intervenir y

adoptar actividades preventivas para el control de las ENT.
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Generalmente Las ENT que causan mortalidad a nivel mundial son
cardiopatias, accidentes cerebrovasculares, cancer, problemas
respiratorias y diabetes. La repercusion de las ENT tiene efectos en
la calidad de vida, econdmico, familia y entre otros. Mas de 7
millones de personas fallecen por cancer en el mundo, y para el

2030 se espera gue se incremente a doce millones (9).

f. Problemas de salud y deterioro de la calidad de vida
Las consecuencias de actividad del cuidado en salud del cuidador
tiene efectos sociales y familiares; segun la encuesta de CIS sobre ClI,
sostiene que los CI reducen el 64% de su actividad de ocio, 51% de
cansancio, 48% no tienen vacaciones, 39% no frecuentan amigos, el
32% se sienten deprimidos, 28.7% tiene deterioro en su salud, 27%
no pueden trabajar fuera, 23% no tienen tiempo para cuidarse
asimismo, 21% problemas econdémicos, 12% disminucion de jornada
laboral, y 12% dejan de laborar; por lo tanto evidenciamos que las
repercusiones afectan la salud de los ClI, pero también existe efectos
positivos de los CI porgue manifiestan sentirse mejor consigo mismo,
considerarse como mejor persona, perciben que les dignifica como
persona, se sienten reconocidos y valorados. (42)
Los problemas mas frecuentes de los Cl de los pacientes crénicos de
larga duracion son:
Osteomusculares: dorsalgias, lumbalgias por esfuerzos fisicos o
posturas inadecuadas, asimismo las Cl por su edad y peso pueden
tener osteoartritis crénica, osteoporosis hernias etc. Mas adelante
estos se agudizan con la actividad del cuidado.
Cansancio: suele haber fatiga por realizar otras actividades
domésticas adicionales y este se puede relacionar a la falta de
descanso que genera insomnio y ello no permite recuperar las fuerzas
para continuar las actividades.
Malestar psiquico: se expresa con tristeza, desanimo y depresion. Es
muy frecuente que los Cl somaticen su situacién y a ello se agrega la

soledad, agravando el malestar.
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Estrés del cuidador: que puede llegar a la sobrecarga del Cl por la
falta de apoyo y despersonalizacion, generando que el Cl pueda
claudicar en el cuidado del paciente.

Estos problemas conducen a estrés, insatisfaccion y perdida de la
salud por ello muchos de las CI desarrollan enfermedades
secundarias generando una menor calidad vida (20).

g. Apoyo social funcional:
Es un proceso de resiliencia donde las personas pueden confiar y
demostrar su afecto, respaldo para superar cualquier tipo de crisis,
por lo que el apoyo disminuye el malestar emocional, mejora las
relaciones interpersonales, disminuye el grado de ansiedad,
depresion y dolor; ademas otros sintomas fisicos; donde las
personas que rodean estan dispuesta ayudar; dicho apoyo social se
evalla en dos dimensiones afectivo (que recibe ayuda, elogios,
amor, afecto, invitaciones para distraccion, y ayuda cuando esti
enfermo) y confidencial (visita de amigos, escucha activa de los
problemas, consejos) teniendo el valor final de apoyo normal y
apoyo escaso; por lo tanto la disponibilidad de las personas en poder
confiar y demostrar el afecto para superar cualquier crisis se conoce
como apoyo social. (43); El apoyo social es considerado como un
factor protector porque aumenta la resistencia de los Cl ante los
estresores diarios, crisis personales, adaptacion de cuidar a las
personas con enfermedades crénicas (cancer), asimismo favorece
las relaciones sociales, la adaptacion, y el bienestar de la persona; el
apoyo social basico estd constituida por la familia, amigos para
lograr la satisfaccibn ante las necesidades basicas (afecto,
seguridad, identidad) los Cl que tiene apoyo social enfrentan mejor
el estrés, hay mejor salud fisica y psiquica y la falta de apoyo social
contribuye a enfermedades cronicas, ansiedad, depresion, y

disminuye el uso de los servicios de salud.
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h. Dindmica familiar

La familia es una unidad bio-psicosocial con la funcion importante de
mantener la salud de la familia por intermedio de creencias y valores,
asi cualquier problema que ocurre en los miembros de la familia optan
decisiones; asi la familia funcional se caracteriza por recibir apoyo,
comprension, animo, entre la familia, comunicacion directa, clara,
habilidad de resolver problemas, solidaridad entre los miembros de la
familia

Es un factor muy importante para conservar la salud o en la aparicion
de enfermedades entre la familia, cumplimiento con las funciones; se
dice que la funcionalidad familiar tiene la capacidad de enfrentar y
superar cada etapa de la vida y las crisis que se pueden presentar. El
Apgar familiar, aborda el funcionamiento familiar a través de la
satisfaccion con su vida en familiar el cual evalla la adaptacion (es el
uso de la capacidad para solucionar los problemas de estrés familiar),
participacion (la familia toma decisibn para mantener la unidad
familiar), crecimiento (apoyo y acepta nuevas actividades, hay
maduracion emocional, fisica de la familia, donde hay apoyo mutuo),
afecto (evidencia amor, carifio, tristeza, rabia con toda la familia) y
resolucién (compartir con la familia, es el compromiso de dedicar el
tiempo, para lograr necesidades fiscas); el funcionamiento familiar
implica que cada miembro cumpla eficazmente su rol y asi se puedan

enfrentar a cada etapa de la vida.(44)

La disfuncion familiar son conflictos generados por diferentes factores
como la enfermedad, escasa economia, falta de comprension,
sensibilidad, empatia y apoyo. Asi la disfuncionalidad familiar genera
mas sobrecarga al cuidador. Para promover soluciones se debe
analizar la situacién con voluntad, dialogo y comprension; motivando a
favorecer un clima acogedor donde todos los miembros aprendan a
cumplir con sus responsabilidades como brindar y recibir amor,

respeto, comprensién; y lleguen a ser una familia funcional.
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2.3.2 La calidad de vida del cuidador informal

2.3.2.1. Cuidador informal

Frente al aumento de la piramide del proceso de envejecimiento y
problemas crénicos como el cancer, a nivel mundial se esta
convirtiendo en un gran reto para la sociedad; porque son mas
dependientes y vulnerables, en la que los familiares se hacen cargo
del cuidado para satisfacer las necesidades, convirtiéndose en CI sin
conocimiento que toman decisiones.

Se habla de CI o cuidador familiar cuando una persona otorga
cuidados al familiar sin remuneracion y sin reconocimiento social, a
diferencia del cuidador formal, el cual si tiene 3 tipos de ayuda; apoyo
material, que consiste en satisfacer sus necesidades basicas; apoyo
instrumental, que es realizar tareas domésticas y el apoyo informativo,
gue es ayudar a resolver los problemas, siempre cumpliendo como

funcién de intermediario.

Los cuidadores informales, definidos en la literatura como la principal
fuente de cuidados de personas dependientes, pueden ser familiares,
amigos u otras personas sin aporte econdmico por la ayuda que
brindan.

Estos Cl reconocen brindar cuidados a sus familiares, frente a ello
empiezan al proceso de adaptacion en forma muy acelerada porque
los Cl deberan realizar actividades para cubrir necesidades
fisiolégicas a su familiar, ademas brindar afecto, compafia y
seguridad, sin que nadie les haya sugerido como deben de llevarse a
cabo. Entonces los CI necesitan educacion sobre la atencion del
paciente, informacion sobre redes sociales, porque el
desconocimiento puede producir agotamiento emocional y perder la
eficacia o calidad de cuidados brindados al paciente y no ser eficiente
en el cuidado fisico y emocional. Por lo tanto asumen
responsabilidades de su cuidado y son capaces de disminuir el

namero de hospitalizaciones y visitas a urgencias.

26



Segun la Real Academia de la lengua Espafiola (RAE), cuidado es
“asistir, guardar, conservar”, “poner diligencia, atencion y solicitud en
la ejecucién de algo”.

Los cuidadores informales de acuerdo a las diferentes investigaciones
son los familiares mas allegados al paciente y no tienen horario, ni
remuneracion econOmica, ni educacibn para el cuidado; Yy
generalmente es realizado por las mujeres. El ser un CI trae
consecuencias sociales, emocionales, fisicas que se pueden reflejar
en la salud por diferentes formas como: depresion, fatiga, pérdida de

peso, insomnio, aislamiento social entre otros (28).

La RAE, determina que el termino cuidador (cuidadora) es la persona
que cuida y la accion de cuidado se refiere a la solicitud y atencion
para hacer bien alguna cosa o también describe la accién de cuidar
como asistir, guardar, conservar; por lo tanto el cuidar es asistir y
conservatr.

Los CI realizan tareas de la vida diaria como aseo, alimentacion,
movilidad, vestimenta, cambio de pafales, resolver conflictos de
tristeza, agitacion, ayudar en la movilizacibn en el hogar,
administracion de medicamentos, proteccion, favorecer a su reposo,
etc. A ello se incrementan las tareas de cocinar, limpiar, planchar,
comprar y ayudar en la administracion del dinero. Lo que implica
sustitucion de autocuidado y dedican mayor parte del tiempo; a su vez
estan expuestos a padecer una gran sobrecarga y tener

repercusiones en su salud (45).

2.3.2.2. Caracteristicas del cuidador informal

De acuerdo a estudios se puede mencionar que el perfil del Cl mas
comun, son las mujeres mayores de 50 aflos que son parientes
cercanos del paciente como: esposas, hijas, madre, hermanas; cuya
actividad es ser amas de casa, con una economia limitada y bajo nivel
educativo. Ademas, no son sometidas a horarios ni remuneraciones

econdmicas y dedican mas de 40 horas semanales a cuidar.
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El rol de CI se caracteriza porque se entrega por completo al cuidado
del familiar, olviddndose de sus propios compromisos sean laborales,
familiares y por no tener tiempo para cuidarse; a ello se une el rol de
ama de casa, aumentando su responsabilidad y trayendo mas efectos
desfavorables para su salud fisica y psicologica, llegando a perder su

independencia y terminan con una sobrecarga de estrés (46).

En un metanalisis se abordé las diferencias de género en el proceso
del cuidado, donde se demostr6 que las mujeres cuidadoras se
implican mas en ciertas tareas con sus familiares dependientes que
los varones que cuidan que pueden estar asociados con la
sobrecarga del cuidador. Por lo tanto se observa que la atencion
informal es mayoritariamente femenina no variando a lo largo del
tiempo y que pone de manifiesto los cargos diferenciales del cuidado
entre las mujeres y hombres, esto genera una relacion de desigualdad
de géneros en la salud. Por lo tanto los varones se dedican menos
tiempo al cuidado del enfermo que las mujeres, siendo el tiempo de
cuidado que las mujeres prestan en un promedio de 5 horas 45
minutos y los varones 1 hora 36 minutos, las edades que fluctian de
los Cl es de 50 a 64 afos (47).

Los CI prestan cuidados a sus familiares en situacion de dependencia
por altruismo, reciprocidad, motivos econdémicos, sentimiento de
culpa, por evitar la censura del entorno, por obligacion o por presiones
familiares; dichas razones llevan fuertemente enraizadas los valores
morales y de obligacion caracteristicos de un régimen de bienestar en
los que la familia y principalmente la mujer, asume la responsabilidad

de cuidar a sus familiares.

La alta intensidad de cuidar es superior a 40 horas semanales, lo cual
supone mayor agotamiento del cuidador y claudicacion familiar en la
tarea de cuidado en enfermedades como el cancer. En estudios se ha

demostrado que a mayor duracion del cuidado hay mas sobrecarga,
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ocasionando que la salud del CI se deteriore; por ello es
indispensable establecer estrategias de apoyo a los Cl para mermar

efectos nocivos en su salud (48).

2.3.2.3 Rol de cuidador informal de la persona con cancer

Al diagnosticar el cancer genera situaciones claves y nuevos desafios
para las personas que cuidan, porgue van a requerir atencion en casa
concluido el tratamiento y en la fase final del paciente; por ello los
familiares toman la funcién activa frente al diagnostico del cancer
donde el CI tiene que aprender todo lo referente al cancer para que
pueda ayudar a tomar decisiones sobre el procedimiento y
tratamiento.

Durante el tratamiento en el hospital: el Cl dialoga con el equipo de
salud y toma decisiones importantes, porque los desacuerdos entre el
paciente y el Cl pueden obstaculizar las decisiones importantes y
perjudicar las opciones de su tratamiento y otras actividades que el
paciente realiza en el hogar; estas demandas pueden ser fisicas y
emocionalmente agotadoras.

Durante la atencion en el hogar: El cambio de lugar puede ser origen
de tension para el paciente y el Cl, porque el retorno habitual significa
mas trabajo para el Cl, ya que debe brindar cuidado al paciente,
acompafar y continuar realizando sus actividades diarias, encargarse
del tratamiento farmacoldgico, programar consultas al médico,
encargarse de las urgencias, todo ello genera preocupacion y
generalmente desatienden sus actividades sociales, faltan al trabajo
para cumplir el cuidado del paciente y esto conlleva al cansancio
fisico y emocional. Estas exigencias pueden ser dificiles para los Cl
de edad avanzada.

Después de terminar el tratamiento: pacientes y CIl tienen
expectativas que sus vidas vuelvan a ser como antes del diagnéstico
de céancer, ello no se cumple porque el Cl siempre esta pensando

gue el cancer volvera.
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La atencién al paciente en la etapa final en el hogar trae nuevos
problemas para el Cl. El paciente se vuelve mas dependiente en lo
fisico y emocional. Los sintomas del paciente se tornan mas
complicados de manejar. EI Cl percibe mas angustia por nuevos
desafios y no tiene capacidad de hacer sus actividades personales,
por el cuidado que asume.

El CI se angustia mas cuando el paciente ingresa al programa de
enfermos terminales; hay estudios que muestran que la CV del Cl es
inestable cuando proporciona cuidados en la fase final del paciente.
Algunos hospitales y programas para pacientes terminales brindan
servicios de atencidén en fase final de vida para mejorar la CV del

paciente y ayudar al Cl (22).

2.3.2.4 Consecuencias del cuidado en los cuidadores informales
El cancer afecta el estado emocional de los familiares y personas que
lo cuidan; manifestandose con miedo, depresion, angustia, porque el
cancer se convierte en parte de su vida, estos sentimientos son
reacciones normales ante una experiencia que altera la CV de las
personas. También se manifiestan los sintomas fisicos de dolor,
nauseas, cansancio, fatiga extrema, entre otros. Los Cl juegan un
papel central en la gestion de todos los aspectos del cuidado del
paciente.

La estructura familiar tiene un lugar muy importante en la cultura
tradicional, y los cuidadores se ven afectados por esta estructura.
Ademas, el sistema de cuidado en el hogar en nuestro pais no esta
tan bien establecido como lo es en los paises desarrollados. En
general, la responsabilidad de cuidar al paciente con cancer en el
hogar se ha reducido al conyuge, hijos, parientes o amigos.

Asi el cuidado se convierte en un estrés que se marca negativamente
sobre el cuidador, en tal sentido los Cl enfrentan frecuentemente
malestar y cansancio, terminando en carga.

Los cuidadores familiares que atienden a pacientes con cancer

pueden tener que hacer frente a diversos factores fisicos, sociales y
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problemas econdmicos durante el proceso de cuidados. La
disminucién de CV del cuidador influye en la calidad de atencién y

vida del paciente. (50).

La dependencia del paciente con cancer en etapa avanzada implica
tareas mdultiples al Cl con intensa responsabilidad, donde muchas
veces supera las posibilidades del cuidado generandole sobrecarga,
es asi que los cuidadores experimentan alteraciones fisicas, sociales,
psicoldgicas y problemas econdémicos durante el tiempo que brindan
atencién al paciente, causando incremento en la carga del cuidado y

un dafio en su calidad de vida (13).

2.3.2.5 Calidad de vida relacionada a la salud

La CV segun la OMS se define como: “la percepcién de la persona de
Su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores
en los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas,

estandares y preocupaciones”

La CV son percepciones internas del bienestar fisico, social y
psicolégico entendiendo a las condiciones fisicas como ausencia de la
enfermedad, sociales como relaciones interpersonales roles sociales y
psicolégicas como cognitivos y afectivos, considerando al ser humano
como un todo con sus valores y cultura. Por otro lado, también se
conceptualiza como cualidad de vidas subjetivas y objetivas de la
persona, satisfaccion de necesidades que le permite actuar en un
momento dado de la vida y existen factores del entorno (recursos
disponibles, nivel de educacién, acceso a servicios, relaciones con la
familia, religion), que pueden influir en la CV que originen alteraciones
perjudiciales en el cuidado del paciente oncoldgico.

En consecuencia, la CV es el bienestar, felicidad, satisfaccion de la
persona para actuar en un momento dado y esta puede estar afectada

por factores externos que alteran la salud del Cl. En Pertd adn no se
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tiene conocimiento sobre las condiciones de la CV del Cl en general y

menos adn en Cl en pacientes con cancer.

Los CI frente a la carga de cuidar al paciente con cancer cambian sus
formas de socializacion, enfrentan situaciones de dolor, asilamiento
social, discapacidad y sentimientos constantes de amenaza de
muerte. Generalmente el CI refiere agotamiento en el desempefio de
su rol, manifestandose con la somatizacion de irritabilidad, apatia y

tristeza.

La CV es la busqueda de lo mejor para una satisfaccion
experimentada, donde los cuidadores de personas cronicas deben
lograr bienestar emocional, desarrollo personal, satisfaccion de sus
necesidades, bienestar propio e inclusion social. Pero se ha
demostrado que la mayoria de los cuidadores ven afectadas su CV en
lo emocional, fisico y econémico lo que genera un nivel de sobrecarga
del cuidador que se manifiestan con problemas musculares, dolor,
irritabilidad, etc. La CV se percibe con cansancio, porque el cuidador
se aburre de la monotonia, de no recibir ayuda, ni contar con recursos
econdémicos; por lo tanto, la CV del cuidador es de sumo interés para
el profesional de enfermeria, por estar ligado a su rol de resguardar el
bienestar (51).

En EE.UU. 4.6 millones de personas que cuidan al paciente con
cancer en el hogar, el 50% necesitan cuidador, las tensiones, estrés y
ansiedad afectan la salud fisica, mental, social y espiritual que lleva al
deterioro progresivo de la CV (13).

El riesgo para la salud del ClI se relaciona con el cambio de roles y las
actividades diarias, ya que él cambia su estilo de vida en funcion del
paciente con cancer dependiente. Ademas, consume el mayor
porcentaje de su tiempo y perjudica su salud presentando sintomas

emocionales, psicoldgicos y fisicos que le generan el sindrome del
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cuidador. Siendo asi que los Cl mujeres muestran mayor deterioro en
su CV, asi mismo el nivel de rendimiento disminuye la calidad de vida
con quejas somaticas como fatiga, alteraciones de suefio, cefaleas,
cansancio, dolor de espalda; ello se ha postulado como el impacto en
la salud del CI (17).

La CVRS refleja la repercusion de los sintomas en el bienestar, mide
el impacto de la CV, y detecta cambios del estado de salud, por ello el
cuestionario SF36 tiene la capacidad de predecir o detectar la

respuesta del paciente.(52).

Las dimensiones de la calidad de vida relacionadas a salud (CVRS)
se miden a través del SF36 que proporcionan informacién en la 8
dimensiones, que cataloga O como peor salud y 100 mejor salud,
representando impacto de la enfermedad sobre la percepcion del Cl
(27).

Dimensiones de la calidad de vida relacionada a la salud

La CVRS son dimensiones relacionados entre si que miden diferentes
aspectos de la vida y autonomia del paciente.

Funcién fisica: Es el grado que limita actividades fisicas como
caminar, subir escaleras, autocuidado, inclinarse, coger o llevar peso
y esfuerzos moderados e intensos (53).

Rol fisico: Grado en que la salud fisica interfiere en el trabajo y otras
actividades diarias, incluye un rendimiento menor que el deseado,
limitacion o dificultad en realizar las actividades. (53)

Dolor corporal: Estima el nivel del dolor que se relaciona a la
enfermedad o sintomatologia e interfiere en la vida diaria, el dolor no
se considera dentro del funcionamiento fisico por su cambio existente
entre las personas en cuanto a su sensacion y tolerancia del
dolor.(55). La intensidad del dolor y efecto en el trabajo habitual, fuera

y dentro de la casa. (53)
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Funcién social: Evalla las consecuencias de la salud sobre el
desempeiio normal de las relaciones sociales en la vida de la familia y
el campo laboral, aislamiento por invalidez fisica y cambios.

Salud general: Engloba el estado de salud y sus creencias. Revela
preferencias, valores, necesidades y actitudes relacionadas con la
salud. (51). Valoracién de la salud donde se incluye el bienestar
actual, perspectivas de la salud en el futuro y la resistencia a enfermar
(53).

Vitalidad: Evalua las diferencias individuales en las reacciones del
dolor, aprehension de dificultades, nivel de esfuerzo y ansiedad. (55)
Sentimientos de energia y vitalidad, frente a las sensaciones de
cansancio y agotamiento. (53)

Rol emocional: Grado en que los problemas emocionales interfieren
en el trabajo y otras actividades habituales, incluye reduccién en el
tiempo que se dedica a las actividades, el rendimiento es menor que
el deseado y disminucion del cuidado al trabajar. (53)

Salud mental: Agrupa las consecuencias del funcionamiento
cognitivo, capacidad de recordar situaciones a corto plazo, pensar con
claridad; donde esta incluye depresion, ansiedad, control de la
conducta emocional y efecto positivo en general. (53)

Transicién de la Salud: Valoracion de la salud actual comparada con
el afo anterior. (53)

La presencia del CI en los pacientes dependientes genera cambio en
la estructura y funcionamiento familiar, porque se exige la mayor
sobrecarga fisica y emocional que son repercusiones negativas en la
CV que muchas veces terminan en el sindrome del cuidador; porque
el Cl no tiene horarios, ni hora de descanso, terminando con
agotamiento fisico. El instrumento SF36 mide la CV de los ClI, donde
se puede interpretar que a mayor puntaje mejor CV (54).

En una investigacion de analisis de articulos obtuvieron que el ClI
pasa por diferentes momentos desde muy inestable hasta ser mas
organizado, donde evidencia que la percepcion de la CV es
progresivamente mas estable y pasan por tres momentos: 1) perjudica

la CV (destruccion celular programada) donde el CI experimenta
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miedo, ansiedad, impotencia, incertidumbre, tristeza, soledad, rabia,
frustracién, cansancio, también se expresa en dolencias fisicas
(mialgias, cefaleas, malestar estomacales, trastornos de suefio);
cansancio social, psicologico e espiritual; 2) trasformacion (autocontrol
del desarrollo y crecimiento), es aceptar que su rol como Cl perjudica
su CV, porque percibe abandono del apoyo familiar y social. Esto
merma el ingreso econdmico para su propia sostenibilidad 3)
resignificacion (condensacion) el ClI prioriza los cuidados por encima
de sus propias necesidades; los factores condicionantes de la CV en
la construccién del significado de CV; para el cuidador es el soporte
social, espiritualidad, habilidad de cuidar y el tiempo; concluyéndose
que la CV responde a los factores condicionantes, donde los CI
comprendan las implicancias que genera el atender a un paciente;
considerando que la CV se modifica en el transcurso del tiempo, y
existe 3 momentos de experiencia del Cl que refleja significado de
CV: destruccion celular programada; el segundo momento, de

transformacion, y el tercer momento, de resignificacion(55).

a. Caracteristicas en la evolucion del cancer y la implicancia en
la salud y calidad de vida de pacientes oncoldgicos.
En el siglo XXI hay cambios demograficos, econdémicos Yy
ambientales que han repercutido en todos los aspectos de la vida,
y entre estos el cancer, considerdndose como un problema de
salud publica a nivel mundial; porque ocupa el tercer lugar como
causa de muerte.
Segun la OMS para el 2020 el nimero de casos se elevara a 15
millones. Siendo asi la principal causa de muerte a nivel mundial,
en el 2015 se produjo 8,8 millones de muertes por cancer,
aproximadamente el 70% de cancer se registra en paises de
ingresos medios y bajos. Existen 5 factores importantes como
sedentarismo, escaso consumo de verduras y frutas, alcoholismo,
tabaco, y mayor indice corporal; la deteccion de cancer es muy

tardia por falta de un diagndstico temprano, esta enfermedad esta
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ocasionando un impacto econdmico sustancial y va en aumento
que en el 2010 ascendi6 a US$1,16 billones (56).

En Latinoamérica y en Peru el cancer esta en el 3er puesto de
causas de muerte, dentro de las neoplasias mas frecuentes de
casos nuevos estan cancer de ceérvix, mama, estomago, linfoma
no HODGKIN, prostata, pulmon entre otros. En el Pera se
diagnostican 45 000 nuevos casos de cancer, y de ellos el 75%
son detectados en estadios avanzados, convirtiéendose en una alta
tasa de mortalidad; comprometiendo a mas familias en el rol de
cuidar al paciente. En este grupo predominan los individuos de 55

afios a mas en un 47,1% mas femenino que masculino (3).

En el cancer, las células se dividen sin control conduciendo a la
formacion de tejidos amorfos, porque se altera la fisiologia y estos
invaden los tejidos préximos. Con esta mutacién genética logra
invadir a érganos vecinos y posteriormente 6rganos distantes, este
proceso es denominado metéstasis y en esta fase se evidencia los

nodulos de células cancerosas (57).

El cancer es una patologia genética causado por mutaciones en
los genes, estas pueden ser heredadas o ser causados por dafio
en el ADN causado por algunas exposiciones del ambiente, la
causa principal de muerte del paciente con cancer es por
metastasis, ya que se propaga a otros tejidos y 6rganos formando
tumoraciones secundarias y esto van generando deterioro a la
persona en lo fisico, emocional y la supervivencia depende del tipo
de cancer y del estadio que generalmente una vez diagnosticados
de acuerdo a estadisticas de supervivencia son de 5 afios. De
acuerdo a ello los pacientes y sus seres queridos pueden enfrentar
muchas incertidumbres y entender su enfermedad. Los familiares
toman decisiones en su tratamiento, brindan apoyo moral, ayudan

en su rehabilitacion y respaldan en asuntos econémicos (58).
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Céancer metastéasico es cancer diseminado a otras partes del
cuerpo y siempre toma el mismo nombre y tipo de células que el
cancer original, algunos tipos de cancer metastasico no tiene
curacion. Sin embargo, el tratamiento es con el objetivo de
controlar el crecimiento del cancer y aplacar los sintomas donde
puede ayudar a alargar la vida. Pero la mayoria de las personas
que fallecen con cancer, mueren por enfermedades metastasicos.
Los sitios mas comunes a donde se extiende el cancer son los

huesos, el higado y los pulmones.

El cancer metastasico no siempre tiene sintomas, ello va depender
del tamafio y su ubicacion; por ejemplo cancer diseminado al
higado evidencia ictericia, abdomen distendido, metéstasis

pulmonar evidencia disnea.

Cancer avanzado: signos y sintomas: El sintoma mas expresivo es
la pérdida de energia, fatiga y debilidad. Este sintoma puede
empeorar al hacer las labores diarias, como bafarse o vestirse;
por ello a menudo estas personas necesitan ayuda para realizar
estas tareas, en cierto momento, y si estdn mal permanecen
mucho tiempo en cama. La pérdida de peso inexplicable,
estreflimiento, la dificultad para respirar es cuando un cancer se ha
propagado al pulmén. Las nauseas y vomitos pueden llevar a la
deshidratacion; el dolor cronico produce alteraciones fisicas y
emocionales, por eso es importante el manejo del dolor.

Los pacientes se muestran inquietos, ansiosos, deprimidos,
irritables o enojados, ademas estan somnolientos y no responder a
las preguntas del momento. También pueden ver y escuchar cosas
irreales; y decir frases que no tienen sentido.

Presentan problemas de la piel por permanecer sentados o
acostados por mucho tiempo en la misma posicion, llegando en

algunos casos a evidenciar ulceras por presion (59).
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El sindrome de la caquexia cancerosa es responsable del
fallecimiento de pacientes, caracterizdndose por la ingesta
insuficiente y metabolismo alterado, evidenciando pérdida de peso
y masa muscular; acompafiado del deterioro funcional. Estas
evidencias parecen ser asociadas a la activacion del catabolismo
por citoquinas proinflamatorias y por productos tumorales, por ello
el riesgo de morir esta documentado en pacientes con sarcopenia,
en este tipo de personas es conservar su calidad de vida a traves
del cuidado que brinda los CI. La supervivencia con el cancer es
de 5 afos (60).

b. Los canceres mas frecuentes en el Perd son:
Segun la vigilancia Epidemioldgica de Cancer basado en registros
hospitalarios en el 2016 fue cerviz (21.9%) piel (12.3%), estbmago
(11.4%) siendo mas frecuentes en sexo masculino,
evidenciandose 19.2% cancer de estdmago, piel 16.2% y pristata
14.1%. En mujeres 32,9% cancer en ceérvix, mama 13.2% y piel
10.4%; donde se detectaron que los pacientes acuden
tardiamente por no presentar las sintomatologias y por factores
econdmicos inaccesibles a los servicios de salud, escasa cultura
de prevencion, escaso estilo de vida saludable, bajo nivel de

educacioén (61).

El impacto que produce el cancer en los pacientes considera
aspectos personales, familiares y ambientales, produciendo
cambios profundos que se manifiestan con ansiedad, miedo,
rabia, enojo, tristeza y depresion, siendo negativos para la salud y
la CV. Esta enfermedad repercute también en el &mbito familiar,
social y laboral; el paciente oncologico pasa por la etapa de
adaptacion frente a una serie de pérdidas en la salud, estabilidad,
seguridad entre otras, por ello es importante la intervencién del
cuidador y para que se pueda superar este impacto es tener

informacion (62).
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2.3.3. Impacto sobre la salud y calidad de vida cuidador informal.
El impacto es la repercusion de la sobrecarga en la salud y calidad de
vida del cuidador informal en los diferentes aspectos de la vida como

fisico, psicolégico, emocional, social y econémico.

2.3.3.1 Sobrecarga

Es la carga emocional fisica, econdmica, social que se produce por el
resultado de cuidar a un familiar; esta sobrecarga genera problemas
fisicos, psicolégicos, que perjudican la salud del cuidador y su calidad
de vida. La sobrecarga es el agotamiento psiquico y fisico,
condicionado por la demanda del cuidado que experimentan ira,
culpa, frustraciéon, ansiedad, miedo, tristeza, amor, dolor, baja
autoestima, insatisfaccion por su trabajo, por el cambio de rol y

enfrentar su nueva tarea y proyectos de vida.(63)

Zarit define como sobrecarga la percepcion que la cuidadora tiene
sobre el modo en que cuida, tiene impacto en diferentes aspectos de
su vida. Mide el nivel de afeccidén que puede tener el cuidador informal
gue son causados por su labor de cuidar.

Carga es la dificultad fisica persistente de cuidar y los problemas
fisicos, psicolégicos y emocionales que puede estar experimentando o

ser experimentado por el cuidador (48).

2.3.3.2. Sobrecarga del cuidador informal en salud y calidad de
vida

Por historia las mujeres son cuidadoras informales y asumen esta
funcién dentro de la sociedad, cuanto mas jévenes tienen mas
sobrecarga que los varones y presentan efectos negativos en su salud
fisica y psicoemocional; donde predomina el estrés, depresion,
ansiedad, en el aspecto econdmico pierden su trabajo, afecta su
calidad de vida por mayor dedicacion de tiempo en el cuidado del

paciente dependiente, deteriorando cada vez mas su calidad de vida;

39



pero también tienen efectos positivos como en mejorar el autoestima y
sentirse Util para poder afrontar diferentes adversidades, por lo tanto
el entrenamiento y asesoria a la familia constituiran tareas
primordiales del equipo de cuidados paliativos en pacientes con

cancer.

En el Perd no existen estudios referentes a la calidad de vida del
cuidador informal en pacientes con cancer, existiendo un gran vacio y
un gran riesgo para la salud de estos familiares y por ende
aumentando los enfermos secundarios (cuidador informal) que son
generados por la sobrecarga de los cuidados que brindan a los

pacientes con cancer.

Las cuidadoras presentan casi dos veces mas sobrecarga que los
cuidadores, y las cuidadoras mas jovenes presentan mas sobrecarga
que las de mayor edad. (64). La sobrecarga trae menos descanso,
menos horas de suefio, disminuye actividades recreativas, afecta la
salud mental, y aumenta los riesgos cardiovasculares (65).

La familia es el primer soporte social de la persona enferma, estos
son los cuidadores informales que son en mayor porcentaje las
mujeres, donde se reconoce que ejerce la funcién de proteccién ante
tensiones que se originan en la vida diaria. El cuidador informal
asume responsabilidades del cuidado y sufre efectos adversos en su
salud fisica, mental e inmunitaria, trayendo complicaciones mas
comunes para ellos, siendo asi los cuidadores informales tienen més
angustia emocional y estos sintomas se relacionan con indicadores

negativos en la calidad de vida y soporte social (66).

Los efectos negativos del cuidado que brindan los CI, tienen
repercusiones en el “sindrome del cuidador’, porque trae como
consecuencia problemas fisicos y mentales. En la salud mental
aparecen trastornos depresivos, ansiedad, ira hostilidad, también en

estudios se evidencio que los Cl que cuidan a sus padres tienen doble
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probabilidad de sufrir problemas psicoldgicos, sintomas depresivos
ansiosos que aquellos que no son cuidadores. Por otro lado el
consumo de farmacos antidepresivos es doblemente usado por los Cl
a diferencia de otros individuos de una poblacion.

Ademas de las consecuencias fisicas y emocionales del cuidado hay
mayor riesgo de desarrollar enfermedades, porque los CI tienen
menos posibilidad de atenderse o acudir a un centro de salud y optan
por habitos insalubres que perjudican su CV. Por ello se incrementa el

riesgo de mortalidad entre los cuidadores (48).

El cancer afecta fisica y psicoléogicamente a todo paciente y sus
cuidadores, este estudio evalud la calidad relacionada con la salud de
la vida (CVRS), concluyendo que la ansiedad y la depresién del
cuidador fueron altamente correlacionadas con los problemas de los
pacientes en actividades de autocuidado y de costumbre; todos los
cuidadores de cancer fueron muy afectados psicolégicamente. Las
intervenciones que se pueden implementar pueden mejorar la CVRS
en el ambito de la salud mental, tanto para el paciente con cancer
como para sus cuidadores. El aumento de la poblacién oncoldgica-
geriatrica se asocia con mayor necesidad de los cuidadores familiares
(CI); en este estudio se encontrd que la salud fisica del Cl se deteriora
producto de la atencién a un paciente; el aspecto emocional del ClI
gue cuidan a pacientes con cancer demostré que el 67% presenta
depresion, en el aspecto financiero del Cl concluye que el 48% (310
familias) han perdido su fuente de ingreso y 62% utilizan sus ahorros,
algunas familias se vieron obligadas a retrasar su atencion meédica
(13%) educacién (27%) y los Cl estan propensos a faltar en el trabajo
por el cuidado al paciente con cancer; por lo tanto es posible movilizar
cuidado de la salud y recursos de la comunidad para ayudar a sus
cuidadores y tener una mejor evaluacion a los CI vulnerables y

proporcionarles asistencia. (31).

El cancer impone estrictas e inmediatas demandas a totalidad de la

familia que provoca al Cl reasignacion de roles, tareas para tratar de

41



cubrir los cuidados y estos cambios generan pérdida del control sobre
sus vidas, tiene un efecto adverso en su trabajo, familia, matrimonio,
vida social, salud y su CV se deteriora; por lo tanto hay relacion
negativa entre las cargas asistenciales y la calidad de vida (p<0,001);
caracteristicas descriptivas, las propiedades relacionadas con el
cuidado y el cuidado variables de carga estaban todos predictores

significativos de la calidad de vida (66).

Las repercusiones del cancer en el cuidador informal durante la
asistencia diaria del paciente oncoldgico no solo generan ansiedad,
depresion, frustracion sino también alteraciones interpersonales y
dindmica familiar por la pérdida de autoestima. ello se debe por falta
de adecuacion, asi también en el paciente oncolégico genera impacto
en su salud fisica y mental, evidenciandose en el estrés, baja

autoestima, sentimientos de culpa y frustracion (18).

De acuerdo a las estadisticas mundiales el cancer se considera una
enfermedad de salud publica y es la segunda causa de mortalidad, asi
se espera que para el 2030 se alcance una prevalencia del 27.7%,
también pensando que el cancer es una enfermedad irreversible que
no responde a tratamiento y que afecta la parte fisica, psicolégica,
social del paciente y de la familia (Cl). Entendiéndose que la CV es
tener la habilidad de participar en todas las funciones y actividades
relacionadas con aspectos sociales, fisicos y psicologicos. Del
cuidador del paciente con cancer debe adaptarse al estrés que genera
el cuidado durante las 24 horas que produce desgaste fisico y
psicolégico que hoy se conoce como “sindrome del cuidador primario”
se relaciona con la sobrecarga nivel fisico, emocional; por ello es
preciso que reciban educacién de la enfermedad y cuidados de salud
mental; en varios estudios se evidencia que la CV de los CI era
bueno, porque se le brinda ayuda y acepta descansos; de este modo
mantiene su relacion activa con su circulo social. Por ello el apoyo
emocional es un amortiguador en el Cl del paciente con cancer

porque puede enfrentar el estrés (30).
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2.3.3.3. Efectos en la calidad de vida del cuidador informal

La calidad de vida es la satisfaccion, alegria, salud, bienestar de las
personas que puede estar influenciado por la sociedad, cultura y
valores, por ello se dice que la CV es el bienestar fisico, social,

psicoldgico (67).

La calidad de vida del cuidador familiar al asumir muchas
responsabilidades, hace que este deje a un lado su propia vida y sus
necesidades. La CV son atributos positivos y negativos que se
caracterizan en 3 dimensiones (67)

Dimension fisica. Se relaciona con la salud fisica, ausencia de la
enfermedad y sintomatologia producto de las alteraciones orgénicas
y psicologicas que se manifiestan por fatiga, insomnio, falta de apetito,
estrefiimiento, dolor, malestar, depresiéon, ansiedad sentimientos de
culpa, todo ello engloba a la expresién “sindrome de agotamiento del
cuidador”; (67) estas reacciones son consecuencias porque los
pacientes oncoldgicos mas dependientes requieren mucha ayuda
fisica durante el dia para satisfacer sus necesidades como: uso de
inodoro, comer, cambiar de posicion, trasladar de un lugar a otros y
usar equipo médico. En los efectos secundarios del céncer; los
pacientes menos dependientes pueden generar carga de estrés por

responsabilidad en el hogar, familia, trabajo, y cuidado del paciente.

Dimension psicolégico: Se relaciona con el estado cognitivo,
afectivo, psicologico, sintomatologia de la depresién, ansiedad.(67)
Estos cambios psicologicos se incrementan cuando el Cl tiene mas de
3 meses realizando la misma labor, porque se dedican mayor tiempo
a satisfacer las necesidades del paciente, sin considerar sus propias
necesidades, terminando con cansancio, irritabilidad, sentimientos de
culpa por no lograr lo que necesita el paciente y cada vez se va
deteriorando su estado emocional, por ello el sufrimiento psicolégico
del CI surge de la demanda de actividades y emociones del paciente;

esto empeora cuando el cancer esta avanzado y no tiene.
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Aspecto social: son las percepciones de las relaciones
interpersonales, relacion medico paciente, aspecto laboral (67) ello se
altera porque el Cl se dedica mas tiempo al cuidado y menos tiempo
para compartir con sus amigos y su comunidad.

Al inicio puede haber apoyo de amigos, donde el cuidador aun puede
trabajar y mantener relaciones laborales, pero cuando se continua con
el cuidado por largo tiempo, el cuidador puede dejar de laborar y es
probable que los amigos llamen o visiten con menos frecuencia, poco

a poco limitan su desarrollo personal, emociona, laboral y social.

Dimension ambiental se relaciona con seguridad fisica interna y
externa, situacidbn econdmica, evaluando la calidad del hogar,

accesibilidad a los servicios de salud (67)

2.3.4. Marco filoséfico del cuidado informal en salud y calidad de
vida relacionada con la salud
Desde el punto de vista antropologico la familia es una unidad
biolégica, social y psicologica que se caracteriza por la convivencia y
asegura la supervivencia, el crecimiento, apoyo emocional y toma
decision en realizar los cuidados a la persona dependiente. El asumir el
rol del cuidar sin conocimiento genera conflictos, porque descuida otras
funciones como: atender a los hijos, trabajo, perjudicando su salud y
calidad de vida. Asi atribuyen el rol del cuidado informal a las mujeres
pensando que son mejores, ello es resultado del sistema historico

socio- cultural. (68)

La ideologia del familiarismo se basa en un modelo familiar que
funciona como una organizacién en niveles domésticos y publicos;
especialmente en el campo de servicio social de cuidados, por larga
data la mujer asume el trabajo domeéstico y responsabilidad de cuidar a
los familiares con dependencia estando alerta al llamado; bajo esta
ideologia el cuidado informal se hace invisible para la sociedad porque
no son remunerados, ni reconocidos por el trabajo que realizan.(69) A

estos cuidadores nadie los repara ni toman en cuenta por lo que pasan,
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son invisibles para el sistema de salud y los familiares; el Cl posee
dimensiones éticas y politicas que repercuten en un ambito social y

fisico.

El cuidado informal involucra el intercambio de experiencias y
subjetividades, Heidegger refiere que el ser humano siempre se
relaciona con los entes externos, integrandolos en sus propios
sentimientos, es decir donde un yo se complementa con un ta. (70)

Para Dasein, sin el cuidado el hombre no es parte del mundo; la
temporalidad en parte es amenazante, se instaura en el cuidado y da

sentido al significado del ser. (71)

Por los cambios epidemiol6gicos el cancer antes se conceptualizaba
como aguda y muerte inminente, ahora son crénicas y con ello se
amplia el cuidado en el hogar, donde la familia asume la
responsabilidad de cuidar al enfermo sin conocimiento a ello, a esto se

denomina cuidado familiar o informal.

La fenomenologia se basa en comprender la percepcién de la mujer
para entender su conducta del cuidado, donde se trata de apreciar a la
persona con sus experiencias, reacciones y sentimientos; asi Barbara y
Ferndndez mencionan que es importante reconocer las experiencias
del CI para compartir su vivencia, historia de vida; asi el cuidado
informal se basa en entender lo que la persona siente o piensa frente a
un acontecimiento que desestabiliza su vida cotidiana; es decir el
cuidado informal en la préactica es atender a través de la comprension,
intentando entender a la persona para que se adapte a un bienestar

frente a la enfermedad. (72)

Hochschild establece 4 modelos de cuidado, el primer modelo
tradicional representado por la ama de casa, segundo modelo
representado por una mujer trabajadora que hace todo sin ayuda,

tercer modelo las instituciones prestan 10 horas de cuidado y cuarto
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modelo prestan algunos cuidados en instituciones con reconocimiento.
(73)

Algunos filésofos refieren que la CV se debe evaluar por la felicidad o
satisfaccion, asi Schopenhauer menciona que las necesidades no
satisfechas producen dolor, y durante siglos la felicidad es significado
de CV. En filosofia social las “buenas condiciones de vida” son
producto de una buena sociedad; filosofia moral es buenas acciones;
por ello la calidad de vida se relaciona con la capacidad de la persona.
(74)

La calidad de vida se hace presente desde Aristoteles como buena
vida y en los afios 90 se instala en el campo de la salud, donde se
incorpora la percepcion del paciente como necesidad de evaluar el
resultado con capacidad de prolongar la vida. A comienzos del siglo
XX la CVRS intenta dar respuesta a las percepciones de las personas
con datos objetivos (bienestar, estilo de vida o malestar) y datos
subjetivos (sentimientos); asi la CVRS representa el impacto de una
enfermedad y sus consecuencias; por ello en la actualidad representa
un instrumento que evalla la salud, en consecuencia la calidad de vida
se relaciona con la satisfacciéon de la persona con su salud fisica,
emocional y social. (75); las repercusiones sobre la salud son

trastornos de la actividad rutinaria.

Muchos filésofos sostienen que la CV debe ser evaluada como
felicidad, o satisfaccion asi el filosofo Schopenhauer defiende la
felicidad que divide en 3 fases: naturales y necesarias, cuando la
necesidad no es satisfecha causa dolor; natural no necesaria, se
considera satisfaccién sexual; y la tercera es las no naturales, no

necesarias se refiere a la abundancia, lujo.(75)

La CV en filosofia tienen los significados: Filosofia social (buenas
condiciones de vida que es felicidad) filosofia moral (es la virtud) en

ciencias sociales y estan relacionadas a las capacidades que tiene la
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2.4.

persona donde puede elegir la clase de vida que desea para si mismo.
Por otro lado Nussbaum refiere que las personas deben vivir bien y
desarrollar todas sus capacidades para tener una vida plena teniendo
sus capacidades humanas basicas, donde tengan la capacidad de vivir
mejor y no morir precozmente y ser capaz de tener buena salud,
donde tengan la capacidad de evitar el dolor innecesario tener la
capacidad de usar los sentidos de imaginar, pensar, capaz de unirse,
amar a los demas, sentir gratitud, capaza de vivir mostrar preocupacion
por los otros, involucrarse con los demas, ser capaz de rier, jugar y vivir

Su propia vida.

La CV involucra el nivel del florecimiento humano en una sociedad
donde cada persona sea un todo Yy también tenga la capacidad de
conducir su vida saber sus expectativas de vida, salud, educacion,
servicios médicos trabajo, sean favorables o desfavorables para si
mismo o su familia; teniendo 3 enfoques la CV el utilitarismo es el nivel
de felicidad o satisfaccién; nivel de oportunidades se refiere a nivel
econdémico, educativo, recreo, cultural, laboral, alimentos; y por altimo
el nivel de capacitacion, se refiere a la capacidad para el cuidado,
autocuidado, capacidad de amar, bien alimentado, libre de
enfermedades, con el propésito que el paciente cumpla con el

tratamiento.(76)

El estado de salud y la calidad de vida relacionada a la salud se fueron
incrementando, ya que las cuidadoras presentaron mayor frecuencia
de mala salud mental, falta de descanso y sedentarismo, asimismo
percibiendo mas dolor, menor vitalidad mayor agotamiento

traduciéndose en sobrecarga (74)

Formulacion de hipotesis

2.4.1. Hipoétesis general

Existe impacto de la sobrecarga intensa en la salud y la calidad de vida
del cuidador informal de pacientes oncologicos en el Hospital de Lima,
2018.
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2.5.

2.4.2. Hipotesis especificas

— Las caracteristicas de salud del cuidador de paciente oncolégico
estan mas deterioradas que en el no cuidador en el Hospital de
Lima, 2018.

— Las caracteristicas de la calidad de vida del cuidador informal de
pacientes oncologicos son mejores que él no cuidador en el
Hospital de Lima, 2018.

— Existe la sobrecarga intensa en el cuidador informal de pacientes

oncologicos en el Hospital de Lima, 2018.

— En el perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente
oncolégico destacan las mujeres que reciben ayuda de los
familiares en el Hospital de lima, 2018

Operacionalizacion de variables e indicadores

2.5.1. Variable 1: Sobrecarga del cuidado informal

Son repercusiones negativas en salud fisica, mental vy
socioeconémica que presentan los cuidadores informales que influyen
en sus actividades de descanso, relaciones sociales, compafierismo,
intimidad, independencia y estabilidad personal que tiene relacién con
el tiempo invertido y en la repercusion emocional; también afecta a la
persona receptora de cuidados; dicha carga se mide a través de la
escala de Zarit. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<46), “sobrecarga ligera” (47-55) y “sobrecarga intensa”
(256).(77)

2.5.2. Variables 2: Salud del cuidador informal
Es el bienestar fisico, social mental del cuidador informal estas se
miden con los siguientes indicadores de salud:
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2.5.3.

Consumo de medicamentos: Es consumir farmacos para

satisfacer sus necesidades con o sin prescripcién médica(78).

Servicios sanitarios: es un proceso dinamico donde la
poblacion entra en contacto con el equipo de salud con el
proposito de satisfacer una condicion de salud (79).

Problemas cronicos de salud: son enfermedades de larga
duracion y progresibn lenta y se consideran a las
enfermedades no transmisibles que son responsables de la

mayor incidencia de muertes.(79)

Falta de descanso: es un factor negativo porque contribuye a
disminuir el sistema inmunoldgico, alterar el estado emocional
convirtiendo a la persona en ser irritable, cansado poca energia

gue deteriora la calidad de vida (79)

Salud social: El apoyo social mide el proceso del estrés de
cuidadores, se evalla el apoyo funcional, confidencial
(posibilidad de contar con personas para comunicarse) y

afectivo (demostraciones de amor, carifio y empatia) (80).

Apgar familiar: es un instrumento que evidencia como
perciben los miembros de la familia el nivel de funcionamiento
de la unidad familiar en un momento determinado, asi se puede
identificar familias disfuncionales para brindar orientacion
porque no todo los problemas de salud se deben a la
enfermedad sino también a la crisis familiar como ejemplo

cefaleas. (81).

Variables 3 calidad de vida

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS): Es la

evaluacion subjetiva de la persona sobre cémo influye en el
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estado de salud la atencidén sanitaria y promocion sobre la
capacidad del nivel de funcionamiento que permitan realizar
actividades importantes y afectan a su bienestar, se agrupan
en 2 componentes fisico y mental que engloban el grado de
satisfaccion con la vida (efecto de la enfermedad y tratamiento

en la vida del paciente (82).
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Operacionalizacion de variables

DEFINICION

TIPO DE

VARIABLE OPERACIONAL DIMENSIONES | SUBDIMENSION VARIABLE ESCALA DE INDICADORES
MEDICION
Es el grado de carga > Familia solicita ayuda
gue tiene el cuidador > No dispone de tiempo para el por
SOBRECARGA con la  persona cuidar
DEL CUIDADO | dependiente de > Tension cuando cuida al familiar
INFORMAL cancer que afecta| ~ - | e > Avergonzado por conducta del pcte
negativamente en la > Enfadado por conducta del familiar
salud fisica y mental > Afecta negativamente la relacion
que se categoriza en con amigos
carga intensa, ligera > Temor por el futuro
y ausencia de carga, > Familiar depende de usted.
que influye en la > Agobiado al estar junto al familiar
calidad de vida del > No tiene vida privada por su familiar
cuidador Cualitativa Ordinal > Su yida social fue afectada por
cuidar
> Incomodo por invitar amigos a casa
> Familiar espera que le cuide
> Suficiente dinero para cuidar
> Incapaz de cuidar a su familia
> Perdi6 control-sobre su vida
> Encarga el cuidado de su familiar
> Inseguro en hacer las cosas con
familiar
> Hacer mas cosas por su familiar
> Podria cuidar mejor
> Esta muy sobrecargado por cuidar a
familiar
Salud: es el | Medicamento | ----------m---m--- Cuantitativo Nominal .
bienestar de cuidarse » Consume medicamentos
a uno MISMO | Servicios de | -----=mmmmnnmmmmm- Cuantitativo | Nominal | » Consultas medicas
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SALUD

teniendo una dieta
equilibrada,
descanso, actividad
fisica, manejo de su
estado de estrés.

salud

Problemas
crénicos

Cuantitativo

Nominal

>

Problemas crénicos

Dormir

Cuantitativo

Nominal

>

Problema para dormir

Fatiga

Cuantitativo

Nominal

>

Fatiga

- Apoyo social

Apoyo
confidencial

Apoyo afectivo

Cualitativa

Ordinal

>

>
>
>

Recibe visitas de amigos y
familiares

Recibe ayuda

Recibe elogios y reconocimiento
Cuenta con personas que se
preocupan

Recibe amor y afecto

Habla de sus problemas en casa y
trabajo

Habla de sus problemas personales
y familiares

Habla de sus problemas
economicos

Recibe invitaciones para la
distraccion

Recibe consejos importantes en su
vida

Recibe ayuda cuando esta
enfermo en cama

-Apgar Familiar

Adaptacion
Participacion
Crecimiento
Afectividad

Resolucién

Cualitativo

Ordinal

Satisfecho con la ayuda que recibe
de la familia

Satisfecho con la participacion de la
familia

Satisfecho como
acepta

Satisfecho con
afectos.

Satisfecho de compartir con la
familia, tiempo espacio

la forma que

la expresion de
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CALIDAD
VIDA

DE

Calidad de vida es
el nivel de bienestar
de acuerdo a la
evolucibn que la
persona realiza
considerando el
impacto de estos en
el estado salud vy se
mide en 8
dimensiones

Componente
fisico

Funcion fisica

Rol fisico-

Dolor corporal

Salud general-

Cualitativo

ordinal

» Su salud actual comparada con hace
un afo es

»Su  salud actual
esfuerzos intensos

> Su salud actual limita hacer esfuerzo

imita  hacer

moderados

»Su salud actual limita llevar bolsas
de compra

»Su salud actual limita subir varios
pisos

» Su salud actual limita subir un piso

» Su salud actual limita agacharse

» Su salud actual limita caminar un km

» Su salud actual limita caminar varias
manzanas

»Su salud actual limita caminar una
manzana

»Su salud actual limita bafiarse y
vestirse

» Redujo su tiempo de trabajo o vida
cotidiana pos su salud fisica

»Hizo menos cosas a causa de su
salud fisica

»Dejo de hacer tareas de trabajo o
actividades cotidianas-a causa salud

»Tuvo dificultades-para hacer su
trabajo causa de su salud fisica.

» Tuvo dolor en alguna parte del
cuerpo en la 4 dltimas semanas.

» El dolor ha dificultado su trabajo
habitual

» Como es su salud
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Componente
mental

Vitalidad-

Funcién social

Rol emocional

Salud mental

» Enferma facilmente que otras
personas

» Sano como cualquiera

» La salud va empeorar

» La salud es excelente

» Cuanto tiempo sintié vitalidad
» Cuanto tiempo tuvo energia

» Cuanto tiempo sintié agotado
» Cuanto tiempo sintié cansado

» Su salud fisica o problemas
emocionales dificulto  actividad
social habituales con la familia y
otras personas

» Con que frecuencia su salud fisica o
problemas emocionales dificultaron
actividad social (visitar familiar)

» Redujo su tiempo dedicado a causas
de problema emocional

»Hizo menos cosas a casusa de
problema emocional

»No hizo su trabajo-a casusa de
problema emocional

» Cuanto tiempo estuvo nervioso

» Cuanto tiempo tuvo baja moral

» Cuanto tiempo sintié calmado

» Cuanto tiempo sintié desanimado
» Cuanto tiempo se sinti6 feliz
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2.6.

Definicién de términos béasicos

Sobrecarga. Son efectos importantes sobre la salud fisica,
psicologica, calidad de vida y satisfaccion vital que tiene
repercusiones sobre la calidad de cuidado que brinda al paciente
(83).

Sobrecarga del cuidador. Es una escala que cuantifica el grado
de sobrecarga que padecen los cuidadores informales de las
personas dependientes constituida por 22 afirmaciones,
obteniendo un resultado total entre 22 y 110 puntos,
caracterizandose en ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera y

sobrecarga intensa.

Salud es el bienestar fisico social mental y no solo ausencia de
enfermedades; para ello se utilizaron los indicadores de actividad
fisica, falta de descanso, problemas crénicos, uso de servicio

sanitario, consumo de medicamentos, salud social

Cuidado informal son actividades que desarrolla la persona sin
conocimiento, sin remuneracion para satisfacer las necesidades de

un paciente.

Cuidador informal: Es la persona que brinda el cuidado basico y
continuado al paciente oncolégico, que asume con
responsabilidades, tiene la disposicion para cuidar al paciente y
mantiene un vinculo familiar cercano (esposo, esposa, hija, hijo,
hermana), que no pertenecen a ninguna institucion sanitaria ni

recibe remuneracién econémica.

No cuidador: Es la persona adulta que no brinda cuidado a ningun

paciente
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Calidad de vida: Es la percepcion del bienestar que se relaciona
con la satisfaccion de necesidades fisicas, emocionales, sociales,
vida familiar de la persona en relacion al entorno que se pueda

traducir en sentimientos positivos y negativos.

Calidad de vida del cuidador. Es la evaluacion subjetiva
asociados a las percepciones positivas 0 negativas que se

caracteriza por bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual.

Sindrome del cuidador. Es el elevado desgaste (sobrecarga)
fisico, psicoldgico del cuidador que brinda cuidado a la persona

con cancer durante las 24(29).

Impacto del cuidado informal. Es el efecto de la carga de
trabajo-que ocasiona en la salud y calidad de vida del cuidador

informal del paciente oncoldgico.

Calidad de vida relacionada a la salud: Es el efecto fisico,
mental, social de la enfermedad en la vida diaria y el impacto de
estos efectos en los niveles de bienestar subjetivo, satisfaccion y

autoestima.
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CAPITULO IlIl: METODOLOGIA

3.1. Tipo y nivel de investigacion

La presente investigacion es aplicativa, porque busca conocimientos para
dar soluciones practicos, explicativa y cuantitativa, porque permite explicar
los fendbmenos que se estudia de manera cientifica de una realidad objetiva
en forma numeérica para probar las hipétesis, cuya realidad no se
modifica.(84).

3.2. Disefio de la investigacion

La presente investigacion fue disefio no experimental porque no manipula
las variables solo se observan los fendmenos después de analizarlo,
transversal porque se obtuvo los datos en un momento especifico y no se
realiz6 un seguimiento de los sujetos, analitica porque explica la presencia
de riesgo de la sobrecarga en la salud y calidad de vida del cuidador y
finalmente se realiz6 el analisis de diferencias entre ambos grupos segun las
variables (84).
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3.3. Poblacion y muestra

3.3.1. Poblacion:

Es un conjunto de unidades con caracteristicas comunes que fueron
objeto de estudio de los cuales son extensivos a las conclusiones.

La poblacién total que se encuentran registrados con céancer en el afio
2018 en los servicios de hospitalizacion y sala de quimioterapia. Son
2034 casos siendo el mas frecuente utero, estbmago, mama, pulmon,

cuello uterino, colon entre otros con diferentes estadios (I al IV).

La poblacién en estudio fueron los cuidadores informales de los
pacientes con diagnéstico médico de cancer en estadio Il y IV porque
estos pacientes tienen mayor dependencia para la familia haciendo un
total de 600, de los cuales fueron seleccionados a los cuidadores
informales por la formula de una poblacion finita que consideraron a

mujeres y varones que cumplan con los criterios de inclusion y exclusion.

a) Criterios de seleccidn para cuidadores informales
a.l Criterios de inclusion:
— Cuidador principal de pacientes oncoldgico.
— Cuidador que hable el idioma castellano.
— Cuidador que desean participar en la investigacion.
— Aptos psicologicamente para participar en el estudio.
— Vivir en la misma casa del paciente oncolégico.

— Actividad de cuidador por un periodo de 3 meses a mas.

a.2 Criterios de exclusion:

— Cuidadores de pacientes oncoldgicos con grado dependencia Il a
menos.

— Cuidadores eventuales (son familiares que brindan cuidado en
forma esporadica al paciente)

— Cuidadores remunerados.
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b) Criterios de seleccidn para los no cuidadores

b.1 Criterios de inclusién
— Personas que no cuidan pacientes.
— Personas que acepten participar en la investigacion.
— Personas que hablen el idioma castellano.
b.2 Criterios de exclusion
— Personas que cuidan temporalmente a un familiar enfermo

— Personas con trastornos mentales

3.3.2. Muestra

El muestreo fue probabilistico, de tipo sistematico porque las unidades
de andlisis se seleccionaron a intervalos fijos de razon N/n, para esta
seleccion se considero los criterios de inclusién y exclusién y se aplico
la formula para estimar una proporcion en una poblacion finita haciendo

uso de:

B N (Zo/2)?p (1 -p)
- (N-DE?+ (Za/2)2—p—(1—p)

n

N : Tamafio de la poblacion objetivo N=600

Zqi2 : Valor de tabla normal estandar asociado al nivel de
confianza del 95%, Za2=1.96.

P= 0.5, dado que no existen estudios similares, se considera para
p el valor gue maximiza el tamafio de muestra.

E : Nivel de precision, se ha considerado para la investigacion
E=0.065

_ 1.96% x 0.5 X (1 — 0.5) x 600
~ (600 — 1) * 0.0652 + 1.962 x 0.5 x (1 — 0.5)

n =166
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3.4.

La muestra de cuidadores informales son 166 a igual fue el nUmero de

pacientes con cancer.

La muestra para los no cuidadores fue la misma cantidad que los

cuidadores informales 166.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

3.4.1. Descripcion de instrumentos

3.4.1.1 Técnica fue entrevista a los cuidadores informales y no
cuidadores.

Para iniciar con recoleccion de los datos se presentd una solicitud a la
Direccion cumpliendo con todos los requisitos solicitados por la
Unidad de Capacitacion e Investigacion, una vez obtenido la
aprobacion se solicito la autorizacion a los servicios de hospitalizacion
y quimioterapia para la aplicacion del instrumento.

La aplicacidon de los instrumentos a los cuidadores informales de los

de 30 minutos aproximadamente.

3.4.1.2 Cuestionarios

Instrumentos para el Cuidador informal:
Para la recoleccion de los datos se utiliz6 un cuestionario que esta

constituido de 6 partes:

1. Datos sociodemograficos del cuidador: Edad, sexo,
parentesco con la persona cuidada, estudios, trabaja fuera de su
hogar, deja de trabajar para cuidar, convive actualmente con la
persona que cuida, convive con menor de 5 y mas de 65 afos,
cuantos meses que cuida al enfermo, dispone de alguien que
ayude en tareas domésticas, dispone de alguna persona u otro

recurso que ayude a cuidar al enfermo, si dispone quien o quienes
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son, en caso que le ayude una persona cuantas horas representa,
si Ud. no pudiera cuidar se ocuparia, trabaja actualmente, tipo de

trabajo que realiza (85).

. Aspecto de salud: Problemas para dormir, fatiga, problemas
cronicos, consultas meédicas en el afio, consumo de

medicamentos sin indicacion médica.

Escala de Zarit: Consta de 22 items evalla la carga de trabajo
del cuidador, y no cuidador cada respuesta obtiene una
puntuacion de Likert de 5 opciones (1-5). Los resultados se
suman en un puntaje obteniendo un total de (22 - 110 puntos)
este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga”
(=46), “sobrecarga ligera” (47-55) y “sobrecarga intensa” (=56). El
estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para
generar sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se

asocia a mayor morbimortalidad del cuidador (86).

. SF-36 evalla la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS):
consta de 36 items y se agrupan en dos componentes y en 8

dimensiones son:

. Componente fisico

Funcion fisica tiene 10 items evalla el grado en que la salud de la
persona limita todas las actividades fisicas por problemas de
salud.

Rol fisico tiene 4 items evalla hasta qué punto los problemas
influyen con la funcién ocupacional con su malestar fisico.

Dolor corporal tiene 2 items evalla el grado de dolor y como
interfiere la vida de la persona diariamente.

. Salud general tiene 5 items evalla la percepcion personal y

creencias respecto a la salud del individuo
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. Componente mental

1. Vitalidad tiene 4 items valora el nivel de fatiga y grado de energia

de la persona.

Funcion social presente 2 items frecuencia de los problemas
fisicos o emocionales interfieren con actividades sociales.

. Rol emocional tiene 3 items evalla hasta qué punto los problemas
emocionales influyen en la en el trabajo de la persona

. Salud mental tiene 5 items valora el estado de animo de la
persona durante el Ultimo mes (angustia y depresion, felicidad y
tranquilidad). Para interpretar las puntuaciones oscilaran entre 0 y
100 sin puntos de cohorte, a mayor puntaje mejor calidad de
vida(87).

. Datos en apoyo social Duke Broadhead (1988) este instrumento
es fundamental porque es mediadora en el proceso de estrés en
cuidadoras que evalua el apoyo social, este consta de 11 items,
que utiliza escala de respuesta Likert de 1 (mucho menos de lo
que deseo) a 5 (tanto como lo deseo) en sus dos dimensiones:
Confidencial con 6 items (apoyo bajo 6-18; apoyo normal 19-30) y
apoyo afectivo con 5 items,(apoyo bajo 5-15; apoyo normal 16-25)
las puntuaciones inferiores al percentil 10 delimitaran la falta de
apoyo social en ambas escalas (79).

. Datos de funcionalidad familiar, (Apgar familiar) Es un
instrumento que mide la funcionalidad familiar de forma global, en
un momento determinado, que identifica a las familias con
problemas de conflicto o disfuncion familiar, consta de 5
elementos (adaptacion, participacion, crecimiento, afectividad y
capacidad resolutiva) cada respuesta tiene un puntaje que va de 0
y 4 segun la calificacion 0= nunca, 1= casi nunca, 2= algunas
veces, 3= casi siempre, 4= siempre y consta de 5 items, la
interpretacion del puntaje es: Normal (17-20 puntos), disfuncion
leve (16 -13 puntos), disfuncion moderada (12-10 puntos),

disfuncion severa (menor o igual a 9) (80).
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Instrumento para el no cuidador

1.

Datos generales: Edad, sexo, educacion.

Aspecto de salud: Problemas para dormir, fatiga, problemas
cronicos, consultas meédicas en el afio, consumo de

medicamentos sin indicacion médica.

Uso de SF36, apoyo social (Duke), Apgar familiar son los

mismos items que el instrumento del cuidador informal.

Instrumentos para el paciente con cancer

1. Datos generales: Incluyen edad, sexo, diagnéstico médico.

2. Indice de Barthel-Mide la dependencia del paciente en relacion a

las actividades béasicas de la vida diaria (ABVD) evalia las
funciones fisica (comer, lavarse, vestirse, arreglarse,
deposiciones, miccion, uso de sanitarios, trasladarse de un sillén
a la cama, deambular, y subir y bajar escaleras) determina el
grado de dependencia donde se asignan diferentes puntuacion de
acuerdo a la capacidad del paciente examinado, cuyo rango esta
entre 0 y 100 con intervalos de 5 puntos, cuanto mas se acerca a
0 el paciente es mas dependiente y cuando se acerca a 100 es
mas independiente y se categoriza como dependencia total (0 —
20), severa (21 — 60), moderada(61 — 90), escasa(91 — 99) e
independencia (100)-(88).

3.4.2. Validacion de los instrumentos

Para la validez de contenido del instrumento fue mediante jueces

expertos que evaluaron la pertinencia, claridad, cantidad y relevancia,
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obteniéndose opinion aplicable; para ello se aplic6 el método de
Kappa obteniendo una validez de 1 (ver anexo 6, 7).

La confiabilidad de todo el instrumento segun alfa de cronbach fue
(0,815) (ver anexo 8)

Datos sociodemogréficos: Esta informacion fue validada por la
investigadora Ubeda encontrando una confiabilidad segun alfa de
Cronbach fue de 0.78 (84); para esta investigacion se obtuvo
(0,702)(ver anexo 8)

Aspectos de salud

En la investigacion de Ledn y Pefarrieta aplicaron el test — retest aun
total de 112 pacientes para la confiabilidad de problema de fatiga,
dormir y uso de servicios sanitarios(83).

Problema de fatiga “tiene un rango de calificacion de 1 a 10 estan
descritos numéricamente; desde no fatiga a fatiga severa; cuya
confiabilidad fue de 0.66, P>=.001" (78);

Problemas para dormir-“tiene un rango de calificacion de 1 a 10

descritos numéricamente, la confiabilidad fue de 0.70, P>=.001"(78).

Utilizacion de servicios de salud: “obtuvieron un coeficiente de
consistencia interna de 0.73, estabilidad temporal test retest, la
confiablidad fue-de 0.039” (78).

Para esta investigacion se obtuvo una confiabilidad de 0,533 (ver
anexo 8)

Escala de Zarit version original, fue validado por Hayo Breimbauer en
Chile, en version original presenta una confiabilidad interobservador
de 0.71, consistencia interna alfa de Cronbach 0.91, en estudio
original, y 0.85-en varios paises; validez de criterio alfa de correlacion
(r=0.71) indice global de carga; (r=0.41) con inventario breve de

sintomas) (89). En México encontraron que el instrumento de Zarit

64



tiene una consistencia similar al encontrado; en Peru fue validado por
Mey-Ling obteniendo una confiabilidad interobservador mayor de 0.71
y la consistencia interna segun alfa de cronbach 0.94 (90); para esta
investigacion se obtuvo una confiabilidad de cronbach de 0.88 (ver

anexo 8)

Cuestionario de SF-36 de acuerdo al estudio realizado por Martinez
en México el cuestionario SF36 fue evaluado a través de escalas tipo
Likert, de acuerdo alfa de cronbach se calculé la confiabilidad global
con un coeficiente de 0.9314; los coeficientes mas altos estan en los
dominios de funcidén fisica y rol fisico y menor confiabilidad en la
funcién social.(91).

La confiabilidad por dominios segun alfa de cronbach se obtiene:
Funcion fisica (0.9203), rol fisico (0.9172), dolor corporal (0.8706),
percepcion de la salud general (0.8461), vitalidad (0.7963), funcion
social (0,7419), rol emocional (0.8990), salud mental (0.8707) (92).

En Perd Pérez aplicaron el cuestionario SF36 y obtuvieron una
validez segin KMO de 0.798, (KMO>0,5) con una significancia de
0,000; (p<0,001), asimismo la confiabilidad por alfa de cronbach fue
0,911 (a > 0,6); el total de los 36 items obtuvieron una confiabilidad
mayor de 0,9. (93)

Para esta investigacion se obtuvo una confiabilidad total segun alfa de
cronbach de 0,804 y por dimensiones fueron: Funcién fisica (0,938),
rol fisico (0.918), rol emocional (0,877), dolor corporal (0,723), funcién
social (0,523), salud mental (0,776); vitalidad (0,541), salud general
(0,607) (ver anexo 8)

Para interpretar las puntuaciones, cada item se recodifica para los 10
items que requieran con la finalidad que todos los items sigan
gradientes a mayor puntuacion mejor salud; la sumatoria de los items
de la escala (puntuacién cruda de escala), trasformacion lineal de

puntuaciones crudas para obtener puntuaciones entre 0 y 100; cuyos
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resultados se trasladan a una escala de 0 (peor salud) a 100 (mejor
salud) haciendo uso de la siguiente formula.

Escala transformada = (puntaje obtenido cruda - puntaje mas bajo
posible)/ recorrido posible x 100, el resultado se evidencia en el

siguiente cuadro (91).

El SF36 No tiene un punto de corte estandar, pero se ha observado
para en el componente fisico resumen que un 81% de las personas
puntajes menores a 30 tiene problemas y limitaciones para caminar y
transportarse mientras que en las personas con puntajes mayores a
60 solo el 0,6% tienen estos problemas. Se interpreta que a mayor

puntuacion mejor calidad de vida

Significado de las puntuaciones de 0 a 100

Dimension

N° items

Peor puntuacion (0)

Mejor puntuacién (100)

Funcioén fisica

10

Muy limitado para llevar a
cabo todas las actividades
fisicas, incluido bafarse o
ducharse, debido a la salud

Lleva a cabo todo tipo de
actividades fisicas incluidas
las mas vigorosas sin
ninguna limitacién debido a
la salud

Rol fisico

Problemas con el trabajo u
otras actividades diarias
debido a la salud

Ningdn problema con el
trabajo u otras actividades
diarias debido a la salud
fisica

Dolor corporal

Dolor muy intenso vy
extremadamente limitante

Ningdn dolor ni limitaciones
debidas a él.

Salud general

Evalla como mala la propia
salud y cree posible que
empeore

Evalla a propia salud como
excelente

Vitalidad

Se siente cansado vy
exhausto todo el tiempo

Se siente muy dindmico y
lleno de energia todo el
tiempo

Funcién social

Interferencia externa muy
frecuente con actividades
sociales normales, debido a
problemas fisicos o}
emocionales

Lleva a cabo las actividades
sociales normales sin
ninguna interferencia debido
a problemas fisicos o
emocionales

Rol emocional

Problemas con el trabajo y
otras actividades diarias
debido a problemas
emocionales

Ningdn problema con el
trabajo y otras actividades
diarias debido a problemas
emocionales.

Salud mental

Sentimiento de angustia vy
depresion durante todo el
tempo

Sentimiento de felicidad,
tranquilidad y calma durante
todo el tiempo

Transiciéon de
salud

1

Cree que su salud es mucho
peor ahora que hace un afio

Cree que su salud es mucho
mejor ahora que hace un afio

Traduccién adaptada y modificada de The MOS 36- Item Short Health Survey (SF-36)
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La validacién de apoyo social funcional (Duke-UNK-11) Este
cuestionario posteriormente fue validado en Centro Salud Zaidin-Sur
en Granada cuya consistencia interna fue 0.90 y de la escala
confidencial fue 0.88 y apoyo afectivo 0.79 (93); también fue validado
en Espafa 2012 en cuidadoras cuyo valor de-consistencia-total por
alfa de Cronbach es 0.89 y para el apoyo confidencial (0.87), apoyo
afectivo (0.74). (66); Rojano (2013) obtuvieron para el apoyo total
segun alfa de Cronbach (0.88), en apoyo social confidencial (0.84)
apoyo social afectivo (0.82) (95). La validacién en México en 2015, se
obtuvo una consistencia total segun alfas de Cronbach de 0.90, y de
cada escala fue entre 0.80 y 0.94. (96); y de acuerdo a los
antecedentes se puede evidenciar que las propiedades psicométricas
de validez y confiabilidad de Duke para los 11 items es significativa (p
< 0.01, para dos colas) que van desde 0.39 a 0.70, teniendo una
confiabilidad total de (0.82) lo que refleja que las propiedades
psicométricas son adecuadas que se puede pueden implementar en
diferentes trabajos (97). La confiabilidad segun alfa de cronbach para
este estudio fue de 0,965 (ver anexo 8) que son similares a los

estudios encontrados y respaldan sus cualidades psicométricas.

La validacion de Apgar familiar: Diaz mostr6 la validez de
constructo y confiabilidad con la consistencia interna de (0=0,90) cada
item tuvo una correlacion de (0,746; 0,821; 0,742; 0,758 y 0,711);
evidenciando un solo constructo funcién familiar;(98); el APGAR
familiar se evalu6 en mdltiples investigaciones, mostrando indices de
correlaciéon entre 0.71 y 0.83, para diversas realidades, esta Ultima
modificacién fue realizada por Liliana Arias, para ver si se puede
acudir en caso que haya disfuncionalidad”.(99); en un estudio de
Brasil en 2017 encontraron que el APGAR familiar es de ata utilidad
clinica con excelente consistencia interna; en Peru Castilla aplico el
APGAR obteniendo una confiabilidad por alfa de cronbach para cada
item entre 0.718 a 0.763; la escala total fue (a=.785), para la validez
emplearon kaiser-Meyer.olkin (K-M-O) (0,792) y test de esfericidad de
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3.5.

Barlett (253,571) significativo al 0,00(100). La confiabilidad total para
este estudio segun alfa de cronbach fue (0,951) (ver anexo 8)

La validacion del indice de Barthel: Escamilla concluye que la
confiabilidad de la escala de Barthel es (0.75), lo cual es aceptable, y
la consistencia interna de cada item esta entre 0-00 a 1.00 significa a
mayor valor mejor grado de consistencia por lo tanto la escala de
Barthel mide la funcionalidad de los pacientes sin desconfiar en los
valores que se pueda obtener (101); de acuerdo a las revisiones
sisteméaticas también encontraron a la validez de Barthel encontraron
correlacion positiva (r=0.41 con fuerza de presion (rho=0.76), la
validez predictiva (OR=0.86) y-respecto a la confiablidad fue alta en el
intraobservador (0.93) y para el interobservador fue (0.68) (102).

Para esta investigacion la validez del contenido segun indice de Kapa
fue 1 y la confiabilidad por alfa de cronbach fue de 0,8622 siendo
concordante con las anteriores investigaciones que realizaron la

validez y la confiabilidad.

Plan de procesamiento y andlisis de datos

La tabulaciéon de los datos se realiz6 en el programa de Microsoft Excel

2010, los datos se procesaron con el paquete estadistico de SPSS-Statistics

version 23 y para establecer los resultados desde el punto de vista

descriptivo se utilizo tablas y graficos.

Andlisis exploratorio de datos

Con el objetivo de identificar las caracteristicas de las variables se
hizo uso de la media y varianza para las variables cuantitativas, con
relacion a las variables cualitativas se consideré frecuencias y
porcentajes.

La normalidad de los datos para los puntajes de las escalas SF36,

Zarit, Duke, APGAR fueron analizadas mediante la prueba para
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muestra grande (n>50) de Kolmogorov — Smirnov y permitieron la
seleccion de la prueba U de Mann Whitney.

Estadistica bivariada

- Para la relacion entre variables cualitativas se aplico la prueba z
(muestra fue de proporciones)
- Para la relacion entre variables cuantitativas dado que no se ajustan a

la normalidad se considero la prueba U de Mann Whitney.

Estadistica multivariada

Se realiz6 un analisis de regresion logistica para estimar la asociacion entre

las variables explicativas (variables independientes, Xi) con la sobrecarga

(Y) como variables dependiente, este modelo tiene la siguiente forma:
Logit (Y) = bo- +-b1x1 + b2x2 + ...+ BkXk +-e

Previamente para la variable sobrecarga se convierte a dicotomica; se

fusionaron las categorias: no sobrecarga y sobrecarga ligera, quedando la

sobrecarga intensa como la siguiente categoria.

Se llegaron a dos modelos de regresion logistica:

1)

2)

El primer modelo (calidad de vida) la variable sobrecarga (Y) definida de
modo dicotémico y las independientes (xi) corresponden a las variables
del SF36 definida como puntajes percentil para cada una de sus

dimensiones.

El segundo modelo (salud) la variable Y corresponde a la sobrecarga
(definida como dicotomico) y las independientes (xi)-corresponde el
resultado del APGAR (dicotomico), la escala de Duke (dicotémico),
tiempo ayuda (h/sem), tiempo al cuidado (meses), problemas crénicos
(dicotdbmico) Consultas médicas (dicotbmico) y Automedicacion
(dicotébmico). Se excluyeron de los modelos las variables puntaje de
fatiga y puntaje de dificultad para dormir, por no contribuir a la bondad de
ajuste del modelo.
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3) Aspectos éticos

Para la aplicacion del instrumento se solicitara autorizacion a las instancias

respectivas.

Consentimiento Informado: Es el procedimiento mediante el cual se
garantiza que el sujeto ha expresado voluntariamente su intencion de
participar en la investigacion, después de haber comprendido la informacion
gue se le ha dado, acerca de los objetivos del estudio, los beneficios, las
molestias, los posibles riesgos y las alternativas, sus derechos vy
responsabilidades.

La persona participante expresara su consentimiento por escrito o, en su
defecto, de forma oral ante un testigo independiente del equipo de
investigadores, que lo declarara por escrito bajo su responsabilidad.

Autonomia: En este principio se tomara en consideracion, por lo menos, dos
vertientes éticos, fundamentalmente:

1. El respeto por la autonomia de los cuidadores informales, para la
determinacién de las diferentes opciones de respuestas que seran
presentadas, sin emitir juicio alguno o guiar el tipo de respuesta.

2. Proteccién de los cuidadores con respecto a su confidencialidad, ya que
se presentaran cuestionarios anénimos, y se exige que todas aquellas
personas que sean vulnerables o dependientes resulten debidamente

protegidas contra cualquier intencion de dafio o abuso por otras partes.

Beneficencia: La esencia de este principio consiste en la obligacién ética de
aumentar, tanto como ello sea posible, los beneficios y reducir al minimo los

dafios y prejuicios que el individuo pueda recibir.
No maleficencia: Este principio se entiende como no hacer lo que los

demas no desean. No se obligara a los cuidadores informales a responder el

cuestionario, se respetara su decision.
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CAPITULO IV: PRESENTACION Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

4.1. Procesamiento de datos: Resultados

Tabla 1: Caracteristicas demogréficas del no cuidador y cuidador informal de

pacientes oncolégicos del Hospital de Lima 2018

Cuidador (n=166)

No cuidador (n=166)

Aspectos demograficos

n % n %
Sexo
Femenino 118 71,1 125 75,3
Masculino 48 28,9 41 24,7
Edad en afos
18 - 29 41 24,7 40 24,1
30-39 33 19,9 30 18,1
40 - 49 58 34,9 39 23,5
50 -59 22 13,3 34 20,5
>=60 12 7,2 23 13,9
Promedio (rango) 40 19-76 41 18-81
Nivel de educacion
Primaria 17 10,2 18 10,8
Secundaria 62 37,3 67 40.4
Superior- 85 51,2 81 48,8
Maestria 2 1,2 0 0,0

Elaborado por el autor-

De la tabla 1 se evidencia de un total de (n=160) no cuidadores y cuidadores

informales el promedio de edad en el cuidador informal fue una media de 40

afios, femenino 71,1% (n=118), y masculino con 28,9% (n=48), el nivel de
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educacion fue entre secundaria y superior un 88,5% (n=147), respecto al no
cuidador la edad media fue de 41 afios predominando el sexo femenino con
75,3 (n=125) y masculino 24,7% (n=41); el nivel educativo entre secundaria
y superior fue 89,2% (n=148), no se observan diferencias o asociaciones
significativas entre las medidas de edad, sexo y nivel de educacion con el rol
de cuidador.
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Tabla 2: Caracteristicas relacionadas con la actividad de cuidar del cuidador
informal en pacientes oncoldgicos del Hospital de Lima 2018

Cuidador
Aspectos socioeconémico- (n=166)
n %
Parentesco con la persona que cuida
Esposa /esposo 76 45,8
Madre / padre 65 39,1
Hermana / Hermano 21 12,7
Nuera/yerno 4 2,4
Trabaja actualmente
Si 122 73,5
No 44 26,5
Tipo de trabajo que realiza
Fijo 26 15,7
Eventual 96 57,8
No responde 44 39,2
Trabaja fuera del hogar
Si 114 68,7
No 52 31,3
Ha tenido que dejar de trabajar para cuidar
Totalmente 47 28,3
Parcialmente 24 14,5
Adaptado a la actividad de cuidar 62 37,3
No 33 19,9

Elaborado por el autor

De la tabla 2 se evidencia que predominan como cuidadores esposos 45,8%
(n=76) seguido de padres 39,1% (n=65) y hermanos 12,7% (n=21); respecto
a la situaciéon laboral el 73,5% (n=122) trabajan, un 26,5% (n=44) no
trabajan, pero cabe mencionar que el tipo de trabajo de los cuidadores
informales son eventuales un 57,8% (n=96), y trabajan fuera del hogar
68.7% (n=114) y por ultimo los que dejaron de trabajar totalmente es el
28,3% (n=47) por cuidar al paciente y el 37,3% (n=62) han adaptado a la

actividad de cuidar.
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Tabla 3 Caracteristicas de la salud del no cuidador y cuidador informal de
pacientes oncologicos en el Hospital de Lima 2018

Aspecto de la Salud Cuidador informal No cuidador Valor Prueba
P Z
n % n %

Problemas de salud

crénicos

Menos de 3 problemas 147 88,6 105 63,3 0,000* -5,390

Mas de 3 problemas 19 11,4 61 36,7

Consultas médicas en el

ano

Menos de 10 consultas 147 88,6 126 75,9 0,001* -3,015

Mas de 10 consultas 19 11,4 40 24,1

Toma medicamentos sin

indicacion médica

Si 82 49,4 86 51,8 0,330 0,439

No 84 50,6 80 48,2

Apoyo social

Apoyo escaso 37 22,3 51 30,7 0,040 -1,741

Apoyo normal 129 77,7 115 69,3

Funcionalidad familiar

Normo funcional 59 35,5 39 23,5 0,008 -2,406

Disfuncion leve 47 28,3 71 42,7

Disfuncion moderada 42 25,3 29 17,5

Disfuncion severa 18 10,8 27 16,3

Actividad de vida diaria Media D.E. Media D.E. U de
Mann Whitney

Problemas para dormir 4.9 0,22 3,1 0,16 0,007 11,485

Problemas de fatiga 3,8 0,19 3,1 0,18 0.00 8,965

* Diferencia significativa p <0,05.
Elaborado por el autor

De acuerdo a la tabla 3 en relaciébn a los cuidadores informales y no

cuidadores, presentaron mas de tres problemas de salud cronicos en 11,4%

y 36,7% respectivamente, menos de diez consultas al afio en 88,6% y 75,9%

respectivamente; y consumen medicamentos sin indicaciones médicas en

49,4% y 51,8% respectivamente; un apoyo social escaso en 22,3% y 30,7%

respectivamente y presentan algun nivel de disfuncion en 64,4% y 76,5%

respectivamente.

Al aplicar la prueba Z de proporcion en las caracteristicas de la salud del no

cuidador y cuidador informal se obtuvo un valor de (-5,390), p=0,000<0,05
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en problemas cronicos, evidenciando mas de 3 problemas cronicos en el no
cuidador que el cuidador informal, valor de Z de proporcion (-3,015)
p=0,0013<0,05 en consultas médicas se observa mas consulta médica en el
no cuidador que en el cuidador informal; en toma de medicamentos sin
indicacién meédica el valor (Z=0,439), p=0,3303>0,05 evidencia que los
cuidadores informales toman medicinas sin indicacion médica que los no
cuidadores; respecto al apoyo social el valor de (Z=-1,741) p=0,0409<0,05
evidencia que los no cuidadores tienen menos apoyo que los cuidadores
informales; y por ultimo respecto a funcionalidad familiar el valor (Z= -2,406),
p=0,0081<0,05 se observa que los no cuidadores presentan mas

disfuncionalidad familiar a diferencia que los cuidadores informales.

Asimismo, los cuidadores informales y no cuidadores, presentaron puntaje
promedio de dificultad para dormir de 4,9 y 3,1(p=0,01) respectivamente; el
puntaje de fatiga de 3,8 y 3,1 (p=0,0) fue significativamente mas problemas

de dormir y fatiga en el cuidador informal.
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Tabla 4 Caracteristicas de la calidad de vida del no cuidador y cuidador
informal de pacientes oncoldgicos en el Hospital de Lima 2018.

U Mann

Cuidador No cuidador Whitney

Percentil SF36 Media D.E. Media D.E. Valor p
Funcion fisica 89,2 17,7 78,9 20,2 0,001*
Rol fisico 75,8 38,5 66,6 34,2 0,001*
Dolor corporal 74,3 21,3 60,5 20,4 0,001*
Salud general 53,6 14,5 54,4 15,4 0,602
Vitalidad 58,4 16 61,4 15,3 0,029*
Funcion social 64,9 20 66,9 20,5 0,470
Rol emocional 71,3 40,5 69,3 35,6 0,180
Salud mental 54,6 14,7 64,5 15,2 0,000*

* Diferencia significativa p <0,05

Fuente: Elaborado por el autor-

De la Tabla 4 en relacién a la calidad de vida de los cuidadores informales
es mejor en funcién fisica con una media percentil de 89,2; seguido del rol
fisico con 75,8 y el dolor corporal con 74,3; las dimensiones mas afectadas
fueron la salud general con una de 53,6 y la salud mental con 54,6. Por otro
lado se puede afirmar la calidad de vida, en la dimensién funcion fisica, rol
fisico, dolor corporal fue significativamente mejor en el cuidador que en el
grupo no cuidador (p<0,05), Sin embargo, la vitalidad y salud mental fue
significativamente menor en el cuidador respecto al no cuidador, p <0,05

respectivamente.
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Gréafico 1. Nivel de sobrecarga del cuidador informal de pacientes

oncoldgicos en el Hospital de Lima, 2018

B Ausencia de

sobrecarga
12.7% Sobrecarga
ligera
13,9%

Sobrecarga
intensa
73,4%

En el gréfico 1 respecto al nivel de sobrecarga se observa que del 100% del
total de cuidadores informales, el 73,4% (n=122) presentan sobrecarga
intensa, seguido un 13,9% (n=23) con sobrecarga ligera 'y un 12.7% (n=21)
no tiene sobrecarga. Pero cabe mencionar del total de sobrecarga intensa el
52,4%(n=87) son mujeres a diferencia en varones es 21,07% (n=35) (ver

anexo 9).
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Tabla 5: Perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente
oncoldgico en el Hospital de Lima 2018

Aspecto del cuidado n %
Edad del paciente X =58 Rango 15-90
Genero del paciente
Hombre 49 29,5
Mujer 117 70,5
Grado de dependencia del paciente (indice de Barthel)
<20 puntos dependencia total 9 54
20-60 puntos dependiente grave 51 30,7
61-90 puntos dependencia moderada 49 29,5
91-99 puntos dependiente leve 18 10,8
100 puntos independencia 39 23,5
Recibe ayuda para cuidar al paciente oncolégico
Si 99 59,6
No 67 40,4
Quien o quienes son los que ayuda
Familiar 64 64,6
Conviviente 25 25,3
Otros 10 10,1
Dispone ayuda-en las-tareas domesticas
Si remunerado 16 9,6
Si, no remunerado 55 33,1
No 95 57,2
Tiempo que cuida al paciente oncologico
De 3 a 6 meses 68 41
De 7 a 12 meses 76 45,8
Mas de un afio 22 13,2
Horas de ayuda para cuidar por semana
Hasta de 40 horas 139 83,7
Mas de 40 horas 27 16,3
Convive otra persona-menos 5 afios a mas de 65 afios
Si 79 47,6
No 87 52,4

--Elaborado por el autor

En la tabla 5 evidenciamos la edad media de los pacientes oncoldgicos es
58 afios con un rango de (15 a 90), predominando la mujer con 70,5%
(n=117); con grado de dependencia grave el 30,7% (n=51) y moderada de
29,5% (n=49); con disponibilidad de ayuda 59,6% (n=99), el que ayuda en el
cuidado es el familiar con 64.7% (n=64), conviviente un 25.3% (n=25),

respecto a la ayuda en tarea domestica el 57.2% (n=95) no tiene ayuda; el
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33.1% (n=55)-si brinda ayuda pero no remunerado, en cuanto al tiempo que
cuida al paciente oncoldgico prevalece de 7 a 12 meses con 45.8% (n=76)
seguido de 3 a 6 meses con 41.% (n=68), el total de horas por semana por
cuidar al paciente oncoldgico es hasta 40 horas es 83.7% (n=139) y mas de
40 horas por semana es 16.3% (n=27), por ultimo el cuidador informal
convive con otras personas cuya edad oscila entre 5 a 65 afios el
47.6%(n=79).
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Tabla 6: Impacto de la sobrecarga del cuidado informal en la calidad de vida y salud del cuidador informal de pacientes
oncoldgicos en el Hospital de Lima 2018

el SEEG Ausencia de sobrecarga Sobrecarga Intensa Regresion logistica calidad de vida OR IC 95% .
Media D.E. Media D.E. Beta  Error estandar Wald Valor p Odd ratio Inferior Superior
Funcion fisica 90,5 16,1 88,8 18,3  -0,005 0,014 0,16 0,691 1,00 0,968 1,022
Rol fisico 72,2 41,1 77,0 37,6 0,007 0,008 0,67 0,413 1,01 0,991 1,022
Dolor corporal 81,0 19,1 71,9 216  -0,028 0,011 6,39 0,011 0,97 0,952 0,994
Salud general 59,7 14,6 51,4 13,9  -0,040 0,015 6,65 0,010 0,96 0932 0,990
Vitalidad 59,7 16,0 58,0 16,0 0,000 0,016 0,00 0,983 1,00 0,970 1,031
Funcién social 62,8 17,6 65,7 20,8 0,030 0,012 6,15 0,013 1,03 1,006 1,054
Rol emocional 68,9 44,0 72,1 39,4 0,001 0,007 0,03 0,862 1,00 0,987 1,015
Salud mental 56,2 15,5 54,0 14,4  -0,013 0,017 0,58 0,446 0,99 0,968 1,022
Constante 4,023 1,446 7,74 0,005 55,85
Actividad de vida diaria Analisis bivariado-(U de Mann Whitney)
Problemas de fatiga 3,9 2,4 3,8 2,5 0,897
Problemas de dormir 4,9 2,6 4,9 2,9 0,743
Regresion logistica Salud
Apoyo social N % N % Beta Error estandar ~ Wald Valor p Odd ratio Inferior Superior
Apoyo escaso 8 18,2 29 23,8 - - - - -
Apoyo normal 36 81,8 93 76,2 -0,283 0,5 0,32 0,571 0,753 0,290 2,013
Funcionalidad familiar
Normofuncional 19 43,2 40 26,2 - - - - - - -
Disfuncion 25 56,8 82 67,2 0,208 0,423 0,24 0,622 1,231 0,600 3,176
Tiempo de ayuda (h/sem) 18,1 37,7 21,8 25,4 0,050 0,101 0,24 0,624 1,051 0,992 1,019
Tiempo cuidado (meses) 8,8 5,8 7.8 7.3 0,033 0,088 0,14 0,709 1,033 0,966 1,090
Problemas crénicos
<3 problemas 42 95,5 105 86,1 - - - - - - -
>=3 problemas 2 45 17 13,9 1,898 0,9 4,44 0,035 6,669 1,016 29,406
Consultas médicas en el afio
<10 36 81,8 111 91,0 1,48 0,609 5,89 0,015 4,386 16,949 1,441
>=10 8 18,2 11 9,0 - - - - - - -
Toma medicina s/indica médica
No 22 50 62 50,8 - - - - - - -
Si 22 50 60 49,2 -0,108 0,384 0,08 0,779 0,898 0,463 2,124
Constante e 0,829 0,742 1,25 0,264 --2,29




De la tabla 6, en relacion a los cuidadores informales sin sobrecarga y con
sobrecarga intensa, se observa que la calidad de vida es mejor en la funcion
fisica con una media de 90,5 y 88,8 respectivamente; seguido del rol fisico
con 72,2 y 77,0 del dolor corporal con 81,0 y 71,9 respectivamente; las
dimensiones mas afectadas en cuidadores informales sin sobrecarga y con
sobrecarga intensa fueron en la salud general con una media de 59,7 y 51,4
y salud mental con 56,2 y 54 respectivamente, por ultimo vitalidad con 59,7 y
58,0 respectivamente; vitalidad no es significativo p>0,05 y los ClI tienen peor

CV no se asocia con la sobrecarga.

En relacién a las actividades de la vida diaria de los cuidadores informales
sin sobrecarga y con sobrecarga intensa, el promedio de fatiga fue 3,9y 3,8
respectivamente; el promedio en problemas para dormir fue 4,9, en ambos
grupos de comparacion no es significativo (p=0,897) y no tiene relacion con
la sobrecarga. Asimismo, los cuidadores informales sin sobrecarga y con
sobrecarga intensa tuvieron un apoyo social escaso 18,2% y 23,8%
respectivamente, disfuncion familiar 65,9%, 73,8%; en tiempo de ayuda
horas/semana 37,7%, 25,4%; en mas de tres problemas de salud crénicos
en 4,5y 13,9% respectivamente, menos de diez consultas al afio en 81,8% y
91% respectivamente; y consumen medicamentos sin indicaciones médicas
en 50% vy 49,2%.

Para los modelos de regresion logistica se tiene como variable de salida la
sobrecarga intensa, comparada con el grupo fusionado de la no sobrecarga

y sobrecarga ligera como ausencia de sobrecarga.

En el primer modelo de regresion logistica se evalla la relacion entre la
calidad de vida y la sobrecarga; se observa que la dimensién dolor corporal
representa un factor protector (OR= 0,97, valor p= 0,011), cuyo intervalo de
confianza es significativo (IC= 0,952-0,994), es decir, la ausencia de
sobrecarga esta relacionada a mejor calidad de vida respecto al grupo que
presenta sobrecarga intensa, también la dimensién Salud general representa
un factor protector significativo (OR= 0,96, valor p= 0,010), el intervalo de
confianza es significativo (IC= 0,932 — 0,990), es decir la sobrecarga intensa

estd relacionada a peor calidad de vida que el grupo de ausencia de
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sobrecarga, por otro lado la funcién social esta directamente relacionado con
sobrecarga (OR= 1,03, valor p= 0,013), se convierte en un factor de riesgo (
IC=1,006 -1.054) es decir, la ocurrencia de una mayor funcion social se da

en las personas con sobrecarga intensa.

En el segundo modelo de regresion logistico teniendo el apoyo social y
funcionalidad como variables dicotomicas, tiempos de ayuda, cuidado y
automedicacion como variables cuantitativas, no se encontré un impacto
significativo de estas con la sobrecarga de los cuidadores, (p>0,005) sin
embargo, se encontré una relacion significativa de la sobrecarga; con las
ocurrencias de problemas crénicos (OR=6,669; p=0,035) el intervalo de
confianza (1C=1,016-29,406) siendo un factor de riesgo; y el niumero de
consultas al afio (OR=4,386; p=0,015); el intervalo de confianza (IC=16,949-
1,441) siendo otro factor de riesgo. La bondad de ajuste segun la prueba
Hosmer and Lemeshow, presentd un valor Chi de 7.45 y valor p de 0,383 y
dado que la hipotesis nula relacionado a esta prueba es que el modelo se
ajusta a la realidad, el P valor de 0.383>0.05 indica que el modelo

desarrollado en la tesis es el adecuado para realizar pronésticos.

4.2. Pruebade hipétesis

4.2.1. Hipétesis general

La evidencia estadistica permite afirmar que la sobrecarga tiene un
impacto en la salud y la calidad de vida del cuidador informal de
pacientes oncoldgicos en el Hospital de Lima, en especial en las
dimensiones dolor corporal (OR 0,97, p=0,011<0.05) y salud general
(OR=0,96, p=0,010<0.05), resultando ambos significativos al nivel teérico
propuesto e identificados como factores protectores; y en funcion social
(OR= 1,03, p=0,013<0.05) como factor de riesgo, resultado similar se
encuentra aplicar la regresion logistica en la variable salud del cuidador
informal, resultando el OR significativo para las variables problemas
cronicos (OR=6,669, p=0,035<0.05 y las consultas médicas por afio
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(OR=0,228, p=0,015<0.05), estos aspectos resultaron tener un impacto
negativo en la salud del cuidador informal.

Para demostrar la hipétesis general de investigacion se planteé el
desarrollo de todas las hipotesis relacionadas al test de Wald, que
permiten verificar la significacion de cada variable que intervienen en la
salud y calidad de vida, las cuales se pasan a detallar:

Hipotesis estadistica en salud

Ho: El coeficiente beta del apoyo social es igual cero.

Hi: El coeficiente beta del apoyo social es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,32 y el valor p=0,571; dado que no es menor de
0,05 no se rechaza la hipétesis nula, es decir, no existe asociacién
entre las variables apoyo social y la sobrecarga del cuidador.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de la funcionalidad familiar es igual cero.
Hi: El coeficiente beta de la funcionalidad familiar es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,24 y el valor p igual a 0,622, dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipdtesis nula, es decir, no existe
asociacién entre las variables funcionalidad familiar y la sobrecarga del
cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta del tiempo ayuda semanal es igual cero.
Hi: El coeficiente beta del tiempo ayuda semanal es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,24 y el valor p igual a 0,624 dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipo6tesis nula, es decir, no existe
asociacion entre las variables tiempo ayuda semanal y la sobrecarga
del cuidador informal
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Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta del tiempo al cuidado es igual cero.
Hi: El coeficiente beta del tiempo al cuidado es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,14 y el valor p igual a 0,709; dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipétesis nula, es decir, no existe
asociacion entre las variables tiempo al cuidado y la sobrecarga del

cuidador informal

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de los Problemas cronico por afio es igual cero.
Hi: El coeficiente beta de los Problemas crénico por afio es distinto cero.

El valor Wald es igual 4,44 y el valor p igual a 0,035, dado que es menor
de 0,05 se rechaza la hipotesis nula, es decir existe asociacion entre
las variables de-Problemas cronicos por afio y la sobrecarga del

cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de las Consultas médicas por afio es igual cero.
Hi: El coeficiente beta de las Consultas médicas por afio es distinto cero.

El valor Wald es igual 5,89 y el valor p igual a 0,015, dado que es menor
de 0,05 se rechaza la hipotesis nula, es decir existe asociacion entre
las variables de las consultas médicas por afio y la sobrecarga del
cuidador informal.

Hipotesis estadistica

Ho: El coeficiente beta de la Automedicacion es igual cero.

Hi: El coeficiente beta de la Automedicacion es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,08 y el valor p igual a 0,779; dado que no es

menor de 0,05 no se rechaza la hipotesis nula, es decir, no existe
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asociacion entre las variables automedicacion y la sobrecarga del
cuidador informal.

Hipotesis estadistica

Ho: El promedio del problema de fatiga es igual en pacientes sin
sobrecarga y en los pacientes con sobrecarga intensa.

Hi: El promedio del problema de fatiga es diferente en pacientes sin

sobrecarga y en los pacientes con sobrecarga intensa.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,897; dado que
no es menor de 0,05 no se rechaza la hipotesis nula, EI promedio del
problema de fatiga es igual en pacientes sin sobrecarga y en los

pacientes con sobrecarga intensa.

Hipotesis estadistica

Ho: El promedio del problema de dormir es igual en pacientes sin
sobrecarga y en los pacientes con sobrecarga intensa.

Hi: ElI promedio del problema de dormir es diferente en pacientes sin

sobrecarga y en los pacientes con sobrecarga intensa.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,743; dado que
no es menor de 0,05 no se rechaza la hip6tesis nula, ElI promedio del
problema de dormir es igual en pacientes sin sobrecarga y con

sobrecarga intensa.

Hipotesis estadistica: calidad de vida:

Ho: El coeficiente beta de la funcién fisica es igual cero.
Hi: El coeficiente beta de la funcidn fisica es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,16 y el valor p igual a 0,691, no es menor de

0,05 no se rechaza la hipétesis nula, es decir no existe asociacion en
funcién fisicay sobrecarga del cuidador informal
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Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta del Rol fisico es igual cero.
Hi: El coeficiente beta del Rol fisico es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,67 y el valor p igual a 0,413, dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipétesis nula, es decir no existe

asociacion en rol fisico y la sobrecarga del cuidador informal

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta del dolor corporal es igual cero.
Hi: El coeficiente beta del dolor corporal es distinto cero.

El valor Wald es igual 6,39 y el valor p igual a 0,011, dado que es menor
de 0,05 se rechaza la hipotesis nula, es decir existe asociacién en
dolor corporal-y la sobrecarga del cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de la salud general es igual cero.

Hi: El coeficiente beta de la salud general es distinto cero.

El valor Wald es igual 6,65 y el valor p igual a 0,01, dado que es menor
de 0,05 se rechaza la hipotesis nula, es decir existe asociacién en
salud general y la sobrecarga del cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de la vitalidad es igual cero.
Hi: El coeficiente beta de la vitalidad es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,00 y el valor p igual a 0,983; dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipotesis nula, es decir no existe

asociacion en vitalidad y la sobrecarga del cuidador informal

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de la funcidn social es igual cero.

Hi: El coeficiente beta de la funcién social es distinto cero.
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El valor Wald es igual 6,15 y el valor p igual a 0,013, dado que es menor
de 0,05 se rechaza la hipétesis nula, es decir existe asociacion en

funcidén social y la sobrecarga del cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta del Rol emocional es igual cero.
Hi: El coeficiente beta del Rol emocional es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,03 y el valor p igual a 0,862; dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipotesis nula, es decir no existe
asociacién en rol emocional y la sobrecarga del cuidador informal.

Hipotesis estadistica
Ho: El coeficiente beta de la Salud mental es igual cero.

Hi: El coeficiente beta de la Salud mental es distinto cero.

El valor Wald es igual 0,58 y el valor p igual a 0,446, dado que no es
menor de 0,05 no se rechaza la hipotesis nula, es decir no existe
asociacion en salud mental y la sobrecarga del cuidador informal.

4.2.2. Hipotesis 1
Las caracteristicas de salud del cuidador de paciente oncoldgico estan
mas deterioradas, que en el no cuidador en el Hospital de Lima.

Para analizar las caracteristicas de salud del no cuidador y cuidador
informal se considerd la prueba Z de proporciones resultando significativo
los problemas de salud crénico, consultas médicas en el afo,
funcionalidad familiar (p=0,000; 0,0013 y 0,049) respectivamente siendo
mas deterioradas en el no cuidador que en el cuidador informal; en
problemas de dormir y fatiga (p=0,01; 0.0) son significativos
respectivamente observandose mas deterioradas en el cuidador informal

que en el no cuidador.
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Para demostrar la hipotesis especifica 1 de la investigacion, se ha
dividido en hipotesis estadisticas contrastadas mediante la prueba Z de
proporciones, que se efectla para cada una de las variables que
intervienen en salud y se describen a continuacion:

Hipotesis estadistica

Ho: La proporcion de personas con problemas de salud crénica en
cuidadores y no cuidadores es el mismo.

Hi: La proporcion de personas con problemas de salud cronica en
cuidadores y no cuidadores no es el mismo.

Para analizar los problemas de salud se consideré una prueba Z de
proporciones (z=-5.39 y p valor=0.000<0.05) como el valor de p resulto
menor al valor tedrico se concluye que la proporcion de no cuidadores
(36.7%) con mas de 3 problemas resulto significativamente mayor al
observado entre los cuidadores informales (11.4%),

Hipotesis estadistica

Ho: La proporcion de personas con consulta médica en cuidadores
informales y no cuidadores en el mismo.

Hi: La proporcion de personas con consulta médica en cuidadores
informales y no cuidadores no en el mismo.

Para analizar la consulta médica en el afio se consideré una prueba z de
proporcién (z=-3,015 y p valor=0,0013<0,05) como el valor de p, resultd
menor al valor tedrico, se concluye que la proporcion de no cuidadores
(24.1%) con mas de 10 consultas al afio es significativamente mayor que
el cuidador informal (11.45%).

Hipotesis estadistica

Ho: La proporcion de personas que toma medicamentos sin indicacion
médica en cuidadores informales y no cuidadores en el mismo.

Hi: La proporcion de personas toma medicamentos sin indicacion
médica en cuidadores informales y no cuidadores no en el mismo
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Para analizar la toma de medicamentos sin indicacion médica se
considerd una prueba z de proporcién (z=0,439 y p valor=0,3303>0,05)
como el valor de p resulté mayor al valor tedrico se acepta la hipotesis
nula, se concluye que la proporcibn de personas que toma
medicamentos sin indicacion médica en cuidadores informales y no
cuidadores en el mismo.

Hipotesis estadistica

HO: La proporcion de personas con apoyo social en cuidadores
informales y no cuidadores en el mismo.

H1: La proporcibn de personas con apoyo social en cuidadores
informales y no cuidadores no en el mismo.

Para analizar el apoyo social se consideré una prueba z de proporcién
(z=-1,741 y p valor=0,0409<0,05), como el valor de p resulto menor al
valor tedrico se rechaza la hipoétesis nula y se concluye que la proporcion
de personas con apoyo social en cuidadores informal (77.7%) es mayor
qgue en el no cuidador (69.3%).

Hipotesis estadistica

HO: La proporcion de personas con funcionalidad familiar en
cuidadores informales y no cuidadores en el mismo.
H1: La proporcibn de personas con funcionalidad familiar en

cuidadores informales y no cuidadores no en el mismo.

Para analizar la funcionalidad familiar se consideré una prueba z de
proporcién (z=-2,406 y p valor=0,0081<0,05), como el valor de p resulto
menor al valor tedrico se rechaza la hipétesis nula y se concluye que la
proporcion de personas con funcionalidad familiar en cuidadores
informales es mayor que en no cuidadores.
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Hipotesis estadistica

Ho: El promedio del puntaje para problema de dormir es igual en no
cuidadores y cuidadores informales.
Hi: El promedio del puntaje para problema de dormir es mayor en

cuidadores informales con respecto a los no cuidadores.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,007; dado que
es menor de 0,05 se rechaza la hipotesis nula y se concluye que el
puntaje promedio del problema de dormir es mayor en cuidadores

gue en no cuidadores.

Hipotesis estadistica

Ho: El promedio del puntaje para problemas de fatiga es igual en no
cuidadores y cuidadores.
Hi: El promedio del puntaje para problemas de fatiga es mayor en

cuidadores con respecto a los no cuidadores.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p es igual a 0,0; dado que
es menor de 0,05 se rechaza la hipotesis nula, se concluye que el
promedio de puntajes de problemas de fatiga es mayor en cuidadores

gue en no cuidadores.

4.2.3. Hipétesis 2

Las caracteristicas de la calidad de vida del cuidador informal de
pacientes oncoldgicos son mejores que €l no cuidador en el Hospital de
Lima.

Frente a la hipétesis de caracteristicas de la calidad de vida del cuidador
informal y no cuidador, se analizé con la prueba U de Mann Whitney y se
concluye que calidad de vida del cuidador informal es mejor en las
dimensiones funcion fisica, rol fisico y dolor corporal (p<0,05) que en el
no cuidador, sin embargo en las dimensiones vitalidad y salud mental el
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cuidador informal tiene peor calidad de vida (<0,05), que en el no
cuidador.

La hipdtesis del estudio se divide en hipotesis estadisticas contrastadas
con la prueba U Mann Whitney, que se efectia para cada una de las
dimensiones que intervienen en calidad de vida, a continuacion se

muestra la contrastacion de dichas hipotesis:

Hipotesis estadistica

Ho: El promedio de funcién fisica es igual en no cuidador y cuidador
informal.
Hi: El promedio de funcién fisica es mayor en cuidador informal con

respecto al no cuidador.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,001; dado que es
menor de 0,05 se rechaza la hipétesis nula, se concluye que el promedio
de funcion fisica es mayor en cuidador informal con respecto al no

cuidador.

Hipotesis estadistica

HO: El promedio de rol fisico es igual en no cuidador y cuidador informal
H1: El promedio de rol fisico es mayor en cuidador informal con respecto
al no cuidador.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,001; dado que es
menor de 0,05 se rechaza la hipétesis nula, se concluye que el promedio
de rol fisico es mayor en cuidador informal con respecto al no cuidador.

Hipotesis estadistica

Ho: EI promedio de dolor corporal es igual en no cuidador y cuidador

informal.

91



Hai: ElI promedio de dolor corporal es mayor en el cuidador informal con
respecto al no cuidador.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,001; dado que es
menor de 0,05 se rechaza la hipétesis nula, se concluye que el promedio
de dolor corporal es mayor en cuidador informal con respecto al no
cuidador

Hipotesis estadistica

HO: El promedio de vitalidad es igual en no cuidadores y cuidadores.
H1: El promedio de vitalidad es menor en cuidador informal con respecto
al no cuidador.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,029; dado que es
menor de 0,05 se rechaza la hip6tesis nula, se concluye que el promedio
de vitalidad es menor en cuidador informal con respecto al no cuidador.

Hipotesis estadistica

HO: El promedio de Salud mental es igual en no cuidador y cuidador
informal.

H1: El promedio de salud mental es menor en cuidador informal con
respecto al no cuidador.

Segun la prueba U de Mann Whitney el valor p igual a 0,000; dado que es
menor de 0,05 se rechaza la hip6tesis nula, se concluye que el promedio
de salud mental es menor en cuidador informal con respecto al no

cuidador

4.2.4. Hipotesis 3
Existe la sobrecarga intensa en el cuidador informal de pacientes

oncologicos en el Hospital Nacional de Lima.
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Como resultado de la investigacion en los cuidadores informales, se
encontré que presentan sobrecarga intensa (73,4%) durante el cuidado
del paciente oncolégico que puede generar el sindrome del cuidador.

4.2.5. Hipotesis 4
En el perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente
oncolégico destacan las mujeres que reciben ayuda de los familiares en

el Hospital de Lima.

Como resultado de la investigacion se encontr6 que en el perfil del
cuidador informal destacan las mujeres de 40 afios que brindan cuidado
a los pacientes oncoldgicos cuya edad media fue 58 afios, con grado
dependencia grave (30,7%), que no recibe ayuda en tareas domeésticas
(57,2%) vy el tiempo que cuidan al paciente oncolégico oscilan entre 7 a
12 meses, brindando cuidado hasta 40 horas por semana.

4.3. Discusion de resultados

El cuidador informal (Cl) es la persona que asume la responsabilidad de
cuidar al paciente, este Cl, desde el momento que conoce el diagndstico de
cancer en su familiar, enfrenta grandes desafios y ello producira cambios en
su calidad de vida y salud; produciendo diferentes alteraciones fisicas,
emocionales, psicologicas, econémicas donde sacrifican su salud para
brindar el cuidado al paciente oncoldgico, obteniéndose los siguientes

resultados.

Respecto a las caracteristicas demograficas en el estudio se encontré
que los CI en edad media de 40 afios y no cuidadores 41 afios mujeres, son
el 71,1% y 75.3% respectivamente; segun el censo del 2017 en el
crecimiento poblacion predomina el género femenino. En Lima el 80% de la
poblacion entre 40 a 55 afios de edad; siendo coherente con los resultados

encontrados en la investigacion; no se observan diferencias significativas
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entre las edades y sexo entre el Cl y el no cuidador. Los resultados
obtenidos respecto al género son afianzados por Giménez, Rizo, Delgado,
Diaz y Caqueo, pero difieren en las edades que concluyen (60, 64, 55, y 55
afos) respectivamente; frente a ello es importante resaltar, que cada vez hay
mas adultos jovenes que toman el rol de cuidador con las implicancias y
consecuencias que conlleva a la distribucion de tareas, reorganizacion de
roles y carga econdmica para la familia; excepto Lim concluye que los
cuidadores son varones; por otro lado el nivel educativo en ambos grupos
estan entre secundaria y superior con 88.5% y 89.2% respectivamente,
tampoco no se observan diferencias significativas nivel educativo entre el ClI
y el no cuidador; a este resultado difieren los estudios de Giménez Rizo,
quien menciona que los cuidadores tiene nivel educativo primario a
diferencia los autores Delgado y Caqueo afianzan a los resultados
encontrados; De acuerdo a la literatura también concluyen que el perfil del
cuidador informal cominmente son las mujeres con edad de 50 afios, con

bajo nivel educativo, para cumplir con ser Cl no remunerados.

Respecto a las caracteristicas relacionadas con la actividad de cuidar
del cuidador informal de pacientes oncolégicos se evidencia que el
45,8%, y 39,1% son esposos y padres respectivamente, este resultado es
afianzado por Diaz(33) que los ClI son los esposos y padres; el 57,8% tienen
trabajo eventual; el 68,7% trabajan fuera del hogar pero cabe mencionar que
el 28,3% dejaron de trabajar totalmente por cuidar al paciente oncolégico,
frente a los resultados, Valencia, Rizo concluye que los CI son casados y
padres, se dedican al cuidado en el hogar, al igual Delgado menciona que
los CI son los esposos y trabajan fuera del hogar, pero Gonzales difiere a los
resultados porque los CI son los hijos/hijas y no trabajan, mermando sus
ingresos econdémicos de la familia disminuyendo la CV del cuidador,
asimismo Gonzales refiere a mayor tiempo de cuidado potencializa la falta
de recursos econdmicos, asi también la literatura evidencia que los Cl mas
cercanos como esposas, hijas, madres que brindan cuidados sin ninguna
remuneracién econdmica, se entregan por completo al cuidado familiar
olvidandose de sus propios compromisos laborales familiares y de su propia

salud, de acuerdo al censo del 2017 el nivel socioeconémico, laboral y el
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estado civil estan asociados a los nuevos roles de la sociedad porque existe
mayor participacion de la mujer en trabajo y mejor nivel educativo donde de
cada 100 personas,75 tienen actividad econdmica con mayor participacion
de las mujeres (36); la falta de trabajo trae riesgo a depresion y ansiedad
generando alteracion en la salud del cuidador, por lo tanto podemos
mencionar que los Cl de pacientes oncolégicos tienen mayor
representatividad que son conyuges padres y tienen trabajos que son

aspectos importantes para la CV del CI.

En relacion a las caracteristicas de salud del cuidador informal y no
cuidador se evidenci6 mas de 3 problemas crénicos un 11,4% y 36,7%
respectivamente; p=0.000 (p<0,05), existiendo asociacion significativa, pero
se evidencia una mayor frecuencia de problemas crénicos en los no
cuidadores, De acuerdo a los resultados encontrados no hay investigaciones
gue contradicen o afirman los resultados, la literatura refiere que la salud es
cambiante; las necesidades y la demanda de servicios de salud se vuelven
mas complejas por los problemas de salud, si la poblacién no es informada
se vuelven mas vulnerables y existe mas riesgo de salud presentando mas
problemas cronicos que alteran la salud en un 30%; por ello es importante
intervenir y adoptar actividades preventivas para disminuir los problemas
cronicos y mejorar la calidad de vida, porque para el 2030 se incrementara
los problemas crénicos a 12 millones(9). Los problemas crénicos mas
frecuentes son osteomusculares que se agudizan por la actividad, fatiga por
falta de descanso, depresion por somatizar la situacién, cancer, diabetes,
hipertension arterial etc.); Giménez menciona que el cuidador familiar
muestra con sintomas de ansiedad y depresién al cuidado del paciente que
trae mayores consecuencia a la CV. Carretero refiere que el cancer afecta el
estado emocional de los Cl, manifestandose con miedo, depresion, angustia
porque el cancer se convierte en parte de su vida. Los Cl se manifiestan con
dolor cansancio, fatiga extrema, porque ellos asumen retos en el cuidado del
paciente oncolégico, por otro lado el cuidado se convierte en estrés que
marca negativamente en el cuidador y ello se refleja en la CV y en la calidad
de atencion al paciente (48); en cuanto a funcionalidad familiar el 64,4% de

los CI presentaron algun tipo de disfuncion familiar y 76.5% el no cuidador,
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p=0,008, (p<0,05), existiendo asociacién significativa con el cuidador
informal, observandose en el grupo de no cuidador mayor frecuencia de
disfuncion severa. La disfuncionalidad que presentan los CI es porque
algunas veces los familiares ayudan y comparten los problemas, aceptan los
deseos, expresan sus afectos y comparten en familia; de acuerdo a la
literatura la disfuncionalidad familiar incrementa el malestar emocional, altera
las relaciones interpersonales, aumenta el grado de ansiedad, depresion,
dolor porque la familia no evidencia disponibilidad en confiar demostrar su
afecto en el Cl para superar la crisis. Asi también Soto afirma que la
disfuncionalidad severa es cuando no pueden enfrentar o superar los
problemas y conflictos en la familia y ello repercute en la salud; por lo tanto
los CI de los pacientes oncolégicos presentan dificultad en adaptarse,
participar, afectividad y capacidad resolutiva porque no tiene la capacidad de
enfrentar la crisis, ya que la familia no brinda apoyo en las nuevas
actividades que asume el familiar en el cuidar a la persona enferma. Por otro
lado los CI presentaron un promedio de dificultad de dormir 4,9 cuidador
informal y 3,1 en no cuidador p=0.01 (p<0,05) y el promedio de fatiga fue 3,8
en Cl y 3,1 en no cuidador p= 0,0 (p<0,05), siendo significativo; asimismo
hay una asociacion significativa en consultas médicas al afio (p=0,001) y
apoyo social escaso (p=0,040). Pero no encontrandose asociacion
significativa del Cl con automedicacion (p=0,331) lo que podria condicionar,
que la automedicacién podria existir mayor riesgo de optar conductas
insalubres que perjudican la CV del cuidador. Segun la literatura las
consecuencias de cuidar en un tiempo largo conllevan a la fatiga por el
cansancio de cuidar y la falta de descanso, que trae insomnio y no permite
recuperar energia para continuar con las actividades. Estos problemas
conducen a estrés, insatisfaccién, pérdida de salud, y a desarrollar
enfermedades secundarias en los ClI que merman la calidad de vida de los
mismos (17). Maza menciona la falta de apoyo al cuidador llega a la
sobrecarga donde puede claudicar en el cuidado del paciente, porque no
recibe ayuda, afecto, amor, atencion, distraccion y esto conduce a pérdida
de la salud de los cuidadores, desarrollando enfermedades secundarias, el

escaso apoyo familiar y dificil relacion con el paciente incrementan
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considerablemente los sentimientos de desaliento y tristeza en el cuidador
informal, influyendo ello en la calidad de vida del CI (18)

Frente a esta problematica el sistema de salud no estd preparado al
aumento de los CIl para satisfacer las actividades basicas del paciente
oncoldégico; los Cl gozan de una salud regular a mala con tendencia a salud
grave, implica problemas emocionales demostrando que la depresién es
comun en el Cl porque se deteriora al cuidar al paciente; Asi a
responsabilidad de cuidar en el hogar se redujo al esposo, padres e hijos,
donde la estructura familiar se ve afectada y debe enfrentar factores fisicos,
econdémicos, sociales, durante el proceso del cuidado.

Respecto a las caracteristicas de la calidad de vida del Cuidador
informal y no cuidador se evidencia lo siguiente:

La calidad de vida de los cuidadores informales en las dimensiones de
funcidn fisica tuvo un percentil media de 89.2, porgue lleva a cabo todo tipo
de actividades fisicas incluidas las mas vigorosas sin ninguna limitacion
debido a la salud; en rol fisico tuvo una media de 75.8 porque no tienen
ningun problema con el trabajo u otras actividades diarias debido a la salud
fisica; y dolor corporal con percentil media de 74.3 porque ningun dolor ni
limitaciones debidas a él limita el cuidado; y los no cuidadores obtuvieron un
percentil media de (78.9, 66.6 y 60.5) en funcion fisica, rol fisico y dolor
corporal respectivamente; asimismo se puede afirmar en las dimensiones
funcidn fisica, rol fisico y dolor corporal fue significativamente mejor en el
cuidador informal que en el no cuidador (p<0.05); por lo tanto ambos grupos
tiene mejor calidad de vida; Lim afianza los resultados mencionando mejor
CV de cuidadores familiares de pacientes con cancer temprana (0.038).
Mercedes coincide con el resultado en la dimension funcion fisica teniendo
un percentil media de 70.95 que evidencia mejor calidad, también Gonzales
encontré mejor CV en funcién fisica con el percentil de 73.9, Pefarrieta
también afianza lo encontrando que hay mejor CV en funcion fisica, rol fisico
dolor corporal y rol emocional. Por lo tanto los CI tiene mejor CV en las
dimensiones de funcion fisica, rol fisico y dolor corporal, porque llevan sus
cuidados sin limitaciones fisicas y laborales; de acuerdo a OMS “la CV son

percepciones de la persona de su posicion en la vida, en el contexto de la
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cultura y sistema de valores que estan en relacion a los objetivos,
expectativas”; en consecuencia la CV es el bienestar, felicidad, donde el Cli
se siente satisfecho por el cuidado que brinda al paciente oncolégico porque
realizan sus cuidados con mejor calidad de vida en 3 aspectos (realizan
actividades fisica sin limitacion, sin problemas en su trabajo); las
dimensiones mas afectadas del cuidador informal fueron salud general
percentil media fue 53.6 porque los CI evalla como mala su propia salud y
cree la posibilidad que empeore; en salud mental percentil media de 54.6
porque el sentimiento de angustia y depresidn estd durante todo el tiempo;
por ultimo en vitalidad tuvo una media de 58,4, fue significativamente en el
Cl (p<0.05) porque se siente cansado y exhausto todo el tiempo. Mercedes
encontré similitud a los resultados siendo las mas afectadas vitalidad
(42,10); salud general (48.31); salud mental (56,26); Caqueo refiere las
dimensiones mas afectadas son salud general, rol emocional, y funcion
social concluyendo que influye en la percepcion negativa de su CV vy los
cuidadores se ven sobrecargados por el rol que asumen. Por otro lado
Pefarrieta afianza el resultado encontrado que la calidad de vida mas
afectada son en las dimensiones funcion social (56), vitalidad (56), salud
mental (44) y salud general (46). Por lo tanto se evidencia que tienen peor
calidad de vida los cuidadores que los no cuidadores en las dimensiones de,

vitalidad y salud mental.

En cuanto a nivel de sobrecarga del cuidador informal de pacientes
oncoldgicos se evidencia que el 73.4% tiene sobrecarga intensa de ello
52.4% corresponde a mujeres, frente a este resultado afianzan los siguientes
autores: Reina refiere que las mujeres que tienen sobrecarga intensa y
perciben amenaza a su salud para sufrir enfermedades y disminuir la CV;
Diaz concluye que las mujeres presentan sobrecarga intensa el 62.5%;
también Pefarrieta afianza que el 74% tiene mayor sobrecarga; de acuerdo
la literatura, por historia las mujeres asumen la funcién de CI y cuanto mas
jovenes tienen mas sobrecarga y esto impacta de forma negativa para la
salud en diferentes aspectos de la vida, fisica, psicoemocional
predominando estrés, depresion, ansiedad, problemas econémicos, perdida

de trabajo, deterioro de su CV por dedicarse mayor tiempo al cuidado del
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paciente, pero también pueden tener efecto positivo como mejora su
autoestima, sentirse util para enfrentar diferentes problemas (63); diferentes
estudios concluyen que las mujeres presentan doble sobrecarga que el
cuidador vardn, esto afianza a los resultados encontrados en la
investigacion, asi los CI al presentar sobrecarga intensa tienen menos
descanso, menos horas de ocio, no tienen vida privada, se aislan de su vida
social porque permanecen mayor tiempo al cuidado del paciente oncolégico
(ver anexo 10) que afecta a la salud mental trayendo repercusiones en el
“sindrome del cuidador” que muchas veces aparecen trastornos depresivos,
ansiedad, ira hostilidad teniendo menos posibilidad de acudir a centros de
salud y optan a tener habitos insalubres que perjudican su CV y ello genera
mayor riesgo de mortalidad en los cuidadores (48).

Por lo tanto los problemas fisicos y emocionales, que presentan los Cl es por
sobrecarga intensa que son como consecuencias de cuidar al paciente
oncoldgico sin conocimiento que llevan a perjudicar la CV y también tener
efecto adverso en su trabajo, familia, vida social; y generaria repercusiones

del “sindrome del cuidador primario”

Respecto al perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente
oncoldgico se evidencia que la edad media de pacientes es 58 afios, rango
(15 — 90), predominando mujeres con 70.5% frente a este resultado de
acuerdo a los datos epidemiolégicos es concordante con los hallazgos
debido a que el cancer predomina en mujeres que varones; convirtiéndose
en una enfermedad cronica, el impacto que produce el cancer en los
pacientes son cambios profundos que se manifiestan con ansiedad, miedo,
temor, rabia, enojo, tristeza, depresion siendo negativos para su salud
poniendo riesgo su CV, repercutiendo en la familia en todo su ambito; en
cuanto a la dependencia fue grave 30.7%, moderada de 29.5%; reciben
ayuda el 59.6%, frente a ello la dependencia de los pacientes oncoldgicos
implica mayor responsabilidad del cuidado que genera sobrecarga del ClI
evidenciando alteraciones fisicas, sociales, psicolégicas y econdmicas
durante el tiempo que brinda el cuidado y paulatinamente va generando
deteriorando su CV; los CI son los familiares y convivientes 64.6% y 25.3%

respectivamente, pero no tiene ayuda en tareas domesticas el 57.2%, y el
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tiempo que se dedica a cuidar es de 45.8% (7 a 12 meses), y el tiempo que
se dedica a cuidar es 40 horas/ semana que hace un total del 83.7%;
también los CI conviven con otras personas mas de 5 afios a mas de 65 el
47.6%; estos resultados es afianzado por Lim, quien menciona que los
cuidadores que recibieron apoyo tienen mejor calidad de vida (p=0.038),
Giménez concluye que los CF son fuentes de apoyo, que se dedican a
cuidar 38.29 horas y le dan menos tiempo a la actividad de ocio, todo ello
conlleva a mayor dependencia evidenciandose con sintomas de depresion e
incrementa problemas cardiovasculares; Valencia afirma que menos horas
de descanso, influye en la mala calidad de vida; a diferencia de Flores,
quien concluyé que no hay asociacion entre la sobrecarga del CF con las
horas de trabajo con dependencia severa (p=0.17), ya que el tiempo que
cuida oscila entre 21 a 24 horas diarias y el tiempo de cuidado es de 1 a 5
afos. Garcia apoya los resultados encontrados, mencionando que el
cuidado de 40 horas semanales a mas, genera mayor agotamiento en el
cuidador y claudicacion familiar, demostrandose mayor tiempo mayor
sobrecarga conllevando a deterioro de la salud; porque el cuidar no solo es
trabajo fisico, emocional, que genera costos; sino también es un proceso
gue identifica necesidades, asumir responsabilidades, relacionarse con el
paciente, relacionandose con la identidad moral y social (46); por ello se dice
que el Cl se caracteriza porque no tiene un tiempo un limite para cuidar, ya
que se dedica las 24 horas del dia, 7 dias a la semana 365 dias al afio sin

ninguna remuneracion.

Respecto al impacto de la sobrecarga del cuidado informal en CV y
salud del cuidador informal De acuerdo la regresion logistica se evalla la
relacion entre la calidad de vida y la sobrecarga; donde se observd que la
dimensién dolor corporal representa un factor protector (OR=0,97; 1C=0,952
— 0,994)) significa en ausencia de sobrecarga hay mejor calidad de vida del
Cl a diferencia de la sobrecarga intensa, debido a que los cuidadores
informales brindan cuidado sin dolor ni limitaciones, en la dimensién salud
general también se considera como factor protector (OR=0.96; 1C=0,932 —

0,990) es decir mejor calidad de vida del Cl en ausencia de sobrecarga a
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diferencia peor CV en sobrecarga intensa; porque ellos evalian su salud
como excelente; lo que se puede mencionar que hay un impacto positivo en
las dos dimensiones dolor corporal y salud general, porque hay mejor
calidad de vida en ausencia de sobrecarga; y peor CV en sobrecarga
intensa; pero la dimension funcion social es un factor de riesgo (OR=1.03,
IC=1,006 — 1,054) hay peor CV en sobrecarga intensa a diferencia en
ausencia de sobrecarga porque hay interferencia en todas las actividades
sociales por problemas fisicos o0 emocionales; estos resultados son
afianzados por Reina, quien menciona sobrecarga intensa en los ClI,
reportando una amenaza a su salud para sufrir enfermedades y descuidando
su CV; Gonzales también concluye que las dimensiones funcién social y
salud mental tienen correlacién significativa con la sobrecarga, significa
mayor sobrecarga peor CV; Valencia afirma que hay una correlacion entre
CV y sobrecarga del cuidador, cuyo valor (r=0,321; p<0,05), encontrando
una correlacion levemente positiva;

Caqueo contradice al resultado obteniendo una correlaciéon
estadisticamente significativa en funcion social, teniendo un valor predictivo
(FS=10,6, p=0,03) concluyéndose que los cuidadores de pacientes con
cancer se ven sobrecargados, posiblemente por el rol mas activo que
asumen gue influye en su CV; Nihan concluye que hay una relacion negativa
entre carga y la CV(p<0,001. De acuerdo a la literatura evidencia que el
cuidador pasa por diferentes momentos donde experimenta miedo, temor,
incertidumbre, frustracion, también se manifiesta con dolencias fiscas
(mialgias, cefaleas, trastorno del suefio) cansancio social, espiritual, llegan
aceptar su rol, pero perjudican su CV porque perciben abandono de apoyo
familiar y social; disminuyendo su economia donde priorizan los cuidados
gue su propia salud por lo que modifican completamente su vida.(53).

Por ello se podria mencionar que hay impacto positivo en la CV de los
cuidadores informales en la dimension de dolor corporal en relacién a la
ausencia de sobrecarga; también un impacto negativo en la calidad de vida
en la dimension funcion social con la sobrecarga intensa, porque los
cuidadores presentan problemas fisicos, emocionales, econémicos, y es el
primer soporte social cumpliendo la funcion protectora ante tensiones que

se da en la vida diaria, estos efectos negativos sobre el CIl tiene
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repercusiones que hoy se conoce como “sindrome del cuidador primario”
que se relaciona con la sobrecarga nivel fisico y emocional.

De acuerdo la segunda regresion logistica se evaluo la relacion entre salud
y la sobrecarga encontrandose una relacion significativa de la sobrecarga
con problemas crénicos (OR=6,669) siendo un factor de riesgo, con mas de
3 problemas cronicos 13,9% en sobrecarga intensa, y 4,5% en ausencia de
sobrecarga; en cuanto al numero de consultas médicas en el afio
(OR=4,386) es un factor de riesgo, presentandose (91,0%) en sobrecarga
intensa y (81,8%) en ausencia de sobrecarga; de ello se puede mencionar
que los CI al dedicarse el mayor tiempo al cuidado del paciente oncoldgico
tienen menos posibilidad de acudir a los centros de salud; y optan conductas
insalubres que perjudican su calidad de vida que incrementa el riesgo a

enfermedades secundarias y por ende incrementa la mortalidad entre los CI.
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CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

1. El impacto de la sobrecarga del cuidado informal en el CI, afirma que
existe mejor calidad de vida en la dimensién dolor corporal y salud
general en ausencia de sobrecarga que la sobrecarga intensa y en la
dimensién funcién social peor calidad de vida en sobrecarga intensa que
en la ausencia de sobrecarga; respecto a la salud se tiene una relacion
significativa directa de sobrecarga intensa con problemas cronicos y el

namero de consulta médica (ya que mostraron valores de p<0.05).

2. Las caracteristicas de salud reflejan mayores problemas crénicos y mas
consultas médicas en el no cuidador que en el cuidador informal,
respecto a disfuncién familiar el grupo de no cuidadores presenta mayor
disfuncion severa que el grupo de cuidadores informales; asimismo en la
actividad de vida de diaria en los indicadores de fatiga y dormir se
presentaron mayor frecuencia en el cuidador informal que en el no

cuidador.

3. Las caracteristicas en la calidad de vida del cuidador informal existe
mejor calidad de vida en las dimensiones de funcion fisica, rol fisico, y
dolor corporal que el grupo no cuidador (p<0,05); sin embargo en las
dimensiones vitalidad y salud mental, la calidad de vida es peor en el

cuidador informal que él no cuidador.
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4. Mas de 2/3 partes de cuidadores informales presentan sobrecarga
intensa, prevaleciendo las mujeres cuya edad media es 40 afios.

5. En el perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente
oncoldgico, se identifico6 que son mujeres con una edad media de 40
afos, brindan cuidado en tiempo promedio de 7 a 12 meses, hasta 40
horas semanales, predominando el grado de dependencia moderado a

severa, sin remuneracion y sin apoyo en tareas domeésticas.
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5.2 Recomendaciones

1. Implementar programas de formacion de cuidadores informales de
pacientes con cancer para mejor la calidad de vida en todas las

dimensiones y en salud.

2. Establecer estrategias de intervencion para fortalecer su salud de los
cuidadores informales formando redes de apoyo con las instituciones
prestadoras de servicios de salud, para mejorar el rol del cuidador

informal.

3. Implementar programas de seguimiento telefénico a los cuidadores
informales de pacientes con cancer para mejorar la calidad de vida, con

el propdsito de mejor calidad de cuidado a los pacientes oncolégicos

4. Implementar intervencion de enfermeria multifactorial, basada en un
programa de atencion al cuidador y seguimiento por consultas en la

reduccion de la sobrecarga del cuidador.

5. Realizar investigaciones para determinar las caracteristicas del perfil del
Cl en poblaciones mas grandes y sea un punto de partida para el estudio
de los grupos cuidadores informales en Pera.
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ANEXO 1

MATRIZ DE CONSISTENCIA DE LA INVESTIGACION
Impacto del cuidado informal en la salud y la calidad de vida del cuidador de pacientes oncologicos en el Hospital de Lima,

2018.
VARIABLE /
PROBLEMA OBJETIVOS HIPOTESIS DIMENSIONES METODOLOGIA
Problema General: Objetivo general: Hipdtesis general: V. INDEPENDIENTE | ENFOQUE:
Cual es el impacto de la sobrecarga del | Determinar el impacto de la sobrecarga | Existe impacto de sobrecarga intensa en la | sobrecarga del | Cuantitativo
cuidado informal en la salud y la calidad | del cuidado informal en la salud y la | salud y la calidad de vida del cuidador | cuidado informal
de vida del cuidador de pacientes calidad de vida del cuidador de pacientes | informal de pacientes oncol6gicos en el TIPO:
oncoldgicos en el Hospital de Lima, oncoldgicos en el Hospital de Lima. Hospital de Lima, 2018. Aplicada
2018. Hip6tesis especificas
Objetivos especificos: 1. Las caracteristicas salud del no | v DEPENDIENTE: | DISENO:-
Problemas especificos: cuidador estan MEeN0S | galud y calidad de | No
-Caracterizar la salud del no cuidador y deterioradas que en el cuidador | \iga del cuidador | experimental
1. ¢Cudles son las caracteristicas de | cuidador  informal  de  pacientes informal de pacientes oncol6gicos | informal
salud del no cuidador y cuidador oncoldgicos-en el Hospital de Lima. en el Hospital de lima. ,
informal de pacientes oncolégicos 2. Las caracteristicas de la calidad | p;\ENSIONES POBLACION:
en el Hospital de Lima, 2018? - Caracterizar la calidad de vida del no de vida del no cuidador estan 166
cuidador y cuidador informal de pacientes menos deterioradas que en el | agpectos de salud cuidadores
2. ¢Cudles son las caracteristicas de | oncol6gicos en el Hospital de Lima. cuidador informal de pacientes informales
la calidad del no cuidador y o_ncologlcos en el Hospital de
cuidador informal de pacientes Lm_1a. i Apoyo social 166
oncolégicos en el Hospital de Lima, | -Medir la sobrecarga de cuidador informal | 3 EXiste sobrecarga intensa en el No cuidadores
20187. de pacientes oncolégicos en el Hospital cuidador informal de pacientes
Nacional de Lima. oncologicos en el Hospital de | pinamica familiar
3. Cuél es nivel de sobrecarga de- Lima. _ _ MUESTRA:
cuidadores informales? 4. En el perfil del cuidador informal Sistemaético
-Describir el perfil del cuidador informal que brinda cuidado al paciente Calidad de vida del proporcién

4. Cual es perfil del cuidador informal
gue brinda cuidado al paciente
oncolégico en el Hospital de Lima,
20187?.

del paciente oncologico en el Hospital de
Lima.

oncologico destacan las mujeres
gue reciben ayuda de los
familiares en el Hospital de Lima.

cuidador
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ANEXO 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO

IMPACTO DEL CUIDADO INFORMAL EN LA SALUD Y CALIDAD DE
VIDA DEL CUIDADOR DEL PACIENTE CON CANCER

MiNOMbBIE €S ...uiii i

Lo invito a participar en una investigacion para saber como es el apoyo de su
familia en el cuidado al paciente con cancer; la entrevista tendra una
duracion aproximada de 30 minutos.

La informacién que usted nos brinde ayudara a realizar un programa en
mejora de la calidad de vida de los familiares que cuidan al paciente
oncoldgico.

Su participacion, no tendrd ningan costo, ni riesgos a su salud o su cuerpo,
tiene la libertad a elegir su participacion.

La informacion recabada sera de uso exclusivo del investigador vy
garantizamos: confidencialidad y su identidad es andnima.

Yo después de
haber recibido la informacién acerca del Instrumento, autorizo en pleno uso
de mis facultades mentales y fisicas mi participacion en dicho estudio.

Nombre y firma del participante

Nombre y firma del encuestador Firma del investigador

Lima, de de 2018
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ANEXO 3

ENCUESTA CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADO INFORMAL EN
PACIENTES ONCOLOGICOS

I. DATOS GENERALES DEL CUIDADOR: ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Edad
2. Sexo: 1 Mujer [ ] 2 Hombre |:|
3. Parentesco con la persona cuidada
1. Esposa/ pareja 5 Hermano
2. Esposo / pareja 6 Hermana
3. Nuera 7 Padre
4. Yerno 8 Madre

4. Por favor marque el numero que indique el afio mas alto de escuela que

ha completado:
1-2-3-4-5-6 7-8-9-10 11 12-13-14-15-16 17-18-19
(Primaria) (Secundaria) (Instituto/universidad) (Maestria)

5. Trabaja fuera de su hogar actualmente
1. Si(-) ¢Qué trabajo realiza?
2. No(-)

6. Ha tenido que dejar de trabajar para cuidar
1. Totalmente
2. Parcialmente
3. Ha adaptado el trabajo a la actividad de cuidar
4. no
7. Convive con usted-ademas alguna persona de menos de 5 afios a mas
de 65 afios
1. Si() 2.No ()

8. Cuanto tiempo cuida al enfermo.............................

9. Dispone de alguien que le ayude a Ud. en las tareas domesticas
1. Si, remunerado
2. Si, no remunerado
3. No
10.Dispone de alguna persona u otro recurso que le ayude a cuidar al
enfermo

1. Si () 2. No ()
11.Si dispone de esta ayuda, quien o quienes son?
1. Familiar 5. Profesionales sanitarios y/o publicos
2. Conviviente 6. Ayuda remunerada
3. Vecino 7. Centro de dia
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4. Amigo 8, Ayudad mecénicas |

5. Voluntario 9, Otros

12.En caso que le ayude una persona en el cuidado del enfermo, ¢cuantas
horas a la semana representa esta ayuda?..............ccccecvvvvivnieennnnn.

13.Trabaja actualmente

1. Si () 2.No ()
14.El tipo de trabajo que realiza es:
1. Eventual () 2. Fijo( )

. ASPECTO DE LA SALUD

15.Nosotros estamos interesados en saber si Usted ha sido afectado por
problemas para dormir. Por favor marque el nUmero que mejor describa
su problema para dormir la semana pasada:

__,-,-,l,l,l,l,l,l,l
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ningun problema Mucho Problema
Para dormir para dormir

16. Nosotros estamos interesados en saber si usted ha sido afectado(a) por
la fatiga. Por favor marque en la escala de abajo el nUmero que mejor
describa su fatiga la semana pasada

__,-,-,l,l,l,l,l,l,l
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No fatiga Fatiga severa
17.Presenta problemas crénicos de salud:
1. Mas de 3 problemas () 2. Menos de 3 problemas ( )

18. Cuantas consultas médicas tuvo durante un afo
1. Menos de 10 consultas al afio () 2. Mas de 10 consultas al afio ( )

19. Ud. toma medicamentos sin la indicacion médica?
1.- Si consume 2. No consume

126



20.Preguntas de apoyo social:

Instrucciones:
En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras
personas hacen por nosotros 0 nos proporcionan.

Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su
situacion, segun los siguientes criterios:

menos de lo

que deseo
que deseo

poco

deseo
deseo

=1 Mucho

N| Menos de lo

@1 Ni mucho ni
| Ccasi como

91 Tanto como

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago bien mi
trabajo.

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que me
sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa.

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares.

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis-
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras
personas.

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida.

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama.

21.Preguntas de dinamica familiar:

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

Preguntas

2

3

4

1. Me siento satisfecho con la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algin problema
y/o necesidad.

2. Me siento satisfecho con la forma en que mi
familia habla de las cosas y comparte los
problemas-conmigo.

3. Me siento satisfecho con la forma como mi
familia acepta y apoya mis deseos de
emprender nuevas actividades

4. Me siento satisfecho con la forma como mi
familia expresa afecto y responde a mis
emociones como rabia, tristeza o0 amor.

5. Me siento satisfecho con la manera como
compartimos en mi-familia; el tiempo para
estar juntos, espacios en la casa, el dinero.

[ll. ASPECTOS DE LA CALIDAD DE VIDA
22.En general, usted diria que su salud es:
1 «-Excelente
2 »-Muy buena
3 *-Buena
4 --Regular
5 «-Mala
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23.¢Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

1. Mucho mejor ahora que hace un afio
2. Algo mejor ahora que hace un afio
3. Mas o menos igual que hace un afio
4. Algo peor ahora que hace un afio
5. Mucho peor ahora que hace un afio
24. Actividades que puede realizar en un dia normal
()
c e
- Q o o = o)
Preguntas refergntes alas a,ct|V|dades que puede Eg$g ECSol Sow®
realizar en un dia normal U—)g g (BE é §§ }'é
1 2 3
1. Su salud actual, ¢le limita para hacer-esfuerzos
intensos, tales como correr, levantar objetos pesados,
0 participar en deportes agotadores?
2. Su salud actual, ¢le limita para hacer-esfuerzos
moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, 0 caminar mas de una hora?
3. Su salud actual, ¢le limita para coger o llevar la bolsa
de la compra?
4. Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la
escalera?
5. Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la
escalera?
6. Su salud actual, ¢le limita para agacharse o
arrodillarse?
7. Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilébmetro o
mas?
8. Su salud actual, ¢le limita para caminar varias
manzanas (varios centenares de metros)?
9. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola
manzana (unos 100 metros)?
10. Su salud actual, ¢ le limita para bafiarse o vestirse por si
mismo?
25.Problemas en su trabajo o actividades cotidianas
. . - Sl | No
Problemas de su trabajo o en sus actividades cotidianas 112
1. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
2. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ hizo menos-de lo que hubiera querido
hacer, a causa de su salud fisica?
3. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas
en su-trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
4. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o
sus actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a
causa de su salud fisica
5. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al
trabajo o a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema
emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso?
6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, a causa de algin problema emocional (como estar triste, deprimido,
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0 nervioso)?

7. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algin
problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?

26..Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto su salud fisica o los
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?
1. Nada
2. Un poco
3. Regular
4. Bastante
5. Mucho
27..¢,Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Ultimas semanas?
1. No, ninguno
Si, muy poco
Si, un poco
Si, moderado
Si, mucho
6. Si, muchisimo
28.. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las
tareas domésticas)?
Nada
Un poco
Regular
Bastante
. Mucho
29.Como se ha sentido y como le han ido las cosas durante las 4 dltimas
semanas.-en cada pregunta responda lo que se parezca mas a cOmo se
ha sentido usted

a s owbd

akrowbdPRE

©

o ol un 0 =
. . S = © @®© =) ©
Preguntas como se ha sentido y como le han ido durante el - g S8 S8 2 S
las 4 Ultimas semanas: cada pregunta responda lo que se o| @ o 38 23 2. S
parezca mas a como se ha sentido w| O =23 <> oo &
1| 2 3 4 5 6

1. Durante las 4 dltimas semanas, ¢.cuanto tiempo se sintio
lleno de vitalidad?

2. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo estuvo
muy nervioso?

3. Durante las 4 dltimas semanas, ¢.cuanto tiempo se sintio
tan bajo de moral que nada podia animarle?

4. Durante las 4 dltimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintio
calmado y tranquilo?

5. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo
mucha energia?

6. Durante las 4 dltimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintié
desanimado y triste?
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7. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintid
agotado?

8. Durante las 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié
feliz?

9. Durante las 4 dltimas semanas, ¢.cuanto tiempo se sintio
cansado?

10. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢.con qué frecuencia la
salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado
sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

30.Margue si la parece cierta o falsa en cada de las frases

Frases Totalmente | Bastante | Nolo | Bastante | Totalme
cierta cierta se falsa nte falsa
1.Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otras-personas
2.Estoy tan sano como cualquiera
3. Creo que mi salud va a empeorar.
4. Mi salud es excelente.
31.Sobrecarga del cuidador
0 = 0 ()
© o 8 g9 S
; e | zag 9 B O ®E
Preguntas a realizar 5 c S > T > ©
c Ol < mo O®n
0 1 2 3 4

1.¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?

2.¢, Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar
ya no dispone de tiempo suficiente para usted?

3.¢,Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar
y atender ademas otras responsabilidades?

4.;Se siente avergonzado por la conducta de su
familiar?

5..Se siente enfadado cuando estd cerca de su
familiar?

6..,Cree que la situaciébn actual afecta de manera
negativa a su relaciéon con amigos y otros miembros de
su familia?

7..Siente temor por el futuro que le espera a su
familiar?

8.¢ Siente que su familiar depende de usted?

9.¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su
familiar?

10.¢, Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?

11.;Siente que no tiene la vida privada que desearia
debido a su familiar?

12.;Cree que su vida social se ha visto afectada por
tener que cuidar de su familiar?

13.¢Se siente incébmodo para invitar amigos a casa, a
causa de su familiar?

14.;Cree que su familiar espera que usted le cuide,
como si fuera la Unica persona con la que puede contar?

15.;Cree que no dispone de dinero suficiente para
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cuidar a su familiar ademds de sus otros gastos?

16.¢ Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por
mucho més tiempo?

17.¢;Siente que ha perdido el control sobre su vida
desde que la enfermedad de su familiar se manifest6?

18.¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a
otras personas?

19.¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con
su familiar?

20.¢Siente que deberia hacer méas de lo que hace por
su familiar?

21.;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo
que lo hace?

22.En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener
que cuidar de su familiar?
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ANEXO 4

CUESTIONARIO PARA EL PACIENTE ONCOLOGICO

Nro encuesta:-------- ( Debe colocarse el mismo numero que la del cuidador)

DATOS DE LA PERSONA CUIDADA

l.

2. Edad.

3. Sexo 1. Mujer-
4. Diagnosticos médicos
5. Tiempo que-esta necesitando-ayuda

[ }- 2 hombre ]

ABVD: actividades basicas de la vida diaria del paciente con cancer

Aseo Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse 5
personal etc.
Necesita ayuda con el aseo personal 0
Comer Independiente (la comida esta al alcance de la mano) 10
Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla usar condimentos | 5
etc
Incapaz 0
Bafarse Independiente, entra y sale solo del bafio 5
ducharse Dependiente 0
Vestirse y Independiente, incluyendo botones, cremalleras,-cordones etc. 10
desvestirse Necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximad, sin ayuda 5
Dependiente 0
Control de Continencia normal 10
heces Accidente excepcional (uno/semana 5
Incontinente (0 necesita que le suministre enema) 0
Control de Continencia normal, durante al menos 7 dias 10
orina Accidente excepcional (maximo uno/24 horas) 5
Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa 0
Uso de Independiente (entrar, salir, limpiarse y vestirse 10
retrete Necesita ayuda para ir al retrete, pero se limpia solo 5
Dependiente 0
Trasladarse Independiente para ir del sillén-a la cama 15
entre la silla | Necesita algo de ayuda (fisica o verbal ) 10
y cama Necesita ayuda, importante (una persona entrenada o dos personas) | 5
puede estar sentado.
Incapaz, no se mantiene sentado 0
Desplazarse | Independiente, camina solo 50 metros, con cualquier tipo de muleta | 15
Anda con pequefa ayuda de una persona (fisica o verbal) 10
Independiente en silla de ruedas en 50cm 5
Inmovil 0
Subir y bajar | Independiente para bajar y subir escaleras 10
escaleras Necesita ayuda fisica o verbal puede llevar cualquier tipo de muleta | 5
Incapaz 0

Méaxima puntuacion total 0-100 (0-90 si usa silla de ruedas)

132




ANEXO 5
ENCUESTA CALIDAD DEL VIDA DEL NO CUIDADOR

.  DATOS GENERALES

1. Edad.
2. Sexo 1.Mujer [_1 2 hombre ||

3. Por favor marque el numero que indique el afio m4s alto de escuela
gue ha completado:

1-2-3-4-5-6 7-8-9-10 11-12 13-14-15-16 17-18
(Primaria) (Secundaria) (Colegio/universidad)  (Maestria)

. ASPECTO DE LA SALUD
4. Nosotros estamos interesados en saber si Usted ha sido afectado por
problemas para dormir. Por favor marque el nimero que mejor
describa su problema para dormir la semana pasada:

__,-,-,l,l,l,l,l,l,l
2 3 4 5 6 7 8 9 10

1

Ningun problema Mucho Problema
Para dormir para dormir

5. Nosotros estamos interesados en saber si usted ha sido afectado(a) por
la fatiga. Por favor marque en la escala de abajo el nUumero que mejor
describa su fatiga la semana pasada

__,-,-,l,l,l,l,l,l,l
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No fatiga Fatiga severa

6. Los problemas cronicos de salud son
1. Mas de 3 problemas () 2. Menos de 3 problemas ( )

7. Cuantas consultas médicas y de enfermeria-tuvo durante un afio
1. Menos de 10 consultas al afio 2. Mas de 10 consultas al afio
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8. Ud. toma medicamentos sin la indicacion médica?
2. No consume( )

1. Siconsume ( )
9. Preguntas de apoyo social

Instrucciones:
En la siguiente lista se muestran algunas cosas que otras
personas hacen por nosotros o0 nos proporcionan.

Elija para cada una la respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

de lo que deseo

que deseo

poco
deseo

deseo

=1 Mucho menos

N1 Menos de lo

@1 Ni mucho ni

| casi como

91l Tanto como

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago bien mi
trabajo.

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que

me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo 0 en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis-
problemas econdémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras
personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me ocurre algin
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

10. Preguntas de dindmica familiar:

Nunca | Casi

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

Preguntas nunca

2

3

4

1. Me siento satisfecho con la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algin problema
y/o necesidad.

2. Me siento satisfecho con la forma en que mi
familia habla de las cosas y comparte los
problemas-conmigo.

3. Me siento satisfecho con la forma como mi
familia acepta y apoya mis deseos de
emprender nuevas actividades

4. Me siento satisfecho con la forma como mi
familia expresa afecto y responde a mis
emociones como rabia, tristeza o amor.

5. Me siento satisfecho con la manera como
compartimos en mi-familia; el tiempo para
estar juntos, espacios en la casa, el dinero.

[ll.  ASPECTOS DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD

11. En general, usted diria que su salud es:
1-Excelente
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2-Muy buena
3 Buena
4-Regular
5Mala
12. ¢Cbomo diria que es su salud actual, comparada con la de hace un

13. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hasta qué punto su salud fisica o los

Mucho mejor ahora que hace un afo
Algo mejor ahora que hace un afo
Més o menos igual que hace un afio
Algo peor ahora que hace un afio
Mucho peor ahora que hace un afio

problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

1.
2.
3.
4.
5.

Nada

Un poco
Regular

Bastante
Mucho

14. ¢ Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas semanas?

1.
2
3.
4.
5

6.

No, ninguno
Si, muy poco
Si, un poco
Si, moderado
Si, mucho

Si, muchisimo

15. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casay las
tareas domésticas)?

1.
2.
3.
4.
5.

Nada

Un poco
Regular

Bastante
Mucho

16. Actividades que puede realizar en un dia normal

Preguntas referentes a las actividades que puede realizar en

limita
mucho
limita un
poco

un dia normal

limita nada

1 Si, me
NI si me

@I No, no me

1.Su salud actual, ¢le limita para hacer-esfuerzos intensos, tales
como correr, levantar objetos pesados, o participar en deportes
agotadores?

2.Su salud actual, ¢ le limita para hacer-esfuerzos moderados,
como mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o
caminar més de una hora?
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3.Su salud actual, ¢ le limita para coger o llevar la bolsa de la
compra?

4.Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?

5.Su salud actual, ¢ le limita para subir un solo piso por la escalera?

6.Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?

7.Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilometro o mas?

8.Su salud actual, ¢ le limita para caminar varias manzanas (varios
centenares de metros)?

9.Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana (unos
100 metros)?

10.Su salud actual, ¢le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?

17. Problemas en su trabajo o actividades cotidianas

Problemas de su trabajo o en sus actividades cotidianas

1. Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo
0 a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

2. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢hizo menos-de lo que hubiera querido hacer, a
causa de su salud fisica?

3. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su-
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

4.Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su
salud fisica

5. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso?

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?

7. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional
(como estar triste, deprimido, 0 nervioso)?

18. Cémo se ha sentido y cédmo le han ido las cosas durante las 4 Ultimas
semanas.(en cada pregunta responda lo que se parezca mas a como se

ha sentido usted)

. . (] (4 (%)
Preguntas como se ha sentido y como le han ido durante s g § " S ., © o
las 4 ultimas semanas: cada pregunta responda lo que se aE; '@ % S ] 38 % =l 2
parezca mas a cémo se ha sentido n|od 38 <% onw 2
1 2 3 4 5 6

1. Durante las 4 uUltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintid
lleno de vitalidad?

2. Durante las 4 Udltimas semanas, ¢cuanto tiempo estuvo
muy nervioso?

3. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio
tan bajo de moral que nada podia animarle?

4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sintid
calmado y tranquilo?

5. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo tuvo
mucha energia?

6. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio
desanimado vy triste?

7. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio
agotado?

8. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintid
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feliz?

9. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintid
cansado?

10. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢,con qué frecuencia la
salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado
sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

19. Marque si la parece cierta o falsa en cada de las frases

Frases Totalmente | Bastante No lo Bastante | Totalmente
cierta cierta se falsa falsa

1.Creo que me pongo enfermo mas
facilmente que otras-personas

2.Estoy tan sano como cualquiera

3. Creo que mi salud va a empeorar.

4. Mi salud es excelente.
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ANEXO 6

VALIDEZ DEL CONTENIDO DEL INSTRUMENTO

Teniendo como base los criterios-que a continuacion se presenta, emita su opinién
sobre el instrumento de recoleccion de datos que se adjunta, marcando un X (aspa)

en la columna Si o No segun responde.

No

CRITERIO

SI

NO

OBSERVACIONES

El instrumento recoge informacion que permite dar respuesta al
problema de investigacion

2 | El instrumento propuesto responde a los objetivos del estudio

3 | La estructura-del instrumento es adecuado
Aspectos sociodemograficos

4 Los enunciados de 16 items (1 al 16) son pertinentes en aspectos
sociodemograficos

5 | Los enunciados se entienden sin dificultad es decir poseen claridad
Variable-dependiente: la salud
Los 5 items (problemas, consultas automedicacion) tiene secuencia y
son relevantes
Los 11 items de-Duke tiene secuencia en la evaluacion el apoyo social
Los enunciados de apoyo social (Duke) son suficientes en cantidad y
son relevantes

9 | Los enunciados se entienden sin dificultad es decir son claros

10 | Los 5 items (Apgar) tienen secuencia en dindmica familiar.

1 Los enunciados de dinamica familiar(APGAR) son suficientes en
cantidad y son relevantes

12 | Los enunciados se entienden sin dificultad son claros
Variable dependiente: Calidad de vida relacionada a la salud (SF36)

13 | Los 36 enunciados de calidad de vida tiene secuencia y poseen claridad

14 | Los 36 items son suficientes en cantidad y son relevantes

15 | Los enunciados se entienden sin dificultad poseen claridad.
Variable independiente: Sobrecarga del cuidador

16 | Los 22 items de sobrecarga de Zarit tiene secuencia y claridad

17 | El nimero de items de sobrecarga es adecuado para su aplicacion

18 Los enunciados son apropiados para representar a la variable

independiente

Aportes y/o sugerencias para mejorar el instrumento

Nombre y apellidos del juez experto

Firma del juez experto
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ANEXO 7

METODO DE KAPPA PARA VALIDAR INSTRUMENTO

139

OBSERVADORES
ASPECTOS A CONSIDERAR
2 3 4
El instrumento recoge informacion que permite dar respuesta al 1 1 1
1 | problema de investigacion
) El instrumento propuesto responde a los objetivos del estudio 1 1 1
3 | La estructura-del instrumento es adecuado 1 1 1
Los enunciados de 16 items (1 al 16) son pertinentes en aspectos 1 1 1
4 | sociodemograficos
5 Los enunciados se entienden sin dificultad es decir poseen claridad 1 1 1
Los 5 items (problemas, consultas automedicacién) tiene 1 1 1
6 | secuencia y son relevantes
Los 11 items de-Duke tiene secuencia en la evaluacion el apoyo 1 1 1
7 | social
Los enunciados de apoyo social (Duke) son suficientes en cantidad 1 1 1
n 8 | y son relevantes
wl
2
o 9 Los enunciados se entienden sin dificultad es decir son claros 1 1 1
O
=
& 10 Los 5 items (Apgar) tienen secuencia en dinamica familiar. 1 1 1
(%]
8 Los enunciados de dinamica familiar(APGAR) son suficientes en 1 1 1
11 | cantidad y son relevantes
12 Los enunciados se entienden sin dificultad son claros 1 1 1
Los 36 enunciados de calidad de vida tiene secuencia y poseen 1 1 1
13 | claridad
14 Los 36 items son suficientes en cantidad y son relevantes 1 1 1
15 Los enunciados se entienden sin dificultad poseen claridad. 1 1 1
16 Los 22 items de sobrecarga de Zarit tiene secuencia y claridad 1 1 1
17 El nimero de items de sobrecarga es adecuado para su aplicacion 1 1 1
Los enunciados son apropiados para representar a la variable 1 1 1
18 | independiente
CATERGORIAS 90
DE ACUERDO 1 88
EN DESACUERDO
Notaciones:
J: Numero de observadores
Xk  Numero de observadores que clasifican la observacién "i" en la categoria "k"
Nc Numero de preguntas realizado a los expertos




PARA DETERMINAR EL VALOR OBSERVADO

e —

5 0 ]20 o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0o 1 20

Xik = 5 0 |20 0 1 20
5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0 1 20

5 0 |20 0o 1 20

5 0 |20 0 1 20

5 0 |20 0o 1 20
.5 0 |20 0 1 20
360

N
Reemplazando los valores de la formula pD:% W: 18/18
N & iVi—
i=1

Po=1.000

Para determinar el valor esperado: Reemplazando los valores de Pj (k)

P1(1) [Pa(1)[P5(1)P4(1)[Ps(1)
1 1[1]1[1

I K
P1(2) [P2(2)[P5(2)|P4(2)|Ps(2)
PR (k 1 2 3 4 5
EN LU:-D]U nzzz B = T o0 o

==1k=1

_____ m>=II= =1
0.00309

I I N I I K
S S om0 g " RRTTD R PE)

_R-F
T 100 0 1-F - 100%
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ANEXO 8
PRUEBA DE CONFIABILIDAD DEL INSTRUMENTO

Numero de Alfa de
items Cronbach
sociodemogréfico 21 0.702
Salud 8 0.533
Zarit 22 0.88
SF36 36 0.804
Duke 11 0.965
APGAR 5 0.951
Barthel 10 0,8622
Todo el instrumento 103 0.815

Confiablidad segun dimensiones del SF36

Dimensidén N de Alfa de
elementos Cronbach

1 Funcion fisica 10 0.938
2 Rol fisico 4 0.918
3 Rol emocional 3 0.877
4 Dolor corporal 2 0.723
5 Funcioén social 2 0.523
6 Salud mental 5 0.776
7 VITALIDAD 3 0.541
8 Salud general 5 0.607
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ANEXO 9
Tabla 1. Nivel de sobrecarga del cuidador informal en pacientes oncoldgicos

segun género en el Hospital Nacional Arzobispo Loayza, 2018 (n=166)

Mujeres Varones Total
n % n % n %
No sobrecarga 13 7,84 8 4,82 21 12,7
Sobrecarga ligera 18 10,84 5 3,01 23 13,9
Sobrecarga 87 52,4 35 21,08 122 73,5
Intensa
Total 118 71,08 48 28,91 166 100

Valor p = 0,487; Chi cuadrado.

Elaborado por el autor-

ANEXO 10
Tabla 2: Frecuencia de la escala de Zarit
nunca Casi Aveces | Bastante | Casi
nunca veces siempre
n % n | % n | % n % n %

1.¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda

de Ia que realmente necesita? 3 18 |24 |145 |74 |446 | 36 | 21.7| 29 | 175

2.¢Siente que debido al tiempo que dedica
a su familiar ya no dispone de tiempo 8 48 | 24| 145|182 |49.4 | 30 181 | 22 13.3
suficiente para usted?

3.¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar
a su familiar y atender ademas otras 10 | 6.0 | 25| 151 |90 (542 | 29 |175| 12 7.2

responsabilidades?

4.; Se siente avergonzado por la conducta
- 63 | 38.0 | 26 | 15.7 | 62 | 37.3 14 8.4 1 0.6
de su familiar?

5.¢Se siente enfadado cuando esta cerca

de su familiar? 52 | 31.3 |36 | 21.7 | 70 | 42.2 7 4.2 1 0.6

6.¢,Cree que la situacion actual afecta de
manera negativa a su relacion con amigosy | 44 | 26.5 | 34 | 205 | 66 | 39.8 | 14 8.4 8 4.8
otros miembros de su familia?

7.¢Siente temor por el futuro que le espera
. 11 | 6.6 | 27 | 163 | 56 | 33.7 | 26 | 15.7 | 46 | 27.7
a su familiar?

8.¢,Siente que su familiar depende de

usted?

14 | 84 | 21| 127 |55 |331| 22 | 133 | 54 | 325

9.¢,Se siente agobiado cuando tiene que
42 | 253 |30 | 18.1 | 61 | 36.7 14 8.4 19 | 114
estar junto a su familiar?

10.¢ Siente que su salud se ha resentido por
40 | 241 | 27 | 16.3 | 74 | 44.6 11 6.6 14 8.4
cuidar a su familiar?

11.; Siente que no tiene la vida privada que

desearia debido a su familiar? 34120524145 | 85 | 51.2 11 6.6 12 72
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12.¢Cree que su vida social se ha visto 54
afectada por tener que cuidar de su 331199 |26 | 157 | 79 | 47.6 19 11.4 9 0}
familiar? 0
13.;Se siente incdbmodo para invitar amigos 1.2
. 59 | 35,5 |36 | 217 |60 | 36.1 9 54 2
a casa, a causa de su familiar? %
14.; Cree que su familiar espera que usted
le cuide, como si fuera la Gnica personacon | 26 | 15.7 | 26 | 15.7 | 63 | 38.0 | 19 | 114 | 32 | 193
la que puede contar?
15.¢;Cree que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su familiar ademas 14 | 84 | 22| 133 |97 | 584 | 11 6.6 22 |133
de sus otros gastos?
16.¢ Siente que serd incapaz de cuidar a su
. e 41 | 247 | 32 | 193 | 74 | 446 | 12 7.2 7 4.2
familiar por mucho mas tiempo?
17.¢Siente que ha perdido el control sobre
su vida desde que la enfermedad de su 45 | 271 | 37 | 223 | 65| 39.2 | 14 8.4 5 3.0
familiar se manifest6?
18.¢; Desearia poder encargar el cuidado de
. 32 1193 |27 (163 |78 | 470 | 25 | 15.1 4 24
su familiar a otras personas?
19.¢ Se siente inseguro acerca de lo que
. 351211 |25|151 |77 | 464 | 20 | 120 9 54
debe hacer con su familiar?
20.¢ Siente que deberia hacer més de lo
- 10 | 6.0 |29 | 175 |69 |416 | 29 |175| 29 | 175
que hace por su familiar?
21.;Cree que podria cuidar de su familiar
) 6 36 |21 |127 |77 |46.4 | 29 |175| 33 | 19.9
mejor de lo que lo hace?
22.En general: ¢Se siente muy
sobrecargado por tener que cuidar de su 17 | 10.2 | 24 | 145 | 91 | 54.8 26 15.7 8 4.8
familiar?
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ANEXO 11

Prueba U de Mann Whitney

Planteamiento de la prueba
La prueba de Mann-\Whitney se usa para comprobar la heterogeneidad de dos muestras ordinales. El planteamiento de partida
es:

1. Las obsemwaciones de ambos grupos son independientes.

2. Las obsemvaciones son variables ordinales o continuas.

3. Bajo la hipdtesis nula, |a distribucidn de partida de ambos grupos es la misma: P(X > Y) = P(Y > X)

4. Bajo |a hipatesis alternativa, los valores de una de las muestras tienden a exceder a los de la otra: P(X' > ¥) + 0.5
PIX=Y) =05

Calculo del estadistico

Para calcular el estadistico U se asigna a cada uno de los valores de las dos muestras su rango para construir

ni(ng +1
Uj=ﬂ|n2+M—R[
2
nalng + 1
Ug =ﬂ.|ﬂ.2+¥—ﬂg

donde nq y nz son los tamafios respectivos de cada muestra; Ry v Rz es la suma de los rangos de las observaciones de las
muestras 1y 2 respectivamente.

El estadistico U se define como el minimo de Us y Us.

Los calculos tienen que tener en cuenta la presencia de observaciones idénticas a la hora de ordenarlas. No obstante, si su
nimero es pequefio, se puede ignorar esa circunstancia.

Distribucion del estadistico

La prueba calcula el llamado estadistico U, cuya distribucidn para muestras con mas de 20 observaciones se aproxima bastante
bien a la distribucidn normal.

La aproximacidn a la normal, z. cuando tenemos muestras lo suficientemente grandes viene dada por la expresidn:
2= (U~my)fov

Donde my v gy son la media v la desviacidn estandar de U si la hipdtesis nula es cierta, y vienen dadas par las siguientes
farmulas:

myr = nyna /2.

-
_fmna(m +mp +1)
oy = \'I, 12 .
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ANEXO 12

Tabla 1: Pruebas de normalidad

Pruebas de normalidad

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk

Estadistico gl Sig. Estadistico gl Sig.
zarit_suma ,097 166 ,001 ,983 166 ,046
Funcion fisica ,320 166 ,000 ,665 166 ,000
Rol fisico ,380 166 ,000 ,632 166 ,000
Dolor corporal ,199 166 ,000 ,894 166 ,000
Salud general ,145 166 ,000 ,952 166 ,000
Vitalidad ,189 166 ,000 ,926 166 ,000
Funcion social ,181 166 ,000 ,929 166 ,000
Rol emocional ,381 166 ,000 ,675 166 ,000
Salud mental ,196 166 ,000 ,931 166 ,000
duke _suma ,116 166 ,000 ,926 166 ,000

a. Correccion de significacion de Lilliefors
La muestra es mayor de 50 por ello se aplica kolmogorov-Smimov siendo esta que
no cumple el requisito de la normalidad necesaria para las pruebas paramétricas.
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ANEXO 13

Frecuencia de apoyo social en el cuidador informal de pacientes oncoldgicos

del Hospital de Lima 2018

MUCHOMENOS [%  |MENOSDELO [% |NIMUCHONI [% [CASICOMO [%  [TANTO
PREGUNTAS DELOQUE QUEDESEO POCO DESEQ como | %
DESEQ DESEQ
VISITA DE AMIGOS 6 26 12 |72 & |;1| 3 |23 s |7
AYUDA EN ASUNTOS EN 50 30| 20 [127] 410 460 | 217 | 530 | 319
CASA
4 24 7 (102 4 |23 4 | 265 54 |35
ELOGIO Y RECONOCIMIENTO
PREOCUPA DELO QUE 8 48 12 |72 4 |29 40 |241| 58 |39
SUSCEDE
ANOR Y AFECTO 1 65 12 |72 39 |25 43 |59 61 |37
HABLAR CON ALGUIEN 19 114 11 66 2 [13] 48 [ 289 56 | 337
PROBLENAS DE TRABAIO
HABLAR CON ALGUIEN 7 42 20 |27 3 [B7] H |31 82 |33
PROBLENMAS PERSONALES
PROBLEMAS ECONOMICOS 4 24 15 9.0 3B |211] B [ 319 59 | 355
DISTRACCION g 54 24 |45 3 |29 45 | 21| 50 | 304
ACONTECIMIENTO 16 95 12 |72 44 |65 3 |217| 58 | 349
IMPORTANTE
AYUDA CURNDO ESTA 16 95 13 |78 40 |21 44 |265| 5 |319
ENFERNO
ANEXO 14

Frecuencia de APGAR en el cuidador informal de pacientes oncolégicos del

Hospital de Lima 2018.

........ PREGUNTAS NUNCA | CASI ALGUNAS | CASI SIEMPRE
NUNCA | VECES SIEMPRE

Satisfecho con ayuda de familia 1 9 47 49 60

por problemas

Satisfecho por lo que comparte 1 10 47 48 60

los problemas

Satisfecho como mi familia 4 6 53 54 49

acepta mis deseos

Familia expresa afectos 3 9 51 49 54

Compartir en familia 2 9 47 57 51
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ANEXO 15

Descriptivos y modelos de regresion logistica

Modelo 1
Tabla de clasificacion?
Pronosticado

Grupo en el estudio Correccion de

Observado Cuidador  Control porcentaje
Paso1 Grupoenelestudio Cuidador 148 18 89,2
Control 38 51 57,3
Porcentaje global 78,0

a. El valor de corte es ,500

Resumen del modelo

Logaritmo dela R cuadrado de R cuadrado de
Escalon verosimilitud -2 Cox y Snell Nagelkerke

1 256,256 ,251 ,346

a. La estimacion ha terminado en el nUmero de iteracion 5 porque

las estimaciones de parametro han cambiado en menos de ,001.

Prueba de Hosmer y Lemeshow

Escalon  Chi-cuadrado gl Sig.
1 12,392 8 ,135

Como el valor de P es 0.135 se puede afirmar que el modelo tiene un ajuste

aceptable para predecir los factores relacionados a la sobrecarga

Modelo 2
Tabla de clasificacion?
Pronosticado
zarit_dico

No Sobrecarga Correccion de

Observado sobrecarga leve 0 alta porcentaje
Paso1 zarit dico No sobrecarga 6 38 13,6
Sobrecarga leve o alta 4 118 96,7
Porcentaje global 747

a. El valor de corte es ,500
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Resumen del modelo

Logaritmo de

la R cuadrado
verosimilitud R cuadrado de
Escalon -2 de Coxy Snell Nagelkerke
1 181,732°8 ,060 ,087

a.La estimacion ha terminado en el nUmero de
iteracion 5 porque las estimaciones de parametro
han cambiado en menos de ,001.

Prueba de Hosmer y Lemeshow

Escalon _ Chi-cuadrado gl Sig.
1 4,421 8 817

Como el valor de P es 0.817 se puede afirmar que el modelo tiene un ajuste

aceptable para predecir los factores relacionados a la sobrecarga
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