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RESUMEN

CARGA Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR INFORMAL DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EN LA FUNDACION JOVENES CONTRA EL CANCER.

Autora: Vanessa Chavez Herrera

Correo: vanessachavez96@hotmail.com

La carga y calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos, es
de vital importancia ya que ellos son los que le brindan su atencion total y apoyo a
las personas que estdn a su cuidado, estan ahi presentes en el transcurso de la
enfermedad, pero al igual los cuidadores también se ven afectados por el acumulo de
presiones, responsabilidades, cansancio, agotamiento fisico, estrés, que esto poco a
poco presentan problemas en su salud. El principal objetivo de la presente
investigacion fue determinar la calidad de vida de los cuidadores informales de
pacientes oncoldgicos de la Fundacion Jovenes Contra el Cancer. La metodologia del
estudio es cualicuantitativo, no experimental, descriptiva, y de corte transversal. La
muestra se determind mediante los criterios de inclusion y exclusion con un total de
30 cuidadores informales. Mediante la caracterizacion de los cuidadores informales
se evidencio predominio del rango de edad de 29-39 afios siendo en su mayoria de
género femenino, etnia mestiza, presentando un estado civil casado/as, y finalmente
presentando estudios de nivel primario; se identificd un porcentaje mayoritario de
cuidadores que tienen una persona con cancer a su cargo; predominantemente los
cuidadores presentan una sobrecarga leve; en su calidad de vida presentaron mayor
afectacion en el dominio de relaciones sociales con una calidad de vida buena, en la
relacion se observo que el dominio mas afectado es el de relaciones sociales que

corresponde a una sobrecarga leve.

Palabras claves: cuidador informal, cancer, sobrecarga, calidad de vida.
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ABSTRACT
BURDEN AND QUALITY OF LIFE OF THE INFORMAL CAREGIVERS OF

CANCER PATIENTS IN THE JOVENES CONTRA EL CANCER
FOUNDATION.

Author: Vanessa Chavez Herrera

Email: vanessachavez96@hotmail.com

The burden and quality of life of informal cancer patient caregivers are important,
because, these people give their full care, attention, and support to these patients.
Caregivers are also affected by the accumulating pressures, responsibilities,
tiredness, physical exhaustion, stress, which gradually causes problems in their
health. The main objective of this research is to determine the quality of life of
informal caregivers in cancer patients of the "JOVENES CONTRA EL CANCER"
Foundation. The methodology is qualitative-quantitative, non-experimental,
descriptive, cross-sectional. The sample was determined using the inclusion and
exclusion criteria among a total of 30 informal caregivers. Through the
characterization of informal caregivers, a predominance of the age range of 29-39
years was evidenced, mostly female, of mixed ethnicity, married, with a primary
level of studies. Most of the caregivers who have a person with cancer in their care
evidenced; a mild overload; their quality of life does not present a major impact on
the relationship, it was observed that the most affected domain is that of social

relationships, which corresponds to a slight overload.

Keywords: informal caregiver, cancer, overload, quality of life.
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TEMA:

Carga y calidad de vida del cuidador informal de pacientes oncolégicos en la
Fundacién Jovenes Contra el Cancer.
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CAPITULOI

1. Problema de investigacion

1.1.  Planteamiento del problema

Ser cuidador informal tiene el rol de acompafar, cuidar, dar alivio emocional y
cuidados paliativos adecuados al paciente dependiendo las necesidades que tenga; sin
embargo, el cuidador también pueden estar propensos a la sobrecarga con
repercusiones en su salud mental, fisica y emocional, llegando en muchos casos a
presentar trastornos ansioso depresivos, aislamiento de su entorno social,
decaimiento econdémico y mayor morbilidad teniendo consecuencias negativas en la
calidad de vida del cuidador(1).

Esto implica muchas circunstancias especiales para el cuidador como, el modo de
afrontamiento de la enfermedad que est& padeciendo la persona a su cargo y la forma
de adaptacion que seran de suma importancia al momento de buscar una estabilidad
emocional y el menor deterioro en la calidad de vida de los pacientes que estan
cuidando(2).

El cuidador informal que no se siente preparado y no tiene conocimiento suficiente
para desempefiar esa funcidn, incrementa su agotamiento y lo lleva a dejar de lado
sus propias necesidades de salud. Por el contrario, aquellos que estan preparados
para el cuidado de personas con cancer presentan menor deterioro en su calidad de
vida(3).

El cancer es una enfermedad crénica-degenerativa y se origina cuando las células
anomalas en el cuerpo comienzan a crecer en forma descontrolada(4). A medida que
el paciente se vuelve dependiente por el progreso de la enfermedad y debilidad fisica,
el cuidador pasa a asumir actividades relacionadas a la atencion de sus necesidades
fisioldgicas como nutricion, higiene y comodidad. Al principio, esas actividades son
razonablemente toleradas, pero luego de un periodo de tiempo la sobrecargan de los

quehaceres diarios del cuidador provocan el desgaste fisico(5).



En Cuba se realiz6 una investigacion donde se observé que la sobrecarga de los
cuidadores informales conlleva a carencia de actividades recreativas, afectando la
salud mental y cardiovascular. Investigadores sefialan que por otra parte los
cuidadores que son de mayor edad, tienden a presentar mas deterioro en su calidad de
vida, ya que con la edad aumenta la demanda para realizar algunas actividades de la
vida diaria, y ademas en el momento de cuidar una persona que padezca cancer se
les dificulta méas dependiendo el nivel de dependencia que tenga el enfermo sobre el
cuidador(6).

Otro estudio en Brasil determino que el cuidador deja muchas cosas para estar con el
enfermo, motivado por la busqueda de la mejorar la calidad de vida de la persona
enferma que esta a su cargo, pero también el cuidador se ve afectado por las recaidas
y sufrimiento que tiene el enfermo, por lo tanto, la carga de la persona enferma se
intensificara con el avance de la enfermedad lo cual va a depender mas del cuidador.
Tanto asi que el cuidador con miedo de que algo malo suceda en su ausencia tiende
al aislamiento social, disminuyendo sus actividades Yy rutinas habituales,

convirtiéndose en un prisionero de su hogar(7).

En Ecuador, no se han evidenciado estudios acerca de la carga y calidad de vida de

los cuidadores informales de pacientes oncolégicos.



1.2.  Formulacion del problema

¢Cual es la carga y calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes

oncoldgico?



1.3.  Justificacion

Esta investigacion es de gran importancia, ya que se cuenta con amplia informacion
acerca del cancer, de las personas que lo padecen, los sintomas y dolores que esta
enfermedad produce, pero sin embargo no existen estudios que determinen como se
ve afectado el cuidador informal, no se analiza el nivel de carga que padece el

cuidador y ni su calidad de vida, incentivando a abordar el tema antes mencionado.

Es viable ya que se contd con la predisposicion de los participantes, asi como
también con todos los permisos necesarios para la realizacion del estudio de carga y
calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos de la
fundacién Jovenes contra el Céancer; es factible por que se cont6 con instrumentos
que estan validados para realizar la evaluacion de cada cuidador informal y con

recursos bibliograficos que respaldan la investigacion.

Ayuda en la promocion y proteccién de la salud de los cuidadores informales como

de los pacientes que se encuentran a cargo de ellos.

Tiene un impacto en el cuidador ya que el estudio se apoya en la teoria de percepcion
de calidad de vida global y salud general, ya que el cuidador informal, es quien
apoya, acompafa, gestiona y asiste al paciente en todo lo que el necesita y continla
los tratamientos en el domicilio, asi asumiendo el rol de manera permanente,
dedicando tiempo y esfuerzo al cuidado integral de su familiar durante el tiempo de
su vida, por lo tanto, el cuidador descuida su propia salud, dejando alado su vida

personal y profesional lo que va deteriorando la calidad de vida.

Los beneficiarios directos son los cuidadores informales de los pacientes oncolégicos
de la fundacion Jovenes Contra el Cancer, y el investigador ya que con este estudio
realizado va a fomentar méas su aprendizaje y aplicando los conocimientos adquiridos
durante su formacién académica; los beneficiarios indirectos son las personas que
estan bajo su cargo, la fundacion Jovenes Contra el Cancer y la Universidad Técnica

del Norte, fortaleciendo mas su campo investigativo.



1.4.  Objetivos

General

Determinar la calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes oncol6gicos

de la Fundacién Jovenes Contra El Cancer.

Especificos

Caracterizar socio demogréaficamente los cuidadores informales.

Identificar el nivel de sobrecarga que tiene el cuidador.

Evaluar la calidad de vida de los cuidadores informales.

Comparar la calidad de vida con la sobrecarga del cuidador informal.

1.5.  Preguntas de investigacion

e ;Cual es la caracterizacion socio demograficamente los cuidadores informales?

e ;Cual es el nivel de sobrecarga que tienen los cuidadores informales?

e CoOmo es la calidad de vida de los cuidadores informales?

e ;Cudl es la comparacion entre la calidad de vida con la sobrecarga del cuidador

informal?



CAPITULO 11

2. Marco teorico
2.1. Marco tedrico referencial
2.1.1. Cuidador

El cuidador es “aquella persona que asiste o cuida a otra persona afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta, impida el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales, y la

necesidad de tener en cuenta diferentes grados de responsabilidad del cuidador”(8).

2.1.2. Cuidador informal

Son aquellas personas que no pertenecen a ninguna institucion sanitaria, ni social y
que cuidan a personas que no pueden hacerlo por si mismas que viven en su

domicilio(9).

El cuidador informal, es el encargado de ayudar en las necesidades basicas
instrumentales de la vida diaria del paciente, durante la mayor parte del dia, sin
recibir retribucion econémica por ello, contribuyendo a que la persona que esta a su
cargo se mantenga en su entorno social. Este tipo de personas estan expuestas, a
padecer una gran sobrecarga, que puede llevarlos a padecer el Sindrome de Burnout,
y que puede repercutir en su salud(10).

El hecho de prestar cuidados de forma prolongada, supone un estresor de caracter
crénico que conlleva serias consecuencias para la salud del cuidador, afectando
directamente a su calidad de vida. El cuidado no profesional como “la atencién
prestada a personas en situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la
familia o de su entorno, no vinculadas a wun servicio de atencion

profesionalizada”(11).



Sindrome de Burnout

Es una forma inadecuada de afrontar el estrés crénico, cuyos rasgos principales son
el agotamiento emocional, la despersonalizacion y la disminucién del desempefio
personal, Edelwich y brodsky (1980) lo describen como una pérdida progresiva de

idealismo, energia y prop6sito(12).

Es conocido como sindrome de desgaste ocupacional o profesional, este
padecimiento se produce como respuesta a presiones prolongadas que una persona
sufre ante factores estresantes emocionales e interpersonales relacionados con el
trabajo. Burnout es conocida como una enfermedad descrita en el indice
internacional de la OMS ICD-10, como “Z73.0 problemas relacionados con el

desgaste profesional (13).

2.1.3. Cuidador primario

Es la persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales
de un enfermo: esto casi siempre lo hace el/la esposa, hijo, un familiar cercano o
alguien que es significativo para el paciente. Su trabajo adquiere una gran relevancia

para el grupo que atiende y rodea al enfermo conforme progresa la enfermedad(14).

La situacién de crisis, estrés y agotamiento psicofisico en el cuidador primario de un
paciente terminal se agrava por multiples factores, la cantidad de informacion que
reciben, como las malas noticias que apenas logran ser entendidas, la vivencia del
desgaste psicofisico de su paciente, la manifestacion de sentimientos y emociones
gue se generan en esta etapa de la vida, los conflictos laborales o escolares y el

insuficiente periodo de descanso(15).

2.1.4. Derechosy deberes del cuidador

Derechos

¢+ Conocer el pronostico del paciente y todo lo relacionado con su enfermedad.
¢ Que se le ensefie sobre el cuidado del paciente y a tener tiempo para aprenderlo.

¢+ Buscar soluciones de acuerdo a sus capacidades y las del paciente.



¢+ Dedicar tiempo para actividades de descanso y placenteras, sin tener sentimientos
de culpa.

+* Que otras personas participen del cuidado del paciente.
Deberes

+«+ Solicitar al personal de salud instrucciones y recomendaciones para el cuidado
del paciente.

¢+ Reconocer la necesidad de ayuda de instituciones para el cuidado del paciente.

+«+ Tomar decisiones que no afecten el bienestar del paciente.

%+ Aprender a como auto cuidar su salud fisica y emocional mientras continte con

el cuidado del paciente(16).

2.1.5. Carga del cuidador

Es la valoracion que hace el cuidador ante el cuidado que brinda a la persona que
estd a su cargo. La carga incluye tres factores: el impacto del cuidado es la prestacion
de cuidados al proveedor, como la falta de tiempo libre, de intimidad, el deterioro de
la vida social, entre otras; el factor interpersonal, se refiere a la relacion del cuidador
con la persona cuidada, y las expectativas de autoeficacia, reflejan la capacidad que
tiene para cuidar a su familiar, el deber de hacerlo, la falta de recursos econémicos o

la expectativa de no poder continuar cuidandolo por mucho més tiempo(17).

La carga de cuidado para el cuidador es un fendmeno que no puede ser directamente
observable pero se deduce, lo cual se les aplica a los cuidadores encuestas o test que
nos permite obtener un resultado y asi poder determinar el nivel de carga que tiene el
cuidador, a través de procesos de categorizacion y medicién de la carga del cuidado,
que incluyen entre otros la percepcion, la conducta o el impacto que esta carga

genera(18).

El asumir el cuidado de una persona con cancer supone afectaciones en lo fisico,
psiquico y socioecondmico, lo cual conllevan a una “carga”, esto necesita que el

cuidador realice un manejo adecuado del enfermo y la propia evolucion de la



enfermedad, en si el cuidador muchas veces no tiene la informacion necesaria para
realizar este cuidado lo que provoca el empeoramiento de la calidad de vida del
cuidador(19).

2.1.6. Sindrome de Sobrecarga del Cuidador.

Es la combinacion de estados de ansiedad y depresivo, donde se desprenden
sentimientos de carga, estrés, tristeza, trastornos de adaptacion, también se presenta
malestar fisico, sensacién de dolor y molestias musculares, mareos, cefaleas
tensionales, trastornos del suefio, incapacidad para relajarse, irritabilidad ya que el

cuidador asiste completamente(20).

2.1.7. Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario

Dependiendo del grado de la enfermedad aumenta su dependencia y conlleva a la
necesidad de cuidadores que asuman tareas basicas de cuidado. La responsabilidad
de cuidar de una persona dependiente puede generar ansiedad, depresion, estrés. La
sobrecarga del cuidador es un estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio,
que afecta directamente las actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y

equilibrio mental(21).

2.1.8. Cuidado en el domicilio de pacientes oncoldgicos.

La dificultad para el cuidado en el domicilio se atribuira a factores como la
complejidad del propio cuidado, la ausencia de un equipo de apoyo para la atencion
en el domicilio, al grado de escolaridad del cuidador y a los aspectos culturales sobre
el cuidado y el morir en casa. El cuidador no contara con la ayuda o con técnicas
cuando el paciente utiliza dispositivos médicos para el mantenimiento de algunas de

sus necesidades fisiologicas basicas(1).



2.1.9. Los problemas de salud de los mayores dependientes y la formacién de
los cuidadores informales.

Los programas formativos son escasos, y que en general satisfacen distintas
actividades de la persona cuidada con insuficiente competencia técnica, es por lo que
los cuidadores informales demandan actividades formativas relacionadas tanto con
técnicas especificas (curas, administracién medicacion, alimentacién) como técnicas
de promocion y prevencion de la salud (cambios posturales y ejercicios de
movilidad)(22).

2.1.10. Agotamiento fisico del cuidador.

A medida que el paciente se vuelve dependiente por el progreso de la enfermedad y
debilidad fisica, el cuidador pasa a asumir actividades relacionadas a la atencién de
sus necesidades fisiolégicas como nutricion, higiene y comodidad. Al principio, esas
actividades son razonablemente toleradas, pero luego de un periodo de tiempo ellas
sobrecargan los quehaceres diarios del cuidador y provocan el desgaste fisico(1).

2.1.11. Sobrecarga de los cuidadores de los pacientes oncoldgicos.

Esta se relaciona con insuficiente tiempo para si mismos, agobio por las multiples
responsabilidades y quebranto de la salud desde el cuidado. A medida que el enfermo
se vuelve dependiente por el deterioro fisico y progreso de la patologia, el cuidador
asume progresivamente la realizacién de actividades béasicas como alimentacion,

bafio, vestido, movilizacion y administracion de medicamentos(1).

2.1.12. Grado de dependencia del paciente oncoldgico

La enfermedad cronica es una alteracion progresiva de la salud, donde la persona
requiere cuidado y apoyo de la familia. La dependencia se define como la necesidad
de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana, por

razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual
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tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria(23).

e Total, dependencia: hay una pérdida total de la autonomia y, por lo tanto, se
necesita indispensablemente de un cuidador para cumplir con las actividades
béasicas de la vida diaria e instrumentales(23).

e Parcial dependencia: el individuo es capaz de favorecer el autocuidado; pero
necesita un cuidador que le proporcione apoyo y acompafiamiento en algunas
actividades instrumentales, en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los

servicios de salud(23).

2.1.13. Cuidados paliativos

Definicion

Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) los cuidados paliativos son una
parte esencial de la lucha contra el céncer y pueden dispensarse de forma
relativamente sencilla y econémica. Los cuidados comienzan cuando se diagnostica
la enfermedad y prosiguen al margen de si recibe o no tratamiento contra la
enfermedad. Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y las

familias que se enfrentan la enfermedad(24).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha promovido la atencién paliativa en
forma de programas nacionales para dar cumplimiento a uno de los cuatro objetivos
del Programa Global de Control de Céancer de esa organizacion. Para ello han
definido estrategias generales de su desarrollo favoreciendo la disponibilidad
adecuada de recursos analgésicos, y la capacitacion especial de equipos

multidisciplinarios para enfrentar las dificiles tareas de esta atencion(25).

Las bases para el desarrollo de un Programa de Cuidados Paliativos han sido

definidas por la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) como:

11



% EI establecimiento de una politica gubernamental que subraya la necesidad de

aliviar los dolores y el sufrimiento en el paciente con cancer avanzado.

+ La disponibilidad de medicamentos, con regulacion de la legislacion y los
reglamentos de salud para mejorar la disponibilidad de medicamentos (en

particular, opioides).

%+ La ejecucion de una politica de educacion y capacitacion de la poblacion y del
personal de salud para garantizar la comprension del enfoque paliativo y la

gjecucion misma de esta atencion.

Historia de los cuidados paliativos.

Robert Twycross refiriéndose a los origenes del Movimiento Hospice sefiala un arbol
genealogico bien preciso. En los afios cuarenta, en estos Hospice de Londres trabajo
Cicely Saunders, la persona que mas tarde fundé el St. Cristhopher’s Hospice que
puede considerarse como la cuna del moderno Movimiento Hospice y los Cuidados
Paliativos(26).

Como explica Saunders, la tradicion hipocratica no recomendaba el trato con
enfermos incurables y terminales. Esto era desafio a una pena que los dioses habian
impuesto a un mortal. Con el flujo de la cultura cristiana las cosas cambiaron y asi el
lugar donde se experimenta esa relacion fue designado con el nombre de
hospitium(26).

Los Cuidados Paliativos se denominaron en muchos paises anglosajones en sus
origenes, como un tipo especial de cuidados disefiados para proporcionar bienestar o
confort y soporte a los pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad
terminal. Estos cuidados ni aceleran, ni detienen el proceso de morir solamente
intentan estar presentes y aportar los conocimientos especializados de cuidados
médicos y psicoldgicos, y el soporte emocional y espiritual durante la fase terminal
en un entorno que incluye el hogar, la familia y los amigos(27).
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2.1.14. Calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a la calidad de vida como la
percepcion que una persona tiene de su situacion de vida en relacion con su contexto,
sus objetivos, aspiraciones y preocupacion, el concepto de la calidad de vida ha sido
asumido por distintas disciplinas de estudio, como la economia, la medicina o las
ciencias sociales. Para su andlisis y medicion se han elaborado distintos
instrumentos, como indices, encuestas, cuestionarios o escalas para determinar la

calidad de vida de una comunidad, ciudad, pais o region(28).

La calidad de vida individual puede entenderse como una relacién global, dentro de
la cual establece aspectos positivos, pero también pueden existir eventos en forma
adversa en el curso de la vida individual, lo que demuestra la interrelacion individual

y colectiva en el ejercicio de los valores sociales(29).
+¢+ Fisico: donde puede tener aspectos de salud y seguridad fisica.

¢+ Material: contar con una vivienda digna y propia, con acceso a todos los servicios

basicos, alimentos al alcance, medios de transporte.

+ Educativos: existencia y cercania a una educacién donde permita ampliar los

conocimientos de forma individual y colectiva.

+«» Emocional: campo muy importante para cualquier ser humano, mediante el cual

permite que su estado emocional vaya creciendo e interrelacionarse eficazmente.

+« Social: donde al ser humano tiene opciones interpersonales con nucleos basicos

como la familia y circulos de amistades que permitan desarrollo del mismo.

En esta categoria de definiciones podria incluirse la planteada por la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud), que en un intento de lograr estudios
comparativos e internacionales desarrollaron un grupo de trabajo en Calidad de vida
(World Health Organization Quality Of Life — WHOQOL), el cual propuso una
definicidn propia de la Calidad de vida (CV) (The WHOQOL Group, 1995)(30).
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Los investigadores explicitaron algunas de las caracteristicas del constructo, tales

como que:

% La calidad de vida es subjetiva. Se distingue la percepcién de condiciones
objetivas y condiciones subjetivas (satisfaccion con ese recurso).

« La naturaleza multidimensional de la calidad de vida e incluye tanto
funcionamientos positivos como dimensiones negativas (The WHOQOL Group,
1995). La percepcidn individual de la posicion en la vida en el contexto de la
cultura y sistema de valores en el cual se vive y su relacion con las metas,

expectativas, estandares e intereses(30).

2.1.15. Calidad de vida de los cuidadores informales.

La responsabilidad del cuidado de una persona que vive en situacion de enfermedad
crénica implica que el cuidador maneje eventos vitales para la calidad de vida de la
persona que estd a su cargo y que dedique gran parte de su tiempo a ello; sin
embargo, por asumir esto, muchas veces de manera incondicional, dejan de lado sus
propias necesidades y requerimientos personales, lo que afecta su calidad de
vida(31).

2.1.16. Percepcidn de la calidad de vida de cuidadores

El cuidado cotidiano del paciente, a partir de que le dictaminen el diagnostico de la
enfermedad cronica, recae en la familia, sobre todo en el cuidador informal, quien
apoya, acompafia, gestiona y asiste al paciente en todo lo que el necesita y continta
los tratamientos en el domicilio, asi asumiendo el rol de manera permanente,
dedicando tiempo Yy esfuerzo al cuidado integral de su familiar durante el tiempo de
su vida el cuidador debe asumir, ademas de su propio cuidado, una diversidad de
tareas para el paciente como(32):

¢ Ayudarlo en las actividades de la vida diaria
¢+ Administrar tratamientos

%+ Proveer soporte para facilitar el afrontamiento y la adaptacion a la enfermedad
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¢ EIl cuidador debe asumir cambios en los estilos de vida, controlar signos y
sintomas propios de la enfermedad

+¢ ldentificar signos de alarma

¢ Garantizar a su familiar una vida lo mas saludable posible durante su etapa de

cronicidad.

2.1.17. El recto de los cuidadores

Los cuidadores afrontan multiples responsabilidades para que un cuidado sea
eficiente esta asociado, al tiempo, al nivel de estrés y a la capacidad del cuidador y
que siempre existe una reciprocidad evidente entre el cuidador y la persona cuidada.
Cuando la enfermedad se ve como un suceso lleno de pérdidas de tiempo, plata o
afecto, el sentimiento de impotencia puede aumentar y llenar a los implicados de

tristeza, soledad o angustia(33).

2.1.18. Oncologia

Es la encargada de estudiar los tumores malignos que constituyen el cancer. La
oncologia se encarga de detectar, combatir y controlar el cancer. EI cancer es un
conjunto de enfermedades en las cuales el organismo produce un exceso de células
malignas, con crecimiento y division mas alla de los limites normales (invasion del

tejido circundante y a veces, metastasis)(34).

El cancer puede originarse practicamente en cualquier parte del cuerpo, por lo que es

muy interesante conocer sobre sus denominaciones.

Carcinomas: son el tipo mas comun de cancer y se originan a través de las células
que cubren las superficies externas e internas del cuerpo. El cancer de pulmén, mama

y colon son los més frecuentes(35).

Sarcomas: son los que se originan en los tejidos de soporte del cuerpo, como huesos,

cartilagos, grasa, tejidos conectivos y musculos.

Linfomas: se desarrollan en los ganglios linfaticos y tejidos del sistema
inmunoldgico.
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Leucemias: son canceres de las células inmaduras de la sangre que crecen en la
médula Osea Yy tienen la tendencia a acumularse en grandes cantidades en el torrente
sanguineo. Los linfomas y leucemias son dos tipos de cancer que son tratados por la

especialidad de Hematooncologia(35).

2.1.19. Céancer y transicién demogréafica en América Latina y el Caribe

Las proyecciones de las cifras de incidencia de cancer indican un incremento futuro
de estas cifras en todo el mundo, en paises en vias de desarrollo pueden ser
atribuidos en gran parte al envejecimiento de la poblacidon. Mientras que la poblacion
de Paraguay es una poblacién adn joven, la de Uruguay esta en franco
envejecimiento. La transicion demogréfica hacia el 2020 es mas alarmante para
Cuba, Puerto Rico y Martinica y Guadalupe, que, para el resto de los paises, con un

incremento porcentual de la poblacion de 65 afios y mas, superior al 40%(36).

Los valores de la Razén Estandarizada de Incidencia por cancer son superiores al 100
% en los paises mas envejecidos. El alto impacto epidemioldgico, social, econémico
y cultural de las enfermedades cronicas no transmisibles afecta el significado de

calidad de vida en las personas que las padecen y en sus cuidadores familiares(37).

2.1.20. Definicion del Cancer segun la OMS

El cancer puede afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de
“tumores malignos” o ‘“neoplasias malignas”. Una caracteristica definitoria del
cancer es la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden mas alla de
sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a
otros drganos, un proceso que se denomina “metastasis”. Las metastasis son la

principal causa de muerte por cancer(38).

Signos y sintomas del Cancer

Dependeran de la localizacion del cancer, cuan grande es, asi como de quée tanto

afecta a los 6rganos o los tejidos(39).
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Fatiga

Bulto o zona de engrosamiento que puede palparse debajo de la piel.

Cambios de peso, como aumentos o pérdidas de peso no intencionales.

Cambios en la piel, como pigmentacion amarillenta, oscurecimiento o
enrojecimiento de la piel, Ilagas que no se curan o cambios en lunares existentes.
Cambios en los habitos de evacuacion de la vejiga o los intestinos.

Tos persistente o dificultad para respirar.

Dificultad para tragar.

Ronquera.

Indigestidn persistente o malestar después de comer.

Dolor muscular o articular persistente, sin causa aparente.

Fiebre o sudoraciones nocturnas persistentes, sin causa aparente.

Sangrado o hematomas sin causa aparente.

Tipos de Cancer

Cancer colorrectal o de colon: EI cancer de colon y recto es una causa importante
de mortalidad por tumor maligno que afecta a la poblacién chilena. Su
importancia desde el punto de vista epidemiologico y clinico-quirdrgico ya ha

sido extensamente documentada en nuestro medio.(40)

Cancer de prostata: se desarrolla en uno de los érganos glandulares del sistema
reproductor masculino llamado préstata. En Cuba este tipo de cancer presento
una incidencia, en el afio 2011 de 2 593 casos diagnosticados; también ocupo el
segundo lugar como causa de mortalidad en el 2012 en el sexo masculino(41).

Céancer de pulmén: es mas acentuado en las mujeres, como consecuencia, en
primer término, del aumento de la prevalencia del habito de fumar; por lo
general, las tasas de las ciudades superan a las de las zonas rurales, lo que ha sido

atribuido, al menos en parte, a la adquisicién de dicho habito con mayor
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frecuencia y en edades mas tempranas por los residentes de las zonas
urbanas(42).

s Céancer de hueso: Las metastasis Oseas representan un problema clinico
devastador en las neoplasias mas frecuentes, especialmente en el mieloma
multiple, mama, prostata, y pulmoén. Las consecuencias incluyen dolores
refractarios a analgésicos convencionales, osteolisis que conlleva en ocasiones

compresion medular, fracturas patoldgicas, y trastornos metabolicos(43).

2.1.21. Instrumento de evaluacion

Escala de Zarit

Es un cuestionario que surgié para la evaluacion de la carga de cuidadores de
personas con demencia y que determina la carga que experimenta el cuidador
mediante una puntuacion global, presentando asi una concepcion unidimensional de
la carga a pesar de contener items que se refieren a distintos aspectos de la carga
(Chou et al., 2003). La mayor ventaja que se ha demostrado en su utilidad para la
evaluacion de la carga y la determinacién de la presencia de sobrecarga en diversos
estudios con cuidadores de personas que padecen distintos tipos de enfermedad,

como Alzheimer, esquizofrenia, esclerosis multiple o en distintas cronicas(44).

Actualmente se redujo a 22 items, que describen como se sienten a veces los
cuidadores; introduciéndose una escala de respuesta tipo Likert. Las puntuaciones
obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final representa el grado de
sobrecarga del cuidador. La puntuacién global oscila entre 0 y 88 puntos y cada
puntuacion indica el nivel de carga < 46 «no hay sobrecarga», con 47-55 hay

«sobrecarga leve» y > 56 implica una «sobrecarga intensax»(45).
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Whoqol- Bref

El instrumento de calidad de vida, de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHOQOL) se inicié en 1991. Con el objetivo de crear un instrumento internacional
de evaluacion de calidad de vida transculturalmente comparable. Este permite
evaluar las percepciones del individuo en el contexto de su cultura y sistemas de
valores, y sus objetivos personales, estandares y preocupaciones. WHOQOL se
desarrollaron en colaboracién en varios centros de todo el mundo y han sido

ampliamente probados en el campo para identificar como es la calidad de vida(46).

WHOQOL-BREF tiene 26 preguntas, dos preguntas generales sobre calidad de vida
y satisfaccion con el estado de salud, y 24 preguntas agrupadas en cuatro areas: Salud
Fisica, Salud Psicologica, Relaciones Sociales y Ambiente. Puntuaciones mayores
indican mejor calidad de vida. Las escalas de respuesta son de tipo Likert, con 5
opciones de respuesta(47).

Este instrumento ofrece un perfil de calidad de vida, siendo cada dimension o
dominio puntuado de forma independiente. Cuanto mayor sea es la puntuacion en

cada dominio, mejor es el perfil de calidad de vida de la persona evaluada(48).

2.3. Marco Legal y Etico

2.3.1. Constitucion de la Republica.

Para esta investigacion se ha tomado la Constitucién de la Republica Del Ecuador de
2008.

Art. 32. La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se
vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la
alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social,

los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir(49).
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Art. 358.- El sistema nacional de salud tendra por finalidad el desarrollo,
proteccion y recuperacion de las capacidades y potencialidades para una
vida saludable e integral, tanto individual como colectiva, y reconocera la

diversidad social y cultural.

Art. 363.- El Estado sera responsable de:

1. Formular politicas publicas que garanticen la promocion, prevencion,
curacion, rehabilitacion y atencién integral en salud y fomentar practicas
saludables en los ambitos familiar, laboral y comunitario.

2. Universalizar la atencién en salud, mejorar permanentemente la calidad y
ampliar la cobertura.

3. Fortalecer los servicios estatales de salud, incorporar el talento humano y
proporcionar la infraestructura fisica y el equipamiento a las instituciones
publicas de salud.

4. Garantizar las practicas de salud ancestral y alternativa mediante el
reconocimiento, respeto y promocion del uso de sus conocimientos,

medicinas e instrumentos(49).

2.3.2. Objetivo del Plan Nacional de Desarrollo 2017-2021-Toda una Vida.

Objetivo 1. Garantizar una vida digna con iguales oportunidades para todas

las personas.

La salud se constituye como un componente primordial de una vida digna,
pues esta repercute tanto en el plano individual como en el colectivo. La
ausencia de la misma puede traer efectos intergeneracionales. Esta vision
integral de la salud y sus determinantes exhorta a brindar las condiciones
para el goce de la salud de manera integral, que abarca no solamente la
salud fisica, sino también la mental. La salud mental de las personas requiere
significativa atencién para enfrentar problematicas crecientes, como los
desérdenes relacionados con la depresion y la ansiedad, que limitan y
condicionan las potencialidades de una sociedad para su desarrollo (Insel,
CollinsyHyman, 2015; Basu, 2016).
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El derecho a la salud debe orientarse de manera especial hacia grupos de
atencion prioritaria y vulnerable, con énfasis en la primera infancia y con
enfoque en la familia como grupo fundamental de la sociedad, en su
diversidad y sin ningun tipo de discriminacion. Aqui se incluye el derecho a
la salud sexual y reproductiva, que permite el ejercicio de la libertad
individual, basada en la toma de decisiones responsables, libres de violencia
o discriminacién, y el respeto al cuerpo, a la salud sexual y reproductiva
individual (Consejo Econdémico Social de Naciones Unidas, 2016). Cabe
resaltar que una educacion sexual, reproductiva y de planificacion familiar
libre de prejuicios, permitiria la consecucién del derecho a la libertad

individual y garantizara la salud sexual y reproductiva(50).
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CAPITULO IlI

3. Metodologia de la investigacion

3.1.Disefo de la investigacion

Cualicuantitativo. — Se uso0 este tipo de disefio estableciendo relacion entre los datos
recopilados que se obtuvieron mediante la encuesta y escala que midio el nivel de
sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores y también se empled el método
cuantitativo para la utilizacion de datos numéricos para realizar de forma sistematica,

organizada y estructurada la investigacion(51).

No Experimental.- Ya que no se manipulé variables, observando asi los fenomenos
de interés en el ambiente natural, evaluando condiciones o estimulos a los cuales se
expongan los sujetos del estudio, describiéndolos para asi poder analizar si presenta
sobrecarga y ver la calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes

oncologicos en la fundacion jovenes contra el cancer(52).

3.2.Tipo de la investigacion

Descriptiva.- Se basa en la recoleccién de datos que describieron la situacion tal y
como es de un grupo o poblacion en el cual se midid, se evalud y recolecto datos y se
identificd las caracteristicas sociodemograficas, determinacion de la carga y calidad
de vida de los cuidadores informales, lo cual se realiz6 en un periodo, lugar y tiempo
determinado(53).

Transversal.- Mediante la recopilacién de datos a partir de un momento Unico, con
el fin de describir las variables presentes y analizar su afectacion o responsabilidad

en lo acontecido de la investigacion, enfocado en los cuidadores informales(54).
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3.3.Localizacién y ubicacion del estudio

La Fundacién Jovenes Contra el Cancer se encuentra ubicado en la ciudad de Ibarra,
en la avenida Eugenio Espejo, frente a la Terminal Terrestre.

3.4.Poblacion y Muestra

Paoblacion

El presente estudio estuvo conformado con una poblacion de 70 personas que son los
cuidadores informales de los pacientes en la Funcién Jovenes Contra el Cancer en la

Provincia de Imbabura de la ciudad de Ibarra.
Muestra

Una vez aplicados los criterios de inclusion y exclusion, se determind la muestra
constando de 30 cuidadores informales de los pacientes oncolégicos de la Fundacién

Jovenes Contra el Cancer.

3.5.Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusién

+¢+ Cuidador informal que firme el consentimiento informado.
++ Cuidadores informales mayores de 18 afios.

7

+¢+ Cuidador informal que forme parte de la Fundacién jovenes contra el Cancer.

Criterios de exclusion

++ Cuidadores informales que no cumplan con los criterios de inclusion.
++ Cuidadores informales que no asistan el dia de la evaluacion.

X/

+«+ Cuidadores que presenten alguna discapacidad.
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3.6.0peraciones de variables

Variable Tipo de Dimensién Indicador Escala Instrumento Definicion
variable
Género | Cualitativa | Auto Definicion de Masculino
Nominal identificacion | género Femenino El género se refiere a los
Politomica LBGTI u conceptos  sociales de las
otros funciones, comportamientos,
actividades y atributos que cada
sociedad considera apropiados
para los hombres 'y las
mujeres(55).
Edad Cuantitativa | Rango de | Rango etario 18 a 35
intervalo edad (OMS) adultos Ficha Es un conjunto etario, de igual
jévenes sociodemografica | modo, esta integrado por personas
36 a 64 que tienen la misma edad(56).
adultos
>65 afos
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Situacién personal en que se
encuentra 0 nO  una persona
fisica en relacion a otra, con quien
se crean lazos juridicamente
reconocidos sin que sea Ssu
pariente, constituyendo con ella
una institucion familiar, y
adquiriendo derechos y deberes al
respecto(57).

Estado Cualitativa | Establecido Estado civil | a. Soltero/a
civil Nominal por el b. Casado/a
Politomica | Registro c. Divorciado/a d.
Civil Unidn libre
Etnia Cualitativa | Grupo étnico | De que etnia | a. Mestiza
Nominal se considera | b. Indigena
Politdbmica c. Blanca
d.Afro-ecuatoriana
Personas | Cuantitativa | Personas  a | Cuantas a. 1-3 personas
acargo | Intervalo cargo personas que | b. 4-6 personas

padecen esta
enfermedad
usted cuidad

C. Mas de
personas

6

Son poblaciones cuyas
condiciones y préacticas sociales,
culturales y econdmicas, los
distinguen del resto de la sociedad
y que han mantenido su identidad
a lo largo de la historia, como
sujetos colectivos que aducen un
origen(58).

Es accion de asistir a alguien que
por su corta o avanzada edad o por
presentar un deficiente estado de
salud necesita de una atencion y
vigilancia especial(59).
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https://deconceptos.com/general/situacion
https://deconceptos.com/ciencias-juridicas/persona-fisica
https://deconceptos.com/ciencias-juridicas/persona-fisica
https://deconceptos.com/ciencias-sociales/institucion

Escolarid | Cualitativa | Afio escolar | Nivel de | a. Primaria Es un proceso mediante el cual al
ad Ordinal instruccion b. Secundaria individuo se le suministran
c. Superior herramientas 'y  conocimientos
d. Ninguna esenciales para ponerlos en

practica en la vida cotidiana(60).
Cualitativa | Carga Nivel de a. No Test de Zarit Esta ayuda a ver las repercusiones
Sobrecar | Ordinal familiar sobrecarga sobrecarga negativas que conlleva la carga
ga Politdbmica 1. <47 b. Sobrecarga tanto en el cuidador como en la
2. -47 a leve persona receptora de cuidados, asi
55 c. Sobrecarga como en la relacion que el primero

3. >55 intensa establece con la segunda (44).

Calidad | Cualitativa | Aspectos de | Calidad de 1. Muy mala Whoqol-Bref Permite la evaluacion de las
de vida | Ordinal la vida diaria | vida del 2. Regular facetas individuales de las areas,
Politomica cuidador 3. Normal consta de 26 puntos, 24 de ellos
4. Bastante generan un perfil de calidad de
buena vida en cuatro dimensiones: salud
5. Muy buena fisica, psicoldgica, relaciones
sociales y medio ambiente. Evalta
las percepciones del

individuo(61).
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3.7.Métodos de recoleccién de informacién

Analitico: Permitié analizar los datos obtenidos mediante el cuestionario y test, con
objeto de estudio del grupo de investigacion, realizando una rigurosa investigacion

documental para poder sintetizar la informacion y sacar una conclusion(62).

Estadistico: consistié en una serie de procedimientos para el manejo de los datos
cualitativos de la investigacion cuyos datos tienen por propdsito la comprobacion de
una parte de la realidad de una o varias consecuencias deducidas de la hipotesis
general de la investigacion. Esto permitio interpretar los datos de caracter esencial
para poder analizar y determinar la calidad de vida de los cuidadores informales y la
sobrecarga que ellos esta teniendo de acuerdo al cuidado brindado a la persona que

estd a su cargo(63).

Bibliografico: Permitié buscar y obtener informacion acerca del tema, tratando y
sustentando las variables de la investigacion y mediante revision bibliografica
refiriendose a informacion obtenida de varios autores que nos brindan informacion

relevante y necesaria que corresponde al problema de investigacion(64).

3.8.Técnicas e instrumentos

3.8.1. Técnicas

Encuesta: un conjunto de procedimientos estandarizados de investigacion mediante
el cual permite obtener y elaborar informacion que se recoge y analiza una serie de
datos de una muestra de casos representativa de una poblacion de modo répido y

eficaz para poder describir(65).
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3.8.2. Instrumentos

Ficha sociodemografica: Es un instrumento con preguntas abiertas y cerradas con la
finalidad de obtener los datos necesarios por el investigador sobre del cuidador.

Escala de Zarit: Determina el nivel de sobrecarga que presenta el cuidador,
mediante una serie de preguntas con un puntaje que indican el nivel de afeccién que

pueden tener las personas dedicadas a cuidar pacientes.

Whoqol-Bref: Proporciona una manera rapida de puntuar los perfiles de las areas
que se estan explorando para evaluar la calidad de vida de los cuidadores en

diferentes escenarios culturales.

3.8.3. Validacién de instrumentos

Escala de Zarit

Un estudio realizado en la ciudad de México por la Dra. Virginia Alpuche, donde
participaron de 141 cuidadores informales en el cual 113 eran mujeres y 28 hombres.
Se pudo observar que las personas que asumian el rol de cuidadores eran sus hijos
(39%), se obtuvo que el 51.39% presentan sobrecarga leve, 25.61% no presentan

sobrecarga y mientras el 23% una sobrecarga intensa(66).

Otro estudio en Chile realizado por la Dr. Hayo Breinbauer Ka, en cual se evalu6 220
cuidadores para realizar andlisis factorial.  Esta escala se implemento sin
traducciones o cambios, ademas también la Escala de Zarit es abreviada para
cuidados paliativos en espafiol. Se obtuvieron en el resultado un 52,9% sobrecarga

intensa, 17,6% sobrecarga ligera 'y 29,4% no presento sobrecarga(67).

La validacion de la escala abreviadas de Zarit para la medicion del sindrome del
cuidador realizada en Medellin por Johana Vélez con una muestra de 312 cuidadores

y asi poder determinar la prevalencia del sindrome del cuidador con esta escala se
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dio a conocer que el 75,61%, de los cuidadores presentaban sin sobrecarga pero que

serian clasificados con sobrecarga(68).

Whoqol-Bref

El cuestionario de calidad de vida (WHOQOL-BREF) investigado por Iris Espinoza
en Chile, con una muestra de 1.186 mujeres cuya edad era 72 afios y 334 hombres
cuya edad era 72 afios, el equipo de investigacidn reviso las definiciones sobre
calidad de vida y los aspectos involucrados en la generacion de este instrumento. Se
reviso la redaccion de las preguntas y si estas eran comprensibles teniendo presente
el contenido que querian medir en su versién original. Producto de esta revision se

realizaron aclaraciones entre paréntesis a cuatro de las preguntas(47).

El indice de Calidad de Vida en Argentina realizado por D. Jatufflquien utilizo una
poblacion de 100 sujetos divididos en dos grupos con supuestos diferentes en niveles
de Calidad de Vida. La muestra estuvo compuesta por un 36% de hombres y un 64%
de mujeres, con un promedio de edad de 42,40 afios se pudo identificar como es su
calidad de vida(69).

3.9.Andlisis de datos

Para obtener los datos de los instrumentos aplicados se utilizo el programa Excel y el
SPSS lo cual nos ayudé a tabular y obtener una organizacion en los resultados y que
sean confiables para asi poder representarlos de una manera comprensible para el

lector.
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CAPITULO IV

4. Discusion de Resultados

4.1.Analisis e interpretacion de resultados.

Tabla 1l

Caracterizacion de los cuidadores informales por edad.

Edad Frecuencia Porcentaje
18-35 afios 7 23%
36-64 afios 20 67 %
>65 afos 3 10 %
Total 30 100 %

Los resultados obtenidos en la caracterizacion de los cuidadores informales segun
edad muestran un predominio con el 67 % de la poblacién con edad entre los 36-64
afos; seguido de porcentaje con el 23% el rango de 18-35 y en un porcentaje menor

con el 10 % se encuentran las edades> 65 afios.

Un estudio realizado por Sonia Carrefio Moreno y colaboradores, indican la
participacion de 2040 cuidadores en Colombia, con edades entre los 18 a 35 afios con
el 47%, asemejandose a los resultados con los rangos de edades obtenidos en esta

investigacion(70).
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Tabla 2

Caracterizacion de los cuidadores informales por género.

Genero Frecuencia Porcentaje
Masculino 3 10 %
Femenino 27 90 %
Total 30 100%

Una vez aplicada la encuesta se puede observar que predominan los cuidadores
informales de género femenino con el 90 % y apenas un 10% corresponde al género

masculino.

Datos que coinciden con un estudio realizado por Maria Reina y otros colaboradores,
fue un estudio exploratorio, de corte transversal, en un universo compuesto por 29
cuidadores de pacientes con enfermedades oncoldgicas avanzadas del municipio de
Rodas, dentro de los cuales fueron seleccionados de manera intencional y por
factibilidad de los autores, los diez cuidadores a los que, por motivo de estar
accesibles, se les podia aplicar los instrumentos para medir sobrecarga y modelo de
creencias en salud, en el cual el 90% de los cuidadores son de género femenino y el

10 % son de género masculino(71).
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Tabla 3

Caracterizacion de los cuidadores informales por estado civil.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltero 4 13%
Casado 18 60%
Union libre 3 10%
Separado 3 10 %
Divorciado 2 7%
Total 30 100 %

Una vez realizada la caracterizaciéon de estado civil a los cuidadores informales, se
evidencia que el 60 % son casados/as; el 13% son solteros/as, mientras que en un
porcentaje igualitario del 10% son separados y en union libre, finalmente con un

porcentaje menor del 7% son divorciados.

Los datos obtenidos se asemejan con el INEC que indica que la poblacion

imbaburefia el 42 % es casada/o y el 37% es soltera/o(72).

De igual manera otro estudio transversal realizado en Brasil, donde se utiliz6 una
muestra de 32 cuidadores, se recolectaron datos sociodemogréaficos, de sobrecarga
del cuidado y la calidad de vida, se evidencio igual que en este estudio que el 75%
eran personas casadas/os, el 12 % estan divorciadas/os y un 15% estaban

solteras/os(73).
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Tabla 4

Caracterizacion de los cuidadores informales por etnia.

Etnia Frecuencia Porcentaje
Mestiza 22 3%
Indigena 8 21%
Total 30 100 %

El resultado obtenido en la caracterizacion de la etnia se obtuvo que el 73% de los
cuidadores informales son mestizos; y en un porcentaje menor del 27 % se

consideran indigenas.

Segun el INEC indica que la poblacion imbaburefia el 65.7 % se consideran mestizos
y el 25,8 % indigenas(74).

Datos que fueron comparados con un estudio acerca de la carga del cuidado en
cuidadores, realizado por Lucy Barrera Ortiz en Bogota, donde se pudo evidenciar
que la carga de los cuidadores es leve e intensa y la mayoria de evaluados se
autoidentificaron como personas mestizas coincidiendo con la presente

investigacion(75).
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Tabla5s

Caracterizacion de los cuidadores informales por nimero de personas a su cargo

Personas a cargo Frecuencia Porcentaje
Una sola persona a cargo 29 97 %
Tres personas a cargo 1 3%
Total 30 100 %

Mediante la caracterizacion de los cuidadores segun el numero de personas a su
cargo se pudo evidenciar que el 97% tienen a una sola persona a su cargo; y apenas

el 3 % tiene a tres personas a su cargo.

Los datos obtenidos se asemejan a un estudio realizado por Ana M. Gomez-Galindo,
Olga L. Penas-Felizzola y Eliana I. Parra-Esquivel, este estudio es descriptivo
transversal, con una muestra de 2 557 cuidadores realizado en 19 localidades de
Bogota, en el cual se obtuvo que el 93% de los cuidadores cuidan a una sola persona,

y un 7 % responde por el cuidado de dos 0 mas personas (76).
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Tabla 6

Caracterizacion de los cuidadores informales segln su escolaridad.

Nivel de educacion Frecuencia Porcentaje
Primaria 12 40 %
Secundaria 10 33%
Universidad o Técnico 7 23 %
Especialista 1 3%
Total 30 100 %

En el analisis sobre caracterizacion segun escolaridad se pudo evidenciar que el 40%

de los cuidadores tienen educacion primaria; el 33% secundaria; el 23% cursaron la

universidad o tecnologia; y finalmente apenas el 3% realizaron una especialidad.

Esta investigacidn concuerda con los datos que se obtuvieron en un estudio realizado

por Xolyanetzin Montero Pardo y demas personas, en México, donde evaluaron la

Carga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios informales de nifios con cancer

en la encuesta sociodemogréfica se dio a conocer que el 28% presentaban

escolaridad bésica, el 35% secundaria, el 12% nivel técnico, el 17% preparatoria y el

8 % tienen una licenciatura(77).
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Tabla 7

Nivel de sobrecarga del cuidador informal

Carga Frecuencia Porcentaje
No sobrecarga 7 23%
Sobrecarga leve 14 47 %
Sobrecarga intensa 9 30 %
Total 30 100 %

Al determinar el nivel de sobrecarga que tienen los cuidadores informales se observé
que el 47% presenta una sobrecarga leve, el 30% sobrecarga intensa; y en menor
porcentaje del 23% no presentan sobrecarga en el cuidado de los pacientes

oncologicos.

Un estudio realizado en el Hospital Central de Maracay presenta similitud a la
investigacion realizada, esto fue realizado por Magaly Ortunio Calabres, Edimar
Herrera Leonet, Harold Guevara Rivas, con una muestra compuesta por 100
cuidadores de pacientes con enfermedades oncologicas se les aplico el instrumento
para medir sobrecarga. En el cual se analizo los resultados del indice de sobrecarga
(Escala de Zarit) y se pudo comprobar que todos los cuidadores reportan el 29 %

sobrecarga intensa, el 32 % sobrecarga leve y un 39% no presentan sobrecarga(78).
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Tabla 8

Calidad de vida de los cuidadores informales.

Dominio 1: Dominio 2: Dominio 3: Dominio4: Preg 1: Preg 2:

Salud Fisica Psicologico  Relaciones Medio  Calidad de Satisfaccion

Sociales ambiente vida de salud
Media 13,33 13,23 11,43 13,47 2,90 2,93
Minimo 9 9 7 9 1 2
Maximo 18 18 17 19 5 5

Una vez aplicada la evaluacion de calidad de vida a los cuidadores informales se
pudo evidenciar mayor afectacion del dominio de relaciones sociales con una media
del 11.43, seguido del dominio psicoldgico con una media de 13.23, en el dominio de
salud fisica presento una media de 13.33, y en el dominio de medio ambiente se
obtuvo una media de 13.47, en relacion a la pregunta 1 y 2, su calidad de vida no
presenta mayor afectacion con una media del 2.90;asi como también su satisfaccion
de salud 2.93.

Datos similares a la investigacion realizada por José Avila y Marylolys Vergara en la
ciudad de Monteria, capital del departamento costero de Cdrdoba perteneciente al
Caribe colombiano, la muestra estuvo conformada por 127 cuidadores informales, el
rendimiento de la calidad de vida evaluado mediante la aplicacién del WHOQOL -
Bref, con un bajo rendimiento en las relaciones sociales con un puntaje de 19.58
siendo este el mas afectado, seguido en la salud psicoldgica un 44.68,en la relacion
de salud fisica presenta el 47.46 de su media, y finalmente en el medio ambiente con
una media de 50.88, presentando como resultados en todos su dominios una calidad

de vida regular(79).
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Tabla9

Relacidn de la calidad de vida con el nivel de sobrecarga del cuidador informal

Test De Zarit  No Sobrecarga Sobrecarga Leve  Sobrecarga

Intensa
Frecuencia 23% 47% 30%

Dominio 1. Media 13,9 13,5 12,7
Salud Fisica
Dominio 2. Media 14,7 12,9 12,7
Psicologico
Dominio 3. Media 119 113 114
Relaciones

Sociales
Dominio 4. Media 14,0 12,8 14,1

Medio

ambiente

Pregunta. 1. Media 2,9 3,1 2,6
Calidad de vida

Pregunta 2. Media 31 28 30

Satisfaccion de

salud

Una vez realizada la relacion entre calidad de vida y nivel de sobrecarga de los
cuidadores informales se evidencia que el dominio mas afectado es el de relaciones
sociales con una media de 11.3 con una sobrecarga leve de 47%, seguido del
dominio psicoldgico con una media de 12.7 y con una sobrecarga intensa 30%, en el
dominio de salud fisica con una media de 12.7 presenta una sobrecarga intensa 30%

y finalmente en el dominio del medio ambiente con una media 12.8 de igual manera
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con una sobrecarga leve 47%, en la pregunta 1 presenta una calidad de vida regular
de 2.6 con una sobrecarga intensa30%, y su satisfaccion de salud es buena de 2.8 con

una sobrecarga leve 47%.

Los resultados se relacionan con una investigacion realiza por Samkya Andrade, y
colaboradores en Brasil, hicieron un estudio transversal y descriptivo la muestra
estaba compuesta por 23 sujetos y estaba constituida, de manera no probabilistica,
por cuidadores informales que acompafaban a los nifios sometidos a quimioterapia o
radioterapia en la Casa de Apoyo para Nifios con Cancer, en el Hospital
Universitario Alcides Carneiro en el cual se hizo una correlacion entre los dominios
de Whoqol-bref y los factores de Zarit, donde se obtuvo resultados negativos
estadisticamente significativa entre todos los dominios del Whoqol-bref y el impacto

del factor Zarit de la provision de atencion, con énfasis en el dominio social(80).
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4.2.Respuestas a las preguntas de investigacion

¢ Cudl es la caracterizacion socio demogréaficamente los cuidadores informales?

Una vez realizada la caracterizacion sociodemografica evidenciar que los cuidadores
informales segun su edad muestran un predominio con el 40% de edades entre los
29-39 afios; el 90 % corresponde al género femenino; el 60 % son casados/as; el 73
% son de etnia mestizos; el 96 % tienen una sola persona a su cargo; y finalmente el

40 % de los cuidadores tienen educacion primaria.
¢ Cual es el nivel de sobrecarga que tienen los cuidadores informales?

Al aplicar la escala de Zarit se pudo observar que 47 % de los cuidadores informales
presentan una sobrecarga leve, el 30 % una sobrecarga intensa ya que aqui las
personas que estan a su carga si dependen mas de sus cuidadores y en menor
porcentaje del 23% no presentan sobrecarga en el cuidado de los pacientes

oncoldgicos.
¢Cbmo es la calidad de vida de los cuidadores informales?

Mediante la investigacion realizada se pudo determinar que la calidad de vida de los
cuidadores informales presentan mayor afectacion del dominio de relaciones sociales
con una media del 11.43, seguido del dominio psicoldgico con una media de 13.23,
en el dominio de salud fisica presento una media de 13.33, y en el dominio de medio
ambiente se obtuvo una media de 13.47, en relacion a la pregunta 1y 2, su calidad de
vida no presenta mayor afectacion con una media del 2.90, asi como también su

satisfaccion de salud 2.93.

¢ Cual es la comparacion entre la calidad de vida con la sobrecarga del cuidador

informal?

En la relacion de calidad de vida y el nivel de sobrecarga de los cuidadores
informales se obtuvo que en el dominio méas afectado es el de relaciones sociales

presentando una sobrecarga leve en los cuidadores informales.
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CAPITULO V

5. Conclusiones y recomendaciones

5.1.Conclusiones

» Mediante la caracterizacion se observé un predominio de edad entre los 29-39
afios; siendo en su mayoria de género femenino y de etnia mestiza; asi como

también de estado civil casados y con educacion primaria

» Se identifico que los cuidadores informales en cuanto los cuidados que les
brindan a los pacientes oncolOgicos, presentan en mayor porcentaje una

sobrecarga leve.

» Al evaluar la calidad de vida del cuidador se evidencié mayor afectacion en el

dominio de relaciones sociales, presentando una calidad de vida buena.

» En larelacion de la sobrecarga con la calidad de vida se evidencio que el dominio
mas afectado fue el de relaciones sociales presentando una sobrecarga leve en los

cuidadores informales.
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5.2.Recomendaciones

» Hacer programas de salud con énfasis en el cuidador informal para asi poder
mejorar su calidad de vida, mas que todo en las personas que son de bajos

recursos.

» Seguir realizando investigaciones acerca de la carga y calidad de vida de los
cuidadores informales de paciente oncol6gicos y con ello poder mejorar su

calidad de vida ante los cuidados que ellos brindan.

» Que los estudiantes de la universidad puedan brindar charlas acerca de higiene
postural, estiramientos, para que los cuidadores informales puedan disminuir el

dolor muscular y prevenir cervicalgias, lumbalgias, entre otras cosas.
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Anexo 2. Consentimiento informado.

5 TECNI,
V PPN N
§_ :
2 mgﬁ oﬁ\ UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
= e
s FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

TERAPIA FISICA MEDICA

YO (NOMDIE), oot
en calidad de cuidador informal de un paciente oncologico, en forma voluntaria consiento
a que la Sra.: Chavez Herrera Vanessa, estudiante de la carrera de Terapia Fisica , realice
una encuesta, de la cual seran documentada con videos, fotos y posteriormente publicados
en el proyecto: “CARGA Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR INFORMAL DE
PACIENTES ONCOLOGICOS EN LA FUNDACION JOVENES CONTRA EL
CANCER”

No existe riesgo de ninglin tipo durante el proceso, siempre garantizando seguridad para

el cuidador informal.

Se me ha explicado y entiendo de forma clara el procedimiento a realizarse, estoy
satisfecho/a con la informacion recibida del profesional quien lo ha hecho en un lenguaje
claro y sencillo, y me ha dado la oportunidad de preguntar y resolver las dudas a
satisfaccion, ademas comprendo que la informacion podra ser usada con el fin de explicar
de forma clara las herramientas evaluativas, en tales condiciones consiento que se realice

el cuestionario.

Atentamente




Anexo 3. Ficha sociodemogréfica

JECNIG,
&L',o s 4‘5«
VA P UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
§\‘ oElRE ||
? =& &) /7 FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD CARRERA DE TERAPIA FISICA
ot MEDICA

CUESTIONARIO PARA DETERMINAR LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS.

Instrucciones: Encuesta dirigida a los cuidadores informacion de los pacientes
oncologicos de la fundacion Jovenes contra el Cancer, por favor responder las preguntas
llenando solo la informacion solicitada y marque con una X en la opcion que es de
seleccionar, cabe recalcar que puede contestar con total confianza y libertad ya que la

informacion brindada por usted es absolutamente confidencial.
Nombre v apellidos cuoccsvsisvusmsssssisvsmmosssssssimesvessrissssnsssss sy e sss sy s senss
Género: Masculino () Femenino ()

Eniquié fecha DacI0: ciususansossanaivmsissivsssassssssimsessivmsseie s oiesivesvsssievsovasion

OCUPHCION? susvsvsivermmminsnmivevensiessssesvaaas susessressaisssvesesapssss s viannssvsvissss s
Que etnia usted se considera:
Mestiza ( )  Afroecuatoriana ( ) Indigena () Otros ()

Estado civil:

Soltero/a () Separado/a ( )
Casado/a () Divorciado/a ()
Union libre () Viudo/a ()

Numero de personas a su cargo:
Ninguna () 4-6 personas ()
1-3 personas () Mas de 6 personas ()

Nivel de escolaridad:
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Primaria ()
Secundaria ()

Técnico ()

Tipo de vivienda:

Propia ()
Arrendada ()

Prestada ( )

Universitario ()
Especialista ( )

Maestria/ doctorado ()
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Anexo 4. Test de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacion: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacion proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a ofra persona, cada uno de los cuales se puntda en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
- <47 No sobrecarga
- 47 a 55;Sobrecarga leve
->55:  Sobrecarga intensa

Reevaluacion: Cuando la situacion del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en e cuidador. De forma genérica con caréacter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

¢ Piensa que su familiar fe pide méas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢+ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (frabajo, familia)?

¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
famitiar?

¢ Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la tnica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademés de sus ofros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su famifiar por mucho mas tiempo?

¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzd fa enfermedad de su
familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer més por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢ Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

OPCIONES
1=Nunca 2=Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre




Anexo 5. Escala de Calidad de vida Whoqol-Bref

Anexo 3.1 de la publicacién “Desarrollo de Programas de Tratamiento Asertivo
Comunitario en Andalucia. Documento marco”. Servicio Andaluz de Salud, 2010.

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA

WHOQOL-BREF

Versién adaptada de

Murgieri, M. WHOQOL-100 Y WHOQOL-BREF. En red: Ultima actualizacién 30/03/2009.
http://www.llave.connmed.com.ar/portalnoticias_vernoticia.php?codigonoticia=17621

Torres M, Quezada M; Rioseco R, Ducci ME. Calidad de vida de adultos mayores pobres de viviendas bésicas
Estudio comparativo mediante uso de WHOQOL-BREF. Rev Med Chile 2008; 136: 325-333
Otras referencias de interés:
Lucas R. Version espafiola del WHOQOL. Madrid: Ediciones Ergon. 1998

Versién original: OMS. The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)-BREF World Health Organization
2004
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Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales

sobre usted: haga un circulo en la respuesta correcta o conteste en el espacio en blanco.

Sexo: Hombre Mujer

¢ Cuando naci6? Dia Mes Ao

¢, Qué estudios tiene? Ninguno Primarios Medios Universitarios

¢Cual es su estado civil?  Soltero/a Separado/a Casado/a
Divorciado/a En pareja Viudo/a

¢En la actualidad, esta enfermo/a? Si No

Si tiene algun problema con su salud, ¢,Qué piensa que es?

Enfermedad/Problema

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de vida,
su salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no esta
seguro/a de qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A

veces, ésta puede ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que
piense en su vida durante las dos ultimas semanas .Por ejemplo, pensando en las dos
Ultimas semanas, se puede preguntar:

Nada Un poco | Moderado | Bastante | Totalmente

¢, Obtiene de otras personas

el apoyo que necesita? i . 8 3 B

Rodee con un circulo el numero que mejor defina cuanto apoyo obtuvo de otras personas en
las dos ultimas semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de otras personas, usted

deberia sefalar con un circulo el numero 4, quedando la respuesta de la siguiente forma:

Nada Un poco | Moderado | Bastante | Totalmente

¢ Obtiene de otras personas 1 2 3 @ 5
el apoyo que necesita?

Recuerde que cualquier niumero es valido, lo importante es que represente su opiniéon
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Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la escala que represente mejor su opcion de respuesta.

fisico a su alrededor?

Muy mala Regular Normal Bastante buena Muy buena

1| ¢Coémo calificaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5

Muy Un poco Bastante ;

insatisfecho/a insatisfecho/a S| satisfecho/a L
¢,Cémo de satisfecho/a esté con su

2 salud? 1 2 3 4 5
Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en las dos Ultimas semanas.

Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
3 ¢ Hasta qué punto piensa que el dolor 1 2 3 4 5

(fisico) le impide hacer lo que necesita?
¢ En qué grado necesita de un
4 | tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diaria?
5 ¢ Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
6 ¢ Hasta qué punto siente que su vida 1 2 3 4 5
tiene sentido?
¢,Cudl es su capacidad de
7 concentracion? 1 2 ® 4 9
¢Cuanta seguridad siente en su vida

; diaria? ! & ¥ 4 .
9 ¢,Como de saludable es el ambiente 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las dos Ultimas semanas, y en qué

medida.
Nada Un poco Lo normal Bastante Totalmente
¢ Tiene energia suficiente para la vida
18 diaria? 1 2 2 4 2
¢ Es capaz de aceptar su apariencia
H fisica? 1 4 3 4 8
12 ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus 1 2 3 4 5
necesidades?

13 ¢ Dispone de la informacion que 1 9 3 4 5
necesita para su vida diaria?

14 ¢ Hasta qué punto tiene oportunidad de 1 2 3 4 5
realizar actividades de ocio?

15 ¢ Es capaz de desplazarse de un lugar 1 2 3 4 5

aotro?
SIGA EN LA PAGINA SIGUIENTE
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos Ultimas semana ha sentido satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida

Muy Bastante ]
insatisfecho/a Roco Lioormal satisfecho/a Muy;satistechiola
¢ Como de satisfecho/a esta con su
16 sueno? 1 2 3 4 5
¢,Como de satisfecho/a esta con su
17 | habilidad para realizar sus actividades 1 2. 3 4 5
de la vida diaria?
¢ Como de satisfecho/a esta con su
18 capacidad de trabajo? 1 2 C 4 2
¢, Coémo de satisfecho/a esta de si
19 mismo? 1 2 3 4 5
20 ¢, Coémo de satisfecho/a esta con sus 1 2 3 4 5
relaciones personales?
¢ Como de satisfecho/a esta con su vida
21 Seiap 1 2 3 4 5
¢ Coémo de satisfecho/a esta con el
ke apoyo que obtiene de sus amigos/as? 1 2 & i 2
¢ Como de satisfecho/a esta de las
29 condiciones del lugar donde vive? 1 2 o 4 3
¢Como de satisfecho/a esta con el
24 acceso que tiene a los servicios 1 2 3 4 5
e sanitarios?
25 ¢ Como de satisfecho/a esta con los 1 2 3 4 5
servicios de transporte de su zona?

SIGA EN LA PAGINA SIGUIENTE

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado ciertos sentimientos en las dos ultimas semanas.

Nunca Raramente Moderadamente Frecuentemente Siempre
¢Con qué frecuencia tiene
26 sentimientos negativos, tales como 1 P 3 4 5
tristeza, desesperanza, ansiedad, o
depresion?

¢Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?

¢ Cuénto tiempo ha tardado en contestarlo?

¢ Le gustaria hacer algiin comentario sobre el cuestionario?

Gracias por su ayuda
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Anexo 6. Evidencia Fotogréfica

Fotografia 1.

Autor: Vanessa Chavez Herrera

Descripcion: Socializacion del estudio a los cuidadores informales.

Fotografia 2.

Autor: Vanessa Chavez Herrera

Descripcion: Firma de consentimiento informado.
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Fotografia 3.

Autor: Vanessa Chavez Herrera

Descripcion: Aplicacion de escala de Zarit

Descripcion: Escala de Zarit
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Fotografia 4.

Autor: Vanessa Chavez Herrera

Descripcion: Aplicacion de Whogol-Bref.
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Fotografia 5.

Autor: Vanessa Chavez Herrera

Descripcion: Fundacion Jovenes Contra el Cancer
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Anexo 7. Certificado del Abstract

RODRIGUEZ VITERI VICTOR
<
RAUL I

Mar 25/08/2020 19:38
Para: CHAVEZ HERRE... y 3 mas

m> ABSTRACT VANESSA CHAVEZ...

m 1 14k8

25 de agosto de 2020

En este correo encontrara un abstract
perteneciente a:

Vanessa Chavez Herrera

C.l. 175979853-9

Terapia Fisica Medica
Facultad Ciencias de la Salud

El cual ha sido revisado, se han
cambiado estructuras y modificado de
acuerdo a lo posible sin que se pierda
la idea principal, y se trato asi mismo
salvaguardar la literalidad del texto
fuente.

La estudiante puede hacer uso del
Abstract solo y estrictamente para
fines académicos. Se recomienda que
la estudiante modifique el estilo (tipo y
tamano de letra, bordes y mas) de
acuerdo a sus necesidades.

Esta carta puede ser usada como
certificado de revision del Abstract, ya
que sale directa y solamente desde mi
correo institucional
(vrrodriguez@lauemprende.com) con
copia a las autoridades competentes.

Atentamente

Victor Rodriguez
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Anexo 8. Certificado del URKUND
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Analyzed document  VANESSA CHAVEZ HERRERA TESIS docx (D78174533)
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Submitted by

Submitter email vchavezh@utn.edu. ec

Similarity 7%

Analysis address kgesparza utn@analysis urkund.com @
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