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RESUMEN

Introduccion: El cancer tiene un enorme impacto fisico, social, emocional y econémico en la vida de
quien lo padece, al igual que en la persona que la cuida. El rol que asume el cuidador familiar de personas
con cancer afecta su calidad de vida y el soporte social con el que cuente. Objetivo: Determinar la
relacion entre la calidad de vida y el soporte social percibido en los cuidadores familiares de personas
en tratamiento contra el cancer. Método: Estudio de corte transversal. Participaron 75 cuidadores
familiares que asistieron a la unidad de oncologia y radioterapia del Hospital Universitario de Santander.
Se utilizaron los instrumentos de Calidad de Vida Version Familiar y el Soporte Social Percibido en
Enfermedad Cronica. Para el andlisis se utilizo el coeficiente de correlacion lineal de Pearson y la regla
de estratificacion de Dalhenius y Hodges. Resultados: Los cuidadores familiares son en mayoria mujeres
de estratos socioecondmicos bajos, de nivel educativo menor que el basico, ocupacion hogar, con una
mediana de 18 horas dia a la asistencia y cuidado, con una percepcion media de su calidad de vida 41,3%
una percepcion media del soporte social 36,5%. Se identifico una correlacion positiva y moderada con un
r =0,493 y un valor p<0,005 estadisticamente significativo. Conclusién: Se requiere abordar el soporte
social en los cuidadores familiares de personas con cancer para fortalecer su calidad de vida.
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ABSTRACT

Introduction: the cancer has enormous physical, social, emotional and economic impact on the life of the person
who suffers, like the person who cares. The role assumed by the family caregiver for a cancer affects their quality
of life and social support with which counts. Objective: to determine the relationship between quality of life and
perceived social support in family caregivers in cancer treatment. Methods: cross sectional study. Involved 75
family caregivers who attended and radiation oncology unit at the Hospital Universitario de Santander. Instruments
Quality of Life Familiar Version and Perceived Social Support Chronic Disease were used. The analysis used
the coefficient of linear Pearson correlation and rule Dalhenius stratification and Hodges. Results: Most family
caregivers are women of low socioeconomic status, lower educational level than the basic, home occupation, with
a median of 18 hours day assistance and care, with an average perception of their quality of life 41.3 % average
perception of social support 36.5%. A positive and moderate correlation with r = 0.493 and statistically significant
p <0.005 identified. Conclusions: It requires addressing the social support family caregivers of people with cancer

to enhance their quality of life.

Keywords: Quality of life, Social Support, Caregivers, Neoplasm

INTRODUCCION

La Agencia Internacional de Investigacion en Cancer
(IARC) del inglés International Agency for Research
on Cancer, en el 2012 estimo 14.1 millones de casos
nuevos y 8.2 millones de muertes por cancer en todo
el mundo, el 56,8% de los casos nuevos y el 64,9%
de las muertes por cancer ocurren en paises en vias de
desarrollo economico’.

Para Colombia segun los reportes de la IARC en el
2012 se presentaron 70.144 casos nuevos de cancer y se
registraron 37.894 defunciones al afio. Adicionalmente,
el pais tiene una tendencia creciente de incidencia y
mortalidad para practicamente todos los tipos de cancer
diagnosticados, la mayor parte de las veces en estadios
avanzados de la enfermedad®.

Desde el componente epidemiologico es evidente que
el cancer como enfermedad crénica es una problematica
de interés en salud publica para Colombia por las
implicaciones no solo a nivel fisico, psicologico y
econdmico; si no también por su componente social y
familiar.

La familia constituye la primera red de soporte social
que posee el individuo a través de toda su vida y por lo
tanto se reconoce que ejerce funcion protectora ante las
tensiones que genera la vida cotidiana*. La enfermedad
de un miembro de la familia es una situacion inesperada
y desagradable, ademas es habitual que aparezca un
cuidador que se encargue de la asistencia y cuidados,
muchas de las veces la asistencia se brinda con poca
0 ninguna preparacion y sus conocimientos son
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deficientes al igual que los recursos o habilidades para
la actividad.

El cuidador familiar 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 situacion de una enfermedad crénica incapacitante y
participa con ellos en la toma de decisiones’.

En la situacion especifica del cuidador familiar de una
persona con cancer, es este el individuo que asume el
acompaflamiento del proceso enfermedad y la terapia
oncolodgica, asimismo, es el responsable de la asistencia
en las tareas de cuidado directo e indirecto, el cual se
ve enfrentado a nuevos retos, en la toma decisiones y
por otra parte debe reorientar también sus expectativas
y proyecciones personales.

En los estados de la Uniébn Americana hay
aproximadamente 4,6 millones de personas que cuidan
de alguien con cancer en el hogar, y mas de la mitad de
las personas con cancer necesitan un cuidador que los
apoye en sus necesidades basicas®.

Existen instrucciones complejas en la prestacion de
cuidados y de procedimientos asistenciales como:
el suministro de regimenes de tratamiento oral y/o
parenteral, la realizacion de actividades como el baiio,
vestido/acicalamiento, el cuidado de las heridas y la
movilizacion entre otros’.

Por otra parte, el cuidado y asistencia de un ser querido
con alguna enfermedad cronica ha demostrado efectos
adversos sobre la salud fisica y mental con disminucion
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de la funciéon inmunitaria, morbilidad cardiovascular,
fatiga y trastornos crénicos del sueio; la depresion y
la ansiedad son las dos complicaciones mas comunes
de los cuidadores con prevalencias del 39% y 40% para
ambos sintomas®

Igualmente, se reconoce que el cuidador familiar cuenta
con mayores niveles de angustia emocional que la
poblacién no cuidadora en general, de hecho un estudio
de cohorte prospectivo poblacional encontré que el
esfuerzo de cuidar a un paciente con alguna enfermedad
cronica aumenta el riesgo de mortalidad en un 63% en
5 afos®. Estos sintomas se relacionan con indicadores
negativos en su calidad de vida y soporte social.

La calidad de vida es una sensacion personal de bienestar
que se deriva de la satisfaccion o insatisfaccion con las
areas de la vida que son importantes para la persona’.
Para Ferrell y colaboradores, la calidad de vida en el
cuidador familiar es una evaluacién subjetiva de los
atributos positivos o negativos que caracterizan la
propia vida, este concepto lo divide en cuatro dominios
que incluyen el bienestar fisico, psicoldgico, social y
espiritual'®.

El soporte social es definido como la informacién que
lleva a la persona a creer que ¢l o ella son amados,
estimados, y que pertenecen a una red de obligaciones
mutuas''. Para Barrera y Ainlay es una variedad de
comportamientos de ayuda natural de los cuales los
individuos son receptores a través de las interacciones
sociales como la ayuda material, asistencia en
el comportamiento, interaccidbn intima, guia,
retroalimentacion y la interaccion social positiva'?.

Por otra parte, la atencion proporcionada en el hogar
implica necesariamente que un miembro del grupo
familiar asuma la responsabilidad de coordinar,
organizar y ejecutar los cuidados prescritos por el grupo
multidisciplinario de salud, con adecuados sistemas
de soporte social. Adicionalmente, los cambios en las
politicas sanitarias, las tendencias demograficas y los
desarrollos tecnologicos en salud han aumentado la
responsabilidad del cuidado familiar en el hogar el cual
trae cambios en su calidad de vida®.

El presente estudio tuvo como objetivo establecer la
relacion entre la calidad de vida y el soporte social
percibido en 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 (E.S.E.
HUS) de la ciudad de Bucaramanga.

METODOLOGIA

Tipo de estudio: Corte transversal.

Poblacién: Cuidadores familiares de personas en
tratamiento contra el cancer que asisten a la unidad de
oncologia y radioterapia de la E.S.E. HUS, de la ciudad
de Bucaramanga durante el primer trimestre del 2013.

Tamaifio de la muestra: El tamafio de la muestra fue
de 75 cuidadores familiares, calculado mediante los
siguientes valores: probabilidad de cometer error tipo
I (0=0,01) probabilidad de cometer error tipo II (p =
0,01) y un coeficiente de correlacion de Pearson de
(r=0,52) obtenido en la muestra preliminar del estudio.

Criterios de inclusion: Cuidador familiar de una
persona en tratamiento contra el cancer, mayor de edad
y tener como minimo un tiempo mayor o igual a seis
meses de labor como cuidador familiar.

Criterios de exclusién: Tener problemas cognitivos
conductuales y limitaciones para expresar la
informacion.

Procedimiento: EI abordaje de los cuidadores
familiares se llevd a cabo en la unidad de oncologia y
radioterapia, en las salas de espera de la consulta externa
oncoldgica, quimioterapia y radioterapia. En primera
instancia se abordaron a los cuidadores familiares y se
les solicitd permiso para una entrevista y asi verificar
los criterios de inclusidn y exclusion del estudio; si los
cuidadores cumplian los criterios anteriores descritos
se les solicitaba la participacion voluntaria en la
investigacion y la firma del consentimiento informado.
Las entrevistas fueron realizadas por el investigador
principal del estudio en una sala de juntas dotada con
los elementos necesarios para tal fin.

Instrumentos:

Calidad de Vida Version Familiar, del inglés (Quality of
Life Family-Version), es una adaptacion del instrumento
(Quality of life pacient-cancer-survivor). El instrumento
fue revisado y probado a partir de 1994-1998 en un
estudio de 219 cuidadores familiares de pacientes
con cancer. La fiabilidad test-retest de r = 0,89. La
consistencia interna report6 un alfa de Cronbach de r =
0,69. El analisis factorial confirmo los cuatro dominios
de la calidad de vida para ser aplicados en las subescalas
del instrumento. El instrumento original consta de 37
items y esta organizado en 4 sub-escalas que describen
las 4 dimensiones que aborda el instrumento (fisica,
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psicoldgica, social y espiritual). Asimismo, de los 37
items, 16 estdn formulados positivamente y 21 items
estan formulados de forma negativa o inversa, por lo cual
segun lo recomendado por la autora los items 1-4, 6,13-
20, 22, 24-29 y 33, deben ser puntuados inversamente.
La escala de medicion es de tipo Likert que va de cero a
diez donde 0 = Peor resultado y 10 = Mejor resultado'.
Posteriormente, Arcos y Pinto (2010) iniciaron el
proceso de validez y confiabilidad del instrumento en
el idioma espaiiol para Colombia. Los resultados de
las pruebas métricas evidenciaron que solo 35 items
del total de 37 de la version original cumplian con la
pertinencia y relevancia en la valoracion de la calidad
de vida de los cuidadores familiares'.

El instrumento utilizado en la presente investigacion
corresponde a la adaptacion de Barrera y colaboradores
(validez del constructo y confiabilidad del instrumento
Calidad de Vida Version Familiar en espaiol). Los
resultados del estudio reportan una correlacion test-
retest de 0,86. En la consistencia interna un alfa de
Cronbach de 0,86 en test y de 0,86 de re-test.

El instrumento consta de 35 items organizado en 4
sub-escalas que describen las 4 dimensiones (fisica,
psicoldgica, social y espiritual). Para la interpretacion
de los resultados los puntajes minimos en la dimension
fisica, social y espiritual equivalen a una percepcion
positiva, los puntajes minimos en la dimension
psicoldgica equivalen a una percepcion negativa'®.

La escala de medicion es de tipo Likert. Para las
preguntas 1-4, la evaluacion 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 evaluacion corresponde a 1= Sumamente mala,
2= regular, 3= buena. 4= Excelente. Para la pregunta
6, la evaluacion es 1= Muy facil, 2= facil, 3= dificil, 4=
muy dificil. Para las preguntas 7-9, 11-18, 20-27, 29-35,
se evalua con las siguientes opciones. 1= Nada, 2= algo,
3= moderado, 4= muchisimo'’.

Soporte Social en Enfermedad Crénica, del inglés
(Social Support in Chronic Illness). El instrumento
evalua el soporte social percibido por el cuidador
familiar y estd constituido por 38 items organizados
en cinco subescalas que describen las 5 dimensiones
que aborda el cuestionario (interaccidon personal, guia,
retroalimentacion, ayuda tangible e interaccion social).
El instrumento original presenta una concordancia
del 100%, con una fiabilidad medida con un alfa de
Cronbach de 0,80 y para las subescalas 0,84 y 0,94.
La escala de medicion es de tipo Likert que va de 1=
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insatisfecho a 6 = muy satisfecho. Para la interpretacion
de los resultados el cuestionario tiene un puntaje
minimo de 38 y maximo de 228, entre mas alto es el
puntaje mayor es la satisfaccion'”.

Igualmente, el instrumento cuenta con traduccién y
adaptacion al espafiol para el contexto Colombiano
realizado por Grupo de Cuidado al Paciente Croénico
y su Familia de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. El instrumento
se aplicod en una poblacion de cuidadores de nifios con
enfermedad croénica, la consistencia interna reportd un
alfa de Cronbach de 0,95'.

Variables: Se incluyeron variables que exploran
aspectos sociodemograficos del cuidador, aspectos
asociados al tiempo, dedicacion al cuidado, redes de
apoyo familiar, laboral, espiritual y la relacion con
la persona cuidada. Ademas se incluyeron algunas
variables relacionadas a las condiciones clinicas y de
funcionalidad de las personas con cancer.

Analisis de datos: Se construyeron por separado a partir
de los formularios originales dos bases de datos en el
programa Epidata version 3.1, posteriormente depurada
la base de datos se exporto para realizar el analisis de la
informacion en el programa SPSS Version 19.

Las variables cualitativas se presentan por medio de
tablas de frecuencias y porcentajes, las cuantitativas con
medidas de tendencia central y dispersion; las variables
que presentan normalidad con la media y la desviacion
estandar, y en las variables que no presenta normalidad
con el valor de la mediana y el rango intercuartil. La
normalidad de las variables fue evaluada mediante la
prueba ShapiroWilk. La relacion entre las variables
intervinientes se evalud por medio del coeficiente de
correlacion lineal de Pearson. Adicionalmente para
realizar los puntos de estratificacion de las escalas de
los instrumento Calidad de Vida Version Familiar en
Espafiol y Soporte Social Percibido en Enfermedad
cronica se utilizd la regla de estratificacion de Dalhenius
and Hodges".

RESULTADOS

En el primer trimestre del 2013 se identificaron 118
cuidadores familiares de personas en tratamiento contra
cancer, se excluyeron 43 cuidadores familiares 36,4%
por no reunir los criterios de inclusion y exclusion. La
muestra final se constituyo con 75 cuidadores familiares.
El 66,6% de los cuidadores familiares residian en el
area urbana de Bucaramanga y el 33,3% pertenecian
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a la zona rural del departamento de Santander. Las
caracteristicas de las variables sociodemograficas de los

Tabla 1. Caracteristicas de las variables sociodemogréficas de los cuidadores familiares

cuidadores familiares de personas en tratamiento contra
el cancer de describen en la tabla 1.

Variables n (%)
Edad (afios cumplidos)* 44.6 (14.1)
Género
Hombres 15 (20)
Mujeres 60 (80)
Estado Civil
Soltero 19 (25.3)
Casado 29 (38.7)
Separado 3 (4.0)
Viudo 3 (4.0)
Union Libre 21 (28)
Ocupacion
Hogar 38 (50.7)
Empleado 11 (14.7)
Independiente 21(28)
Estudiante 1(1.3)
Desempleado 4(5.3)
Estrato
Uno 36 (48)
Dos 14 (18.7)
Tres 17 (22.7)
Cuatro 8 (10.7)
Residencia
Urbana 50 (66.6)
Rural 25 (33.3)
Seguridad Social en Salud
Subsidiado 56 (74.7)
Contributivo 17 (22.7)
Sin seguridad 227
Edad del receptor del cuidado
> Rango de edad del cuidador 54 (72)
< Rango de edad del cuidador 20 (26.7)
Igual rango de edad del cuidador 1(1.3)
Cuida a la persona desde el
inicio de la enfermedad
Si 69 (92)
No 6(8)
Unico cuidador
Si 48 (64)
No 37 (36)
Tiempo como cuidador (horas dia)**
18 (16)
Tiempo como cuidador (meses)**
12 (16)
Parentesco con la persona cuidada
Hijos 35 (46.7)
Esposos 10 (13.3)
Padres 8 (10.7)
Hermanos 8 (10.6)
Amigos 5(6.7)
Otros 9 (12)
Religion
Catolico 64 (85.3)
Cristiano 9 (12.0)
Testigo de Jehova 1(1.3)
Adventista 1(1.3)
Apoyo del cuidador
Familiar 33 (44)
Ninguno 26 (34.7)
Espiritual 14 (18.7)
Laboral 2(2.7)

*Valores expresados como promedio (desviacién estandar).
**Valores expresados como mediana (rango intercuartil).
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El género predominante en la poblacién de cuidadores
familiares fue el femenino 80% el estudio reportd que
las mujeres superan a los hombres en una proporcion de
4:1. La edad para el género femenino obtuvo un valor
minimo de 18 y un méximo 78 afios, con una media de
45,4 y una desviacion estandar de 14,1 afios. La edad
para el género masculino obtuvo un puntaje minimo de
19 y un maximo 63 afios, con una media de 41,4 y una
desviacion estandar de 14,7 anos.

Tabla 2. Caracteristicas de las variables clinicas de los pacientes
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En relacion con el numero de horas al dia que dedica
el cuidador familiar a la persona con céncer segin su
condicion de cuidado puede variar desde puntajes
minimos de 3 y maximos de 24 horas, con una mediana
de 18. Igualmente, el tiempo que llevan como cuidador
familiar se observo una variacion de 6 a 70 meses con
una mediana de 16 meses. Las caracteristicas de las
variables clinicas de la personas con cancer se describen
en la tabla 2.

Variables n (%)
Diagnéstico histologico del tumor
Mama 21(28)
Cérvix 8 (10.7)
Lengua 7(9.4)
Ovario 5(6.7)
Linfoma 4(5.3)
Laringe 4(5.3)
Sarcoma 4(5.3)
Melanoma 3(4)
Gastrico 3(4)
Colon 3(4)
Hépatico 227
Mieloma multiple 2(2.7)
Cerebral 2(2.7)
Otros 7(9.1)
Tratamiento
Quimioterapia 44 (58.7)
Radioterapia 10 (13.3)
Cuidado paliativo 9(12)
Quimio/radioterapia 8(10.7)
Cirugia 2(2.7)
Hormonoterapia 2(2.7)
Intension del tratamiento
Curativo 45 (60)
Paliativo 30 (40)
Estadio de la enfermedad
American Joint Committee on Cancer (AJCC)
1 5(6.7)
11 11 (14.7)
111 46 (64.3)
v 13 (17.3)
Estado funcional
Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) 1 59 (78.7)
2 10 (13.3)
3 6(8)
4 0
5 0
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En relacion con las variables clinicas de los pacientes
en tratamiento contra el cancer, se encontré que el
diagnostico mas frecuente fue el cancer de mama
con 28%, seguido del cancer de cérvix con el 10,7%.
Igualmente, el tratamiento contra la enfermedad
mas usado es la quimioterapia citotoxica con 58,7%
seguida de la radioterapia con el 10,3%, cabe anadir
que el estadio de la enfermedad del paciente era el III
con el 64,3%, finalmente el indice de funcionalidad
del Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)*
correspondié al ECOG 1 con 78,9%. Los datos de la
estadistica descriptiva y la regla de estratificacion de las
dimensiones y subescalas de los instrumentos Calidad
de Vida y Soporte Social de los cuidadores familiares
de personas en tratamiento contra el cancer se describen
en la tabla 3 y 4.

La calidad de vida global reportdé un promedio de
90,1 una desviacion estandar de 13,6 y un puntaje
de estratificacion media de 41,3%. Para el Soporte
Social reportd un promedio de 138,3 una desviacion
estandar 36,3 con un puntaje de estratificacion media
de 36%.

El coeficiente de correlacion lineal de Pearson reporto
un r=0.493 y un valor de p<0.005. EI resultado
anterior demuestra la existencia de una correlacion
positiva y moderada estadisticamente significativa
entre la sumatoria global de la Calidad de Vida con
sus dimensiones y la sumatoria global del Soporte
Social Percibido y sus subescalas en los cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra el
cancer.

Tabla 3. Estadistica descriptiva de las dimensiones y subescalas de los instrumentos: Calidad de vida y Soporte social en los
cuidadores familiares de personas en tratamiento contra el cancer.

C];iir(;l:gs;zl:z;a Nﬁitnﬁ:; de Media Mediana Moda De(;st;il?(::l(:'n Rango Minimo Miximo
Fisica 5 12.5 12 83 3.20 15 5 20
Psicolégica 14 34.8 35 37 7.20 32 21 53
Social 9 20.8 20 19 5.73 24 11 35
Espiritual 7 21.9 22 22 2.28 11 16 27
é‘éﬁa i de vida 35 90.1 89 83 13.63 73 57 130

SSI:)l]))-odritr:?(:ZiizT Nﬁ;:l;;(; de Media Mediana Moda llii;?g;?n Rango Minimo Maiaximo
Interaccion personal 10 38.6 39 39 10.46 48 11 59
Guia 14 52.8 54 54 13.65 69 15 84
Retroalimentacion 18.2 19 15 542 25 5 30
Ayuda tangible 4 17.2 17 4 5.72 20 4 24
Interaccion social 11.3 11 20 5.64 23 7 30
Total 38 138.3 137 120 36.34 174 53 227

Soporte social
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Tabla 4. Estratificacion de las escalas de los instrumentos Calidad de Vida y Soporte Social en los cuidadores familiares de

personas en tratamiento contra el cancer.

Regla Dalhenius y Hodges . Nivel . .
Dimensiones Calidad de vida Nivel alto medio Nivel bajo Total
Fisica n 18 36 21 75
% 24 48 28 100
Psicologica " 21 32 22 7
g % 28 42,7 293 100
Social n 19 34 22 75
% 253 454 29,3 100
Espiritual > 26 33 16 75
P % 34,7 44 213 100
21 1 2
Total Calidad de vida ; % 431 5 ; 037 17050
() ) ]
Regla Dalhenius y Hodges Nivelalto V' Nivelbajo  Total
Subescalas Soporte social medio
., n 24 32 19 75
Interaccidn personal o 1 427 253 100
0 9 9
Guia n 23 30 22 75
% 30,7 40 29,3 100
Retroalimentacion $ 24 31 20 75
% 32 41,3 26,7 100
. n 24 21 30 75
Ayuda tangible % 3 28 40 100
., . n 20 34 21 75
Interaccién social o 26.7 453 23 100
0 9 »
. 23 27 25 75
Total Soporte social 01/1 31 36 3 100
0

Tabla 5. Matriz de correlacion lineal de Pearson entre las variables: Calidad de Vida y Soporte Social en los cuidadores familiares
de personas en tratamiento contra el cancer.

Dimension Dimension Dimension Dimension Calidad
fisica Psicolégica social espiritual de vida

0.388%%* 0.379%* 0.313%* 0.317%* 0.476**
Interaccion personal

0.001 0.001 0.006 0.006 0.000
Gui 0.317** 0.256* 0.322%* 0.253* 0.396**

uia

0.006 0.026 0.005 0.029 0.000

0.267* 0.310%* 0.368%* 0.336** 0.423%*
Retro alimentacion

0.027 0.007 0.001 0.003 0.000

0.178 0.331%* 0.338%%* 0.272% 0.421%*
Ayuda tangible

0.128 0.004 0.003 0.018 0.000

0.337** 0.302%* 0.470%* 0.194 0.501**
Interaccion social

0.003 0.009 0.000 0.095 0.000

0.351%* 0.351%%* 0.393%* 0.309** 0.493%*
Soporte social

0.002 0.002 0.000 0.007 0.000

** La correlacion es significativa al nivel de 0.01 (bilateral).

* La correlacion es significativa al nivel de 0.05 (bilateral).
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DISCUSION

Los hallazgos del estudio infieren la existencia de una
correlacion positiva y moderada entre las variables
descritas Calidad de Vida y Soporte Social Percibido
en los cuidadores familiares de personas en tratamiento
contra el cancer.

Asimismo, autores como Vargas y Pinto?', define que
los cuidadores presenta una tendencia negativa de la
calidad de vida en las dimensiones psicoldgica y social.
Por otra parte, no se encontrd correlacion estadistica
significativa entre la calidad de vida del cuidador
familiar y el grado de dependencia del paciente con
Alzheimer.

Ferrell?, concluye que los cuidadores familiares
reflejan poca preocupacidon por su propio bienestar
fisico y por el contrario se enfocan en los aspectos
psicoldgicos, sociales y espirituales de su experiencia,
incluso sentimientos como falta de control en su vida,
impotencia, ansiedad, aislamiento social son el comun
denominador para esta grupo de personas. En cambio
encontrd que la espiritualidad es una variable importante
para los cuidadores familiares por considerarse un
amortiguador en situaciones estresantes.

Yunhong?, correlaciona las variables de apoyo social
y estrategias de afrontamiento en la calidad vida con la
salud de los cuidadores primarios de sobrevivientes de
accidentes cerebrovasculares; los hallazgos muestran
que los niveles mas altos de soporte social en educacion,
planificacién y afrontamiento activo se asociaron
positivamente con la calidad de vida, asimismo el
tipo de enfermedad cronica, las horas de atencion, la
dependencia y la funcionalidad del sobreviviente se
relaciona negativamente con la calidad de vida.

Para las wvariables sociodemograficas el género
predominante en la poblacion de cuidadores corresponde
a su mayoria al femenino, los hallazgos son semejantes
a los descritos en las investigaciones realizadas en
cuidadores familiares de personas con cancer en los
Estados Unidos, Sur América, Asia y Europa. Estudios
como los de Bergamini y Cummings*, Deshieldes y
colaboradores®, Kim y Dado®, National Alliance for
Caregiving'®, Escobar?, refieren que el cuidado de
las personas con enfermedad tumoral maligna en sus
diferentes estadios son brindados en general por las
hijas y esposas.

Las variables socioecondmicas indican que el 67,7%
de los cuidadores se encuentra en los estratos uno y

dos, ademas solo el 14,7% tiene un empleo formal y
de término indefinido. Los resultados infieren que
las variables sociales y econdémicas inciden de forma
directa en la experiencia de ser cuidador, asimismo son
evidentes las implicaciones en la dindmica del hogar,
laboral y econdmica, las cuales se relacionan con una alta
percepcion de carga de cuidado. Al respecto Yabroff'y
Kim?, reportaron que los cuidadores gastaron una gran
cantidad de tiempo en apoyo emocional, instrumental
y ayuda tangible a los pacientes con cancer en un lapso
no mayor a dos afios posterior al diagnostico; ademas
consideraron el valor promedio del cuidado el cual fue
estimado en rangos desde los 38 a 72 mil délares al afio.

Northousey colaboradores®, Covinsky y colaboradores?,
reconocen que la mayoria de los cuidadores conviven
con sus parejas e hijos, en el caso particular son las
mujeres quien por la cultura responden por el desarrollo
de las actividades del hogar como por ejemplo: la
crianza y educacion, el acompafiamiento y el apoyo a
su pareja, a esto se suma responsabilidades adicionales
como las de tipo laboral y las de cuidado asistencial
cuando un ser querido presenta alguna enfermedad.

El estudio reporta que el 92% de los cuidadores
que asiste y cuidan a la persona con cancer lo hacen
desde el momento del diagnostico, los hallazgos en
estas caracteristicas pueden estar asociadas a que los
cuidadores comparten en la mayoria de ocasiones la
vivienda o domicilio con la persona enferma, esta
situacion compromete a los miembros de la familia a
asumir directamente la responsabilidad y las tareas de
prestar atencién y cuidado.

Grant y Ferrell*, sefialan que el acto de cuidar desde
el momento del diagnéstico implica que los cuidadores
necesiten una preparacion especial para reconocer las
demandas de sus nuevas responsabilidades, como el
cuidado fisico, apoyo psicoldgico, social y espiritual.
Igualmente, las principales actividades asistenciales y
de cuidado ofrecidas por los cuidadores de las personas
con cancer, incluyen labores de la vida diaria como
la movilizacién o transporte, alimentacion, vestido
y la administracion de medicamentos, incluso la
identificacion y deteccion de los efectos secundarios
como las nduseas, el vomito, la fatiga y el dolor que
se presentan a causa de la enfermedad y la terapia
oncologica.

El niimero de horas al dia que dedica el cuidador se
relaciona con el grado de responsabilidad o compromiso
con la persona enferma, los hallazgos en el estudio
evidencian que el 48% de los cuidadores familiares
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dedican aproximadamente 24 horas de cuidado.
De igual modo el 48% de los cuidadores familiares
manifiestan que llevan en el proceso de asistencia entre
7 a 18 meses.

Estos datos se relacionan de forma inversa para el tiempo
como cuidador en horas pero de forma similar para el
tiempo como cuidador en meses con las investigaciones
realizadas por, Deshieldes y colaboradores?, La Alianza
Nacional para el Cuidado'®, Yabroff y Kim?®, donde los
cuidadores dedican en promedio 20,4 horas por semana
a la presentacion de cuidado, asimismo los cuidadores
que conviven con la persona con cancer en su hogar
refieren dedicar mucho mas tiempo al cuidado con un
promedio de mas de 40 horas semanales.

Con respecto a la calidad de vida total del cuidador
familiar, el presente estudio informo6 que los puntos de
estratificacion realizados a la escala del instrumento
(Calidad de Vida Version Familiar en Espafiol) logro
inferir que los cuidadores familiares presentan una
percepcion media de su calidad de vida total en un
41,3%.

Los resultados encontrados en la presente investigacion
son similares con los estudios realizados en cuidadores
familiares de personas con Alzheimer, cancer, VIH/sida,
autores como Vargas y Pinto?', Escobar®’, Alvares®!,
reportan la aplicacion del instrumento (Calidad de
Vida Version Familiar en Espafiol) en poblaciones de
personas con enfermedad cronica.

Para el Soporte social el estudio reportdé que los
cuidadores presentan una percepcion media del soporte
social en un 36,5%. Los resultados encontrados en
la presente investigacion son similares a los estudios
realizados en pacientes y cuidadores con enfermedades
cronicas. Autores como Ramirez y colaboradores®,
Herrera y colaboradores®, Lien y colaboradores™,
Chan y colaboradores® y Sammarco®®, reconocen la
importancia del soporte social sobre la salud fisica,
bienestar mental y funcionamiento social. Igualmente el
soporte social es conocido por ser la fuerza mas grande
y poderosa que facilita el éxito cuando una persona y
su cuidador se ven amenazadas por una enfermedad
crénica.

CONCLUSIONES

Los hallazgos encontrados en la presente investigacion
estan relacionados con las condiciones sociales,
culturales y economicas de los cuidadores, estos
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cuidadores son en mayor porcentaje mujeres que
cuidan desde el momento del diagndstico, que
desarrollan actividades econdmicas dentro del hogar,
ademas estan comprometidas al cuidado de sus hijos y
parejas, también son las personas encargadas de brindar
asistencia y cuidado la mayor parte del dia.

Cabe sefalar que gran parte de las personas con
cancer participantes del estudio se encontraban en
tratamiento activo, con intension curativa y buen estado
funcional frente a la enfermedad, sin un grado mayor
de dependencia que lo limitara a las actividades de la
rutina diaria.

Asimismo, los resultados infieren que las caracteristicas
propias del soporte social son influyentes en proceso de
satisfaccion del cuidador, caracteristicas importantes
como el apoyo en situaciones de complejidad, de
informacion de proceso enfermedad y tratamiento, la
educacion en actividades de cuidado y expresion de las
emociones entre otras se relacionan significativamente
y de forma positiva con las variables de bienestar fisico,
psicologico, social y espiritual de la calidad de vida del
cuidador familiar.

Finalmente, el estudio de la calidad de vida y el soporte
social en cuidadores familiares de personas con cancer
se constituye como un area tematica de interés para
los profesionales en oncologia; ademas se requiere
establecer los factores asociados entre las variables
sociodemograficas con las dimensiones y subescalas
de Calidad de Vida y Soporte Social. Asimismo, se
hace necesario el desarrollo de investigaciones con
disefios experimentales para formular intervenciones
de enfermeria y evaluar la eficacia de las mismas
con la intencién de obtener evidencia cientifica que
permita mejorar la calidad del cuidado de enfermeria
a la persona con enfermedad oncolégica y su cuidador
familiar.
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