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RESUMEN
Introduccioén: Describir la calidad de vida de los cuidadores familiares de personas
en tratamiento contra el cancer, en la Unidad de Oncologia y Radioterapia del Hospital
Universitario de Santander en Bucaramanga, durante el primer semestre del 2013. Materiales
y Métodos: Estudio descriptivo de corte transversal: Se evaluaron 75 cuidadores familiares.
Se utilizé el instrumento que toma el concepto del modelo de Calidad de vida version
familiar propuesto por Betty Ferrell. Para el andlisis se utiliz6 estadistica descriptiva y la
regla de estratificacion de Dalhenius y Hodges. Resultados: Los cuidadores son en mayoria
mujeres de estratos socioecondmicos 1 y 2, de escolaridad primaria incompleta el 37,3%,
el estado civil el 66,7% informé estar casados o en unién libre, de ocupacién hogar 50,7%,
con una mediana de 18 horas de cuidado a la persona con cédncer. La Calidad de vida global
infiere que los cuidadores presentan una percepcion de la calidad de vida media en (41,3%).
Para las dimensiones del instrumento se reportd: puntajes medios para la salud fisica en
(48%), psicolodgica (42%), social (45,3%) y espiritual (44%). Discusion y Conclusiones: Es
posible que los cuidadores familiares no se identifiquen por sus labores asistenciales como
un cuidador mds y no perciban ninguna alteracién en su calidad de vida, a pesar que tengan
manifestaciones fisicas relacionadas a la carga de asistencia y cuidado.
Palabras clave: Calidad de Vida, Cuidadores, Relaciones familiares, Neoplasias.
(Fuente: DeCS BIREME).
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v6i2.154

ABSTRACT
Introduction: To determine the quality of life of family caregivers of people receiving
treatment for cancer, Unit of Oncology and Radiotherapy, University Hospital of Santander
in Bucaramanga, in the first half of 2013. Materials and Methods: A descriptive cross-
sectional study: 75 family caregivers were evaluated. The instrument that takes the concept
model “quality of life family version” proposed Betty Ferrell was used. Analysis: descriptive
statistics and rule Dalhenius and Hodges stratification was used. Results and Discussion:
Most caregivers are women socioeconomic strata 1 and 2, incomplete primary education
37.3%, marital status, 66.7% reported being married or cohabiting, 50.7% of household
occupation with a median of 18 hours of care to people with cancer. The overall quality
of life inferred that caregivers have a perception of quality of life on average (41.3%).
For dimensions of the instrument are reported: mean scores for physical health (48%),
psychological (42%), social (45.3%) and spiritual (44%). Conclusions: It is possible that
family caregivers are not identified by their care work as a caregiver and not perceive any
change in their quality of life, despite having physical manifestations related to the burden
of care and attention.
Key words: Quality of Life, Caregivers, Family Relations, Neoplasms.
(Source: DeCS BIREME).
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v6i2.154
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INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT),
han emergido durante los tltimos afios como un
importante problema de salud publica que amenaza
el desarrollo econémico, social, la vida y la salud de
millones de personas en el mundo. Las enfermedades
cardiacas, infartos, enfermedades respiratorias, diabetes
y el cancer, son las principales causas de mortalidad (1).
Sin embargo se estima que el 70% de las cardiopatias,
accidentes cerebro vasculares, diabetes tipo 2, y el 30%
de los canceres son prevenibles (2).

El diagnéstico de una enfermedad crénica y en particular
el cancer es reconocido socialmente por tener un
enorme impacto fisico, psicoldgico, social y econdmico
en la persona que lo padece, asi Como en la familia.
La carga de la enfermedad y los tratamientos implican
que la persona y especialmente su cuidador familiar
modifiquen los estilos de vida, cambien sus patrones
de socializacion, se enfrenten a situaciones ligadas al
dolor, aislamiento social, discapacidad y por supuesto
sentimientos permanentes de amenaza de muerte.

Es evidente que los cuidadores se originan en respuesta a
una enfermedad y abarcan multiples procesos cognitivos,
conductuales e interpersonales; las demandas de cuidado
familiar no son nuevas pues se considera que es una
préctica inherente a la condicién humana, sin embargo,
el rol de cuidador va cambiando desde la promocion de
una recuperacion gradual del proceso enfermedad a la
prestacion de cuidados de mayor complejidad a nivel
extra hospitalario (3). Ademas, las terapias contra el
cancer y de otras enfermedades crénicas son brindadas
o proporcionadas de forma ambulatoria y la mayor parte
de la carga de la atencién y cuidados se ha desplazado
de los hospitales y profesionales de salud a los hogares
donde residen las personas enfermas con su grupo
familiar.

Al hablar de cuidador familiar se hace referencia a la
persona adulta, con vinculo de parentesco o cercania
que asume las responsabilidades de cuidado de un
ser querido que vive en situaciéon de una enfermedad
crénica incapacitante y participa con ellos en la toma de
decisiones (4).

Generalmente los cuidadores refieren un agotamiento
que se representa por cansancio en el desempefio del
rol cuidador y pueden aparecer alteraciones en la salud
fisica y emocional manifestada por la somatizacién del
estrés con signos de irritabilidad, apatia y tristeza (5).

La National Alliance for Caregiving, evalud las variables
sociodemogréficas de los pacientes y sus cuidadores
con enfermedades crénicas, el estudio reporté que 65,7
millones de personas en los Estados Unidos de Norte
América hansido cuidadores familiares no remunerados
de un adulto o un nifio con alguna enfermedad; ademas,
los cuidadores en mayoria son mujeres que cuidan a un
familiar el 86% de los casos, con mas de un tercio del
cuidado a los padres, y uno de cada siete cuidadores
brinda atencién a un hijo. El diagndstico principal
de cuidado son los adultos mayores, enfermedades
mentales, cdncer y enfermedades cardiovasculares.
Los cuidadores ayudan con alguna actividad de la vida
diaria como: movilizacién en la cama o silla de ruedas,
tareas de cuidado personal, alimentacién y tramites
administrativos (6).

Asimismo, en los EEUU existen aproximadamente 4,6
millones de personas que cuidan de alguien con cancer
en el hogar, y el 50% de los pacientes necesita de un
cuidador (7). La atencién y cuidados que se brindan
a pacientes con cancer son complejas y demasiado
técnicas y requieren una preparacion intelectual,
cognitiva, instrumental y fisica entre otras.

En consecuencia en los cuidadores las tensiones,
situaciones de estrés y ansiedad son permanentes
hasta el punto de ver afectado salud fisica, mental,
social y espiritual que llevan a un deterioro continuo
y progresivo de su calidad de vida y la mayoria de las
veces son desconocidas e inexploradas por el equipo
multidisciplinario en salud.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), define
calidad de vida como “la percepcion del individuo sobre
su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el
sistema de valores en el que vive, con respecto a sus
metas, expectativas, normas y preocupaciones”. Es
un concepto extenso y complejo que engloba la salud
fisica, estado psicoldgico, nivel de independencia,
relaciones sociales, creencias personales y la relacion
con las caracteristicas sobresalientes del entorno (8).

Por otra parte, la literatura reporta una variedad de
estudios e instrumentos para la evaluacion de la calidad
de vida en los cuidadores familiares, orientados por
la valoracién y evaluaciéon de las consecuencias del
cuidado de una persona con algin grado de dependencia.

Actualmente se encuentran los estudios realizados por
Ferrell y colaboradores, en relacion a la calidad de vida
de personas con enfermedad crénica y sus cuidadores,
cuyo modelo tedrico fue propuesto por investigadores
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del Centro Médico City of Hope el cual estd orientado
inicialmente a las personas que cursaban con un dolor
crénico (9).

El objetivo del estudio fue describir la calidad de vida
de los cuidadores familiares de personas en tratamiento
contra el cancer atendidos en la unidad de oncologia y
radioterapia de la Empresa Social del Estado Hospital
Universitario de Santander (ESE-HUS) de la ciudad de
Bucaramanga. Colombia.

MATERIALES Y METODOS

Tipo de estudio: Descriptivo de corte transversal,
realizado en la unidad de oncologia y radioterapia de la
ESE HUS de Bucaramanga.

Poblacion: Cuidador familiar de una persona en
tratamiento contra el cancer de la unidad de oncologia y
radioterapia de la ESE- HUS.

Muestra: Fue por conveniencia con 75 cuidadores,
mayores de edad y un tiempo superior a 6 meses como
cuidador.

Instrumento: Calidad de Vida Versiéon Familiar,
del inglés (Quality of Life Family-Version), es una
adaptacion del instrumento (Quality of life pacient-
cancer-survivor) realizada por Ferrell y colaboradores.
El instrumento fue revisado y probado a partir de 1994-
1998 en un estudio de 219 cuidadores familiares de
pacientes con cancer. Ferrell define la calidad de vida
como la evaluacién subjetiva de los atributos, bien sea
positivos o negativos que caracterizan la propia vida
y que consta de cuatro dimensiones que incluyen: el
bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual. El
bienestar fisico abarca la habilidad funcional y la salud
fisica en general. El psicoldgico incorpora la sensacion
de control, la depresion, el temor y la felicidad. El social
enfoca los componentes de interrelacion de la calidad
de vida, incluidos el sufrimiento familiar, el aislamiento
social, las finanzas y la funcién sexual. El bienestar
espiritual, los temas de significado y propédsito de la
vida, la esperanza, incertidumbre y trascendencia (10).

Cabe afiadir, que para Colombia investigadores como
Arcos y Pinto en el 2010 iniciaron el proceso de validez
y confiabilidad del instrumento en el idioma espaiol en
el contexto colombiano. Los resultados evidenciaron
que solo 35 items del total de 37 de la version original
cumplian con la pertinencia en la evaluacién de la
calidad de vida de los cuidadores familiares (11).

Para la presente investigacion se utiliz6 el instrumento

que corresponde a la adaptacién de Barrera y
colaboradores (Validez del constructor y confiabilidad
del instrumento Calidad de Vida Versiéon Familiar
en espafiol), los hallazgos del estudio reportan una
correlacion test- retest de 0,86, una consistencia interna
medida por un alfa de Cronbach de 0,86 en test y de 0,86
de re-test. El instrumento utilizo 35 items que describen
las 4 dimensiones de la calidad de vida del cuidador
familiar como: la fisica, psicoldgica, social y espiritual
(12).

Para interpretar de los resultados las autores definen
las siguientes caracteristicas; valores minimos en la
puntuacién de la dimension fisica, social y espiritual se
relacionan con una percepcion positiva de la calidad de
vida. Las puntuaciones altas en la dimensién psicoldgica
equivalen a una percepcion negativa de la calidad de
vida. La escala de medicion es de tipo Likert Para las
preguntas 1-4, la evaluacién corresponde a 1= Ausencia
de problema. 2= Algo de problema. 3= Problema. 4=
Muchisimo problema. Para las preguntas 5,10, 19, 28
y 35, la evaluacidén corresponde a 1= Sumamente mala,
2= regular, 3= buena. 4= Excelente. Para la pregunta
6, la evaluacion es 1= Muy fécil, 2= facil, 3= dificil, 4=
muy dificil. Para las preguntas 7-9, 11-18, 20-27, 29-35,
se evalda con las siguientes opciones. 1= Nada, 2= algo,
3= moderado, 4= muchisimo (11).

Variables: relacionadas con las condiciones
sociodemogrificas del cuidador, tiempo, relacién con la
persona receptora de los cuidados y el apoyo social con
el que cuenta. Adicionalmente, se incluyeron algunas
variables de las condiciones clinicas, de tratamiento y el
estado funcional de las personas con céancer.

Analisis de datos: Los datos se analizaron en el
Programa Statistical Packege for the Social Siences
SPSS 19. Para en andlisis de las variables cualitativas
estas se presentan por medio de tablas de frecuencias y
porcentajes, las cuantitativas con medidas de tendencia
central y dispersién; las variables que presentan
normalidad con la media y la desviacién estandar, y en
las variables que no presenta normalidad con el valor de
la mediana y el rango intercuartil. Por otra parte, para
realizar los puntos de estratificacion de la escala Calidad
de Vida Versioén Familiar en Espafiol, se utiliz6 la regla
de estratificacion de Dalhenius and Hodges (13).

Aspectos éticos: El estudio cumpli6 con las
normas cientificas, técnicas y administrativas para
la investigaciéon en salud de la Resoluciéon 008430
de 1993 del Ministerio de Salud de la Republica de
Colombia (14). Igualmente, se incluye la participacion
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voluntaria, confidencialidad de la informacion,
consentimiento informado por parte del cuidador
familiar. Adicionalmente, tiene aprobacién comité de
Etica de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia y el aval de la oficina de Calidad
de la ESE-HUS.

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
familiares describen que el 80% son mujeres y 20%
hombres. La edad del cuidador vario de 18 a 78 afios,
una media de 44,64 y una desviacion estandar de 14,16
afios.

La relacidn con el parentesco de la persona con céncer
el 46.7% son hijos y de este porcentaje el 38,7% son de
género femenino que ofrecen asistencia y cuidado a sus
padres, le sigue la esposa que cuida a su pareja 13,3%,
los padres a los hijos 10,7%, los hermanos 10,7%, los
amigos 6,7% y finalmente otras personas 12%.

En cuanto al grado de escolaridad de los cuidadores
tenfan estudios primarios completos e incompletos el
37,3%, educacién media completa e incompleta el 44%,
educacién técnica el 12% y estudios universitarios y/o
posgrado el 6,6%.

Para el estado civil el 66,7% de los cuidadores familiares
informaron estar casados o en union libre, el 25,3%
informaron estar solteros, y el 64% de los cuidadores
reportan tener una compafiera o compafero sentimental
indistintamente del estado civil.

La ocupacién principal en la poblacion estudiada
informa que el 50,7% estan dedicados al hogar, 14,7%
son empleados, 28% realizan trabajos independientes
informales, 1,3% son estudiantes y el 5,3% estan
desempleados.

El estrato de la vivienda de los cuidadores familiares
se ubica en un 48% en el estrato uno, seguido de
18,7% perteneciente al estrato dos, 22.7% estrato tres y
finalmente el estrato cuatro con el 10,7%.

Cabe afiadir que el 92% de la poblacién del estudio que
asiste y cuidan a la persona con céncer lo hacen desde el
momento del diagndstico; ademds el 64% se considera
el tnico cuidador caracterizado por no tener apoyo de la
familia u otras personas.

En relacién al nimero de horas al dia que dedica el
cuidador a la persona con cdncer segin su condicién
de cuidado puede variar desde puntajes minimos de 3

y maximos de 24 horas, con una mediana de 18 horas.
Igualmente se infiere que el 50% de la poblacion de
cuidadores familiares de personas en tratamiento contra
el cancer dedican aproximadamente 114 horas de
cuidado semanales.

Respecto a la edad de la persona con cancer, el 72% de
la poblacién es de una edad mayor que la de su cuidador
familiar, seguido del 26,7% que corresponde a un rango
de menor edad que el prestador de cuidado. Asimismo
el 17,3% de los cuidadores familiares llevan prestando
tareas de asistencia y cuidado desde hace 6 meses,
el 48% de 7 a 18 meses, el 26,6% de 19 a 36 meses,
finalmente un 8% llevan mas 37 meses como cuidador.

El apoyo de mayor importancia con el que cuenta el
cuidador es en esencia los integrantes de su nucleo
familiar con el 44%, le siguen el apoyo espiritual
brindado por los sacerdotes, laicos, pastores y grupos de
oracion de la congregacion religiosa a la que pertenezca
conel 18,7%.

En las variables clinicas de las persona en tratamiento
contra el cancer, se encontré que el diagndstico mas
frecuente fue el cancer de mama con 28%, el tratamiento
con mayor uso fue la terapia citotdxica con 58,7%, la
enfermedad del paciente se presentd en el estadio III
en 64,3%, finalmente el estado funcional se evalud
con el Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)
correspondié al ECOG 1 con 78,9% (15).

Calidad de vida de los cuidadores familiares de
personas en tratamiento contra el cancer.

Los resultados para el instrumento calidad de vida
version familiar (QOL Family Version), reporta un
media de 90.12 con una desviacion estandar de 13.63,
la mediana fue de 89 con rango de 75 un valor mdximo
de 130 y minimo de 57. Adicionalmente, se aplicé la
regla de estratificacion de Dalhenius and Hodges, para
hallar los puntos de corte de la escala del instrumento.
Los resultados obtenidos infieren que los cuidadores
presentan una percepcion de la calidad de vida baja en
(30,7%), media en un (41,3%) y alta (28%). (Tabla 1.
Dimension fisica del cuidador familiar).

Dimensiones de la calidad de vida

Dimension fisica: Los resultados para esta dimension
corresponden a una media de 12.50 con una desviacién
estandar de 3.20. La mediana fue de 12 con rango de 15,
un valor miximo de 20 y minimo de 5. Los cuidadores
presentan una percepcién baja de la dimension fisica en




Henry Mauricio Puerto Pedraza

Revista CUIDARTE

(28%), media en (48%) y alta en (24%).
La descripcién por categorias que corresponde a la

dimension fisica, logré establecer que el (74,7%) de los
cuidadores presentaron algiin problema o muchisimo

Tabla 1. Dimension fisica del cuidador familiar

1. Ausencia de

problema en relacién al agotamiento, el (77,3%), en
los cambios en los habitos alimentarios, el (76%) en
el dolor, (81,3%) en los cambios en el suefio. Ademas
(72%) califica su salud fisica en general de buena a
excelente.

problema
) N 19
Agotamiento
% 25,3
Cambios en los habitos N 17
alimentarios % 22,7
N 18
Dolor
% 24,0
N 14
Cambios en el sueiio
% 18,7
. Sumamente
Item
mala
Clasifique su salud N 8
fisica en general % 10,7

Zp.ri:ﬁz:l; 3. Problema hg:gl[:izl;l; Total
12 21 75
16,0 30,7 28,0 100,0
16 32 10 75
21,3 42,7 13,3 100,0
11 32 14
14,7 42,7 18,7 100,0
11 36 14 75
14,7 48,0 18,7 100,0
Regular Buena Excelente  Total
13 39 15 75
17,3 52,0 20,0 100,0

Fuente: Datos Tesis Maestria: Puerto HM. (2013).

Dimension Psicolégica: Los resultados para esta
dimensién corresponden a una media de 34.83 con una
desviacion estandar de 7.20. La mediana fue de 35 con
rango de 32 un valor maximo de 53 y minimo de 21.
Los cuidadores presentan una percepcion baja de la
dimension psicoldgica en (29,3%), media (42,7%) y alta
(28%). (Tabla 2. Dimension psicoldgica del cuidador
familiar).

La descripcion por categorias que corresponde a la
dimensién psicoldgica, logré establecer que el (53,3%)
de los cuidadores familiares no presentan dificultad
para el cuidado desde respuestas de facil a muy facil
al enfrentar la enfermedad de su familiar, el 69,3%
manifiestan estar moderadamente o muy felices por tener
la oportunidad de cuidador a su ser querido, el (81,3%)
refieren tener moderadamente o mucho control de las

cosa en su vida, el (90,7%) presentan estar satisfecho de
moderado a muchisimo con su vida.

En la pregunta ;como clasificaria su capacidad actual
para concentrarse o recordar las cosas? el (70,66%)
presenta una buena o excelente capacidad para recordar
tareas o actividades de la vida diaria y un (96%) se
siente ttil en las tareas de cuidado, el (85,3%) y (82,6%)
informaron mucha angustia en el momento inicial
del diagndstico y el tratamiento, el (65,3%) y (57,3%)
manifestaron estar regular o sumamente desesperados y
decaidos por la situacion de salud de su familiar; cabe
anadir que el (68%), (76%) y (73,3%) refieren miedo
porque su paciente presente otra enfermedad crénica,
una recaida o que se propague o avance la enfermedad.
Finalmente los cuidadores califican de buena a excelente
en un (76%) estado psicoldgico en general.
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Tabla 2. Dimension psicologica del cuidador familiar

1. Muy facil 2. Facil 3. Dificil 4. Muy dificil Total
Qué tan dificil es para usted 8 3 19 16 75
enfrentar (lidiar) con su vida como
resultado de tener un [,)a.riente % 10.7 07 253 213 100.0
con enfermedad crénica
Items 1. Nada 2. Algo 3. Moderado 4. Muchisimo Total
Cuanta felicidad siente usted Al 2 L sl 2 7o
% 12,0 18,7 413 28,0 100,0
Usted siente que tiene el control N 7 7 31 30 75
de las cosas en su vida % 93 93 413 40.0 100.0
Qué tan satisfecho esta usted N 1 6 35 33 75
con su vida % 1.3 8.0 46,7 440 100,0
p 1.
Items Suﬁzg ente 2. Regular 3. Buena 4. Excelente Total
Cémo clasificarfa su capacidad N 1 21 22 31 75
actual para concentrarse o recordar ¢, 1.3 28,0 293 413 100,0

3. Moderado 4. Muchisimo Total

Qué tan 1til se siente

% 0 4,0 24,0 72,0 100,0

Cudnta angustia le causo el N 4 7 15 49 75
diagndstico inicial de la pariente % 53 9.3 20,0 65,3 100,0

Cudnta angustia le causo el N 5 8 18 44 75
tratamiento de su pariente % 6,7 10,7 24,0 58,7 100,0

Cudnta desesperacion N 10 16 14 35 75
siente usted % 133 21,3 18,7 46,7 100,0

N 17 15 20 23 75

Cudnto decaimiento siente usted

% 22,7 20,0 26,7 30,7 100,0

Tiene miedo de qué le dé a su N 12 12 21 30 75
familiar otra enfermedad crénica % 16,0 16,0 28.0 40,0 100,0

Tiene miedo de una N 7 11 17 40 75
recaida en su pariente % 93 14,7 22,7 53,3 100,0

Tiene miedo de que se propague N 11 9 15 40 75

y avance la enfermedad
en su pariente % 14,7 12,0 20,0 533 100,0
1. Sumamente 2. Regular 3. Buena 4. Excelente Total
mala

Clasifique su estado psicol6gico N 3 15 37 20 75

en general % 4,0 20,0 493 26,7 100,0

Fuente: Datos Tesis Maestria: Puerto HM. (2013).

Dimensién social: Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 20.80 con una desviacion
estandar de 5.73. La mediana fue de 20 un rango de 24 un valor mdximo de 35 y minimo de 11. Los cuidadores
presentan una percepcion baja de la dimensién social en (29,3%), media en (45,3%) y alta en (25,3%). (Tabla 3.
Dimension social familiar).

La descripcién por categorias que corresponde a la dimensién social, logré establecer que el (84%) de los cuidadores
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familiares le ha ocasionado de moderada a muchisima angustia la enfermedad de su familiar, el (60%) manifiestan
que el nivel de ayuda que reciben de otras personas es nada o algo; por otra parte el (52 y 68%) informaron de
moderada a muchisima ser un obstaculo en las relaciones personales y el hogar respectivamente.

Asimismo el (64 y 65%) respondieron que la enfermedad de su familiar no ha alterado su vida sexual y laboral,
ademas el (52 y 74,6%) afirmaron que se sienten aislados y de tener una carga econdmica mayor por la situacién
de salud de su familiar respectivamente. Finalmente los cuidadores califican de buena a excelente en un (69,3%) su
estado social en general.

Tabla 3. Dimension social del cuidador familiar

1. Nada 2.Algo 3. Moderado 4. Muchisimo Total
Cudnta angustia le ha N 2 10 14 49 75
ocasionado la enfermedad de su
familiar % 2,7 13,3 18,7 65,3 100,0
El nivel de ayuda que recibe de N 22 23 18 12 75
otras personas es suficiente
para satisfacer sus necesidades % 29.3 30,7 24,0 16,0 100,0
Hasta qué punto de la enfermedad y N 14 22 23 16 75
tratamiento de su pariente han
obstaculizado sus relaciones personales %o 18,7 29.3 30,7 21.3 100,0
Hasta qué punto de la enfermedad N 34 14 14 13 75
y tratamiento de su pariente
ha afectado su vida sexual % 45.3 18,7 18,7 17.3 100,0
Hasta qué punto de la enfermedad N 13 13 18 31 75
y tratamiento de su pariente ha
alterado su trabajo % 17,3 17,3 24,0 41,3 100,0
Hasta qué punto de la enfermedad y N 15 9 34 17 75
tratamiento de su pariente ha alterado
su actividades hogar % 20,0 12,0 453 22,7 100,0
Qué tan aislado se siente usted N 23 13 26 13 75
a causa de la enfermedad y el
tratamiento de su pariente % 30,7 17.3 347 17.3 100,0
Cudnta carga econdémica le ha N 8 11 8 48 75
ocasionado la enfermedad y
tratamiento de su pariente % 10,7 14,7 10,7 64,0 100,0
LS 2. Regular 3. Buena 4. Excelente Total
mala
Clasifique su estado social 2 21 35 17 75
general 2.7 28,0 46,7 22,7 100,0

Fuente: Datos Tesis Maestria: Puerto HM. (2013).

Dimension espiritual: Los resultados para esta dimension corresponden a una media de 21.99 con una desviacién
estandar de 2.28. La mediana fue de 22 con rango de 11 un valor maximo de 27 y minimo de 16. Los cuidadores
presentan una percepcion baja de la dimension espiritual en (21,3%), media en (44%) y alta en (34,7%). (Tabla 4.
Dimensién espiritual del cuidador familiar).

La descripcion por categorias que corresponde a la dimension espiritual, logré establecer que el (90,6 y 93,3%) de
los cuidadores familiares informaron que el nivel de sus actividades religiosas y espirituales son suficientes para
satisfacer sus necesidades; también que el (82%) presenta incertidumbre con respecto al futuro de su familiar, cabe
afadir que (66,6%), (98,6%) y (98,6%) refieren tener cambios positivos en su vida, asi como una razén para vivir de
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moderada a muchisima esperanza. Finalmente los cuidadores califican de buena a excelente en un (96%) su estado

espiritual en general. (Tabla 4).

Tabla 4. Dimension espiritual del cuidador familiar

tems 1. Nada 2. Algo 3. Moderado 4. Muchisimo Total

El nivel de ayuda que recibe de sus N 3 4 15 53 75

actividades religiosas, tales como ir a
laiglesia y el templo, satisfacen % 4.0 5.3 200 707 1000
sus necesidades
El nivel de ayuda que recibe de sus N 1 4 20 50 75
actividades espirituales personales, tales
como mec'litar u orar, es su'ficiente para % 13 5.3 26.7 66.7 100.0
satisfacer sus necesidades

Cuadnta incertidumbre siente usted N 3 8 18 44 75
respecto al futuro de su pariente % 6.7 10.7 24.0 58.7 100.0

Hasta qué punto la enfermedad de N 9 16 26 24 75

su pariente ha causado cambios

positivos en su vida % 12,0 21,3 34,7 32,0 100,0

Usted tiene un propdsito para su N 0 ! 23 o1 5
vida u una razén para vivir % 12,0 13 30,7 68.0 100,0

N 0 1 8 66 75

Cudnta esperanza siente usted

% ,0 1,3 10,7 88,0 100,0
Items 1. Sumamente 2.Regular 3.Buena 4.Excelente Total

Clasifique su estado espiritual N 1 2 30 42 75
o BETEE. EETeE] % 1,3 2,7 40,0 56,0 100,0

Fuente: Datos Tesis Maestria: Puerto HM. (2013).

DISCUSION

Los resultados encontrados en la investigacién son
similares a los estudios realizados por Escobar (16).
Ferrell y colaboradores (17,18). En relacién a la salud
fisica del cuidador familiar. Para las autoras la salud
fisica la persona con céancer influye directamente en
la carga de cuidador, situacién que se convierte en un
indicador objetivo de como estd afecta su calidad de
vida.

Dimensién fisica: los hallazgos del estudio demuestran
que las exigencias del cuidado dependen generalmente
de la condicion de salud de la persona con céancer y
se relaciona generalmente con la situacién clinica
que incluye: estadio de la enfermedad, nivel de

funcionalidad, grado de fatiga, nivel de dolor y una
variedad de efectos secundarios derivados de los
tratamientos y procedimientos. Investigaciones en el
4rea indican que a medida que la enfermedad progresa
su estado funcional se deteriora y su bienestar fisico
comienza a disminuir (19).

Ademds los sintomas mds comunes en el cuidador
familiar corresponden al agotamiento, fatiga, dolor y
cambios en el suefio; este sintoma puede tener efectos
nocivos importantes que impactan sobre la salud en
general y su calidad de vida, Carter (20). Chang y cols
2.

Asimismo, los resultados encontrados en lainvestigacion
son similares a los estudios realizados por Escobar
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(16), Vargas (22), Ferrell (17). En relacién a la salud
psicolégica del cuidador familiar.

Se reconoce que los cuidadores manifiestan sentirse mal
preparados para sus actividades y responsabilidades
de cuidado, actualmente se reconoce que unas de las
funciones mas complejas del cuidado estin relacionadas
al drea psicoldgica, es asi como diferentes estudios
han informado una creciente necesidad emocional
en relaciébn a mayores niveles de angustia, ansiedad,
depresion y culpa (23).

Por otra parte, autores como Schulz (24), han reconocido
los beneficios psicoldgicos y de satisfaccion en los
cuidadores familiares. Kinney y colaboradores (25),
encontraron que los niveles de estrés tienden a reducir
cuando los sentimientos positivos son superados por los
sentimientos negativos en el cuidador.

Stajduhar (26), demostr6 que la atencidn de un persona
con una enfermedad paliativa, resulto una experiencia
positiva y enriquecedora para muchos cuidadores,
estas experiencias comprenden oportunidades de
comunicacién, de dar un sentido de reciprocidad a la
situacion de cuidado y finalmente tener la oportunidad
de estar y acompanar a su ser querido en las etapas mas
dificiles de la enfermedad.

Bienestar social: Para Ferrell y Mazanec (27), las
demandas sociales de los cuidados se ven afectan
principalmente por las relaciones familiares y los
factores financieros; la investigaciéon ha encontrado
que la depresion en el paciente y el conyuge afecta
negativamente las relaciones de pareja. La comunicacion
en un factor determinante en la produccién de tension
en las relaciones sociales, asimismo esta situacion
puede impedir que la persona con cancer y su cuidador
familiar hagan un mejor afrontamiento a la enfermedad
y tratamientos.

Segtn la Family Caregiver Alliance (6), existen en los
Estados Unidos de Norte América aproximadamente
67.5 millones de adultos cuidadores, la participacion es
esencial para asegurar el cumplimiento y la adherencia a
los tratamientos. Los cuidadores asumen habitualmente
el 80% de las tareas de cuidado y generalmente lo
hacen por diferentes razones en las que se incluyen un
sentido de obligacion familiar por lealtad a su padre,
madre, hermanos e hijos, igualmente por situaciones
econdmicas derivadas de la falta de una cobertura en
seguridad social en salud.

Shelby y colaboradores (28), reportaron los hallazgos

de una revisién de la literatura sobre las necesidades
sociales mds frecuentemente de las personas con
céncer y sus cuidadores familiares. Las necesidades de
apoyo social (30-60%), transporte (31-58%), asistencia
financiera (50-52%), la atencién domiciliaria (10-
42 %), y la informacién médica (29.3%), son las mas
demandadas por este grupo de personas.

Diferentes autores han evaluado la carga econémica del
cuidador familiar de personas en tratamiento del cncer.
Yabroff (29). Baldwin (30), concluyen que uno de los
factores relevantes asociados a los costos del cuidado
son los referentes a la alta incidencia, prevalencia y
mortalidad de la enfermedad, asimismo los costos de
medicamentos, honorarios médicos y hospitalizaciones
agudizan el problema, incluso el valor estimado de la
carga del cuidador se encuentra entre los 38 y 72 mil
délares afio.

Bienestar espiritual: Los resultados son similares a
los estudios realizados por Escobar (19), Ferrell (20),
y Vargas (25), en relacion al bienenstar espiritual del
cuidador familiar. Los autores resaltan que el bienestar
espiritual es un factor amortiguador de las situaciones
estresantes relacionadas a las tareas de cuidado y por
tanto es un elemento significativo para fortalecer en el
grupo de cuidadores.

El bienestar espiritual se reconoce actualmente como
un factor importante para las personas con cancer y
su familia. La espiritualidad puede tener una profunda
influencia en los sintomas emocionales como la angustia,
la ansiedad y la depresion. Igualmente interactda en el
proceso de afrontamiento al diagndstico la enfermedad
y tratamiento, incluso tiene repercusiones en la calidad
de vida de las personas gravemente enfermas y en sus
cuidadores familiares.

Para Calister (31), la espiritualidad se ha definido como
un proceso de pensamiento o sistema de creencias
que permite que una persona experimente un sentido
trascendente de la vida, incluyendo la conviccién de
que se estd cumpliendo un papel tnico y propdsito en
la vida.

Hampton (32), evalud las necesidades espirituales de
personas con cancer avanzado en atencidén domiciliaria,
los resultados sugieren la importancia de un enfoque mas
espiritual en la atencién asistencial y las necesidades
insatisfechas por los pacientes en relacién a los servicios
religiosos como: estar en compaiia de la familia y la
oracién con el ser supremo, son la necesidades mas
citadas por los pacientes.
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Murray (33), exploraron las necesidades espirituales de
personas y sus cuidadores con enfermedades crdnicas
avanzadas (cancer de pulmoén e insuficiencia cardiaca
congestiva), los hallazgos entre los dos grupos no
demuestran diferencias significativas entre el grupo de
enfermedades crénicas y las necesidades espirituales del
binomio persona enferma y cuidador.

Nixon (34), abordaron las necesidades espirituales de
las personas con tumores cerebrales y su cuidador desde
la perspectiva de enfermeria. El grupo de enfermeras
informé la importancia de las necesidades espirituales
de los pacientes al igual que su nidcleo familiar. Los
hallazgos de las necesidades espirituales fueron
identificadas como: sensibilidad emocional al abordar
inquietudes religiosas y espirituales, apoyo al final de
la vida, disponibilidad de espacio, tiempo y privacidad
para hablar en situaciones de urgencia. Solo un grupo de
enfermeras parecian estar en sintonia con las necesidades
espirituales de los pacientes y cuidadores, incluso
de reconocer estrategias efectivas para amortiguar
sus necesidades y estar preparadas para hacerlo. Sin
embargo existe confusién entre los profesionales acerca
de quién debe ser el responsable de proveer servicios de
salud espiritual.

Asimismo Taylor (35), estudié los pacientes y sus
cuidadores para determinar sus expectativas con
respecto a que sus necesidades espirituales dirigidas.
Los resultados de este estudio apoyan la idea de que
muchos pacientes y los cuidadores estaban dispuestos
para la atencidn espiritual; las Necesidades espirituales
identificadas por los participantes incluyeron la
amabilidad y respeto; hablar y escuchar, la oracion;
conexion, autenticidad y la presencia fisica, la calidad
de atencién de enfermeria temporal y la movilizacién de
recursos religiosos o espirituales.

Mellon (36), manifiesta que el cancer es una experiencia
transformadora para la persona y su cuidador, es asi que
las consecuencias derivadas de este proceso son capaces
de cambiarlaprioridad y objetivos asus vidas, igualmente
dieron un significado de mayor afrontamiento y ajuste
positivo a la enfermedad. Incluso. Shweman (37),
refiere que el bienestar espiritual es similar persona con
céncer y cuidador familiar.

Para Ferrell y colaboradores (27), la persona con cancer
y su cuidador familiar son objetivos esenciales en
todo el proceso de atencion y cuidado de enfermeria,
igualmente en las dimensiones que miden su calidad de
vida, los autores concluyen que el apoyo dptimo incluye
la preparacién en la habilidad del afrontamiento de

la enfermedad y tratamiento, asi como el cuidado del
cuidador.

CONCLUSIONES

Las diferentes investigaciones realizadas en cuidadores
familiares de personas con céncer, reconocen que
las tensiones, situaciones de estrés y ansiedad son
permanentes hasta el punto de ver afectada su estado de
salud fisica, mental, social y espiritual que llevan a un
deterioro continuo y progresivo de su calidad de vida.

Dentro de las principales caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores familiares que
participaron en la investigacidén corresponden en su
mayoria a mujeres, casadas, entre 18 y 78 afios de
edad, que residen en la zona urbana de Bucaramanga,
con un nivel educativo de bachillerato incompleto, que
desempenan labores del hogar y su vivienda estd ubicada
en el estrato socioeconémico uno. Asimismo son las
responsables de cuidado de sus padres a los cuales les
dedican las 24 horas del dia y llevan de tiempo como
cuidadores entre 7 a 18 meses, finalmente el cuidador
familiar percibe el mayor soporte social el brindado de
su nucleo familiar.

Es posible que los cuidadores participantes en el
presente estudio atin no perciban ninguna alteracién en
su calidad de vida, a pesar que tengan manifestaciones
fisicas, psicosociales y econdmicas relacionadas a la
carga de asistencia y cuidado.

Recomendaciones

Reconocer que el cancer es una enfermedad crénica que
presenta cambios constantes en su proceso bioldgico,
asimismo que el tratamiento de la enfermedad se
comporta de manera dindmica y puede llevar desde a
una remision total a una recurrencia de la enfermedad
con o sin la posibilidad de una terapia alternativa.

Igualmente, admitir que la enfermedad es la causante de
multiples complicaciones fisicas, emocionales, sociales,
espirituales y econdmicas en la persona, su nicleo
familiar y la sociedad en general.

El profesional de enfermeria debe seguir profundizando
el papel que cumple lafamiliaenel cuidadoy asistenciade
las personas en tratamiento contra el cancer, en relacion
al fenémeno de la calidad de vida familiar. Asimismo,
Fortalecer los procesos de formacién profesional
acordes con las necesidades tecnoldgicas, asistenciales,
educativas, administrativas e investigativas que ayuden
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a mejorar la calidad de vida de las personas, familias y = multidisciplinario que aborde las situaciones de mayor
comunidades afectadas por el cancer. complejidad referidas por esta poblacion.

Finalmente, fortalecer los programas institucionales de ~ Conflicto de intereses: El autor declara no tener ningiin
atencion a la persona y familia que sufren enfermedades  conflicto de intereses.
crénicas como el cdncer, bajo un modelo de atencién
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