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RESUMEN

Esta tesis fue realizada con el fin de conocer y describir la relacion entre el paciente con
cancer avanzado y su cuidador primario que asisten a la unidad de cuidados paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia INCAN en Guatemala. Debido a que las estadisticas
indican que el cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo existen muchos
estudios en relacion al tema, pero muy poco sobre las personas que los acompafian durante
este largo proceso, como lo son sus familiares cercanos. Estas personas también sufren
alteraciones emocionales, fisicas y econdmicas junto al paciente. Por lo que para este estudio
se contd con la colaboracién de 40 pacientes diagnosticados con cancer avanzado y 40
cuidadores, ambos que acudieran a consulta a la unidad.

Se les administrd la escala de sobrecarga de Zarit y el cuestionario de salud SF-36 a los
cuidadores y la escalada de evaluacion funcional de la terapia del cancer FACT-G vy el
cuestionario de salud SF-36 al paciente. Los resultados indicaron que una minoria de la
poblacién de cuidadores presenta sobrecarga intensa o leve, mientras que la mayoria no
presenta sobrecarga, al igual que muestran alteraciones en las areas fisicas. Y en los pacientes
se pudo observar que las areas mas afectadas estan el area fisica y el area emocional debido
a la sintomatologia que presentan.

En conclusion se pudo determinar que ambas poblaciones se afectan debido a la
enfermedad del paciente, ya sea emocional o fisico y lo méas importante es cuidar la salud del
cuidador primario para que este no se convierta en un enfermo secundario y pueda cumplir

mejor sus obligaciones al cuidar de un paciente.
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I. INTRODUCCION

Las estadisticas a nivel mundial indican que el cancer es una de las principales causas de
muerte en el mundo. Efectivamente es una enfermedad que requiere de servicios basicos
multidisciplinarios para su diagndstico y tratamiento, donde el sintoma mas prevalente y de
mayor trascendencia tanto para el paciente como su familia, es el dolor. Es por esto que el
cancer va a acompafiado de un malestar general que afecta la esfera bioldgica, psiquica y
social del paciente, asi como también a los miembros de la familia, originando alteraciones
en calidad de vida de los mismos.

Esta dependencia y discapacidad ocasionan reacciones en la familia. En Guatemala, el
cuidado de la salud corresponde en mayor medida a la familia, la cual constituye un pilar
basico en la provision de cuidados a los pacientes. A pesar de esto, se sabe poco sobre el
efecto de las enfermedades en los cuidadores, quienes comprometen sus vidas y estan
sobrecargados por su trabajo.

Partiendo de los argumentos anteriores, el presente trabajo pretende brindar indicadores
acerca del impacto que posee la relacion de ayuda de cuidadores primarios en la calidad de
vida de pacientes con cancer avanzado. La propuesta pretende dar mayor informacion acerca
del rol que tienen los factores psicoldgicos y sociales asociados a los cuidadores de los
pacientes que asisten a consulta en la Unidad de Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional
de Cancerologia (INCAN).

La experiencia adquirida durante las practicas profesionales supervisadas realizadas en
INCAN, me permitié experimentar la ausencia de un mecanismo que permita identificar la
sobrecarga que puede tener un cuidador primario ya que este puede influir en la calidad de
vida del paciente. EI conocer dichos factores es importante, ya que de éste depende el
mejoramiento de los sintomas del paciente.

Esta investigacion se llevo a cabo en la Unidad de Cuidados Paliativos del INCAN, se
contd con la colaboracion de 40 pacientes y 40 cuidadores primarios, a los que se les
administraron tres instrumentos en la cual incluia una seccién de informacion demografica.
Los resultados obtenidos de la poblacién estudiada evidenciaron los factores psicosociales,

mas de la mitad de los cuidadores son mujeres casadas con un nivel relativamente alto en



cuanto a escolaridad, ya que habian cursado por lo menos hasta secundaria a pesar de que la
mayoria reside fuera de la capital. Al igual que pacientes, se encontré que la mayoria fueron
mujeres, con un nivel de escolaridad mas bajo, ya que solo habian cursado hasta la primaria.

Los resultados indican que la calidad global de los pacientes oncoldgicos es percibida
negativamente, lo que sugiere que los problemas de salud fisica y emocional llegan a
deteriorar el funcionamiento fisico y actividades sociales cotidianas del mismo. Por otra
parte, los cuidadores llegaron a valorar positivamente su calidad de vida y percepcion de
salud. Por lo que se concluyd que la calidad de vida del paciente se ve disminuida en la
dimensién de funcionamiento fisico por las dimensiones de funcionamiento social, bienestar

y vitalidad del cuidador.



Il. MARCO CONCEPTUAL

A. Calidad de vida.

El término calidad de vida es reciente, aparecio en 1975 y tiene su gran expansion a lo
largo de los afios ochenta. Su origen proviene principalmente de la medicina para extenderse
rdpidamente a la sociologia y psicologia, desplazando otros términos mas dificiles como
felicidad y bienestar. A lo largo de su desarrollo histdrico, el concepto de calidad de vida se
ha caracterizado por su continua ampliacion. De forma precisa inicialmente consistia en el
cuidado de la salud personal, pasa luego a convertirse en preocupacion por la salud e higiene
publica, se extiende posteriormente a los derechos humanos, laborales y ciudadanos, continta
con la capacidad de acceso a los bienes econdmicos y finalmente se convierte en la
preocupacion por la experiencia del sujeto de su vida social, de su actividad cotidiana y de

su propia salud (Moreno y Ximénez, 1996:2).

A pesar de este interés en la calidad de vida, es importante constatar que no existe una
definicion unica de calidad de vida. Distintos autores utilizan diferentes definiciones, en
general se refieren a una caracteristica que tiene el individuo para experimentar situaciones
y condiciones de su ambiente dependiendo de las interpretaciones que hace de su entorno
(Font, 1994:42).

Ardila (2003:163), propone una definicion integradora que dice: calidad de vida es un
estado de satisfaccion general, derivado de la realizacién de las potencialidades de la persona.
Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de bienestar fisico,
psicolégico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresién emocional,
la seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos
el bienestar material, las relaciones armdnicas con el ambiente fisico y social y con la

comunidad, y la salud objetivamente percibida.

Ferriols, Alos y Magraner (1995:316), indican que el término calidad de vida, como
parametro de las ciencias de la salud, hace referencia tanto al estado funcional como al estado
de salud y calidad de vida relacionada con la salud. La mayoria de expertos perciben la
calidad de vida como una estructura multidimensional, que estaria a su vez constituida por

una seria de dimensiones o factores. Estos factores incluyen los siguientes aspectos:



- Estado y funcionamiento a nivel fisico. Estado funcional, morbilidad, actividad
fisica, entre otros.

- Enfermedad y sintomas relacionados con el tratamiento. Sintomas especificos de
la enfermedad o efectos secundarios de la terapia, tales como nauseas y vomitos.

- Funcionamiento psicolégico. Ansiedad o depresion que pueden ser secundarios
tanto a la enfermedad como al tratamiento.

- Funcionamiento social. Alteraciones en la actividad social normal.

A estos factores se suelen afiadir otros factores como pueden ser los relacionados al estado
espiritual o existencial, al funcionamiento sexual e imagen corporal, asi como el referido a la

satisfaccion con los cuidados sanitarios recibidos.

A continuacion se presenta un esquema multifactorial de la calidad de vida. Tomado de
Ferriols, et al. (1995:316). Calidad de vida en oncologia clinica.

Figural. Esquema multifactorial de la calidad de vida.
CALIDAD DE VIDA
I
[ [ [ ]
Factores Factores Factores Sintomas,
mentales sociales fisicos yatrogenia
— Ansiedad [— Familia — Movilidad |— Dolor
— Depresiéon |—  Trabajo —  Fatiga — Nauseas
‘— Bienestar '— Amigos — Autocuidado “— Anorexia

Fuente: Adaptado de Ferriols, Al6s, et al. 1995. <<Calidad de vida en oncologia clinica>>.

Farm Hosp, (6);315-322.



Como puede notarse, para tener una buena calidad de vida requiere sentirse sano,
productivo, seguro y ser capaz de expresar y compartir emociones, esto tambien incluye

aspectos como el bienestar material, tener relaciones armonicas con el ambiente y tener salud.

1. Calidad de vida relacionada con la salud. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en 1945 define la salud como algo mas que la liberacién de la enfermedad, ampliando sus
limites a la totalidad del bienestar fisico, psicoldgico y social al que los ciudadanos tienen
derecho y se percibe como uno de los determinantes del desarrollo personal y de la felicidad
del individuo (Vinaccia y Quiceno, 2011: 124). A partir de esta definicién un sinnimero de
autores da auge al desarrollo y evolucién del concepto de calidad de vida. Kaplan y Bush en
1982 propusieron el término calidad de vida relacionada con la salud, para distinguir el
amplio concepto de calidad de vida de aquellos aspectos de calidad especificamente

relevantes para el estado de salud y los ciudadanos sanitarios (Kaplan, et al. 2008:2).

La diferencia entre ambos conceptos es relativamente sutil, mientras que en la calidad de
vida se hace énfasis sobre los aspectos psicosociales sean estos cuantitativos y/o cualitativos
del bienestar social y del bienestar subjetivo general, en la calidad de vida relacionada a la
salud se da mayor énfasis a la evaluacion de parte del individuo de las limitaciones que en
diferentes areas bioldgicas, psicoldgicas y sociales le ha procurado el desarrollo de una

determinada enfermedad y/o accidente (Vinaccia y Quiceno, 2011: 124).

Tal como menciona Oliveros, et al. (2005:173), desde hace treinta afios el constructo de
calidad de vida relacionado a la salud ha evolucionado significativamente, lo que ha generado
el desarrollo, disefio y validacion en distintos idiomas de un sinnimero de instrumentos
generales como especificos. En sus principios este constructo hacia enfasis solo en la funcién
fisica y el tratamiento de la enfermedad. Desde entonces este constructo se ha expandido para
incluir multiples dimensiones de funcion fisica y bienestar. Primero se definio la salud fisica
como el funcionamiento fisico, limitaciones de rol debidas a la salud fisica, dolor corporal y
salud general. Posteriormente, la salud mental se empieza a medir a través de dimensiones
denominadas: energia, fatiga, funcionamiento social, limitaciones de rol debidas a problemas

emocionales y bienestar emocional.



2. Dimensiones para evaluar calidad de vida relacionado con salud. En relacién con lo
anterior, Shumaker y Naughton (1995) plantearon que: las dimensiones utilizadas con mas
frecuencia para evaluar la Calidad de vida relacionado con la salud son:

a. Estado funcional. Consiste en el grado de realizacion de las actividades cotidianas
(tanto de autocuidado como instrumentales) relacionadas con la propia autonomia,
independencia y competencia.

b. Funcionamiento psicoldgico. Hace referencia a la presencia de malestar o bienestar
vinculados a la experiencia y vivencia del problema de salud, su diagnéstico o tratamiento
particular o ante la vida en general.

c. Funcionamiento social. Hace énfasis en la presencia de problemas en la ejecucion
de las actividades sociales cotidianas y deseadas, asi como los efectos en la limitacién de
realizacion de los roles sociales de cada uno.

d. Sintomatologia asociada al problema de salud y su tratamiento. Hace alusion a los
signos y sintomas de la enfermedad (dolor) y/o efectos secundarios o colaterales de la terapia
(sedacion, nauseas, irritabilidad).

Otros aspectos que se han considerado son: cuestiones econdémicas relacionadas a la salud,
preocupaciones de tipo espiritual o existenciales, funcionamiento sexual, imagen corporal,
preocupaciones excesivas por la salud, efectos de diagnostico, capacidad de superacion de la
enfermedad y el tratamiento, perspectivas de futuro en relacién con la salud y el tratamiento
y grado de satisfaccién con la atencion y los cuidados médicos-hospitalarios recibidos
(Vinaccia y Quiceno, 2011: 127).

Tal como Pinzon (2010) explica, en medicina, el enfoque principal radica en los aspectos
de la calidad de vida que se vean afectados por una enfermedad y/o su tratamiento. De las
diversas definiciones de calidad de vida, es evidente que este concepto relacionado a salud
es mas adecuado al momento de evaluar a un paciente. Una de las enfermedades en las cuales
la calidad de vida como factor dependiente compromete la condicion general del paciente vy,
por consiguiente, su entorno es el cancer, no solo por su connotacion de enfermedad

catastrofica, sino por su historia natural, que en muchos de los casos conduce a la muerte;



por ello el estudio de la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos debe ser pare de la

integralidad del estudio de dicha patologia.

3. Calidad de vida en Oncologia. En el ambito de la oncologia el término calidad de
vida estd adquiriendo cada vez mas importancia debido a los cambios que se estan
produciendo en las posibilidades de tratamientos. Los avances cientifico-tecnoldgicos
permiten que en muchos casos se alargue la vida de los pacientes, a base de la utilizacion de
terapias en ocasiones altamente agresivas, pero necesarias para prolongar la supervivencia
de los pacientes. En resumen se puede decir que el estudio cientifico de la calidad de vida del
paciente de cancer es importante porque permite: Conocer el impacto de la enfermedad y/o
el tratamiento a un nivel relevante, diferente y complementario al nivel biologico/fisioldgico,
conocer mejor los efectos secundarios de los tratamientos, profundizar en el conocimiento
del enfermo y su adaptacion a la enfermedad, evaluar mejor las terapias paliativas, eliminar
los resultados nulos de algunos ensayos clinicos, facilitando la comparacion de terapias
alternativas y facilitando la rehabilitacion de los pacientes (Font, 1994:42).

Moreno y Ximenez (1996:7), indican que en general, la percepcion de calidad de vida
inevitablemente tiende a disminuir a medida que una enfermeda avanza, los aspectos mas
relacionados son los sintomas de la enfermedad, especialmente la fatiga y el dolor, al igual
que el rol de las emociones negativas como lo es la ansiedad, depresion y el miedo.

Por Gltimo, cuando hay una situacién de deterioro funcional completo con una perspectiva
de vida muy corta como por ejemplo el cancer, y se entiende que el enfermo es terminal, toda
la actuacion y los esfuerzos del personal sanitario deben centrarse en el cuidado del paciente
(Gonzalez, et al. 2007:719).

Tal como lo explica Velikova, et al. (2008:691) En su estudio de la importancia de la
medicién de calidad de vida en oncologia, actualmente existe una demanda creciente de parte
de los oncélogos para monitorear los efectos adversos del cancer y su tratamiento ya sea en
aspectos fisicos, psicologicos y desempefio social y asi poder incluir estos temas en la toma
de decisiones clinicas. La medicion de calidad de vida en oncologia consiste en la
informacion proporcionada de los pacientes hacia los medicos, sobre los efectos positivos en

la interaccién médico-paciente, en la deteccidén de morbilidad psicoldgica y en el bienestar;



esto se obtiene por medio de escalas, cuestionarios, encuestas que responden a como el
paciente afronta su enfermedad. Es por esto la importancia de la implementacion de escalas
que midan o relaten los efectos y retos por los que los pacientes atraviesan durante su

enfermedad.

La medicidn de la calidad de vida en conjunto con la mortalidad y morbilidad de los datos,
proporciona informacion adicional, considerando descuidos fisicos, problemas psicolégicos
y sociales como experiencia del paciente. Estas mediciones tienen un sinnimero de usos
potenciales en areas claves como ayuda en la rutina, gestion y auditoria de la practica clinica.
Por lo tanto estos pueden utilizar estas medidas para facilitar la comunicacion entre médicos
y pacientes, identificar y priorizar problemas, vigilar cambios o respuestas al tratamiento,
capacitar al personal, desarrollar rehabilitacion y servicios de educacion para el paciente
segun lo indica Kazi, Sayedi y Dwivedi (2010:237).

4. Medicion de la calidad de vida. Cada vez son mas irrefutables las evidencias que
demuestran que habitualmente existe una escasa correlacion entre los resultados de las
pruebas analiticas, radioldgicas, fisioldgicas y la experiencia de enfermedad que tiene el
paciente. Ya que intentar estimar el estado real, el sentimiento real, de un paciente respecto
a su enfermedad y los problemas derivados de ella a partir de este tipo de pruebas dista mucho
de ser preciso; por lo que hacen falta medidas directas de dicha experiencia para conocerla a
detalle. En este sentido, incorporar elementos de valoracion de calidad de vida en el
seguimiento de pacientes, especialmente en investigacion, se estd convirtiendo en un
elemento cada vez mas frecuente, particularmente cuando se presupone que un cambio en la
calidad de vida va a ser un efecto (buscado o no) de la intervencion terapéutica. También se
ha argumentado que el uso de instrumentos de medida de este tipo puede resultar de gran
utilidad a su vez en el contexto clinico habitual, para conocer las necesidades especificas de
cada caso, monitorizar el proceso y asegurar la calidad de los cuidados prestados, a pesar de
gue todavia se necesitan estudios mas extensos que demuestren la rentabilidad y eficacia de

su uso en la rutina diaria (Oliveros-Cid, Oliveros-Juste y Lopez, 2006:172).

Tuesca, (2005:78), expone que los primeros elementos disefiados para la valoracion de la
calidad de vida se referian a aspectos que tenian que ver con la salud, pero sin preocuparse

de las peculiaridades propias de la enfermedad del paciente. Junto a ellos se desarrollaron



otras pruebas de medida especificas de enfermedad, que se focalizaban en aspectos de la
salud y que eran de particular interés en determinados grupos de pacientes. Es decir, el
desarrollo de este tipo de instrumentos nace de la evidencia de que las medidas cléasicas de
evolucion de la enfermedad no permiten definir o percibir con precision las diferencias entre
tratamientos similares, sobre todo si tenemos en cuenta que multiples tratamientos — adn
proporcionando “resultados” similares- puedan dar como consecuencia importantes

diferencias en lo que concierne a la calidad de vida.

Como se puede deducir facilmente, la eleccion del instrumento de medida méas adecuada
depende de un importante nimero de factores, incluidos, por supuesto, los objetivos del
estudio que se ha de realizar.

B. Cancer.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2013) el cancer es un proceso de crecimiento
y diseminacién incontrolados de células. Puede aparecer practicamente en cualquier lugar
del cuerpo. El tumor suele invadir el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos
distantes del organismo. Ademas, un porcentaje importante de canceres pueden curarse
mediante cirugia, radioterapia o quimioterapia, especialmente si se detectan en una fase

temprana.

La interrogante comun, acerca del curso que lleva a una célula normal a que se transforme
en una cancerosa, implica una respuesta compleja. Investigaciones cientificas indican que se
suceden multiples fendmenos para que ocurra la alteracion en su material genético; es decir,
en sus cromosomas. Dicha alteracion produce mdaltiples cambios en la célula afectada,
cambios que la llevan a reproducirse de manera distinta a las células vecinas normales. La
célula cancerosa se reproduce en forma desmedida al transferir a sus congéneres sus
alteraciones cromosomicas y éstas a su vez, se siguen reproduciendo indiscriminadamente,
hasta provocar nuevas mutaciones genéticas con lo que las células pierden cada vez mas su
aspecto normal (Petz, 2005:37).

De acuerdo con el Ministerio de Proteccion Social de Colombia (2004: 29), El problema

importante que se presenta con el cancer es que, en general, esta enfermedad no produce
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sintomas; cuando lo hace, ello significa que la enfermedad estd muy avanzada. Hay que
sospechar de cancer invasor cuando se presenten los siguientes signos, que se consideran de

alarma:

- Signos y sintomas digestivos que no mejoren con tratamiento.

- Hemorragias, principalmente vaginales entre menstruaciones, posteriores al coito
u ocurridas despues de la menopausia, asi como digestivas y urinarias.

- Dolor persistente en alguna parte del cuerpo.

- Aparicion de masas o ganglios.

- Tos persistente, alteraciones de la voz, dificultad para tragar.

- Cambios de tamafio, color y forma de lunares o verrugas.

- Heridas que no cicatrizan.

- Cambios del ritmo intestinal, de la frecuencia de las deposiciones o de color o
consistencia de las heces.

- Pérdida de peso injustificada (en general, el cancer invasor es un tumor que

consume mucha energia, y por lo tanto se presenta una rapida pérdida de peso).

El cancer no es una sola enfermedad, es el nombre de una variedad de, por lo menos, cien
enfermedades muy distintas entre si. EIl cancer se desarrolla en diferentes etapas, y
probablemente intervienen diferentes factores para convertirlo en un tumor visible. Tiene un
comportamiento distinto en cada persona, que depende del érgano afectado y de la etapa en
que haya sido diagnosticado. Puede darse a cualquier edad, pero es mas probable que afecte
a personas de edad avanzada, segun el Ministerio de proteccidn social de Colombia (2004:8).

1. Causasy factores de riesgo del cancer. En general, el cancer no se origina por una
sola causa, sino que en su generacion operan multiples factores; por eso se dice que el cancer
es una enfermedad multifactorial. De manera amplia, las causas del cancer se clasifican en
dos categorias: externas o internas. Las causas internas se conocen como una predisposicion
genética, lo que quiere decir que en ciertas familias se hereda un gen anormal que hace que
sus miembros presenten una alta probabilidad de desarrollar cancer. Esto ocurre s6lo en un
pequefio porcentaje (5 — 10%, pag. 12) del total de casos. Cuando en una misma familia
varios miembros presentan cancer a edad temprana (antes de los cincuenta afios), se debe

buscar una causa hereditaria. En la actualidad se sabe que la mayoria de los canceres son
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ocasionados por causas externas, como lo es la alimentacion, estilo de vida, entre otros.
(Garza, 1998:75).

Al ser el cancer una de las principales causas de muerte, los factores metabolicos, genéticos
y la dieta son considerados los principales factores ambientales que contribuyen a la aparicion
de esta enfermedad. Segln el estudio de Granados, et al. (2006:45). Se estima que
aproximadamente un tercio de todos los canceres son originados por una dieta inadecuada y
éstos podrian reducirse mediante acciones individuales y sociales, concretamente, se ha
relacionado el consumo de lipidos de la dieta con un mayor riesgo de padecer ciertos tipos
de céncer. Estos se han asociado de forma particular con los canceres de mama, colon-recto
y préstata, aunque estos estudios sugieren que no es la cantidad sino la calidad de la grasa lo

realmente importante en el desarrollo de esta enfermedad.

El Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos (2012), expone que el consumo
pesado o regular de alcohol aumenta el riesgo de presentar canceres de la cavidad oral. El
riesgo de padecer cancer aumenta con la cantidad de alcohol que bebe la persona. La
investigacion epidemioldgica indica que la gente que usa alcohol y tabaco tiene riesgos
mucho mayores de padecer cancer.

Al igual que Siegel, (1998:77) comenta en su libro que existen otros factores que propician
el desarrollo del cancer como lo es el estrés, ya que este tiene un efecto directo en la glandula
Timo que es vital en el sistema inmunoldgico, al ser afectada negativamente este se encoge
predisponiendo asi a todo el organismo para la enfermedad. También resalta dos tipos de
caracteristicas como factores precursores del cancer como la personalidad de tipo C que
consta de inhibicidn, represion y negacién de las reacciones emocionales, especialmente las
agresivas y las de ira. Dificultad para hacer frente de forma activa a las situaciones de estrés,

vinculandose a situaciones de indefension, desesperanza y depresion.

2. Tipos de Intervencion. Para el Ministerio de proteccion social de Colombia,
(2004:31). EIl tratamiento del cancer esta determinado por su localizacion y el grado de

avance en el que se ha diagnosticado la enfermedad. Las principales formas de tratarlo son:
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a. Cirugia. Es la técnica mas antigua para el tratamiento del cancer. Consiste en la
extirpacion del tumor o del tejido afectado. Hasta hace muy poco era el Unico tratamiento
disponible. El tratamiento quirdrgico ha cambiado drasticamente en las Gltimas décadas

gracias a los avances tecnoldgicos (Ministerio de proteccion social de Colombia, 2004:31).

b. Quimioterapia. Se trata de un tratamiento en el que se emplean medicamentos
(drogas) para destruir las células tumorales. Existen varias clases de medicamentos
anticancerosos que actian de diferentes formas dentro del cuerpo. Una de ellas, la mas
frecuente, es la que bloquea la capacidad de reproduccion de las células. De acuerdo con el
tipo de céncer, estos pueden administrarse oralmente o inyectarse de manera directa en la
sangre. La duracidon y la frecuencia de la quimioterapia dependen de varios factores: el tipo
de tumor, su localizacidon en el cuerpo, el tipo de droga que el médico recomiende y el tiempo
en el que el organismo responda al tratamiento. Usualmente, estos medicamentos son
agresivos y no solo destruyen las células cancerosas sino que ademas afectan a las células
sanas, lo que produce algunos efectos indeseables como caida del pelo, cansancio, pérdida
de peso, nauseas, vomitos, mareo y debilidad, entre otros. Estos efectos secundarios
desaparecen una vez terminado el tratamiento (Ministerio de proteccion social de Colombia,
2004:32).

c. Radioterapia. Consiste en el uso de rayos similares a los rayos X, en altas dosis,
para eliminar células cancerosas y reducir el tamafio del tumor. Para la radioterapia se usan
equipos especializados que dirigen la radiacion hacia los tumores o areas del cuerpo donde
se encuentra la enfermedad. Esto significa que los rayos matan las células de la parte del
cuerpo afectada por el cancer, reduciendo al maximo el dafio de las células normales. Las
células con cancer son mas sensibles a la radioterapia que las células normales. La radiacién
anula la capacidad de las células cancerosas de crecer y multiplicarse (Ministerio de
proteccion social de Colombia, 2004:33).

Cuando una persona esta enferma pueden incrementarse sus necesidades. Cuando la
enfermedad entra en su fase terminal se intensifican ain mas estas necesidades y
generalmente abarcan todas las esferas que constituyen el ser humano. Por ello, La
Asociacion Espafiola contra el Cancer (2013) explica que es preciso saber identificarlas, ya

gue de ese modo se podra dar al enfermo y a su familia la atencion especifica qué su estado
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requiere en cada momento. Las necesidades de una familia con un enfermo terminal, vienen
determinadas por la presencia de un gran impacto emocional condicionado por la aparicion
de maltiples temores. Los miedos se derivan no solo del hecho de enfrentarse a la muerte de
un ser querido, sino de su sufrimiento, de la duda de si seran capaces de cuidarle de forma

adecuada, de si tendran acceso al soporte sanitario.

3. Necesidades del paciente con cancer. A continuacion se presentan las pautas sobre las
necesidades que tiene un paciente en fase terminal segin La Asociacion Espafiola contra el
Cancer (2013):

a. Necesidades fisicas. Los pacientes pueden presentar una media de doce sintomas
fisicos y emocionales a la vez, algunos de ellos intensos, y es importante saber que la mayoria

pueden ser controlados, mejorando la situacion del enfermo y de su familia.

b. Necesidades psicoldgicas. Muchas de las reacciones emocionales son normales, por
ejemplo, pueden aparecer ansiedad, tristeza, rabia, ira, agresividad, aislamiento, sentimientos
de culpa, entre otros; estos generados por la situacion que se esta viviendo. La ambivalencia
afectiva es la presencia simultanea de sentimientos contradictorios. Esto se puede ver
reflejado en el estudio de Fulton, (1999:297) en el que se monitoreo las secuelas fisicas y
psicoldgicas de un diagndstico y tratamiento de cancer de mama, se entrevistaron a ocho
pacientes utilizando una escala que media los niveles de ansiedad y depresion. Los resultados
mostraron que existe una gran relacion entre el estado de animo y su recuperacion, es decir
que mientras mas ansiedad y depresiébn mostraban era mas dificil la rehabilitacion, a
comparacion de las pacientes que mostraban un puntaje mayor en cuanto a estado de animo.
Por lo que es normal observar estas reacciones emocionales en pacientes, pero es mas

relevante el manejo de estas para una mejor rehabilitacion en el tratamiento.

La OMS (1990), platea que los enfermos de cancer, ademas del alivio y control de sus
sintomas (necesidades fisioldgicas) necesitan de: seguridad (buscar en quien apoyarse), la
sensacion de pertenencia (demostrar que no es una carga, que son utiles y que forman parte
de un grupo). Requieren sentirse queridos, recibir afecto y contacto humano mas que otros
enfermos (necesidad de amor). Agradecen comprension y aceptacion de los demos a pesar
de los cambios fisicos y psiquicos que sufren. Precisan saber que son importantes a pesar de

su enfermedad (autoestima) y que el entorno (familia, amigos y profesionales que le atienden)
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va a estar con ellos (confianza). Evidentemente, el paciente estara mas dispuesto a transmitir
y comunicar sus necesidades emocionales y espirituales cuando experimente alivio de los
sintomas fisioldgicos mas molestos y encuentre que el profesional o el equipo sanitario sean

sensibles a las mismas, interesandose por otros elementos que completen su bienestar.

c. Necesidades sociales. La enfermedad puede producir una crisis no sélo familiar, sino
también social, que obliga a un reajuste del entorno social de la familia y del enfermo. En
ocasiones, cuando no tiene lugar una adaptacion de la red social a la nueva situacion se

produce el aislamiento del paciente y su familia.

d. Necesidades espirituales. La dimensién espiritual es la capacidad de transcendencia,
de tener esperanza, de pensar en el futuro, de tener consciencia de nuestra propia finitud. Si
esta dimension envuelve la vida del ser humano, en este periodo de enfermedad, su
importancia es indiscutible, por ello se debe ser sensibles a la necesidad de hablar de estos
aspectos con los pacientes o facilitarles a la persona con la que ellos se sientan mejor para

tratarlos.

Los pacientes con cancer en estado avanzado no s6lo deben enfrentarse a los cambios
fisicos dados por la enfermedad, y a los diferentes esquemas de tratamiento existentes hasta
el momento, también deben enfrentarse a todos los cambios relacionados con el estilo de
vida, percepcion de bienestar, aspectos emocionales, sociales y espirituales, que hacen de
esta enfermedad un proceso multidimensional que exige del paciente con cancer la utilizacién
de estrategias internas y externas para lograr adaptarse a esta nueva condicién (Payan,
Vinaccia, Quiceno, 2011:80).

Estos factores pueden cambiar dependiendo del estado emocional, el apoyo social que se
recibe y el estado de la enfermedad. Ya que en los estados avanzados de la enfermedad, no
es solamente el dolor que afecta al paciente, sino un amplio conjunto de emociones que

deterioran la percepcion de la calidad de vida tanto personal como familiar.

4. Cancer en Guatemala. Actualmente, Guatemala se enfrenta al Cancer con una agenda
de salud carente de intervenciones planificadas para reducir su incidencia, morbilidad asi
como con falta de tratamientos efectivos para alivio del dolor y programas de cuidados

paliativos para pacientes con cancer avanzado; quienes tienen grandes limitaciones en el
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acceso a los analgésicos opioides en la Ciudad y en mayor dimension fuera de la misma
(Duarte, 2011).

El cancer en Guatemala, es un problema que se encuentra dentro de las enfermedades de
notificacion prevalentes del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social por lo cual, es
necesario identificar las caracteristicas epidemioldgicas de los pacientes, ya que la incidencia
ha ido en aumento en los Ultimos afios, y el diagndstico tardio asi como la falta de programas
efectivos de prevencién han contribuido a que la mortalidad sea mayor (lbarra, Aguilar y
Giron, 2006:8).

El registro del cancer del INCAN (2007), documento en el afio 2007, 2,858 nuevos casos
de cancer, 2,080 fueron mujeres de las que 783 fueron casos de cancer cérvico-uterino y 318

fueron cancer de mama.

Tal como lo plantea Garceés, (2010:32) en Guatemala hace falta una priorizacién de parte
del Estado ya que hay escases principal en procesos de investigacion que respondan a las
necesidades nacionales, carencia de estadisticas nacionales, basadas en un registro de cancer
de base poblacional, adecuadas para fundamentar el desarrollo de las acciones para su
control. Ya que explica que el instrumento mas efectivo para el control del cancer es tener
un programa nacional de cancer bien estructurado, con un abordaje integral, que va desde la
prevencion hasta la rehabilitacion con una orientacion en base al manejo cientifico y oportuno
de la informacién. La prevencion es la estrategia a largo plazo mas efectiva para el control
del cancer y puede contribuir a la prevencién de muchas otras enfermedades cronicas que

tienen los mismos factores de riesgo en la poblacion guatemalteca.

Es por esto que a partir del 2013 los médicos y especialistas en Guatemala deberan
notificar, obligatoriamente y cada tres meses, los casos de cancer detectados al Ministerio de
Salud Publica y Asistencia Social (MSPAS). Estos datos serviran para la realizaciéon de
diagnosticos constantes de ese padecimiento, ademas la informacion sera utilizada para la
planificacion y ejecucion de politicas, y elaboracion de proyectos que promuevan la calidad

de vida de los pacientes con ese padecimiento (Gamez, 2013).

Actualmente se estan realizando varios movimientos que promueven el interés en

fortalecer los programas de salud publica que ayuden a personas con enfermedades cronicas,
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como lo es el cancer, pero aun asi falta mucho para promover la realidad en la que viven estas
personas y su familia. Ya que como lo indica la literatura, no solamente es el paciente el que
sufre las consecuencias fisicas, psicolégicas, sociales y emocionales sino también lo es la
persona que lo acompaiia durante todo el proceso, que normalmente es un familiar cercano

quien se hace cargo del paciente.

C. Cuidador Primario.

Asi como el paciente oncoldgico terminal, la familia del paciente también pasa por varias
transformaciones y por el enfrentamiento de la muerte. Esa interaccion entre el paciente y su
familia es una relacion compleja, donde el enfermo sufre con las alteraciones de la familia 'y
la familia sufre con las del enfermo. Durante esta fase, toda esta situacion puede concentrarse
en un cuidador, que puede ser un pariente 0 amigo, denominado cuidador informal. Ese
cuidador la mayoria de veces es escogido por deseo del paciente, por falta de opcion entre
los familiares o por la falta de un equipo especializado (Moreira y Turrini, 2004:4).

Se ha definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. A partir de esta
definicion, se impone la diferenciacion de los cuidadores directos en formales e informales.
Los cuidadores “informales” no disponen de capacitacion, no son remunerados por su tarea
y tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea, caracterizada por el afecto y una
atencion sin limites de horarios. El apoyo informal es brindado principalmente por familiares,
participando también amigos y vecinos. A diferencia de los cuidadores informales, los
“formales™ se refiere al personal profesional y responsables de un establecimiento, con un

limite de horarios y menos compromiso afectivo (Ruiz y Nava, 2010:164).

En este sentido se hace referencia a que el cancer es una enfermedad que no distingue
razas, niveles socioecondémicos, culturales o religiones. Es por esto importante comprender
que esta enfermedad afecta directamente tanto la vida del paciente, a su familia y a la del

cuidador primario como al equipo médico tratante.
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Los cuidadores primarios ocupan un lugar esencial en la atencion de estos enfermos,
absorbiendo la carga principal de los cuidados. Sin embargo, a pesar de las repercusiones
negativas que se tienen en la atencion de los enfermos de cdncer como en las del deterioro de
las redes sociales primarias, las publicaciones centradas en la figura del cuidador son pocas.
En la literatura se describe el “sindrome del cuidador primario”, fenomeno relacionado
directamente con la sobrecarga que, a nivel fisico como emocional, pueden padecer quienes
ocupan este desgastante papel. Se insiste en los textos especializados en la necesidad de
atender el cuidado que el cuidador requiere para que éste pueda soportar el sobreesfuerzo que
tiene que realizar durante un tiempo prolongado en el cuidado diario y constante del enfermo,
ya que existe el riesgo de que este personaje se convierta en un enfermo secundario (Barron
y Alvarado, 2009:40).

Por su parte Armstrong (2005:21) plantea, el cuidador primario asume la responsabilidad
total del paciente ayudandole a realizar todas las actividades que éste por si mismo no puede
llevar a cabo; en este rol es comun que el cuidador sea un miembro de la red social inmediata
(familiar, amigo o incluso vecino), y que, por lo general, no recibe ayuda econémica ni
capacitacion previa para la atencion del enfermo, por lo que predispone a que su rendimiento
se vea comprometido, ya que tras el diagndstico de una enfermedad severa (como lo es el
cancer), suele modificarse significativamente la dindmica familiar, ya que gran parte de la

atencion y la energia se dirigen hacia el cuidado del enfermo.

Asi mismo, en esta misma linea Béatiz (2008) asegura, muchos de los cuidadores, no
reciben ayuda de ninguna otra persona en las funciones que realiza, ni siquiera de familiares
cercanos. Al mismo tiempo sefiala, en algunas ocasiones, los cuidadores son quienes
rechazan todo tipo de colaboracion. Afirma en algunas ocasiones lo hacen convencidos de
que como ellos, nadie mas va a soportar tan dura carga. Los cuidadores, refieren haber
renunciado a su propio bienestar, no desean que nadie mas arrastre este sacrificio, ni que el
enfermo con el que han creado un vinculo de interdependencia, sea motivo de rechazo para

otras personas.

1. Consecuencias del cuidador primario. Ruiz y Nava (2010:164) plantean una serie

de consecuencias en diferentes areas que puede presentar el cuidador primario:
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a. Problemas psicoldgicos: Las principales consecuencias negativas relacionadas son
de caracter emocional, como el estrés psicoldgico, estados de &nimos bajos, pérdida de
sensacion de control y autonomia, depresion, sentimiento de culpa y frustracion. El estrés
continuado debido al cuidado puede dar lugar al denominado sindrome del burnout
("sindrome del quemado™), que se caracteriza por la presencia de sintomas de agotamiento
emocional, despersonalizacion en el trato e inadecuacion con la tarea que se realiza. La salud
mental de los familiares cuidadores primarios se ve méas afectada que la salud fisica. Se
observa ansiedad, depresion, hipocondria, angustia entre otros.

b. Problemas psicosomaticos: como dolores de cabeza y de otras zonas, falta de
apetito, temblor fino, problemas gastricos, entre otros.

c. Cambios de las relaciones familiares: suelen aparecer conflictos por el desacuerdo
entre la persona que cuida y otros familiares en relacion con el comportamiento, decisiones
y actitudes de unos y otros hacia la persona dependiente o por la forma en que se
proporcionan los cuidados. Se presenta malestar con otros miembros de la familia debido a
los sentimientos del cuidador principal acerca de que el resto de la familia no es capaz de
apreciar el esfuerzo que realiza. Otro cambio tipico es la inversion de “papeles”, ya que
requiere una nueva mentalidad respecto al tipo de relacion que existia anteriormente entre
padres e hijos y exige al cuidador, en definitiva, un esfuerzo de adaptacion. Es frecuente que
la persona dependiente viva con el cuidador y la familia, este cambio puede ser también una
fuente de conflictos puesto que el resto de la familia también se ve afectada por la nueva
situacion, no siempre deseada.

Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un trabajo a la vez que se realizan las
tareas de cuidado. En algunas ocasiones tienen la sensacion de abandonar a la persona
dependiente para ir a trabajar y en otras la de estar incumpliendo con el trabajo y debido a
esto es frecuente las dificultades econdmicas, ya sea porque disminuyen los ingresos
(disminucion de la dedicacion laboral) o porque aumentan los gastos derivados de los
cuidados.

d. Cambios en el tiempo libre: una parte sustancial del tiempo que antes se dedicaba
al ocio, a los amigos, hay que dedicarla ahora a la tarea de cuidar. Es frecuente que el familiar
cuidador perciba que no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que no se dedique ese

tiempo a si mismo por los sentimientos de culpa que puede llegar a presenciar debido a la
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gran responsabilidad. La reduccion de actividades en general, y sobre todo, de las actividades
sociales es muy frecuente y esté relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.

e. Cambios en la salud: Algo muy frecuente es el cansancio fisico y la sensacion de
que su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho, no es una “sensacion”,
sino que surge de comparar a personas que cuidan con personas sin esa responsabilidad: los
cuidadores resultan con una peor salud. Asi como muestra el estudio de Armstrong (2005:25)
en el que la edad media de los cuidadores principales es de 52 afios y que un 20% son mayores
de 65 afos. Por tanto, es muy probable que en ellos estén comenzando algunos de los cambios
que conlleva el envejecimiento como disminucion de la fuerza muscular, cambios en algunas
estructuras que permiten el movimiento. Ademas, al estar sometidos a un esfuerzo fisico
mayor que cualquiera otra persona a esa edad, no es sorprendente que algunos de esos
cambios se aceleren o que aparezcan precozmente.

f. Cambios en el estado de animo: la situaciéon de cuidar a otra persona hace que
muchos cuidadores experimenten sentimientos positivos. El simple hecho de que la persona
a la que cuida y a la que quiere se encuentre bien puede hacerle experimentar esos
sentimientos. La persona a la que se cuida puede mostrar agradecimiento. Hay quien cree
que ofrecer estos cuidados es una obligacién moral y cumplir con ello lo hace sentir
satisfaccion. Cuidar a una persona dependiente puede ser, a pesar de las dificultades y la
“dureza” de la situacion, una experiencia muy satisfactoria para el cuidador. Aungue también
a menudo se ven consecuencias psicologicas negativas como sentimientos de tristeza,
desesperacion, indefension y desesperanza, sentimientos de enfado e irritabilidad, de

preocupacion y ansiedad, y sentimientos de culpa.

Es importante prevenir el riesgo de enfermedad fisica y psicoldgica durante el cuidado, ya
que estas actividades pueden ser muy estresantes porque se da un involucramiento emocional
directo con el miembro de la familia que est4 enfermo, y mientras méas tiempo se invierte en

el cuidado, el cuidador sacrifica sus propios recursos y actividades personales.

El modelo de estrés aplicado al cuidado, engloba de manera esquematica las relaciones
entre los antecedentes del contexto del cuidador (caracteristicas socioeconomicas, historia 'y
relaciones del cuidador), los estresores primarios (deterioro cognitivo, funcional y conductual

del paciente), asi como la sobrecarga y deprivacion relacional del cuidador frente al paciente,
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los estresores secundarios (tension psicologica y por ejercicio de rol) y finalmente el impacto

del estrés sobre la salud del cuidador (Aldana y Guarino, 2012:5)

Lazarus y Folkman en 1986 definieron el concepto de estrés refiriéndose a las
interrelaciones que se producen entre la persona y su contexto, en él esta inserto. Méas
adelante, aporta un nuevo concepto, el afrontamiento del estrés. Lo que plantea Lazarus es
que ante situaciones estresantes, las personas despliegan unos esfuerzos cognitivos y
conductuales cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas
y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo.
Estos mecanismos de afrontamiento, a la vez sirven para manipular el problema en si, son
esenciales para regular las respuestas emocionales que pueden aparecer ante circunstancias

estresantes (Lazarus y Folkman, 1986:164).

Un concepto clave en el modelo de Pearlin et al. (1990), es el denominado contencién de
estrés, proceso por el cual los cuidadores limitan o disminuyen los efectos de los estresores
primarios y secundarios mediante la utilizacion de variables mediadoras, siento éstos los
recursos psicolégicos que disponen los cuidadores para interactuar con esos estresores, una

de ellos es el afrontamiento.

Especificamente en lo que respecta al afrontamiento, éste ha sido una variable que ha
recibido moderada atencién por parte de los investigadores en su papel mediador del estrés
en el cuidador. Los estilos de afrontamiento se refieren a predisposiciones personales para
hacer frente a las situaciones y son los responsables de las preferencias individuales en el uso
de uno u otro tipo de estrategia de afrontamiento, asi como de su estabilidad temporal y
situacional. En lo que respecta al cuidador, la presencia de un determinado estilo de
afrontamiento deberia estar relacionado con niveles de salud diferenciales, tomando en
consideracién el caracter moderador de la relacion salud-enfermedad que tiene esta variable
(Aldana y Guarino, 2012:6).

El ser humano se adapta, es por esto que necesita de estrategias de afrontamiento que le
ayuden a poder adaptarse a la situacion por la que pasa. Es por eso tomar en cuenta que al

momento de cuidar se atraviesa por una seria de fases las cuales llegan afectar.
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2. Fases en el proceso de adaptacion al cuidar a un paciente. Ferré, et al. (2011:21) explica
que en el dia a dia del proceso de cuidados a familiares con dependencia, se van
desencadenando problemas, uno encima del otro, y esto a muchas cuidadoras les supone una
angustia y sufrimiento dificil de abordar. Es por esto que propone una serie de fases en el

proceso de adaptacion al cuidar.

a. Fase 1: Negacion o falta de conciencia del problema. La negacion es una reaccion
psicoldgica de autoproteccion. Es un mecanismo que permite a los cuidadores controlar sus
miedos y ansiedades. En esta fase, el cuidador puede distanciarse, al menos temporalmente,
de la amenaza e incertidumbre que supone la enfermedad de su familiar. La negacion puede
convertirse en un mecanismo ineficaz cuando se prolonga en el tiempo. Durante esta fase la
intervencion de los profesionales de salud es basica para permitir el proceso de adaptacion a

la enfermedad y prevenir la incertidumbre (Ferré, et al. 2011:21)

b. Fase 2: Busqueda de informacion y aparicion de sentimientos negativos. Los
cuidadores van aceptando la realidad de la situacion del enfermo y la manera como les afecta.
Es frecuente que aparezcan sentimientos de angustia, enfado, culpa y frustracion, muchas
veces se sienten victimas de una situacion que no creen merecer. Al mismo tiempo buscan
informacién sobre la enfermedad de su familiar, consecuencias, secuelas, medios de ayuda,
segundas opiniones, medicina alternativa, todo esto con la esperanza de que su familiar
vuelva a ser el mismo (Ruiz y Nava, 2012:167).

c. Fase 3: Reorganizacién. A medida que pasa el tiempo, la vida de los cuidadores se
reorganiza, y aunque persistan en algunos momentos sentimiento de ira, frustracion, soledad
y/o tristeza ante las dificultades del familiar. El cuidador se sentira, progresivamente con mas
control sobre la situacion. Ira adaptando su vida a las necesidades de la persona cuidada. Los
sentimientos de ira y enfado pueden continuar. La vida suele perder el sentido habitual hasta
ese momento y las nuevas responsabilidades crean una carga pesada para la persona que
cuida (Ferré et al. 2011:23).

d. Fase 4: Resolucion. En esta fase los cuidadores suelen estar mas serenos y
tranquilas, a pesar de que las dificultades contindian, y son méas capaces de manejar con éxito
las demandas de la situacion de cuidados presentes y futuras. Cuando el proceso de

enfermedad de la persona dependiente se agrava, es cuando el cuidador tiene que enfrentarse
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a decisiones dificiles; el traslado del familiar a una residencia 0 a un socio-sanitario o la

muerte del mismo (Ferré et al. 2011:24).

Como se puede observar en la vida real, cada persona es distinta, por lo tanto cada cuidador
posee un pensamiento diferente también, no puede interpretarse de una manera lineal la
transicion de esta persona por cada una de las fases. Por lo que a lo largo del proceso de
cuidar, se irdn mostrando sentimientos y conductas propias de diferentes etapas, al igual que
se observaran avances Yy retrocesos. Lo importante es saber identificarlos a tiempo y dar un

soporte informativo y cuidado fisico y emocional necesario a lo largo del proceso.

3. Sindrome de desgaste del cuidador primario. El concepto de carga (tomado del inglés
burden, que se ha traducido libremente como “estar quemado”) originalmente fue descrito
en 1974 por el psicologo estadounidense Herbert Freudenberguer, a través de un estudio de
campo al personal sanitario, para describir aquellos estados fisicos y psicolégicos que tanto
él como otros colegas sufrian al trabajar con una gran cantidad de jovenes drogadictos
(Freudenberguer, 1980:97).

En esa misma época, la psicéloga Cristina Maslach estudiaba las respuestas emocionales
que se producen entre las personas que trabajaban con los profesionales de ayuda. Y en 1977,
dentro del congreso anual de la Asociacion Americana de Psicélogos, lo utilizé para
describirlo en personas que trabajan en los sectores de servicio humanos, profesionales de la
salud y de la educacion, bajo condiciones dificiles, en contacto directo con los usuarios
(Maslach, 1976).

Es por esto que Maslach y Jackson lo estudiaron desde una perspectiva tridimensional,
caracterizado por: agotamiento emocional; manifestado por la pérdida progresiva de energia,
cansancio y fatiga; despersonalizacion, identificada por un cambio negativo de actitudes y
respuestas hacia los demas con irritabilidad, y falta de realizacion personal en el trabajo, con
respuestas negativas hacia si mismo y el trabajo (Maslach y Jackson, 1981). Finalmente en
1982 establecieron una de las definiciones mas aceptadas y utilizadas por los distintos autores
para la realizacion de sus investigaciones: una “respuesta inadecuada a un estrés emocional

cronico, cuyos rasgos principales son: agotamiento emocional, despersonalizaciéon y un
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sentimiento de inadecuacion a las tareas que ha de realizar”. Y con base en 10s estudios
realizados por estas autores, elaboraron el Maslach Burnout Inventory-Human Services
Survey (MBI-HSS), dirigido a los profesionales de la salud (Bakker, Demerouti y Schaufeli,
2002:246).

El término de sobrecarga consiste en un profundo desgaste emocional y fisico que
experimenta la persona que convive y cuida a un enfermo crénico incurable. El cuidador que
suele sufrirlo es aquel que llega a dedicarle casi todo su tiempo al paciente (incluso dejando
de trabajar para cuidarle), actuando por lo general en forma solitaria y empleando estrategias
pasivas e inadecuadas de resolucién de problemas. Se considera que se produce por el estrés
permanente de tipo cronico en un batallar diario contra la enfermedad con tareas monétonas
y repetitivas, con sensacion de falta de control sobre el resultado final de esta labor, y que

puede agotar las reservas psicofisicas del cuidador (Ruiz y Nava, 2012:164).

Para Zambrano (2007:33) Las caracteristicas mas prevalentes del sindrome del cuidador
primario son: trastornos en el patron de suefio, irritabilidad, altos niveles de ansiedad,
reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones interpersonales, sentimientos de
desesperanza la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la persona que cuida,
pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes dolores de cabeza o de espalda, pérdida

de energia, sensacion de cansancio, y aislamiento.

Truzzi, et al. (2012:406). Explica que la experiencia de cuidar es una situacion que muchas
personas a lo largo de sus vidas acaban experimentando. La practica de cada cuidador es
unica, ya que son demasiados los aspectos que hacen que esta experiencia difiera de cuidador
a cuidador. El por qué se cuida y a quién se cuida, asi como la relacion previa con la persona
cuidada, la causa y el grado de la dependencia del familiar, la ayuda que prestan otros
miembros de la familia, las exigencias que se imponen los cuidadores son sin duda factores

que intervienen en la calidad de vida tanto del enfermo como del cuidador.

Segun Baron y Alvarado (2009:41), el cuidado diario y a largo plazo de un familiar
enfermo, asi sea de forma voluntaria y con carifio, conlleva riesgos para la salud de las
personas que lo realizan, principalmente si esta responsabilidad recae en una sola persona.
Por lo tanto, esta funcion que realiza el cuidador primario en estos pacientes puede ocasionar

problemas de salud, no solo de tipo fisico sino emocional.



24

A este respecto, Ruiz y Nava (2012:167) coinciden en plantear que la sobrecarga es un
estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, las
restricciones sociales, asi como las demandas econdémicas que surgen al cuidar un enfermo
cronico. Por lo que se hace la diferencia entre sobrecarga objetiva y subjetiva. La carga
subjetiva puede definirse como las reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar. La
carga objetiva se define como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos de
admbito domeéstico y la vida de los cuidadores. Este Gltimo tipo de carga esté relacionada con
el desempefio de actividades del autocuidado de la vida diaria que el paciente no puede
realizar por si mismo (ejemplos: bafar, vestir, peinar, comer, entre otras), asi como también
con la préctica de actividades instrumentales como transportar, movilizar y llevar al médico,
mientras que la carga subjetiva esta asociada con actitudes y reacciones emocionales que

manifiesta el cuidador ante la experiencia de cuidar de una persona enferma.

4.  Categorias de sobrecarga en cuidadores. Segln una investigacion de Moreira y
Turrini, (2011:6) fue posible identificar sentimientos relacionados con tres categorias de
sobrecarga en cuidadores: fisica, mental y social. Teniendo en cuenta los diferentes aspectos

involucrados en cada una de ellas se establecieron subcategorias de analisis siguientes:

a. Sobrecarga fisica. Se destaca el agotamiento fisico, proveniente de las acciones de
cuidar, y las dificultades de cuidar en el domicilio. El esfuerzo continuad requerido en el
proceso de cuidar, aunado a las caracteristicas demogréaficas y a las responsabilidades

sociales y familiares, son factores que conducen al deterioro fisico del cuidador.

1) Agotamiento fisico. 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 fisiologicas 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. La literatura muestra que el cuidador informal no tiene horarios ni periodos
de descanso regulares, promoviendo un agotamiento fisico intenso y solamente comunica sus

propios problemas de salud cuando se ven agravados (Cuesta, 2004:140).

2) Cuidado en el Domicilio. Muchas veces, el paciente en estado avanzado de la
enfermedad, necesita de apoyo nutricional enteral y el cuidador precisa aprender a
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prepararlas, administrarlas y mantener la permeabilidad del sistema de infusion de la dieta.
Cuanto mayor sea la gravedad del paciente, mayor es la necesidad de cuidado especializado
(Cuesta, 2004:141).

b. Sobrecarga mental. Cuidar de un paciente terminal puede traer sobrecarga emocional,
estrés, miedo, agotamiento, ansiedad y menor satisfaccion con la vida. Es evidente que
muchos aspectos de la sobrecarga mental son resultado del desgaste fisico. EI hecho de
sentirse frustrado en la obtencion de resultados positivos del cuidar referentes al
mantenimiento de la vida y del bienestar del paciente terminal moviliza sentimientos

negativos de auto-desvalorizacién y de impotencia (Moreira y Turrini, 2011:6).

1) Pérdida de la autoestima. La literatura muestra que el trabajo del cuidador es
comunmente poco reconocido, de bajo estatus y hasta invisible. La persona se siente
desvalorizada, cree no ser capaz de desarrollar el papel de cuidador y puede no ser capaz de
comprender las reacciones del paciente terminal, principalmente ante el desgaste que siente
con la situacién (Cuesta, 2004:141).

c. Sobrecarga social.

1) Papel femenino. Silva, Galera y Moreno (2007:402), indican que la literatura
también refiere que algunas mujeres adoptan para si la actividad de cuidadora por considerar
que es una tarea femenina. Socialmente, cabe a la mujer soltera asumir los cuidados de los
familiares en casos de enfermedad, por asumir que tiene mayor disponibilidad. Por no haber
otro cuidador o alternativa para el cuidado del paciente terminal, la persona permanece en

esa funcion por obligacion y con sufrimiento por actuar contra su voluntad.

2) Alteracion de la dinamica familiar. Independientemente de la gravedad, la
presencia de un enfermo en casa siempre altera la dindmica familiar. Los efectos se sienten
mas cuando la condicion socioecondmica del cuidador es menor y el enfermo tiene mayor
dependencia. En el mejor de los casos, la familia es capaz de unirse en ese momento,
establecer rutinas de rotacidn de las actividades y servir de soporte al cuidador (Silva, Galera
y Moreno, 2007:401).

3) Ingreso Familiar comprometido. Por mas que el cuidador logre organizar su

dindmica familiar, no siempre existe la misma comprension en el ambiente de trabajo formal
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del cuidador, principalmente cuando el cuidador necesita ausentarse del servicio para

acompariar al paciente a las consultas y tratamientos ambulatorios.

4) Acceso al servicio de salud. Las dificultades de acceso al servicio de salud, como
distancia y medio de transporte, pueden contribuir a un mayor desgaste del cuidador (Moreira
y Turrini, 2011:7).

Las variables que inciden en la carga son, entre otras, variables del paciente tales como los
afios de duracion de la enfermedad y problemas conductuales del paciente, agresividad,
incontinencia, vagabundeo, acusaciones, apatia, etc., variables del cuidador como los estilos
de afrontamiento, recursos financieros, apoyo social, emocional y de roles, y variables de la
relacion cuidador y paciente como a mayor implicacion emocional, mayor carga (Alvarez,
2012:21).

El término de carga en el cuidador fue nombrado por primera vez por Grand y Sainbury
en 1963 quienes describieron la carga como el impacto que produce el cuidado de familiares
mentalmente enfermos en sus familiares. Afios mas tarde, otros autores determinaron el
concepto, entre ellos, Zarit, Reever y Bach-Peterson definieron la carga como el grado en
que la persona cuidadora percibe que el cuidado que realiza afecta los diferentes aspectos de
su vida tanto en su salud como en su vida personal, social y econdmica (Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980:651)

De acuerdo a lo anterior, Zarit (1990) desarrolla un modelo denominado Marco tedrico
expandido del Cuidado, véase la figura 1, el cual es un proceso por el que las personas
evallan como son adecuados sus recursos para afrontar las amenazas generadas por los
estresores del cuidado, indicando asi una valoracion general de cémo se siente el cuidador
respecto a la situacién de cuidado. De esta forma, los cuidadores elaboran valoraciones
genéricas de la situacion de cuidado, estiman las contribuciones de los distintos estresores y
los recursos de los que disponen de manera particular, pudiendo ser esta valoracion general

una fuerte predictora de la estabilidad o del abandono del cuidado.
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Figura 2. Modelo marco tedrico expandido del cuidado de Zarit (1990).

v v
Estresores primarios: Estresores Consecuencias del
Indicadores qucln-'os: | secundarios: ) cuidado:
Caracteristicas Tareas de cuidado del
aciente. io e it .
contextuales P Cal_'nl?'o en Crisis del cuidado.
. L actividades y
Indicadores subjetivos: .. -
Tension, sobrecarga roles. Disminucién del
molestia e Evaluacion de los bienestar.
inspiraciones. cambios.
Incremento de
problemas de salud
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Fuente: Adaptado de Alvarez, 2012. <<Relacién entre los niveles de carga, la salud
fisica autopercibida y los niveles de depresion en las cuidadoras principales de nifios y jovenes con

autismo>>.

Ante este panorama la literatura refleja la preocupacion por el deterioro y compromiso en
la calidad de vida que sufre el cuidador al tener que asumir un rol que implica cambios en la
vida social, laboral, familiar y personal; sefialandolos como seres ocultos detras de la tragedia
humana de la enfermedad. Moreira y Turrini (2011:4) indica que ante esas necesidades del
paciente y de sus familiares, surgen los cuidados paliativos, es una forma de asistencia hacia

el paciente y tiene como objetivo la calidad de vida del paciente y de sus familiares.

Los cuidados paliativos deben estar presentes desde el momento del diagnéstico y de la
evaluacion pronostica, iniciando de forma minima, e irse incrementando segun pasa el
tiempo. Los tratamientos activo y paliativo van de la mano durante todo el transcurso de la
enfermedad. (Gonzalez, et al., 2007:19).
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D. Cuidados Paliativos.

El probable origen etimoldgico de la palabra paliativo es la palabra latina pallium, que
significa manto o cubierta, haciendo alusion al acto de aliviar sintomas o sufrimiento. Balfour
Mount acufié el término Cuidados Paliativos en lugar de Hospice para ser utilizado en
Canada. Asi mismo, Inglaterra opté por nombrar como Medicina Paliativa a la disciplina que
en el afio 1987 seria aceptada por primera vez como una subespecialidad de la medicina. En
ese momento “The Royal College of Physicians” define Medicina Paliativa de la siguiente
manera: “Es el estudio y tratamiento de los pacientes con enfermedad activa, progresiva y
muy avanzada, para quienes el prondstico es limitado y el foco de atencion es la calidad de
vida”. (Gonzalez, et al., 2007:22).

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) incorpora oficialmente el concepto
de cuidados paliativos y promueve el programa de cuidados paliativos como parte del
programa de control de cancer. Una década y media después la PAHO (Organizacion
Panamericana de la Salud) también lo incorpora oficialmente a sus programas asistenciales
(Del rio y Palma, 2007:17).

La dltima definicion de los Cuidados Paliativos que realiza la OMS (2002): “Cuidado
activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su
fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracién de los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de
vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son
también aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos

especificos”.

El término Medicina Paliativa se refiere fundamentalmente al quehacer de los médicos
dedicados a esta disciplina, mientras que el de Cuidados Paliativos es un concepto mas
amplio que considera la intervencion de un equipo interdisciplinario, que incorpora el trabajo
integrado de médicos y de otros profesionales como psicélogos, enfermeras, trabajadores

sociales, terapeutas ocupacionales entre otros (Del rio y Palma, 2007:17).

El objetivo primordial de los cuidados paliativos es la mejora de la calidad de vida del
enfermo y de su familia y este propoésito solo puede alcanzarse mediante la atencién integral

del paciente. Es necesario considerar al enfermo desde una perspectiva global y tratar de



29

aliviar todas aquellas facetas de la persona y de su entorno que puedan contribuir a su

sufrimiento (Gonzalez, et al, 2007:44).

Wainer, (2009:413), sefiala que los profesionales de Cuidados Paliativos defienden, con
fundamentos, no tener porqué ser considerados el ultimo eslabén del proceso salud-
enfermedad-atencion. La pretension de los paliativistas no es ser lo que asisten “cuando ya
no hay nada por hacer”. En todo momento del proceso de atencion siempre tendran elementos
positivos para ofrecer, asi esté funcionando la estrategia curativa o se esté atravesando la

etapa de incurabilidad y luego terminalidad.

1.  Equipo multidisciplinario. Segun Dominguez, (2010:55), Cada miembro de un
equipo ocupa cierta posicion en relacion con los otros y ejercen funciones diferentes. Las
tareas ejecutadas por cada cual contribuyen al mismo objetivo: el bienestar del enfermo y de
sus familiares. La composicion del equipo interdisciplinario puede ser:

a. Médico. Puede tener un origen muy diverso: médico de Atencion primaria con
cierto grado de capacitacion, oncélogo meédico, internista, anestesista, especialista en
medicina familiar y comunitaria, geriatra, etc. Lo importante es que se haya formado

suficientemente para la paliacion de enfermos en la etapa terminal.

b. Ayudante técnico sanitario o diplomados de enfermeria. Su labor es muy variada:
administracion de farmacos, cuidados generales (higiene, nutricion y movilizacion) y
especificos (piel, boca, edemas y Ulcera por presion), control de la via intravenosa o
subcutanea, educacion sanitaria a la familia, colaboracion con el resto del equipo en el apoyo

emocional, entre otros. Necesita haber realizado cursos de formacion en la materia.

c. Psicologo. Es una figura muy importante en un equipo de cuidados paliativos.
Tiene varias funciones: proporcionar informacion psicoldgica a los miembros del equipo,
fomentar actitudes de acercamiento y acompafiamiento, dar apoyo psicologico al equipo,
proporcionar intervencion psicologica directa cuando se requiera, sobre todo en trastornos
psicoafectivos como ansiedad y depresion, colaborar en el disefio ambiental y elaborar

instrumentos de evaluacién.

d. Trabajador social. Es el miembro del equipo que valora y hace un seguimiento

estrecho de las necesidades sociales del paciente. Procura ayudas a domicilio, como un
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auxiliar del hogar, resuelve los problemas burocraticos y facilita el ingreso en un centro

hospitalario cuando se requiere.

e. Voluntario. Es la persona que de manera desinteresada y generosa dedica su
tiempo libre al servicio de los demas. Su ayuda se centra en asumir el papel de la familia,
apoyar la atencion social, contribuir a la atencidon espiritual y preparar el duelo y, sobre todo,
en procurar compafia al ser humano enfermo. Los servicios religiosos pueden estar
integrados de alguna manera en el equipo multidisciplinario para implicarse en la atencion

espiritual del paciente segun sus creencias, asi como auxiliares de clinicay fisioterapeutas.

Se dice que los cuidados Paliativos representan la respuesta profesional, cientifica y
humana a las necesidades de los pacientes con enfermedades amenazantes y/o limitantes para
la vida y para sus familias. Constituyen una atencién especializada dirigida al enfermo y su
nacleo familiar. Deben ser comprendidos, hoy en dia, como un marco conceptual bajo el que
se propone un modelo de cuidado durante toda la evolucion de la enfermedad, aun en

situaciones de incurabilidad (Cacciavillano, 2013:154).

Segln Garcia (2011:37), son importantes las medidas de apoyo que se dirijan para
mantener y mejorar el funcionamiento del eje familiar, el cual en muchas ocasiones es visto
con indiferencia, lo que puede afectar el entorno y la red de apoyo con la que cuentan estos
pacientes, ignorando la importancia que tienen dentro de la evolucion de estos pacientes al
igual que en muchas otras condiciones clinicas. La creciente implementacion de los
programas de cuidados paliativos ha aumentado la tendencia a lograr, tanto la atencion

integral y la preservacion de la calidad de vida del propio enfermo, como de su familia.
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Figura 3. Esquema de derivacion y evaluacion psicosocial
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Fuente: Adaptado de Robert. 2013:682. <<Psicooncologia: un modelo de intervencion y apoyo
psicosocial>>. Revista médica clinica Condes, (4);677-684

Actualmente Guatemala no cuenta con un plan/programa nacional de Cuidados Paliativos
pero el Ministerio de Salud ha conformado la Comision Nacional de Cuidados Paliativos con
el objetivo de difundir e integrar estos mismos en el sistema de salud. A nivel nacional la
cuestion politica sanitaria que ha afectado mas al desarrollo de los Cuidados Paliativos en
Guatemala ha sido el desconocimiento de la existencia de este movimiento. Es por esto que
la iniciativa de muchas instituciones tanto publicas como privadas se ven en la necesidad de
difundir sobre el tema por medio de investigaciones y/o tesis de estudiantes que estan por
graduarse y que tienen la oportunidad de observar y ser parte de la realidad dentro del hospital
INCAN. El pago exigido por servicios de Cuidados Paliativos depende del sitio de atencion,

en el INCAN los pacientes pagan la consulta a un costo bajo (equivalente al 10% de la
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consulta privada), pero tienen que comprar sus medicamentos y pagar su hospitalizacién al

costo (Bustamante, Duarte y Rivas, 2012:184).

2. Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN). La liga Nacional contra el Cancer es
una asociacion de servicio social, no lucrativo, con mas de 54 afos ininterrumpidos al
servicio de la poblacion guatemalteca en la atencion integral del cancer en todas sus
manifestaciones (Registro del Cancer, 2013).

En el afio se atienden en el INCAN en promedio de 6,000 consultas a nuevos pacientes, y
20,000 reconsultas, aproximadamente, lo que evidencia el nivel de cobertura que proporciona
la Institucidn, y el alarmante incremento de casos con cancer que se reportan anualmente.

Cuenta con tres areas basicas de tratamiento del paciente oncoldgico que son: cirugia
oncologica, oncologia médica y radioterapia. El departamento de cirugia oncoldgica es el
mas grande del INCAN vy aglutina a 34 médicos cirujanos oncologos y gineco-oncologos. El
departamento de oncologia médica, encargado de suministrar la quimioterapia,
hormonoterapia y otros tratamientos a los pacientes que asi lo necesiten. El departamento de
radioterapia que cuenta con cinco radioterapeutas reconocidos a nivel nacional e
internacional y un residente. EI INCAN maneja sus controles estadisticos a través del registro
hospitalario de cancer dirigido por médicos estadigrafos y su personal de apoyo, para la
recopilacién de datos, quienes reportan a la direccion médica para direccionar las politicas
tendientes a difundir la incidencia del cancer en Guatemala y asumir conductas para
combatirlo (Ibarra, Aguilar, Giron, 2009:9).

Bustamente, Duarte y Rivas (2012:187) explican que en Guatemala los Cuidados
Paliativos se iniciaron en mayo de 1998 con la llegada del primer especialista en Cuidados
Paliativos, Estuardo Giovanni Sanchez Mufiiz, quien inici6 la atencion domiciliaria de
Hospice. EI INCAN vy la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) comenzaron a
funcionar simultaneamente en el afio 2005 a cargo de la Dra. Eva Duarte y Silvia Rivas
respectivamente. Inicialmente cada servicio conté con un solo profesional y ahora cuentan
con equipos multidisciplinarios que atienden pacientes hospitalizados, ambulatorios y

prestan atencion domiciliar.
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Las personas que tienen cancer no sélo precisan de ayuda médica, buenos centros de
diagnostico y tratamientos, sino también de una ayuda psicoldgica que les permita vivir su

vida con el menor sufrimiento y una mejor calidad de vida (Paredes, 2010:62).

Hasta los afios ochenta el conocimiento de las enfermedades como una discapacidad
mental o una enfermedad crénica, aun daba dificultad a las familias en encontrar las ayudas
adecuadas (centros especializados, especialistas médicos, personal de soporte o una
comunidad que aceptara a la familia como “normal”). A finales de los afios setenta comienzan
a formarse programas de ayuda formados por padres de nifios y nifias que han pasado por
enfermedades o padecen ellos mismos alguna enfermedad o discapacidad, asesorados en
muchas ocasiones por profesionales que comenzaban a estudiar y a emplear sus
conocimientos generales de medicina, enfermeria o psicoterapia en el trabajo especifico con
estos sistemas familiares, es de aqui donde nace la Psicooncologia (Robert, Alvarez y
Valdivieso, 2013: 678).

E. Alternativas de manejo Psicooncoldgico.

La Psicooncologia es una especialidad dentro del area de la Oncologia que aborda las
alteraciones emocionales que se generan en el paciente y la familia al recibir el diagndstico
de la enfermedad (Cabrera, 2010).

La especialidad de Psicooncologia se inicié formalmente a mediados de 1970, cuando la
barrera para revelar el diagnostico se cay0 y se hizo posible hablar con los pacientes respecto
de éste y de las implicaciones del cancer para sus vidas. Luego comienza a abrirse un campo
de investigacion muy amplio en relacion a las reacciones de los pacientes oncoldgicos. Estas
investigaciones incluyen lo que es la adaptacion a la enfermedad, a las intervenciones
médicas que deben realizarse, las intervenciones psicoldgicas en la prevencion y en los
procesos de adaptacion del enfermo al cancer, la investigacion de las variables inmunoldgicas
y neuroendocrinas que median los procesos de aparicion de la enfermedad, hasta los cuidados
paliativos, los problemas psicofarmacoldgicos y los dilemas éticos (Robert, Alvarez y
Valdivieso, 2013:679).
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Paredes (2010:9), indica que el estilo de afrontamiento y el nivel de ajuste o adaptacion
del paciente ante el cancer va a depender del grado de patologia a nivel clinico (estadios
iniciales), efectos de los tratamientos (cirugia, quimioterapia, radioterapia), informacion que
reciba, apoyo social y recursos ambientales, recursos de afrontamiento. Las intervenciones
psicooncoldgicas variaran dependiendo de la fase de enfermedad y por supuesto en las
caracteristicas individuales y necesidades de cada caso ya sea en fase de prevencion (antes
del diagndstico, fase de intervencion terapéutica y rehabilitacion o fase de cuidados

paliativos.

Segin Garcia, (2011:100) La Psicooncologia tiene como condicion los siguientes
objetivos:

- Llevar a cabo una atencién integral que tenga en cuenta los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales, que forzosamente llevardn a una atencién

individualizada.

- El paciente y la familia son la unidad a tratar. Soporte emocional y comunicacion
con el paciente, la familia y el equipo terapéutico a través de una relacion franca y honesta.

- Promocion de la autonomia y de la dignidad del enfermo en el sentido de conservar
y restaurar todas las capacidades tanto practicas como afectivas y relacionales de los
pacientes.

- Concepcion terapéutica activa incorporando una actitud rehabilitadora y activa.

Basicamente el papel de la Psicooncologia se basa en ofrecer una mejor calidad de vida al
paciente y a los familiares. Para ello, es necesario detectar y atender las dificultades
psicoldgicas y sociales que puedan presentar: ayudar a controlar el dolor y los sintomas
fisicos, ofrecer apoyo emocional y potenciar estrategias de afrontamiento, como la toma de
decisiones y el control. El rol del psicooncélogo y sus intervenciones varian dependiendo de
la fase en la que se encuentra el paciente y ademas de las caracteristicas individuales y
demandas de cada caso (Schwarz, 1995: 322).

Garcia (2011: 107) explica que el cancer es una enfermedad que suele desestabilizar los
sistemas y estructuras familiares. Se experimentan muchos cambios y pérdidas en cada fase

del tratamiento y a lo largo del proceso de la enfermedad, lo cual hace necesaria una atencion
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especializada e integrada, que ayude tanto al paciente como a la familia a entender y atender
sus necesidades y demandas, buscando la mejor comprensién y afrontamiento del problema,
y es lo que normalmente se encuentra en los modelos clinicos de la Unidad de Cuidados

Paliativos.

1. Modelo Clinico de la Unidad de Cuidados Paliativos del INCAN. Durante mi estadia
como parte de las practicas profesionales en el area clinica pude observar las diferentes
intervenciones que realiza la clinica de psicologia dentro de la unidad de cuidados paliativos
del INCAN, donde el objetivo es velar por la calidad de vida tanto del paciente como de su

entorno familiar.

a. Intervencion psicosocial. Respecto al apoyo social del paciente se ha visto que es
fundamental como primer elemento de apoyo “la familia del paciente” seguido por su entorno
social mas cercano. Las intervenciones psicosociales desarrolladas en pacientes con cancer
durante los ultimos afios se han mostrado eficaces, a pesar de la gran cantidad de enfoques,
estrategias y metodologias utilizadas. Debido a que los pacientes, como personas unicas e
individuales, varian en cuanto a personalidad, historia, etapa del ciclo vital en que se
encuentran, diferente tipo de enfermedad, estadio de evolucion del mismo, y muchas otras
variables a considerar, es que se hace imposible un patron estandar de intervencién

psicosocial en oncologia (Robert, Alvarez y Valdivieso, 2013: 681).

b. Intervencion en etapa de crisis. Las etapas de crisis psicolégicas y emocionales suelen
ser frecuentes ante la impotencia, dolor y factores de riesgos del paciente y debe considerarse
parte de su tratamiento integral. En estas crisis, la presencia e intervencion del psicélogo es
inminente en vista de evitar riesgos psicosociales y estabilizar dicha crisis. A pesar que estas
emergencias suelen darse en cualquier momento, existen etapas donde el paciente estd mas
propenso a las mismas, bien sea en el tratamiento oncoldgico parcial como en una
hospitalizacién. Existen cuatro etapas basicas de vulnerabilidad ante este fendmeno que
suelen ser: al momento del diagndstico de cancer, consecuente a los efectos adversos del
tratamiento oncologico a lo largo de la enfermedad, en etapas pre y post operatorias y en

etapas terminales o de recaida del cancer (Lado, 2006:11).

c. Duelo. EI modelo de trabajo de duelo que se ha desarrollado y se trabaja en la unidad

es resultado de la integracion de trabajos de numerosos autores, contrastado y actualizado dia
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a dia. Pérez, (s.f.:5) afirma que no todas las pérdidas entrafian una crisis y, si las condiciones
son favorables, el duelo puede realizarse normalmente sin que la persona y la familia necesite
ayuda especializada. No obstante, en numerosas ocasiones, la muerte de una persona querida
provoca una importante crisis vital tanto a nivel individual como en el plano de pareja y

familiar.

Worden (1997) afirma con respecto al manejo de duelo que es importante desarrollar una

intervencion basada en cuatro areas:

1) Aceptacion de la realidad de la pérdida. Para el caso del duelo anticipatorio, la
tarea consiste en reconocer la posibilidad de la muerte, conservando la esperanza de una cura

o por lo menos de disfrutar de una buena calidad de vida hasta el final.

2) Experimentar el dolor. Implica el no negarse a si mismo los sentimientos que se

generan ante la pérdida, reconociendo la tristeza, el miedo y la impotencia.

3) Adaptarse al nuevo ambiente sin el ser querido. Esto significa continuar con la vida

sin su presencia, sin que dafie sus actividades cotidianas o relaciones sociales.
4) Reinvertir la energia emotiva en nuevas relaciones afectivas.

Kibler-Ross (1975), subraya la importancia para el paciente del apoyo y de la compafiia,
asi como de la escucha oportuna de sus sentimientos. El duelo anticipatorio permite iniciar
el proceso antes de que ocurra la muerte, pero no significa que no habra dolor en el momento
en que ésta ocurra. Constituye una oportunidad para que la familia incluya al enfermo en el
proceso Y facilite la resolucién de conflictos y una buena despedida que proporcionen al
enfermo mayor tranquilidad y bienestar, al mismo tiempo que propicia en los sobrevivientes

un duelo postmortem menos traumatico.

Por esta razon, Rodriguez, Ruiz y Restrepo, (2004:91) hace referencia a la importancia de
implementar estrategias psicologicas tales como terapias de soporte y terapias cognitivas y
comportamentales, durante la etapa terminal de la enfermedad oncoldgica, lo cual también
estd planteado por la OMS en 1998, aclarando que estas terapias deben llevarse a cabo,
durante toda la enfermedad ya que son adecuadas para modificar muchos factores que

provocan o aumentan el dolor y otros sintomas.
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Se ha observado que lo que es relevante a todo tipo de tratamiento e intervencion en
oncologia, es la importancia del apoyo emocional (desde el equipo multidisciplinario) lo que
tiene que ver con crear un ambiente de contencién, amor, empatia, acogimiento, de manera
que el paciente que sufre de cancer y su familia transite por este proceso de la manera mas
tranquila y acogedora posible (Ibafiez y Soriano, 2007:284). Significa también darle un
sentido de pertenencia, que el paciente y su familia sienta que lo escuchan, que el equipo de
salud que lo atiende, entienda sus preocupaciones, molestias, miedos, temores y estados de

angustia, ansiedad e inseguridad durante su tratamiento.

Entre las estrategias de intervencion segin Robert, et al. (2013:683), se encuentra:

Apoyar y acompaiiar al paciente y a la familia a lo largo del proceso de la

enfermedad

- Facilitar la canalizacién adecuada de las emociones

- Derribar mitos en relacion a las causas del cancer a la personalidad o
emocionalidad del paciente

- Fomentar en lo posible que el paciente se mantenga activo en cuanto a su rutina 'y
en la toma de decisiones en relacion a su tratamiento, con el fin de fomentar la
autonomia y sensacion de control sobre si mismo

- Permitir un espacio de contencion en que el paciente pueda expresar sus miedos
y fantasias, emociones y preocupaciones diversas

- Fomentar la comunicacion entre el paciente y su sistema familiar.

- Validar y normalizar los procesos afectivos implicados en las fases del duelo

oncologico

- Facilitar la formacién de grupos de apoyo Yy actividades de apoyo.

La enfermedad oncoldgica, por sus caracteristicas y todas las aristas que tiene, Robert, et
al., (2013:683), comenta que necesita no sélo un abordaje médico y bioldgico con la mejor
y avanzada tecnologia y conocimientos, sino también necesita una mirada holistica del
hombre. Para esto es necesario un abordaje integral, lo que implica un trabajo en equipo y
una mirada biopsicosocial donde la Psicooncologia, juega un papel muy importante. Ya que
esta ayuda a entender como afecta el cancer al paciente y su familia y codmo apoyar al equipo

de salud involucrado en este proceso.
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Una enfermedad cronica como lo es cancer puede llegar a generar diversos cambios en el
entorno del paciente, ya sea a nivel personal, familiar, emocional, laboral, social, espiritual,
entre otros, por lo que la intervencidn psicoldgica en este &mbito es muy importante ya que

favorece el ajuste psicosocial en todas las areas afectadas.

Wainer, (2009:5), sefiala que muchas veces los profesionales de Cuidados Paliativos son
los Unicos que sefialan a los pacientes y sus familias, lamentablemente el saber humano y el
saber médico tienen sus limites; dado que no todo lo que puede ser curado, ni salvado, ni
comprendido, ni comunicado. De adecuada manera deben intentar comunicarles a los
pacientes, familias y amigos que hay que estar preparado para la posibilidad de no-cura, el
cual implica, para los paliativistas, un extenso abanico de potencialidades con relacion al
acompariamiento, cuidado, control de los sintomas, provision de confort y alivio de los

dolores y sufrimientos.



lIl. MARCO METODOLOGICO

En los dltimos afios, ha cobrado importancia el estudio del rol de los cuidadores primarios
y como éste influye en la calidad de vida de pacientes con cancer avanzado. Esto ha
constatado que una de las dimensiones que més influye en la calidad de vida en pacientes
oncoldgicos es el apoyo social que reciben. Los estudios sugieren que es esencial ampliar las
evaluaciones de calidad de vida a los cuidadores de enfermos de cancer, ya que ellos son el
apoyo primario de éstos. Se observa que los aspectos mas relacionados con la reduccion de
calidad de vida en el paciente son, en primer lugar, los aspectos fisicos y, en segundo lugar,

los aspectos emocionales (Caqueo, et al. 2013:98)

Este estudio tuvo como objetivo conocer la relacién entre el cuidador primario y el
paciente con cancer avanzado de la poblacion que asiste a la Unidad de Cuidados Paliativos
del Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN).

A. Objetivos.

1. Objetivo general. Estudiar la relacion entre la sobrecarga del cuidador primario en
la calidad de vida del paciente con cancer avanzado que asiste a la Unidad de Cuidados
Paliativos del INCAN.

2. Objetivos especificos.

a. Evaluar si existe sobrecarga en los cuidadores primarios que asisten a la unidad
de cuidados paliativos del INCAN.

b. Identificar dimensiones més afectadas de la calidad de vida relacionado con la
salud del paciente con cancer avanzado.

c. Identificar dimensiones més afectadas de la calidad de vida relacionado con la
salud del cuidador primario.

d. Comprobar si existe un nivel de correlacion entre la sobrecarga del cuidador
primario y la calidad de vida del paciente con cancer avanzado.

e. Describir a la poblacion de cuidadores y pacientes que acuden a consulta a la
unidad de cuidados paliativos del INCAN.

39
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B. Pregunta de investigacion.

¢Cudles son las areas mas afectadas en la vida del cuidador al hacerse cargo de un

paciente con cancer avanzado?

C. Hipotesis de investigacion.

Hol: El cuidador primario presenta sobrecarga significativa, segun la entrevista de
carga de Zarit, con un o 0.05
Hil: El cuidador primario no presenta sobrecarga significativa, segun la entrevista de

carga de Zarit, con un o 0.05

Ho2: El funcionamiento fisico es la dimension mas afectada en la calidad de vida del
paciente con cancer avanzado, con un o, 0.05
Hi2: El funcionamiento fisico no es la dimensién més afectada en la calidad de vida

del paciente con cancer avanzado, con un a 0.05

Ho3: El funcionamiento emocional es la dimension mas afectada en la calidad de vida
relacionada con la salud del cuidador primario, con un o 0.05
Hi3: El funcionamiento emocional no es la dimensidon mas afectada en la calidad de

vida relacionada con la salud del cuidador primario, con un a 0.05

Ho4: El nivel de sobrecarga del cuidador primario se encuentra estadisticamente
relacionado con la percepcion de salud del paciente con cancer avanzado, con
a 0.05

Hi4: El nivel de sobrecarga del cuidador primario no se encuentra estadisticamente
relacionado con la percepcion de salud del paciente con cancer avanzado, con
a 0.05
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D. Variables.
Variable Definicion Definicion operacional Indicadores
conceptual
Conjunto de preguntas en
relacion al
Profundo desgaste acompafiamiento y
Sobrecarga | emocional y fisico | cuidado de una persona
del gue experimenta la | dependiente, en este caso | Entrevista de Carga
Cuidador | persona que convive paciente con cancer del Cuidador (Zarit)
Primario |y cuida a un enfermo avanzad y sus
crénico. implicaciones
Variables econémicas, fisicas,
Independientes emocionales.

Estado de bienestar o

Evaluacion a nivel salud

Percepcion | que puede ser visto a emocional, mental,
de salud en | nivel subjetivo 0 a funcionamiento fisico, | Cuestionario de salud
Cuidador | nivel objetivo como | vitalidad, dolor corporal, SF-36
primario la ausencia de funcidn social, rol fisico
enfermedades. y rol emocional.
La percepcion Evaluacion de areas
Calidad de individual de su estado fisico general, Escala de Evaluacion
vida del posicion en la vida ambiente familiar y Funcional de la
Paciente | en el contexto de las | social, estado emocional | Terapia del Cancer
Oncoldgico | actividades diarias y capacidad de (FACT-G)
Variables que puede realizar. | funcionamiento personal
Dependientes Estado de bienestar o | Evaluacién a nivel salud
Percepcion | que puede ser visto a emocional, mental,
de salud en | nivel subjetivo 0 a funcionamiento fisico, | Cuestionario de salud
el Paciente | nivel objetivo como | vitalidad, dolor corporal, SF-36
oncoldgico la ausencia de funcion social, rol fisico
enfermedades. y rol emocional.
Variables Control Rango de Edad

Estadio y/o condicion del paciente oncoldgico.
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E. Participantes.

La investigacion se realizé en la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de
Cancerologia INCAN. Se incluyd a 40 pacientes diagnosticados con cancer avanzado junto
con sus respectivos Cuidadores primarios. La recoleccion de la muestra fue de tipo no
probabilistica, por conveniencia, siendo los datos obtenidos durante el periodo del mes de
Enero y Febrero del afio 2014. La toma de datos para las evaluaciones se realizo Unicamente

con los pacientes que cumplian con los criterios de inclusion y exclusion.

1. Criterios de inclusion. Para ser considerados como parte de la muestra de
evaluacion, fue necesario que los pacientes cumplieran con lo siguiente:
a. Pacientes diagnosticados con cancer avanzado
b. Pacientes que acuden a consulta a la Unidad de Cuidados Paliativos
c. Conocimiento del diagndstico

e

Contar con un cuidador a cargo de él.

e. Participar voluntariamente

2. Criterios de exclusion.

Alteraciones mentales

o o

Trastornos en el lenguaje

Haber contestado anteriormente los cuestionarios

a o

Estar postrado o debil fisicamente

e. Estar bajo efectos de medicamentos fuertes (drogas).

F. Tipoy disefio de investigacion.

El disefio de investigacion para este estudio fue no experimental de tipo transversal, debido
a que no se manipularon deliberadamente las variables y estas fueron evaluadas en un unico
momento en el tiempo. En cuanto al tipo de investigacion corresponde al descriptivo y de
tipo correlacional causal, ya que el objetivo de la investigacion consistio en establecer una
relacién causal que permitiria explicar la sobrecarga del cuidador primario sobre la calidad
de vida del paciente con cancer avanzado que asisten a la Unidad de Cuidados Paliativos del
INCAN.
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G. Instrumentos.

Para este estudio se utilizaron los siguientes instrumentos, con variacion entre paciente y

cuidador.
En pacientes se utilizaron las siguientes escalas:

1. Encuesta sociodemogréafica, (anexo 2) conformada por seis preguntas, para obtener

la informacion sociodemogréfica del paciente.

2.  Escala de Evaluacion Funcional de la Terapia del Cancer FACT-G, (anexo 4)
Creado por Cella, et al. En 1993; Evalla la calidad de vida de pacientes con cualquier tipo
de céncer y sirve para conocer el impacto del tratamiento. Esta conformado por 34 items con
escalas tipo Likert, con un rango de 0 a 4. Estas subescalas son: Estado fisico general de la
salud, ambiente familiar y social, estado emocional y capacidad de funcionamiento personal
(Caqueo-Urizar, et al. 2013:101)

3. Cuestionario de Salud SF-36, (anexo 5) EI MOS 36-item Short Form Health Survey
(SF-36) fue desarrollado originariamente en Estados Unidos durante el Medical Outcomes
Study (MOS) para medir conceptos genéricos de salud relevantes a través de la edad,
enfermedad y grupos de tratamiento. Proporciona un método exhaustivo, eficiente y
psicométricamente sélido para medir la salud desde el punto de vista del paciente, puntuando
respuestas estandarizadas a preguntas estandarizadas. Tiene 8 subescalas: Funcion fisica, rol
fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional y salud mental.
Estas subescalas se agrupan en tres areas de salud general: (a) Estado Funcional (compuesta
por las subescalas Funcién Fisica, Funcion Social, Rol Fisico y Rol Emocional), (b) Bienestar
(compuesta por las subescalas Vitalidad, Salud Mental y Dolor Corporal) y (c) Evaluacion
General de la Salud (compuesta por la subescala Salud General) (Caqueo-Urizar, et al,
2013:101).

En los cuidadores principales se utilizo:

4. Entrevista de Carga del Cuidador (Zarit), (anexo 6) Creada por Zarit, Reever y Bach-
Peterson, en 1980. Adaptada y traducida al castellano por Martin, et al. (1996). Esta
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conformada por 22 items que evaltan los efectos negativos sobre el cuidador en diferentes
areas de su vida (fisica, social, psiquica y econémica). Cada item se evalia mediante una
escala tipo Likert con 5 modalidades de respuestas (de nunca hasta casi siempre). Tiene 3
sub-escalas: la primera evalla el impacto subjetivo de la relacion de cuidados sobre la vida
del cuidador, la segunda evalua los sentimientos de rechazo/hostilidad del cuidador hacia el
paciente y la tercera evalla la autovaloracion de los cuidadores acerca de su competencia
para mantener la relacion de cuidado. Los rangos existentes son de 22-46: Sin sobrecarga;

47-55: Sobrecarga leve y de 56-110: Sobrecarga intensa (Caqueo-Urizar et al. 2013:101).

Ademas se aplicé el Cuestionario de Salud SF-36 y un cuestionario sociodemografico de
ocho preguntas.

H. Consideraciones éticas en el trabajo de campo.

Para la realizacién de esta investigacion se procedi6 principalmente a solicitar permiso a
los autores de la investigacion original, quienes en un estudio evaluaron el impacto de la
figura del cuidador en la calidad de vida de pacientes con cancer terminal en el Hospital
Regional Dr. Juan Noé Crevani de la Ciudad de Arica en Chile en el afio 2013. Uno de los
autores, Pablo Segovia Lagos, de la Universidad de Tarapacé en Chile, colaboré enviando
autorizacion de replicar su estudio aqui en Guatemala, proporcionando informacién en
cuanto a las escalas que se utilizaron para la presente investigacion.

Luego de esto, se solicito el permiso institucional correspondiente a la Unidad de Cuidados
Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), dirigido por la Directora de la
Unidad, para la implementacién de la investigacion.

Una vez autorizado dicho protocolo, se determind la cantidad de participantes y el
formato de las escalas; las escalas fueron realizadas de forma individual y se llevaron a cabo
mientras los pacientes y cuidadores esperaban ser atendidos.

Se elabor6 el consentimiento informado (ver anexo 1), donde se explicé el objetivo
de la investigacion, la solicitud para participar, se menciond las medidas de seguridad y
confidencialidad con la que se utilizaran los datos brindados, se proporciono un contacto con
numero telefonico por si surgia alguna duda sobre la investigacion. Al final se solicito el

nombre y firma del participante, junto con la fecha en la que fue entrevistado.



45

Toda la informacion recolectada, fue almacenada con claves de seguridad para asegurar la
confidencialidad de los participantes. En ningun momento del almacenamiento y andlisis de
datos se utilizaron nombres, sino solamente cddigos creados especificamente para esta
investigacion.

Asi mismo la autora ha cumplido con el requisito de haber aprobado el curso de ética e
investigacion en humanos, comprobante que se adjunta en el anexo 2.

Asesor de la presente investigacion Ms. Pablo Barrientos.

I. Procedimiento.

Para llevar a cabo esta investigacion se obtuvo la aprobacion de parte de la Directora de
la Unidad de Cuidados Paliativos del INCAN, para poder tener acceso a realizar entrevistas
con los pacientes y cuidadores que asisten a la unidad, también se requirié de la autorizacién
del Departamento de Psicologia de la Universidad del Valle de Guatemala para poder iniciar
el proceso de investigacion.

Durante la primera fase se realizé un estudio piloto con 15 pacientes y 15 cuidadores, que
asistian a consulta externa en el INCAN, no necesariamente con un diagnéstico de cancer
avanzado, algunos de los participantes eran sobrevivientes, otros acudian a consultas de

control y otras a radioterapia y/o quimioterapia.

El porqué de esta poblacion era con el fin de probar la claridad de las preguntas y tiempo
de duracién de las entrevistas, para lo cual se entrevistdé de forma individual siguiendo el
formato planificado, en el que iniciaba con la presentacion de la investigadora, introducir el
tema de la importancia de los cuidadores en la vida de los pacientes con cancer, y el objetivo
de la presente investigacion. Si el participante comprendia el objetivo y estaba dispuesto a
participar, se leia conjuntamente el consentimiento informado, el cual tenian que firmar.
Durante la aplicacion de las escalas, surgieron dudas en cuanto a vocabulario, interpretacion,
y comentarios acerca de su experiencia como cuidadores o pacientes. Al finalizar las
entrevistas, ellos se quedaban con una copia del consentimiento y si no habia dudas ahi

finalizaba la entrevista.
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Estas entrevistas se realizaron por las mafanas debido a que es cuando hay mas
movimiento de pacientes que asisten a consulta. Posteriormente realizo una base de datos
con esta informacion en el programa Microsoft Excel®, luego se analizaron las respuestas
de las entrevistas y se realizaron cambios minimos correspondientes, obteniendo una version

final del instrumento para utilizar con la muestra real.

Los resultados de confiabilidad se realizaron por medio del programa SPSS version 20.0
en donde los resultados fueron los siguientes: para el instrumento de Sobrecarga de Zarit se
obtuvo un alto valor de confiabilidad (o de Cronbach .915), en el cuestionario de Salud SF-
36 tanto para paciente como cuidador obtuvo una confiabilidad (o de Cronbach .772) y en el

instrumento de calidad de vida para paciente FACT-G (a de Cronbach .722).

El proceso de aplicacién de entrevista con la muestra real fue el siguiente:

La recoleccidon de datos se llevo a cabo durante la segunda semana de febrero de 2014, en
el horario matutino el cual recibe mayor concentracion de pacientes que asisten a la unidad
de cuidados paliativos del INCAN.

Los pacientes y cuidadores fueron seleccionados aleatoriamente que se encontraban en la
sala de espera de consulta externa, fueron invitados a participar en el estudio individualmente,
se solicitaba su consentimiento informado, al igual que se les introducia acerca del tema de
la importancia del cuidador en el diario vivir del paciente, si el paciente y cuidador estaban
de acuerdo en participar firmaba el consentimiento y se procedia a iniciar la entrevista y si
no estaba de acuerdo en participar se le agradecia y se llamaba a otro paciente. Una vez
introducido el tema se procedi6 a leer junto con los pacientes y sus cuidadores el
consentimiento informado y el asentimiento en los casos donde aplicaba. En ningiin momento
se les obligo a los pacientes ni a sus cuidadores primarios a participar. Una vez terminada la
lectura del consentimiento y aclaracion de dudas en casos donde los hubo, se procedio a la
firma del consentimiento. El tiempo minimo de aplicacion en promedio fue de 10 minutos,
siendo 20 minutos el maximo.

En cuanto a la muestra seleccionada, solamente 3 pacientes y 2 cuidadores no aceptaron
participar debido a que ya tenian que entrar a consulta y no contaban con tiempo suficiente,

0 ya esperaban por ellos.
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A todos los participantes de la investigacion se les entregé una copia del consentimiento
informado con el teléfono del Departamento de Psicologia la Universidad del Valle de
Guatemala y el correo electronico de la investigadora principal y el asesor, para aclaracion
de dudas que pudieran surgir respecto a la investigacion y sus resultados.

Con la informacion obtenida se procedié a colocar cddigos a cada una de las escalas para
un mayor control de confidencialidad y orden en la investigacion. Los datos fueron
almacenados por la investigadora principal, durante la fase de elaboracion de tesis, posterior

a esto seran almacenados en la unidad de cuidados paliativos del INCAN.

J. Analisis estadistico.

Para obtener el indice de confiabilidad de las escalas utilizadas en la investigacion, se
realiz6 un anélisis estadistico con alfa de Cronbach, utilizando el programa estadistico
informéatico SPSS v.20 ©Copyright.

Para analizar la informacion obtenida por medio de las escalas, los datos fueron
codificados y almacenados en una hoja del programa Microsoft Excel®, para luego ser
exportados al programa SPSS v.20, con el fin de realizar un analisis descriptivo e inferencial.

En cuanto a la estadistica descriptiva, se obtuvieron frecuencias y porcentajes para los
datos demograficos de la muestra, también medias, minimos, maximos y desviacién estandar
para los resultados de las escalas utilizadas.

Al finalizar con la informacidn descriptiva se procedié con las correlaciones para obtener
coeficientes de correlacion de Spearman, a través del programa SPSS v.20. Las correlaciones
fueron realizadas entre las escalas globales de las variables, y entre las subescalas de las

mismas.



IV. RESULTADOS

A. Confiabilidad de las escalas.

Como parte del proceso de analisis de datos se realiz6 nuevamente los niveles de
confiabilidad de las escalas utilizadas con la muestra total, lo cual mostr6 los siguientes
resultados. Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit (a de Cronbach .740), Cuestionario
de Salud SF-36 para pacientes y cuidadores (a de Cronbach .957), y la Escala de Evaluacion
Funcional de la Terapia del Cancer FACT-G (o de Cronbach .957).

B. Descripcion de los Datos demogréaficos.

La muestra estuvo conformada por 40 pacientes diagnosticados con cancer y 40 cuidadores

primarios que acuden a la Unidad de Cuidados Paliativos del INCAN.

1. Cuidadores. Tal como se muestra en la Tabla 1., En cuanto a los cuidadores, el
67% son mujeres y el 32% son hombres. La edad minima fue de 19 afios, y la maxima de 72

afios y el promedio de la edad fue de 50 afios.

Tabla 1. Caracteristicas demogréaficas de cuidadores (sexo y edad)

Frecuencia y porcentaje

Muestra cuidadores N =40 %

Sexo

Masculino 13 32.50%
Femenino 27 67.50%
Edad

18-28 6 15.00%
29-38 6 15.00%
39-48 9 22.50%
49-58 13 32.50%
59-68 5 12.50%
69-78 1 2.50%

Fuente: Elaboracion propia.

48
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El 45% pertenece a la religion catdlica, mientras un 40% es evangélica y un 15% refirid

no pertenecer a ninguna religioén. Respecto al estado civil, se obtuvo que el 60% es casado,

el 32% es soltero y un 7% esté separado de su pareja (Ver Tabla 2.).

Tabla 2. — Caracteristicas demogréficas de cuidadores (religion y estado civil).

Frecuencia y porcentaje

Muestra cuidadores

N =40

%

Estado civil
Soltero
Casado
Separado
Religién
Catdlico
Evangélico
Ninguno

13
24
3

18
16
6

32.20%
60.00%
7.50%

45.00%
40.00%
15.00%

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto al nivel de escolaridad de los cuidadores indica que el 20% estudio la primaria,

un 30% tiene estudios en secundaria, un 27% el diversificado, a nivel universitario un 5% vy

un 17% no cuenta con estudios. Respecto al lugar de residencia se pudo observar que el 42%

reside en la capital mientras el 57% vive fuera de la capital (Tabla 3.).

Tabla 3.- Caracteristicas demograficas de cuidadores (escolaridad y domicilio)

Frecuencia y porcentaje

Muestra cuidadores

N =40

%

Escolaridad
Ninguno
Primaria
Secundaria
Diversificado
Universitario
Domicilio
Capital
Departamento

12
11

17
23

17.50%
20.00%
30.00%
27.50%
5.00%

42.50%
57.50%

Fuente: Elaboracion propia.
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En cuanto a relacion con el paciente, el 10% cuida a su Padre, el 22% a su Madre, a un
Hermano/a en un 22%, a la pareja de convivencia en un 20%, en un 12% a un tio/a, y en un
5% a un hijo/a. Al mismo tiempo se pudo determinar que la mayoria de cuidadores, es decir
el 57% lleva de 6 meses a un afio cuidando al paciente, mientras que en un 17% lleva
alrededor de 2 afios, un 10% ha cuidado por 5 afios y un 7% durante un aproximado de 3
afos, (Ver Tabla 4.)

Tabla 4.- Caracteristicas demograficas de cuidadores (relacion y tiempo de cuidado)

Frecuencia y porcentaje

Muestra de cuidadores N =40 %
Relacién con paciente

Papa 4 10%
Mama 9 22%
Hermano/a 9 22%
Esposo/a 8 20%
Tio/a 5 12%
Suegro/a 1 2%
Amigo/a 1 2%
Cufado/a 1 2%
Hija/a 2 5%
Tiempo de cuidar

1 afio 0 menos 23 57%
2 afios 7 17%
3 afios 3 7%
4 afios 1 2%
5 afios 4 10%
6 afios 1 2%
7 afios 1 2%

Fuente: Elaboracion propia.
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2. Pacientes. En cuanto a pacientes, se muestra en la Tabla 5. Que el 10% fueron

hombres y el 90% fueron mujeres. La edad minima fue de 22 afios, y la maxima de 81 afios

y el promedio de la edad fue de 51 afios.

Tabla 5.- Caracteristicas demograficas de pacientes (sexo y edad)

Frecuencia y porcentaje

Muestra de Pacientes N =40 %

Sexo

Masculino 4 10.00%
Femenino 36 90.00%
Edad

18-28 2 5.00%
29-38 4 10.00%
39-48 7 17.50%
49-58 15 37.50%
59-68 10 25.00%
69-78 1 2.50%
79-88 1 2.50%

Fuente: Elaboracion propia.

En la Tabla 6. Se observa que el 40% pertenece a la religion catélica, mientras un 50% es

evangélica y un 10% refirid no pertenecer a ninguna religion. Respecto al estado civil, se

obtuvo que el 17% es soltero, mientras que el 62% es casado, con un 15% que indico estar

viudo y un 5% estar divorciado o separado de su pareja.

Tabla 6.- Caracteristicas demogréaficas de pacientes (estado civil y religion).

Frecuencia y porcentaje

Muestra de pacientes N =40 %
Estado civil

Soltero 7 17.50%
Casado 25 62.50%
Separado 2 5.00%
Viudo 6 15.00%
Religion

Catolico 16 40.00%
Evangélico 20 50.00%
Ninguno 4 10.00%

Fuente: Elaboracion propia.
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En cuanto al nivel de escolaridad de los pacientes se obtuvo que un 32% estudio la
primaria, un 15% secundaria, un 7% diversificado, un 2% asisti6 a la universidad mientras
que un 42% no tiene ningun tipo de estudio. Respecto al lugar de residencia un 32% vive en

la capital mientras que el 67% vive fuera de la capital (\Ver Tabla 7).

Tabla 7.- Caracteristicas demogréficas de pacientes (escolaridad y domicilio).

Frecuencia y porcentaje

Muestra de pacientes N =40 %

Escolaridad

Ninguno 17 42.50%
Primaria 13 32.50%
Secundaria 6 15.00%
Diversificado 3 7.50%
Universitario 1 2.50%
Domicilio

Capital 13 32.50%
Departamento 27 67.50%

Fuente: Elaboracion propia.

3. Datos descriptivos de la muestra estudiada.

Como se menciond anteriormente a los participantes se les aplico tres diferentes escalas,
las cuales Zarit y SF-36 eran para cuidadores y FACT-G y SF-36 para pacientes. A

continuacion se detallara los resultados de cada una de las escalas.

1. Cuestionario de salud SF-36 para pacientes. Este cuestionario permite evaluar la
salud percibida de los pacientes y sirve de referencia para la comparacion de la calidad de
vida segun los tratamientos y/o monitorizar procesos de tratamientos. Tal como se muestra
en la grafica 1. Se observa que las dimensiones mas afectadas de los pacientes se encuentran
el rol fisico ya que el 77% de los pacientes lo considera bajo, dolor un 60% considerado como
bajo, vitalidad un 70% como bajo y el rol emocional con un 72% considerado como bajo. En
cuanto a las dimensiones que menos afectadas segin lo pacientes se encuentra el
funcionamiento fisico con un 75%, salud general con 52%, con un 65% en funcion social y

salud mental con un 52%. En el resultado total del cuestionario esta considerado por los
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pacientes que tienen una percepcion en cuanto a salud en nivel medio, ya que el 50% lo

considera como bajo y el otro 50% lo considera como alto.

Gréfico 1.- Resultados SF-36 pacientes
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2. Escala de evaluacion funcional de la terapia del cancer FACT-G. Evalla calidad de
vida de pacientes con cualquier tipo de cancer y sirve para conocer el impacto del tratamiento.
Por lo que se puede observar es que los pacientes hacen una valoracion positiva de su calidad
de vida ya que todos los pacientes valoraron con puntuacion alta las cuatro dimensiones del
FACT-G. tal como se muestra en la Gréfica 2, en funcionamiento fisico el 62% considerado
como alto y un 37% como bajo; en estado familiar y social un 90% alto y un 10% bajo; en
estado emocional un 77% como alto y un 22% bajo; y en estado funcional un 87%
considerado como alto y un 12% como bajo. Finalmente en el total de la escala se puede ver
que el 85% de la poblacidn de pacientes considera su calidad de vida como alta y un 15%

como bajo a nivel general.
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Gréfico 2.- Resultados FACT-G pacientes.
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Asimismo en la Tabla 8 se observa que en el instrumento especifico Fact-G el puntaje en la
escala global proyecta una media 70.3 con una desviacion tipica de 17.5 este puntaje se
clasifica en el rango de baja calidad de vida.

Respecto a las tres escalas globales del instrumento genérico SF-36 (Escala de
Funcionamiento fisico, Salud mental y evaluacién general de la salud) se indica en la tabla
10, el puntaje de la escala Funcionamiento fisico muestra una X = 49.2, con una S=21.1 la
cual se clasifica en el rango de baja percepcion de salud. El puntaje de la escala salud mental
muestra una X = 46.2, con una S=18.6 la cual se clasifica en el rango de baja percepcion de
salud, lo que refleja en términos generales que la poblacidn percibe cierto deterioro en
relacion a la vitalidad y a la sintomatologia fisica (dolor) y mental (ansiedad y depresiéon)
asociado a la enfermedad. Por Gltimo, el puntaje de la escala de Evaluacion General de la
salud muestra una X = 47.7, con una S = 17.7 la cual se clasifica en el rango de baja

percepcion de salud.
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Tabla 8.- Puntajes promedio de las escalas generales de calidad de vida, desde la

perspectiva del paciente.

N Min. Max. X SD
Puntuacion Global FACT-G 40 10 104 70.3 175
SF-36 Funcionamiento fisico 40 12 90 49.2 21.1
SF-36 Salud mental 40 15 81 46.2 18.6
SF-36 Evaluacién general 40 15 78 47.7 17.7

Fuente: Elaboracion propia.

3. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Evalla los efectos negativos sobre el
cuidador en general. Los resultados indican que el 52% de la poblacion de cuidadores no
presenta sobrecarga, un 30% con sobrecarga leve y un 17% presencia una sobrecarga intensa

tal como se muestra en la gréfica 3.

Gréfica 3.- Resultados Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.
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4.  Cuestionario de salud SF-36. Este cuestionario también fue administrado a los
cuidadores primarios, los resultados de la grafica 4 muestran que las dimensiones mas

afectadas por los cuidadores son el rol fisico con un 72%, la vitalidad con un 70%, v el rol
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emocional con un 57%. Mientras que las dimensiones menos afectadas se encuentra el
funcionamiento fisico con un 97%, dolor con un 60%, funcionamiento social con un 75% y
la salud mental con un 52%. Mientras que la salud general se encuentra con un 50% de
cuidadores que consideran el nivel alto y el otro 50% con un nivel bajo. En cuanto a la
puntuacion global el 60% considera su calidad de vida relacionado con la salud en un nivel

alto y el 40% lo considera con un nivel bajo.

Grafica 4.- Resultados cuestionario de salud SF-36
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En la Tabla 9, se muestran los datos descriptivos de las escalas utilizadas con los cuidadores,
primero estd la calidad de vida relacionado con la salud del cuidador, de acuerdo al
instrumento genérico SF-36, el puntaje de la escala Funcionamiento fisico muestra una X =
62.1, con una S = 15.9 la cual se clasifica en el rango de alta percepcién de salud. EI puntaje
de la escala salud mental muestra una X = 50.1, con una S = 20.1 la cual se clasifica en el
rango de percepcion de salud dentro de lo normal. Por altimo, el puntaje de la escala de
Evaluacion General de la salud muestra una X = 56.0, con una S = 16.9 la cual se clasifica
en el rango de percepcion de salud.

En cuanto al puntaje obtenido en el instrumento de sobrecarga del cuidador de Zarit, éste
da una X =44.0 con una S = 12.9 la cual se clasifica en el rango de “no hay sobrecarga”, lo
que revela, en términos generales, que los cuidadores no experimentan la vivencia de

agotamiento en las areas fisica, psiquica, social y econdmica de su vida.
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Tabla 9.- Puntajes promedio de las escalas generales de calidad de vida, desde la

perspectiva del cuidador principal.

N Min. Max. X SD
Puntaje Total Zarit 40 14 69 44 12.9
SF-36 Funcionamiento fisico 40 33 88 62.1 15.9
SF-36 Salud mental 40 13 86 50.1 20.1
SF-36 Evaluacion general 40 24 83 56 16.9

Fuente: Elaboracion propia.

D. Correlacién entre las escalas.

Para determinar el impacto de la relacion de ayuda de los cuidadores primarios sobre los
pacientes que estan a su cargo, se procedi6 a realizar analisis correlacionales entre las escalas
globales de FACT-G y SF-36 de pacientes con las escalas globales de Zarit y SF-36 de
Cuidadores. Se utilizé el Coeficiente de Correlacion de Spearman debido a que la
distribucion de los datos no era normal, por lo que se procedié a seguir con estadistica no

paramétrica como lo es la correlacion de Spearman.

Segun los datos obtenidos en la correlacion de Spearman (Ver Tabla 10.). Entre los totales
de Zarit y FACT-G, (r = -.059, sig = 0.715) la interpretacion directa entre las puntuaciones
de los test no significativa indica que no hay relacion entre la sobrecarga del cuidador en la
calidad de vida del paciente.

En las siguientes dimensiones se encontré que existe una correlacion alta entre la
escala total de SF-36 y Zarit, ambos de cuidadores (r = -.779, sig = .000), la tendencia
significativa de los datos indica que a mayor sobrecarga del cuidador tiene una menor

percepcion de su propia salud.

En cuanto a la escala total de SF-36 y FACT-G, ambos test contestado por pacientes
(r = .703, sig = .000), indica una correlacion alta, es decir que esta tendencia significativa
indica que a mayor percepcién de salud se encuentra una mayor calidad de vida en pacientes

tal como se observa en la Tabla 12.
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Tabla 10.- Correlacion entre totales de escalas de cuidador y paciente.

ZARIT SF-36 FACT-G  SF-36
(Cuidador) (Cuidador) (Paciente) (Paciente)

ZARIT T 1
(Cuidador) Sig.
SF-36 . =779 1
(Cuidador) Sig. .000
EACT-G I -.059 .024 1
(Paciente) Sig.  0.715 .882
SF-36 r. 130 -.044 .703™ 1
(Paciente) Sig. 424 .786 .000
**_Correlacion es significativa al nivel 0.01.
*N = 40.

Fuente: Elaboracion propia.

Debido a que no se encontraron correlaciones estadisticamente significativas en los
punteos globales de las variables principales como en el cuestionario de Zarit y FACT-G, se
procedid a realizar correlaciones entre las puntuaciones globales de las subescalas de los
mismos instrumentos, al igual que el cuestionario SF-36 para ambas poblaciones. En la Tabla

11 se amplia en detalle los resultados.

Vitalidad del Cuidador significativamente relacionado con Funcionamiento fisico del
paciente (r = -.356, sig = .024), esta tendencia significativa es inversa, es decir que la vitalidad
estd relacionado con el funcionamiento fisico del paciente. También se observa una
correlacion significativa en cuanto a funcionamiento social del cuidador y el funcionamiento

fisico del paciente (r = -.336, sig = .034),

Se encontro correlacionado significativamente el total de la escala de SF-36 del cuidador
con el funcionamiento fisico del paciente y la percepcion de salud mental del cuidador (r = -
321, sig = .043). Al mismo tiempo se encontr6 una correlacion significativa entre la salud

mental del cuidador y la salud general del paciente. (r = -.323, Sig = .042).



Tabla 11.- Correlacion subescala Salud mental SF-36 Cuidador y subescala Salud fisica SF-36 Paciente.

Rol Salud Salud

Vitalidad Fun. Social emocional mental Fun. Fisico  Rol fisico Dolor general
(cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente)

Vitalidad r 1

(cuidador)  gijg.

Fun. Social r 601" 1

(cuidador) Sig 000

Rol r 376" 586" 1

emocional .

(Cuidadon) 5% 017 .000

Salud mental r 7327 588" 344" 1

(cuidador) i 000 000 029

Fun. Fisico r -.356" -.336" -.192 -.321° 1

(paciente)  gjg. 024 034 235 043

Rol fisico r .013 -.186 -.053 -.062 313" 1

(paciente) iy 935 251 747 704 050

Dolor r -172 -.089 -.020 -.120 579™ 498™ 1

(paciente) g5 g9 587 902 459 000 001

Salud general r -.182 -214 -.070 -.323" 506" .306 268 1

(aciente) ;0 267 185 667 042 .001 055 094

Fuente: Elaboracion propia.

**_Correlacion es significativa al nivel 0.01.
*. Correlacion es significativa al nivel 0.05.
N =40
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En cuanto a los resultados presentados en la Tabla 12, se muestra una correlacion entre las
subescalas del cuestionario de salud SF-36 del cuidador junto con las subescalas del

cuestionario de calidad de vida FACT-G para pacientes.

Por lo que se observa correlaciones significativas inversas en cuanto a Salud general del

cuidador y Salud fisica del paciente (r = -.322, sig = .043),

También se encuentra relacion inversa significativa entre la salud general del cuidador y
el ambiente familiar y social del paciente (r = -.322, sig = .043). En la siguiente correlacién
significativa se puede ver una tendencia inversa en la relacion de percepcion de salud general
del cuidador y el funcionamiento personal del paciente (r =-.410, sig =.009), otra correlacion
significativa inversa se encuentra en la relacion de la percepcion de vitalidad del cuidador y

el funcionamiento personal del paciente (r = -.352, sig = .026).

Y por ultimo se da una correlacion significativa inversa en cuanto al funcionamiento

personal del paciente y la salud mental del cuidador (r = -.333, sig =.036)
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Tabla 12.- Correlaciones subescalas SF-36 de cuidador y subescalas FACT-G paciente.

Fun. Salud Fun. Rol Salud Salud Familiar y Fun.
Fisico Rol fisico Dolor general  Vitalidad Social  emocional  mental fisica social Emocional  Personal
(cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (cuidador) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente)

Fun. Fisico r 1
(cuidador) Sig.

Rol fisico r 251 1
(cuidador) Slg 118
Dolor r .228 4677 1
(cuidador)  gjg 157 002
Salud general r 136 .325" 395" 1
(cuidador)  gjq 404 041 012
vitalidad  r 142 4437 614 589" 1
(cuidador) g5 381 004 000 000
Fun. Social  r 028 506™ 391" 4727 601" 1
(cuidador) g 864 001 013 002 000
Rol r 072 636™ 505 291 376" 586™ 1
emocional  gjg 658 .000 .001 068 017 .000
(cuidador)
Salud mental r 241 424" .589™" .560™" 732" .588™" .344" 1
(cuidador) iy 134 006 000 000 000 000 029
Salud fisica r -.133 -.095 -.060 -.322° JA11 .059 -.102 126 1
(paciente)  gjg 414 559 711 043 495 718 533 438
Familiary r -133 -.095 -.060 -322" 111 059 -102 126 1.000™ 1
social gjq 414 559 711 043 495 718 533 438
(paciente)
Emocional r .014 .044 .020 -.220 .067 -.081 -.043 -.010 471 471 1
(paciente) iy 930 790 904 173 683 621 790 951 002 002
Fun. Personal r .002 .055 -.076 -.410™ -.352" -.146 .038 -.333" .281 .281 446" 1
(paciente) g5 991 735 639 009 026 370 817 036 079 079 004

Fuente: Elaboracion propia.
**_Correlacion es significativa al nivel 0.01.
*. Correlacion es significativa al nivel 0.05.

N =40
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Por ultimo se realizé un andlisis de correlacion entre el total de sobrecarga de Zarit del
cuidador con las ocho subescalas del cuestionario SF-36 del paciente y los resultados (Ver
Tabla 13.). La tendencia de los resultados correlacionados significativos indican existe una
relacién entre la sobrecarga del cuidador y el funcionamiento fisico del paciente (r = .443,
sig =.004).

Tabla 13.- Correlacion sobrecarga Zarit de cuidador y Subescalas SF-36 paciente.

Fun. Salud Rol Salud
Zarit Fisico  Rolfisico Dolor general  Vitalidad Fun. Social emocional — mental
(cuidador) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente) (paciente)

Zarit r 1
(cuidador) Sig.

Fun. Fisico r 4437 1
(paciente)  gjg o4
Rol fisico r .058 313" 1
(paciente)  gjg 722 050
Dolor  r 097 579" 498" 1
(paciente) i 55 000 001
Salud  r 169 506™ 306 268 1
general  gjg 997 .001 055 094
(paciente)
Vitalidad  r -.089 454 391" 614™ 456™ 1
(paciente)  gjg  5g5 003 013 000 003
Fun. Social r .040 .548™ .096 421 445 .629™ 1
(paciente)  gjg  go4 000 555 007 004 000
Rol r 134 522" 052 350" 136 438™ .609™ 1
emocional gj 409 .001 752 027 402 005 .000
(paciente)
Salud T -016 543" .405™ 521 509 696" 511" 244 1
mental — gjp 999 .000 .009 001 001 .000 .001 130
(paciente)

Fuente: Elaboracion propia

**_ Correlacion significativa 0.01.
*, Correlacion significativa 0.05.
N =40



V. DISCUSION

Es indiscutible que una enfermedad cronica como lo es el cancer sea una causa de
sufrimiento tanto para el paciente como para sus familiares, es por esto la importancia de la
comprension del fendmeno en su totalidad. Segun la literatura se encuentra que el dolor es la
principal caracteristica que presenta el paciente, aspectos tales como sintomas fisicos (dolor),
sintomas psicolégicos y el sentimiento existencial (ansiedad, desesperanza, entre otros). En
las familias y cuidadores de los pacientes se observan cambios en las dimensiones
psicosociales, tension emocional, el miedo ante la muerte del enfermo, alteracion de roles y
estilo de vida, y la carga fisica y emocional, es por esto que durante este proceso sufren los

pacientes al igual que las personas que lo acomparian.

En la actualidad, la evaluacion de la calidad de vida en pacientes oncol6gicos presenta un
mayor interés, puesto que se ha convertido en un problema de salud publica. Caqueo et al.
(2013:98) Senalan que la calidad de vida tanto de pacientes oncoldgicos como de sus
cuidadores se ve afectada producto de la situacion de enfermedad, sin embargo, cabe destacar
que dicha alteracidn no necesariamente repercute en las mismas areas, ya que en los pacientes
pareciera existir una tendencia al deterioro de las areas fisica y funcional, mientras que en los

cuidadores seria en el area emocional.

Dado esto, el propdsito de esta investigacion fue describir la relacion entre el cuidador
primario y el paciente con cancer avanzado, gque asisten a la unidad de cuidados paliativos
del INCAN, y al mismo tiempo conocer qué otros aspectos tanto a nivel fisico como

emocional se relaciona con el cuidar de un paciente.

La relevancia de este estudio recae en que no se encontraron otros similares en el pais, por
lo que los resultados obtenidos son un aporte a la poblacion que asiste tanto al INCAN como
a nivel general. Ya que dentro de la busqueda de informacion se pudo encontrar estudios
realizados en temas en relacion a depresion, ansiedad, terminologia médica en cuanto a

pacientes, pero no algo en concreto como lo es la relacién entre paciente y cuidador primario.

A continuacion se presenta la discusion de los resultados obtenidos durante la

investigacion.
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Inicialmente se realizd un analisis de los factores demograficos de los cuidadores y
pacientes que acuden a la unidad de cuidados paliativos del INCAN, con el objetivo de
explorar y describir de donde provenian (domicilio), edad, escolaridad, entre otros, a medida
de determinar si esto tiene una relacion en cuanto al cuidado del paciente y la asistencia a

consulta a la unidad.

En cuanto a los factores demogréaficos se pudo observar que los cuidadores primarios del
presente estudio en su mayoria se encontraron mujeres, ya que son las que se dedican al
arduo trabajo de cuidar a un paciente con cancer avanzado. Lo cual es consistente con los
reportes de la literatura como indican Delicado, et al. (2013:4) en donde los patrones
culturales tradicionales asignan a mujeres el papel de proveedora principal de atencion y
cuidado a personas dependientes (nifios, ancianos y enfermos). También menciona que en
cuanto a la eleccion de un cuidador se sigue un orden preferente de acuerdo con la relacién
de parentesco: en primer término se prefiere la ayuda del conyuge, y en su ausencia, los hijos.
Sin embargo, la incorporacion de la mujer a la vida social entre otros factores, ha llevado la
presencia de los cuidadores hombres en aumento. Dicho fendmeno se observa cominmente
en paises latinoamericanos y en este caso la poblacion que asiste al INCAN no fue la

excepcion.

Por otro lado, la distribucion de la edad de cuidadores es un dato que requiere mayor
atencion ya que la mayoria de participantes se encuentra en las edades de 49 a 58 afios. Estos
resultados apuntan hacia la necesidad de velar por la salud de estos cuidadores que se
encuentran en una edad que se caracteriza por la aparicion de enfermedades cronicas las
cuales estan asociadas al estrés y en este caso la carga que genera el cuidado y la
vulnerabilidad que presentan pudiera llevarlos a padecer afecciones fisicas y psicoldgicas a

una temprana edad.

Otra caracteristica de la muestra de cuidadores, refleja que la mayoria son personas
casadas; esto pudiera deberse a que ya tienen la edad suficiente para haber formado su propia
familia con toda la responsabilidad que esto requiere, tal situacion multiplica sus

responsabilidades familiares y pudiera llevar a una mayor carga. También se pudo observar
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un bajo porcentaje que se encuentra separado de su pareja, ya sea por razones de tipo divorcio,

viudez, o algo temporal.

Dentro de los datos obtenidos se pudo conocer que existe un alto porcentaje de cuidadores
con un nivel escolar superior, ya que al menos la mayoria habia tenido la oportunidad de
terminar los estudios en secundaria, en cuanto al resto de la poblacién solamente cursaron
algunos afos de la educacion primaria o incluso indicaron carecer de educacion. Este dato es
relevante debido a que la mayoria de cuidadores provenia de los diferentes departamentos
del pais, entre los mas destacados se encuentra Izabal, Santa Rosa, Petén, Quetzaltenango y
Jutiapa. Esta diferencia pudiera estar dada por el alto indice de propuestas educacionales que
existe ahora en las afueras de la capital, siendo esto un factor protector para la salud de la
poblacién en general y sobre todo de los cuidadores debido a que tienen mas recursos
cognitivos para enfrentar el cuidado y mayor acceso a la informacidn necesaria para asumir

esta labor.

Respecto al tiempo que han dedicado los cuidadores a un paciente, es una variable que se
ha medido en diferentes estudios y sus resultados indican la influencia que tiene esto en el
grado de aceptacion y adaptacion a la enfermedad del paciente, ya que esta tiende a aumentar
a medida que transcurre el tiempo. Por lo tanto, los cuidadores entrevistados indicaron que
se han hecho responsables en cuidar a un paciente por lo menos de uno a dos afios, la forma
de medir el tiempo en este caso se refiere desde el momento en el que el cuidador estuvo
acompafiando a su paciente, desde el diagndstico, tratamiento y control de sintomas. Esta
poblacion se encuentra en una etapa inicial de cuidado, en donde ain no se experimenta en
mayor grado las afecciones del cuidar. También se pudo reconocer que existe un porcentaje
significativo que ha cuidado por al menos 5 0 mas afios, lo cual este grupo se encuentra en
mayor riesgo de estar en sobrecarga ya que deja un margen pequefio para diversas actividades
que podrian ayudar a los cuidadores a disminuir el impacto de la carga de su rol, ya que el
cuidado lo realizan a toda hora. También es importante recordar que muchos de estos
pacientes ya cuentan con un diagnéstico de enfermedad avanza, en donde tienen un tiempo

estipulado no mayor de un afio dependiendo del estadio en que se encuentren.

En cuanto a los resultados de las escalas, en el cuestionario de salud SF-36 para pacientes,

se pudo observar que las dimensiones mas afectadas en cuanto a calidad de vida relacionado
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con la salud son: Rol fisico, dolor, vitalidad y rol emocional. Estos son indicadores de que
los pacientes tienen problemas con el trabajo u otras actividades diarias debido a
complicaciones en la salud fisica y emocional, sobre todo porque aun presentan
sintomatologia intensa y extremadamente limitante, lo que hace que se sientan cansados y

exhaustos todo el tiempo, esto puede causar depresion, frustracion, y dependencia.

Una desventaja que presenta el cancer frente a otras enfermedades que también suponen
un riesgo elevado, es el estigma social para los pacientes, por lo cual, no so6lo la presencia del
cancer puede afectar su calidad de vida y la de sus familiares, sino también puede afectar la
percepcion sobre las limitaciones y consecuencias negativas que representan algunos de sus
tratamientos (quimioterapia, cirugia, radioterapia), en donde en algunas ocasiones el paciente

Ilega al aislamiento y a una pérdida de apoyo en el proceso de la enfermedad.

En relacion a las dimensiones mejor valoradas, los pacientes definieron a: el
funcionamiento fisico, funcionamiento social, salud mental y salud general, estos indican que
los pacientes consideran que pueden realizar diferentes actividades sociales, pueden adn
realizar esfuerzos mayores, aunque no necesariamente lo ejecuten. Por lo que se puede
aceptar la hipotesis alternativa que afirmaba que el funcionamiento fisico no es la dimensién

mas afectada en la calidad de vida del paciente.

De otro lado, en cuanto a la percepcién de la salud general, los pacientes refieren
encontrarse mas en el punto medio que en los extremos, y expresan que si bien se sienten
bien de salud, podrian estar mejor. Esto puede deberse a que a pesar de que los tratamientos
funcionan bastante bien, las posibilidades de sufrir nuevamente alguna patologia relacionada
con el cancer o de tener una recaida siempre estan presentes, ademas de otras enfermedades

diferentes.

En la Escala de evaluacién funcional de la terapia del cancer FACT-G se pudo identificar
que los pacientes evalUan su calidad de vida de forma positiva, ya que todas las dimensiones
se encuentra en un rango alto, es decir, que el funcionamiento fisico, ambiente familiar y
social, estado emocional y capacidad de funcionamiento personal no son afectadas por el
tratamiento en el que pudieran estar sometidos, su calidad de vida no esta afectada seguin su
percepcion. Esto puede deberse a la razén de que lo pacientes cuentan con el apoyo

incondicional de su familia o de alguna persona a cargo, ya que todas sus necesidades estan
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cubiertas, cuentan con una red social que los apoya y eso hace a que su estado emocional se
vea valorado de forma positiva. Se cree, por lo tanto, que es de gran importancia que los
profesionales de la salud comprendan el papel de la familia, sobretodo del conyuge o
compafiero, como proveedores de afecto y de apoyo fisico, emocional y social,
imprescindibles para la buena calidad de vida y que acttan en conjunto con los familiares,

de forma a proporcionar mejor asistencia a la mujer con cancer.

Por otra parte en los cuidadores también se aplicaron dos cuestionarios y los resultados
muestran que en cuanto a calidad de vida relacionado con la salud las dimensiones mas
afectadas son el rol fisico, vitalidad y rol emocional, lo cual esta relacionado con el trabajo
que realizan estas personas en su diario vivir, es decir que si perciben problemas en sus
actividades diarias debido a que su propia salud se ve disminuida, ya que presentan
cansancio, dolor, falta de energia, y cambios en el area emocional como lo es tristeza,
ansiedad, cambios de humor entre otros. Es importante tomar en cuenta estos datos, ya que
esta informacidn indica que los cuidadores no exhiben un nivel de sobrecarga significativo a
nivel general pero si hay caracteristicas fisicas y emocionales que lo llevan a ser mas
vulnerable en relacion a la sobrecarga. En cuanto a estos datos se puede aceptar la hipotesis
nula que afirma que el funcionamiento emocional es la dimension mas afectada en la calidad

de vida relacionada con la salud del cuidador primario.

En cuanto a las dimensiones menos afectadas se encuentra el funcionamiento fisico, dolor,
funcionamiento social, salud mental; estos datos son importantes ya que los cuidadores
valoran de forma positiva su calidad de vida relacionado con la salud en estas areas, es decir
que no presentan dificultades mayores que puedan afectar su labor como cuidador ya que
segun su percepcion cuentan con el apoyo social ya sea de amigos o familiares y esto hace
que su labor no llegue a un nivel de sobrecarga intensa. A nivel general los cuidadores

perciben su calidad de vida de forma positiva.

En relacion a nivel de sobrecarga segun los datos obtenidos por los cuidadores por medio
de la entrevista de sobrecarga de Zarit, se puede observar que la mayoria de la muestra no
presenta un nivel de sobrecarga, mientras que el resto si presenta un nivel de sobrecarga leve.
A pesar que es la minoria es importante destacar que existe un porcentaje de la muestra que

si presenta una sobrecarga intensa, las razones pueden ser muchas entre ellas relacionados
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con el apoyo social, ya que si no cuentan con apoyo de instituciones o de la propia familia
esto influye negativamente sobre la sobrecarga, porque esto ocasiona no solo cansancio
fisico, sino una sensacion progresiva de que el paciente depende integramente del cuidador
lo que genera mucha ansiedad, al igual que el tener escaso tiempo libre y abandono de
actividades gratificantes, ya que muchos cuidadores tienden a recortar progresivamente su
autonomia hasta hacer de su rutina una extension de la rutina del paciente, sin reservarse
espacios a lo largo de la semana que le puedan permitir relajacion. Por lo que se acepta la
hipdtesis la hipotesis alternativa en la que afirmaba que el cuidador primario no presenta

sobrecarga significativa, segun la mayoria de la poblacion entrevistada.

En la valoracion general de sobrecarga percibida por el cuidador no se observa sobrecarga,
es decir, que los cuidadores no sefialan la presencia de una sobrecarga significativa, debido
a que la mayoria de la poblacion lo percibe de esta manera. Pero si hay una minoria a la cual

se le debe prestar suma atencién porque si presentan una sobrecarga intensa.

Otro dato importante a tener en cuenta en los resultados de percepcion de sobrecarga es
que los cuidadores pueden mostrar una tendencia a la valoracion positiva que ellos hacen de
diversas areas de su vida, ésta podria estar siendo explicada por el no reconocimiento de la
sobrecarga que implica el cuidado de su familiar o el no reconocimiento de que su calidad de
vida se ha visto deteriorado producto de esto mismo. Caqueo, et al. (2013) explica que la
deseabilidad social es un factor que también podria influir en las respuestas dadas por los
cuidadores, lo cual se relacionaria con la imagen positiva que éstos desearian proyectar

respecto al rol de cuidado que ejercen.

En resumen los resultados de ambas poblaciones no difieren una de la otra, ya que en
relacion a la calidad de vida relacionado con la salud (SF-36), tanto pacientes como
cuidadores tienen similares resultados, ya que las areas mas afectadas en ambos grupos
suelen ser el rol fisico, vitalidad y rol emocional. Y las areas menos afectadas en ambos son
funcionamiento fisico, funcionamiento social y salud mental; la valoracion positiva que
hacen los cuidadores y pacientes en estas dimensiones ayudan a que su labor no se vea
afectada y su rendimiento sea mejor cada dia. Por lo que Islas, et al. (2006) En su estudio del
perfil del cuidador informal da un explicacién en el que los cuidadores asumen su rol con

fines altruistas, por gratitud, por obligacién, para evitar la censura de los deméas miembros de
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la familia o porque nadie mas puede hacerlo, este aspecto es dificil de comprender ya que no

ha sido estudiado y se desconocen las razones a profundidad en el tema.

Otra teoria que puede explicar los resultados, es que el paciente al que se cuida aun es
independiente al realizar sus actividades diarias como realizar compras, caminar, levantar
objetos pesados y que no requiera de ayuda adicional, por lo que el cuidador aun cuenta con
su funcionamiento fisico adecuado. Se sugiere que el apoyo social elevado podria estar

facilitando en alguna medida, el afrontamiento de los pacientes a la enfermedad.

Algunos autores han afirmado que la calidad de vida inevitablemente disminuye cuando
la enfermedad avanza, pero (Fernandez, 2006:6) en su estudio de calidad de vida en pacientes
oncologicos paliativos, encontré en los datos obtenidos que los diversos parametros
evaluados no se deterioran necesariamente con la progresiéon de la enfermedad. Ya que no
encontr6 diferencias en las dimensiones fisica, funcional, psicoldgica y social de la calidad
de vida con el transcurso del tiempo. S6lo hubo diferencias en la valoracién global de la
calidad de vida y éstas fueron en el sentido contrario al esperado. Con el paso del tiempo, la
calidad de vida fue mas positiva. Es posible que los pacientes informasen de una mejoria en
su calidad de vida simplemente como consecuencias de la reduccién de algunos sintomas o

una mejor atencion medica.

Esto podria responder a los datos obtenidos de la muestra, ya que los pacientes que asisten
a la unidad de cuidados paliativos a control de sintomas presentan sintomatologia que afecta
su diario vivir, por lo que muchas veces transcurre un tiempo para que la medicacion pueda
aliviar los malestares fisicos. Asi que esta razon puede ser la desencadenante de la baja

percepcion de calidad de vida que los pacientes presentan.

A partir de lo anterior, en los cuidadores se pudo evidenciar una relacion significativa entre
la sobrecarga y la percepcion de salud. Es decir, que la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, restricciones sociales, y demandas econdémicas que surgen al cuidar de un familiar
enfermo, afecta significativamente la percepcion de la propia salud, por lo que el cuidador
ya no cuenta con una éptima percepcion de funcionamiento fisico, vitalidad, funcionamiento
social entre otros. En relaciona estos datos se puede decir que se acepta la hip6tesis nula que
indica que el nivel de sobrecarga del cuidador se encuentra estadisticamente relacionado con

la percepcion de salud del paciente con cancer.
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A estos resultados se le deben prestar atencion debido a que estos cuidadores son
potenciales candidatos a tener una enfermedad cronica. Tal como lo describe Schulz y Beach,
(1999) en su estudio de los riesgos de cuidar; en donde demuestran el deterioro de la funcion
inmune y la mayor predisposicion a otro tipo de enfermedad como las cardiovasculares. A
su vez, se identifico en el estudio que los cuidadores tienen una alta tasa de automedicacion,

especialmente de diversos tipos de psicofarmacos y analgésicos.

En cuanto a los pacientes, se encontrd que al tener una percepcion de alta calidad de vida
representa un buen funcionamiento en las areas de salud fisica, ambiente familiar, social,
estado emocional y funcionamiento personal, todo esto en conjunto repercute en una
expectativa de salud positiva debido a que lo visualiza y lo percibe emocionalmente de una
manera asertiva, esto es importante ya que le contribuye a enriquecer su vida 'y asi mantiene
una buena salud psicoldgica, esto a la vez esta intimamente relacionado con la percepcion
positiva que tiene de su propia salud. Esta informacién esta relacionado con el objetivo
principal de la unidad de cuidados paliativos, que consiste en que los pacientes tengan una
percepcion positiva de su propia salud, asi su recuperacion tiende a mejorar y por lo tanto la

relacién entre cuidador y paciente llega a ser positiva.

Dado gue en la presente investigacion no se encontro6 en los resultados de las puntuaciones
globales de las escalas utilizadas, una relacion significativa entre la sobrecarga del cuidador
primario en la calidad de vida del paciente, se llevd a cabo correlaciones entre las
puntuaciones totales de las subescalas de los cuestionarios administrados para asi determinar
si existia un tipo de impacto especifico en las areas de funcionamiento fisico, emocional, y
social, entre ambas poblaciones, para asi poder determinar en qué areas se ve mas afectada

la sobrecarga en el cuidador, o en la salud del paciente. Los resultados fueron los siguientes:

En cuanto al tema de la percepcion de salud en cuidadores y pacientes, se obtuvo resultados
gue muestran que mientras el cuidador mantiene un alto nivel de percepcion de su salud en
areas como: vitalidad, funcionamiento social y salud mental, se ve afectada la percepcion del
paciente ya que la dimension més afectada de este, se encuentra en el funcionamiento fisico,
es decir, el grado en que la salud limita las actividades como el autocuidado, caminar, subir
escaleras, inclinarse, llevar peso y esfuerzos moderados o intensos. Esto contribuye a la

validez del nivel de dependencia de los pacientes hacia el cuidador, ya que cuando se refiere
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a la palabra cuidado este implica no solo la compafiia y el brindar apoyo emocional, sino que
representa esfuerzos fisicos para ayudar a la realizacion de las actividades bésicas de la vida

diaria que requiere el paciente.

Moreira 'y Turrini, (2011:5) muestran que el cuidador normalmente no cuenta con un limite
de horarios ni periodos de descanso regulares, promoviendo asi un agotamiento fisico
intenso, ya que el cuidador llega solamente a comunicar sus propios problemas de salud hasta
cuando se ven agravados, es por esto que en estos resultados puede que no se vea
representado una percepcion baja en cuanto a salud, debido a que la mayoria de ellos ain no

Ilevan mucho tiempo cuidando de un paciente.

En los cuidadores es comun que en las situaciones de enfermedad dentro de la familia el
cuidador llegue a retrasar sus necesidades de salud por creer que son menos importantes a
comparacion de la persona que tiene a cargo. Es mas, el cuidador puede no tener con quien
dividir sus tareas para que pueda buscar atencion médica para resolver sus problemas de
salud, o no cuenta con los recursos financieros para contratar servicios especializados o

cuidadores formales para aliviar la sobrecarga en ellos.

La repercusion psicoldgica del cuidado de una persona mayor dependiente no se limita a
la depresion y a la ansiedad, que han sido las alteraciones mas estudiadas; también se ha
encontrado que experimentan sentimientos negativos que les resulta dificil de manejar. Como

por ejemplo tristeza, deseos de llorar, sentimientos de culpabilidad.

Otro dato importante es que en los resultados obtenidos se muestra un elevado nimero de
cuidadores que se encuentran en una edad relativamente avanzada en la que ya no cuentan
con lamisma vitalidad en comparacién con los jévenes para cuidar de personas dependientes,
aunque desde el punto de vista emocional probablemente, estén mejor preparados que una

persona mas joven.

A pesar de que la calidad de vida es un concepto subjetivo, que se puede considerar como
la ausencia de enfermedad como un estado de bienestar personal y social, en los resultados
obtenidos se encontrd que la figura de los cuidadores genera un impacto significativo en la
calidad de vida de los pacientes. Es decir, que para los pacientes significa tener un buen nivel
de salud, tener la capacidad de llevar con normalidad su vida cotidiana, pero en este caso se
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ve limitada al momento en que el cuidador es mas independiente, ya que cuando el cuidador
logra satisfacer sus necesidades fisicas, sociales y emocionales, el paciente presenta una
disminucion en cuanto a su salud fisica con pérdidas de energia, limitacion para mantener la

independencia respecto a otros, y su funcionamiento personal.

En un estudio que realizo Schulz y Beach, (1999:215) se constatd que los aspectos mas
relacionados con la calidad de vida eran los referidos al malestar psicologico, es decir,
ansiedad, miedo, irritabilidad entre otros. Sin embargo, los datos obtenidos durante esta
investigacion concuerdan que los aspectos mas relacionados con la reduccion de la calidad
de vida son principalmente los sintomas de la enfermedad como fatiga y dolor, y en segundo
lugar el papel de la ansiedad, estado de &nimo miedo. Tal como se muestra en los resultados
de la presente investigacion, donde los pacientes pierden autonomia y esto contribuye en

menor medida a su calidad de vida.

Algunos autores han afirmado que la calidad de vida inevitablemente disminuye cuando
la enfermedad avanza, en la presente investigacion, los resultados obtenidos muestran que
diversos pardmetros evaluados no se deterioran necesariamente con la progresion de la
enfermedad. Es decir, que la calidad de vida de los pacientes se ve afectada positivamente
por el ajuste psicoldgico y la buena estimacion que hace el paciente de su calidad de vida,
esto podria explicar que ellos perciben una mejoria en su calidad de vida simplemente como
consecuencia de la reduccidn de algunos sintomas o a una mayor atencion de parte del médico

o del mismo cuidador.

En cuanto a la sobrecarga en el cuidador primario se encontrd que existe un impacto en la
percepcion de salud del paciente, sobre todo en el funcionamiento fisico. Es decir, los
resultados de la muestra, revelan que al momento en el que el cuidador ayuda a satisfacer las
necesidades fisicas del paciente, el cuidador primario presenta una sobrecarga tal vez no
intensa pero si una disminucion en relacion al tiempo dedicado, tension fisica, desatencion a

la familia.

Como indican Moreira y Turrini (2011:7), el trabajo del cuidador es comUnmente poco
reconocido, de bajo estatus y hasta invisible. Esta persona puede llegar a sentirse
desvalorizada y cree no poder ser capaz de comprender las reacciones del paciente. Es un

desgaste mutuo, ya que para el paciente también es dificil, viviendo periodos de rabia o
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frustracion por la pérdida de su papel activo en el nucleo familiar, social y profesional, al no
tener control sobre la satisfaccion de sus necesidades, el tener que depender de alguien mas
para poder lograrlo es algo que llega a desgastar la calidad de vida del mismo y por lo tanto

a tener una perspectiva negativa en cuanto a su salud.

De la misma forma, la satisfaccion de cuidar a una persona puede ser, a pesar de las
dificultades y la dureza de la situacion, una experiencia muy satisfactoria para el cuidador.
Ocurre asi cuando supone luchar por alguien a quien se quiere, a quien se desea expresar
carifio e interés. También, a veces los cuidadores descubren que poseen unas cualidades que
hasta entonces no conocian y no son pocos los cuidadores que manifiestan haber
evolucionado como personas a través de las situaciones asociadas al cuidado, segun un

estudio de Espin, (2008:35) de caracterizacion psicosocial de cuidadores informales.

Mantener la calidad de vida y la sensacion de bienestar de los pacientes oncolégicos en
fase paliativa, constituye un objetivo primordial del tratamiento meédico, pero al mismo
tiempo es importante destacar el papel que el cuidador tiene durante todo ese tratamiento, ya
que en los resultados de este estudio, se pudo evidenciar que si genera un impacto en el
paciente, ya que ambos en la relacién dependen uno del otro, aun asi es una figura de la cual
dependen los pacientes, y que si el cuidador no se encuentra del todo bien es probable que el

paciente perciba su propia salud de forma similar.

En esta investigacion se encontr6 que la calidad de vida y la percepcion de salud fueron
relativamente positivas en cuidadores, por lo que se reconoce la labor de proporcionar
cuidados a una persona enferma por un tiempo extendido, con frecuencia producira en el
cuidador fatiga, ansiedad e irritabilidad. Estas situaciones se superan debido a los valores y
a la satisfaccion del deber que cumplen, el hecho de sentirse Utiles y poder retribuir a quien
en otro momento aporté a su vida, segun informan los mismos cuidadores. De forma que
entre las caracteristicas favorables del cuidado se encuentra la satisfaccion de poder ayudar,
el saber que estan proporcionando un buen cuidado, y la relacion cercana con la persona que

recibe ese cuidado.

Es importante destacar que la labor a la que se entregan diariamente los cuidadores, puede
estar asociada a consecuencias positivas de diferentes tipos, como la satisfaccion de prestar

ayuda a alguien que la necesita, pero también conlleva frecuentemente a presentar situaciones
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de tension, frustracion y dificultades en los distintos ambitos de la vida. Tal como lo refiere
Espin (2008:36) en su estudio donde indica que para hacer frente al exceso de trabajo que
supone cuidar a un familiar y afrontar de forma exitosa dicha tarea, los cuidadores deben
recordar que forman parte esencial del cuidado, ellos son el motor del cuidado, y, por lo tanto,

deben atender también sus propias necesidades y cuidar de si mismos.

Pérez, (2006:50) explica que muchos cuidadores se sienten culpables al atender sus propias
necesidades porgue piensan que estan actuando de un modo egoista, al ocuparse de si mismos
cuando hay una persona cercana en condiciones mucho mas desfavorables que ellos y que
necesita de su ayuda para seguir viviendo. No se dan cuenta de que cuidandose a si mismos
estan cuidando mejor a su familiar. Los cuidadores con sus necesidades de descanso, ocio,
apoyo emocional, satisfechas podran disponer de mas energia y movilizar mucho mas y
mejor sus recursos fisicos y psicoldgicos en el cuidado del familiar mayor. Si los cuidadores
no cuidan de si mismos, tendran mas posibilidades de enfermar o, al menos, de ver

disminuidas sus energias fisicas y mentales.

Es importante enfatizar que el buen desarrollo de una intervencion tanto medica,
psicoldgica, social o profesional, y el alto grado de motivacion y participacion de la persona
se ve relacionada a que su percepcion de salud sea positiva y por lo tanto su calidad de vida
se vera mejorada. Es por esto que la calidad de vida es algo subjetivo el cual puede variar
con el tiempo y con la percepcidn y motivacion que tiene la persona en ese instante. Por lo
que es imprescindible tomar en cuenta que esto se ve reflejado al momento en que la persona

contesta un cuestionario en relacién al tema.

Se debe considerar que al terminar esta investigacion se pudo llegar a la conclusion de que
los aspectos méas importantes que pueden llegar afectar la calidad de vida tanto del paciente
como del cuidador son de aspecto emocional, ya que tiene mucha importancia la valoracion
que la persona da a los sucesos por los que se atraviesa al momento de presentar una
sintomatologia propia de la enfermedad o de cuidar a una persona dependiente, debido a que
las limitaciones fisicas no suelen ser tan relevantes segun los resultados presentados
anteriormente. También se resalta la tarea del cuidador que a pesar de ser ardua y que
conlleva mucha dedicacion, la muestra utilizada para esta investigaciéon no dio indicios

negativos de la tarea, al contrario lo ven como una labor positiva. Y finalmente se encuentra
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una relacién fuerte entre el funcionamiento fisico del cuidador en la calidad de vida del

paciente.

Es importante considerar que ademas de las concepciones asociadas al cancer y los
prejuicios que se tengan acerca del mismo, un factor que involucra y afecta directamente la
calidad de vida y el bienestar psicoldgico de los pacientes es el tratamiento y sus
implicaciones, ya que su complejidad afecta al paciente y al contexto en el que interactla y
se desenvuelve, en este caso su circulo familiar. No obstante, con el paso del tiempo el
paciente utiliza y crea nuevos recursos para tener mayor prediccion y control que le permitan
afrontar de una manera diferente su problematica de salud a fin de reestablecer el equilibrio
y continuar su vida incrementando los niveles tanto de calidad de vida como de bienestar

psicolégico.

La presente investigacion estuvo basada en el estudio de Caqueo, et al. (2013) donde veian
el impacto de la relacion de ayuda de cuidadores primarios en la calidad de vida de pacientes
con cancer avanzado en una unidad de cuidados paliativos en un hospital regional de la
ciudad de Arica en Chile. Los resultados de dichos estudios indican que la calidad global de
los pacientes oncologicos es percibida negativamente, y los cuidadores valoran
positivamente su calidad de vida; no obstante aquellos que proveen de cuidados a pacientes
en estadios de funcionalidad mas avanzados de la enfermedad presentan un leve grado de
sobrecarga en las areas fisica, social, psiquica y econdémica de su vida. Asimismo concluye
que la calidad de vida del paciente, se ve afectada positivamente por la dimensién social y
vitalidad del cuidador. Los resultados de la presente investigacion no difieren en mucho en
sus resultados, ya que se pudo comprobar que las mismas areas de funcionamiento fisico,
vitalidad, funcionamiento social, salud mental y salud general son las mas afectadas en
calidad de vida del paciente y del cuidador. Al igual que en la medicidn de sobrecarga se
pudo identificar que la mayoria no presenta sobrecarga significativa, lo que revela, en
términos generales que los cuidadores no experimentan la vivencia de agotamiento, sin
embargo, existe una minoria que presenta una sobrecarga leve e intensa, lo cual permite
concluir que los cuidadores de pacientes en estadios mas avanzados de la enfermedad
presentan un mayor grado de sobrecarga en areas fisica, social y economica. Por lo que en

general los resultados apuntan a que existe una relacion muy significativa entre el cuidador
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y el paciente, y que tanto la valoracién positiva o negativa que hagan ellos de su salud puede

afectar la salud de su acompafiante.



VI. CONCLUSIONES

En conclusion, la mayor parte de las caracteristicas del perfil de los cuidadores del presente
estudio coinciden con las encontradas en otros trabajos, como el hecho de que los cuidadores
se encuentren en la edad de 40 y 59 afios, estado civil casado y el sexo femenino como
predominante, debido a razones afectivas que impulsan a ofrecer los cuidados a pesar de no

contar con una experiencia previa en este rol.

También se pudo encontrar que la calidad de vida en general es percibida como positiva
por la mayoria de los cuidadores, siendo el apoyo social y la satisfaccion general, los
dominios de mayor fortaleza, esto hace que la motivacion de los cuidadores por cuidar a otra
persona sea la principal razén por la que realizan la labor. En cuanto a ausencia de tiempo
libre y transformaciones en el cotidiano vivir familiar llevan al cuidador al agotamiento

emocional, lo cual puede tener repercusiones en su estado de salud fisico.

Tal como lo indica la literatura, se pudo comprobar en esta investigacion que en los
cuidadores se observa la tendencia de disminucion en las areas emocionales y sociales
primero, mientras que en los pacientes es principalmente el funcionamiento fisico, debido a
la naturaleza de la enfermedad, y la sintomatologia que presenta. Por lo que es importante
tomar en cuenta el apoyo social y la salud mental del cuidador ya que son los principales

determinantes de la disminucidn de la calidad de vida.

Ademas se muestra que dentro de la salud mental del cuidador destaca el agobio y la
tension, asociados a la sobrecarga y ausencia del tiempo libre, también la falta de apoyo ante
la enfermedad contrasta con la percepcidn de escasa ayuda en asuntos relativos a la casa y la

ausencia de reconocimiento y elogios.

Es importante recalcar que a partir de investigaciones sobre los cuidadores primarios se
pueden crear programas de intervencion orientados hacia la prevencion de problemas de
salud, ya que los cuidadores son vulnerables y se encuentran en riesgo de convertirse en

pacientes cronicos al pasar el tiempo.

En cuanto a la labor que realiza el equipo multidisciplinario en una clinica de cuidados
paliativos resulta indispensable para mejorar la calidad de vida de cuidador y paciente, por

medio de dar apoyo emocional, informacién, control de sintomas. Ya que estas medidas de
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apoyo mantienen y mejoran el funcionamiento del eje familiar. Ya se ha mostrado que
intervenciones psicoldgicas breves resultan ser eficaces para disminuir la sintomatologia
afectiva, no importando el estadio en el que se encuentra el paciente, ya que estudios
demuestran que la intervencién en cuidados paliativos no solamente va dirigida a pacientes
en etapas terminales, sino que también resultan funcionales en etapas preventivas de

enfermedades cronicas como lo es el cancer.

Se enfatiza que si se desea establecer una atencion de calidad al enfermo de cancer se debe
conocer principalmente cuéles son sus necesidades emocionales, ya que se ha evidenciado
distintas necesidades sobre las que gira la intervencion psicolégica y que deberia constituir
los principios de actuacion hacia el paciente.

Por ultimo se reconocer que a pesar de que Guatemala no cuenta con un programa
nacional que incluya la intervencion de una unidad de cuidados paliativos en los hospitales
nacionales, no quiere decir que no existan iniciativas que busquen difundir e integrar estos

mismos en el sistema de salud para mejorar el servicio y promover la prevencion.



VIl. RECOMENDACIONES

Se recomienda para futuras investigaciones sobre el tema, relacionarlo con el estadio en la
Escala de funcionalidad del paciente oncoldgico, ya que dependiendo de esto varia las

necesidades del mismo y el nivel de sobrecarga del cuidador podria ser mayor.

Para el personal interesado en temas en relacion al tema es importante resaltar que el
presente estudio es de los primeros en su tipo, por lo cual es necesario dar mayor auge en el
tema para poder brindar una mejor atencion al paciente oncoldgico y a su cuidador. Al mismo
tiempo es necesario que el equipo de salud permita que el cuidador se sienta acogido para
expresar sus sentimientos y angustias y asi posibilitara que continGe ejerciendo su papel con

el menor sufrimiento posible.

Se debe considerar que la calidad de vida es una evaluacion de caracter temporal y esta
ligada al estado de salud actual de la persona. Por lo tanto, estos resultados podrian variar ya
sea en forma positiva como negativa, de alli la importancia de mantener evaluaciones
constantes de dicho constructo sobre todo en pacientes oncologicos, dadas las caracteristicas

de la rapida evolucién de la enfermedad en esta fase.

Ademas de la sintomatologia fisica (enfermedad), es necesario considerar el padecimiento
de los pacientes con cancer desde una perspectiva humana integral. EI medico realiza una
labor valiosa, pero junto a él, se necesitan otros profesionales especializados que efectien
intervenciones con los pacientes y sus familiares. Por ello, es prometedor el progreso en el
disefio de programas de intervencion interdisciplinarios (o al menos multidisciplinario) que
atiendan cada vez mas las necesidades de pacientes y familiares con cancer. De estos datos
se deduce la necesidad de una intervencién psicoldgica en los pacientes que desarrollen un

afrontamiento que se asocia a mayor malestar y deterioro de la calidad de vida.

Para el equipo multidisciplinario del INCAN, se recomienda incorporar programas de
intervencion psicologica para cuidadores de pacientes oncologicos, ya que de esta forma se
podra identificar y manejar de una manera adecuada estos sentimientos, que llegan a interferir

en el cuidado y dafian la calidad de vida, tanto del cuidador como del paciente.
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Tomando en cuenta la importancia que ejerce el equipo de cuidados paliativos, es decir los
médicos, psicologos, enfermeras y trabajadoras sociales, es conveniente abordar al paciente
de forma prospectiva y multidisciplinaria y planificar estrategias de prevencion e
intervencion integral que permitan cuidar de su salud y la del paciente por medio de escalas

y cuestionarios.

Es importante, que la investigacion se acompafie de seguimiento psicoldgico en el proceso
de diagndstico y tratamiento y durante el primer afio, ya que asi permitira acceder a las
relaciones de contingencias existentes en la vida del paciente, de tal manera que pueda
establecer nuevas relaciones funcionales entre su conducta y sus consecuencias, permitiendo
una mayor prediccion y control de su comportamiento por medio de reglas mas flexibles y

acordes con las diferentes situaciones que se presenten debido a su condicién de salud.

Finalmente se recomienda a la poblacion en general que esté interesado en el tema, es que
a partir de las iniciativas que varias organizaciones realizan es importante la divulgacion en
cuanto al tema, ya que el cuidar, es algo que se realiza dia a dia y que muchas personas no

conocen las consecuencias de esto, si no se cuenta con un apoyo social, y con informacion.
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IX.  ANEXOS

Anexo 1: Consentimiento informado

1966

AVAISATAINN

CONSENTIMIENTO INFORMADO

GUATEMALA

1

DEL yALLE P¥_

N

lﬁmux que trasciende
DEIVALLE
Estimado participante:

Por este medio hago de su conocimiento que yo Ana Morales, soy estudiante de Psicologia
de la Universidad del Valle de Guatemala. Como parte de los requisitos para graduarme debo
entregar mi trabajo de tesis. El cual tiene como objetivo conocer acerca del Impacto de la relacion
de ayuda de cuidadores primarios en la calidad de vida de pacientes con cancer.

Usted ha sido seleccionado para participar en esta investigacién la cual consiste en
contestar 3 cuestionarios, cada uno le tomara aproximadamente 25 minutos. Durante los
cuestionarios se le haran preguntas respecto a su estado de &nimo y salud durante los ultimos
meses.

La informacion obtenida a través de este estudio sera mantenida bajo estricta
confidencialidad y su nhombre no sera utilizado. Usted tiene el derecho de retirar el consentimiento
para la participacion en cualquier momento. El estudio no conlleva ningun riesgo ni recibe ningan
beneficio. No recibirh compensacion por participar.

Si tiene alguna pregunta sobre esta investigacion, se puede comunicar conmigo al correo
annita-ml19@hotmail.com o0 el asesor de investigaciéon Lic. Pablo Barrientos al correo
pebarrientos@uvg.edu.gt también estan disponibles los teléfonos de la Universidad del Valle de
Guatemala 2364-0336 ext. 573 Departamento de Psicologia.

He leido el procedimiento descrito arriba. La investigadora me ha explicado el estudio y ha
contestado mis preguntas. Voluntariamente doy mi consentimiento para participar en el estudio.

Firma del participante: Fecha:
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Anexo 2: Constancia de Certificado de Curso de Etica en la Investigacion con Humanos

Certificado de finalizacién

La Oficina para Investigaciones Exirainstitucionales de los Institutos

i Nacionales de Salud (NIH) cerfifica que Ana Morales ha finalizado con
exito el curso de capacitacion de NIH a través de Internet “Proteccion de
los participantes humanos de la investigacion”.

Fecha de finalizacion: 04/27/2014

Namero de certificacion: 333924
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Anexo 3. Datos demograficos para cuidadores

1966

Datos demograficos para Cuidadores

GUATEMALA

Edad:
Género:

AVUISUYITAINN

. DEL yaLLE ¥
Femenino:

Masculino:

Excelencia que trasciende

Estado Civil: DWVA[LLL
Soltero (a): GRUPG EDUCATIVG
Casado (a):
Divorciado (a):
Separado (a):
Viudo (a):

Religién:
Catdlico (a):
Evangélico (a):
Otro:

Escolaridad:
Primaria:
Secundaria:
Diversificado:
Universitario:
Otro:

oood | 00 0ood od

Domicilio:
Capital:
Departamento:

Relacion con el Paciente:

Tiempo que lleva el Paciente a su cargo:
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Anexo 4. Datos demogréficos para Pacientes.

1966

Datos demograficos para Pacientes

GUATEMALA

AVUISHYIAINN

Edad:
Género: Excelencia que trasciende

Femenino: DFIVALLL

Masculino:

DEL yaLLE ¥

Estado Civil:
Soltero (a):
Casado (a):
Divorciado (a):
Separado (a):
Viudo (a):

good oo

Religion:
Catdlico (a):
Evangélico (a):
Otro:

00

Escolaridad:
Primaria:
Secundaria:
Diversificado:
Universitario:
Otro:

HIN|ERN

Domicilio:
Capital:
Departamento:

95



Anexo 5. Escala de evaluacion funcional de la terapia del cancer FACT-G

1966

FACT-G (42 Version)

GUATEMALA

A continuacion encontrara una lista de afirmaciones que otras personas con su misma enfermedad
consideran importantes. Marque un solo niimero por linea para indicar la respuesta que corresponde _————
Excelencia que trasciende
a los tltimos 7 dias. . .
DEIVALLE

DEL, yaLLE D¥

ESTADO FiSICO GENERAL DE SALUD Nada Un  Alge Muche Muchi-

poco simo

L Me falta energia .......ccocoeeevcierieeieiececereccsereceemesseseneees 0 1 2 3 4
[ Tengo NAUSEAS ... veveere e seeenr e ceee e neeseesssmereenenses 1 2 3 4
s Debido a mi estado fisico, tengo dificultad para atender a

las necesidades de mi familia.........ccoovcoecceccinnvceciee. 0 1 2 3 4
s Tengo dolor.....coeeceeeerreeee e eee e seseseemesssesssaneenes O 1 2 3 4
s Me molestan los efectos secundarios del tratamiento......... 0 1 2 3 4
26 Me siento enfermo(a).......ccccoeeeeeeereceeecresesereeeeesereresssneeees 0 1 2 3 4
@ Tengo que pasar tiempo acostado(a).......cooecevvrevereeesrirnn 0 1 2 3 4

AMBIENTE FAMITTAR Y SOCIAL Nada Un  Algo Mucho Muchi-

poco simo

=51 Me siento cercano(a) a mis amistades ........cccecececvcvccvenne. 0 1 2 3 4
=) Recibo apoyo emocional por parte de mi familia............. 0 1 2 3 4
(== Recibo apoyo por parte de mis amistades........ccccccocvcevenne. 0 1 2 3 4
(= Mi familia ha aceptado mi enfermedad .......cccccocececcvee. 0 1 2 3 4
= Estoy satisfecho(a) con la manera en que se comunica mi

familia acerca de mi enfermedad ........ccoevvvcvcvcicccccssnee. 0 1 2 3 4
== Me siento cercano(a) a mi pareja (o a la persona que es mi

principal fuente de APOYO) ...ovvvevcvereccnenrneeerrecesrreeeneee O 1 2 3 4
o Sin importar su nivel actual de actividad sexual, conteste a la

siguiente pregunta. Si prefiere no contestarla, margue esta casilla

l:‘ Vv continie con la siguiente seccion.
o8 Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual........ccccocvcvcvvceee. 0 1 2 3 4
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1966

]

GUATEMALA

Marque un solo nimero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los iltimos 7 dias.

<
=
=
Z
>

DEL yALLE ¥

Excelencia que trasciende

ESTADO EMOCIONAL Nada Un Algo Mucho Mouchi- I)”VArLLE

poco simo

cal = oI T || 1 2 3 4

GE2 Estoy satisfecho(a) de como me estoy enfrentando a mi
enfermedad........ooooiiiii . O 1 2 3 4

&3 Estoy perdiendo las esperanzas en la lucha contra mi

GE4 Me $ient0 NETVIOSO(A) .ovevevereererraerceresiesecvresssnseceeseneens 0 1 2 3 4
GES M€ PIEOCUPA MIOTIT cevrveerererensesrnrereseseresesssnssssessssessesesssenns 0 1 2 3 4

GEs Me preocupa que mi enfermedad empeore....ooovcreeercvnes. 0 1 2 3 4

CAPACIDAD DE FUNCIONAMIENTO Nada Un  Alge Mucho Muchi- =
PERSONAL poco simo

aFL Puedo trabajar (incluya el trabajo en el hogar) ........ccc..... 0 1 2 3 4
o Mi trabajo me satisface (incluya el trabajo en el hogar) ..... 0 1 2 3 4
=] Puedo disfrutar de la vida .......covoveeevnivrccsscvrcccicin. . 0 1 2 3 4
oFs He aceptado mi enfermedad ........covvcvvvcccnccvvccenes. 0 1 2 3 4
aFs DUErmO DISN coveee i resess e nssssenesnnennenene 0 1 2 3 4
oF Disfruto con mis pasatiempos de siempte ..c..coocevvvvcccvenee. 0 1 2 3 4

oF? Estoy satisfecho(a) con mi calidad de vida actual ............. 0 1 2 3 4
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(n

VaISuaAl
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CUESTIONARIO DE SALUD SF-36

Instrucciones: las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud. Sus respuestas
permitirdn saber cémo se encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.
Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro/a de cémo responder a una pregunta, por favor
conteste lo que le parezca mas cierto.

1. En general, usted diria que su salud es:
1- Excelente 2- Muy Buena 3- Buena 4- Regular 5- Mala

2. ¢Cémo diria que es su salud actual, Comparada con la de hace un afio?

1- Mucho mejor ahora
2- Algo mejor ahora
3- Mas o menos igual
4- Algo peor

5- Mucho peor

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIA
NORMAL.

3. Su salud actual ¢éle limita para hacer esfuerzos intensos, como correr, levantar objetos pesados, o
participar en deportes agotadores?

1- Si, me limita mucho 2-Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada

4. Su salud actual, éle limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, barrer, correr o
caminar mas de una hora?

1- Si, me limita mucho 2-Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
5. Su salud actual, éLe limita para agarrar o llevar la bolsa de compras?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
6. Su salud actual, éLe limita para subir varios pisos por las gradas?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
7. Su salud actual, éLe limita para subir un solo piso por las gradas?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
8. Su salud actual, ¢ Le limita para agacharse o arrodillarse?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
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9. Su salud actual, éle limita para caminar un kilometro o mas?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nadva' N
10. Su salud actual, éle limita para caminar varias cuadras?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
11. Su salud actual, éle limita para caminar una sola cuadra?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada
12. Su salud actual, éle limita para bafiarse o vestirse por si mismo?

1- Si, me limita mucho 2- Si, me limita un poco 3- No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES
COTIDIANAS.

13. Durante el ultimo mes étuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, a
causa de su salud?

1-Si 2- No
14. Durante el ultimo mes, ¢ hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de su salud fisica?
1-Si 2-No

15. Durante el dltimo mes, étuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus actividades
cotidianas, a causa de su salud fisica?

1-Si 2-No

16. Durante el dltimo mes, étuvo dificultad para hacer su trabajo o actividades cotidianas (por ejemplo, le
costé mas de lo normal)?

1-Si 2-No

17. Durante el ultimo mes, étuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a sus actividades cotidianas, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, nervioso)?

1-Si 2-No

18. Durante el dltimo mes, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a causa de algin problema
emocional?

1-Si 2-No

19. Durante el dltimo mes, éno hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan cuidadosamente como de
costumbre, a cusa de algun problema emocional?

1-Si 2-No
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actividades sociales habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

21.

22. Durante el Ultimo mes, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo habitual (incluido trabajo

1- Nada 2- Un poco 3- Regular 4- Bastante
étuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante este Ultimo mes?

1- Ninguno 2- muy poco 3- un poco 4- moderado 5- mucho

fuera de casa y tareas domésticas)?

1- Nada 2-Un poco

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

3- Regular 4- Bastante

SENTIDO USTED.
Durante el ultimo mes éCuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
1- Siempre 2- Casisiempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5-Solo alguna vez
Durante el altimo mes, ¢cuanto tiempo estuvo muy nervioso?

1- Siempre 2- Casisiempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez

N

5- Mucho

/7 avaisuaal

6- Muchisimo

X

5- Mucho

6- Nunca

6- Nunca

Durante el ultimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintid tan bajo de moral que nada podia animarle?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el ultimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintioé calmado y tranquilo?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el dltimo mes ¢ Cuanto tiempo tuvo mucha energia?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el ultimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintié desanimado vy triste?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el altimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintio agotado?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el altimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintio feliz?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez
Durante el dltimo mes ¢ Cuanto tiempo se sintié cansado?

1- Siempre 2- Casi siempre 3- Muchas veces 4- Algunas veces 5- Solo alguna vez

6- Nunca

6- Nunca

6- Nunca

6- Nunca

6- Nunca

6- Nunca

6- Nunca

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y COMO LE HAN IDO LAS COSAS
DURANTE EL ULTIMO MES, EN CADA PREGUNTA RESPONSA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA

32. Durante el Gltimo mes écon que frecuencia la salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado
sus actividades sociales (como visitar amigos o familiares)?
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1- Siempre 2- Casi siempre 3- Algunas veces 4- Solo alguna vez 5- Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS SIGUIENTES FRASES

33. Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas

1- Totalmente cierta 2- Bastante cierta 3- Nolosé 4- Bastante falsa 5- Totalmente falsa
34. Estoy tan sano como cualquiera.

1- Totalmente cierta 2- Bastante cierta 3-Nolosé 4- Bastante falsa 5- Totalmente falsa
35. Creo que mi salud va a empeorar.

1- Totalmente cierta 2- Bastante cierta 3-Nolosé 4- Bastante falsa 5- Totalmente falsa
36. Mi salud es excelente.

1- Totalmente cierta 2- Bastante cierta 3-Nolosé 4- Bastante falsa 5- Totalmente falsa
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Anexo 7. Entrevista de Carga del Cuidador (Zarit)

Entrevista sobre la carga del cuidador

Nombre Fecha Expediente

Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales =e refleja como se sienten, a
VECES, |as personas que cuidan a ofra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia
se siente usted, asi, nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo v casi siempre. A la hora de responder

piense que no existen respuestas acertadas o eguivocadas, sino tan sdlo su experiencia.

O0=Munca 1=Raravez 2=Algunas veces 3 = Bastantes veces 4 = Casisiempre

14, ;Cree que su familiar le pide mas ayuda de la gque realmente necesita? ]
2n8. pCree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted? 1
34 ;Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir ofras responsabilidades

en su trabajo o su familia? [
4B.  ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? [
5B.  ;Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? [
6B. ;Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacidn con ofros miembros de su familia? [ |
TA. iTiene miedo de lo gque el fulure depare a su familiar? 1
84&.  iCree que su familiar depende de usted? 1
9B. ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 1
104, ;Cree que su salud s& ha resentido por cuidar a su familiar? 1
114, iCree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su famiiar? [
124, ;Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar? 1
34 ;iSe siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su familar? 1
144,  ;Cree que su familiar parece esperar que usted sea la persona gue le

cuide, como si usted fuera la dnica persona de guien depende? ]
15C.  ;Cree que no tiene suficiente dinere para cuidar a su familiar ademas de sus ofros gastos? ]
16C. ;Cree que sera incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo? ]
17B. ;iSiente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar? 1
188. ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros? ]
19B. ;Se siente indeciso sobre que hacer con su familiar? 1
20C. ;Cree gque deberia hacer mas por su familiar? 1
21C. ;Cree que podria cuidar mejor de su familiar? 1
228, Globalmente, ;qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar? []
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