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RESUMEN
Objetivo general: Determinar la calidad de vida de los familiares cuidadores
de pacientes con cancer terminal, usuarios del Programa de Atencion
Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
Métodos: Se realiz6 un estudio descriptivo simple en 41 familiares cuidadores
de pacientes con cancer terminal; utilizando una encuesta sociodemografica
y una escala de calidad de vida en la recoleccion de los datos. En el andlisis
inferencial se utilizé la prueba de Chi cuadrado de comparacién de frecuencias
para una sola muestra; con una significancia estadistica p < 0,05.
Resultados: En general, el 82,9% de familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal tiene regular calidad de vida, siendo estadisticamente
significativo [X? = 46,293; p = 0,000]. En la dimensién bienestar fisico, el 78,0%
tuvo regular calidad de vida [X? = 38,683; p = 0,000]; en el bienestar
psicoldgico, el 80,5% presentd una regular calidad de vida [X? = 15,244; p =
0,000]; en el bienestar social, el 85,3% tuvo una regular de vida [X? = 50,537;
p = 0,000]; y en la dimension bienestar espiritual, el 68,3% presenté una
regular calidad de vida [X? = 29,976; p = 0,000]. En consecuencia se rechaza
la hipotesis nula y se acepta la hipotesis de investigacion.
Conclusiones: Los familiares cuidadores de los pacientes con cancer
terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco

tienen una regular calidad de vida.

Palabras clave: Calidad de vida, Familiares cuidadores, Pacientes con

cancer terminal.
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ABSTRACT
General objective: To determine the quality of life of the familiar keepers of
patients with terminal cancer, users of the Program of Domiciliary Attention of
Health - Huanuco 2016.
Methods: There was realized a descriptive simple study in 41 familiar keepers
of patients by terminal cancer; using a survey sociodemographic and a quality
scale of life in the compilation of the information. In the analysis inferential
there was in use the test of square Chi of comparison of frequencies for an
alone sample; with a statistical significance p < 0,05.
Results: In general; the 82,9% of familiar keepers of patients with terminal
cancer has regular quality of life, being statistically significant [X? = 46,293; p
= 0,000]. In the dimension physical well-being, the 78,0% had regular quality
of life [X? = 38,683; p = 0,000]; in the psychological well-being, the 80,5%
presented a regular quality of life [X? = 15,244; p = 0,000]; in the social well-
being, the 85,3% had to regulate one of life [X? = 50,537; p = 0,000]; and in
the dimension spiritual well-being, the 68,3% presented a regular quality of life
[X2 = 29,976; p = 0,000]. In consequence the void hypothesis is rejected and
the hypothesis of investigation is accepted.
Conclusions: The familiar keepers of the patients with terminal cancer users
of the Program of Domiciliary Attention of Health of Huanuco have a regular
quality of life.

Keywords: Quality of life, Familiar keepers, Patients with terminal cancer.
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INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad silenciosa, crénica degenerativa, que
viene creciendo entre la poblacion mundial como consecuencia de una mayor
expectativa de vida y de la exposicion de los individuos a productos
potencialmente cancerigenos?.

El cancer generalmente se manifiesta en etapas muy avanzadas de la
enfermedad, y por ende, las expectativas de vida no son muy alentadoras;
afectando no solo a la persona diagnosticada por esta patologia, sino que se
convierte en un padecimiento para toda la familia, causando un gran impacto
fisico y emocional condicionada por la presencia de multiples temores que
requieren ser reconocidos y abordado en cuanto sea posible?.

En este contexto, los familiares cuidadores llegan a convertirse
indirectamente en una victima de la enfermedad por la gran dependencia del
enfermo y la sobrecarga en las actividades basicas, generando alteraciones
fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales en la persona que realiza las
actividades propias del cuidador; requiriendo de tiempo para cumplir con su
rol, debido a la dependencia progresiva que se genera en la evolucion de la
enfermedad. Esta situacion lleva a los cuidadores familiares a crear
mecanismos para enfrentar los diferentes retos que plantea el cuidado de un
paciente con cancer terminals.

Por ello, el estudio titulado “Calidad de vida de familiares cuidadores
de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion
Domiciliaria de Salud Huanuco”, se realiza con el objetivo de determinar la
calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal,

para que en base a los resultados obtenidos se pueda reflexionar sobre las
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repercusiones del rol de cuidador en su calidad de vida y brindar apoyo
mediante estrategias desde el cuidado de enfermeria para mantener,
promover o recuperar las condiciones de la calidad de vida de estos
cuidadores en el ambiente familiar.

En este sentido, el estudio se organiz6 en cinco capitulos. El primer
capitulo comprende el problema, la justificacion y los objetivos del estudio, de
igual modo se consideran la hipétesis y las variables en estudio.

En el segundo capitulo se presenta el marco tedrico, el cual incluye los
antecedentes del problema de investigacion, las bases tedricas para el
sustento de dicho tema y las definiciones conceptuales.

El tercer capitulo estd compuesto por la metodologia de la
investigacion, como tipo de estudio, método de estudio, poblacién y muestra,
las técnicas de recoleccion y analisis de datos.

En el cuarto capitulo se presenta los resultados de la investigacion con
Su respectiva comprobacion de hipétesis y en el Ultimo y quinto capitulo se
muestra la discusion de los resultados. Posteriormente se presentan las
conclusiones y las recomendaciones. También se incluyen las referencias

bibliograficas y los anexos.
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CAPITULO |
1. EL PROBLEMA DE INVESTIGACION
1.1. Descripcion del problema

La calidad de vida es la condicion de la existencia del ser
humano referida a los modos de vivir en sociedad, esta existencia
también debe satisfacer las exigencias o demandas que la cotidianidad
genera para las personas, de esa manera lograr un equilibrio
biopsicosocial*.

Coelho®, refiere que la insatisfaccion de dichas exigencias de la
vida cotidiana, constituira el sufrimiento del ser humano el cual se quiere
evitar o revertir por medio de las acciones de salud para mejorar la
calidad de vida individual, familiar y social.

El programa de atencion domiciliaria cuenta con pacientes que
tienen cancer terminal que estos estan inscritos en el registro de
pacientes por lo tanto se requiere saber de como es su calidad de vida
de los familiares cuidadores si es adecuado o inadecuado para que
brinden el cuidado a pacientes que requieren de mucho apoyo fisico,
psicologico, social, espiritual segun hipotesis planteadas.

Por su parte Expésito® manifiesta, que la calidad de vida que
llevan los familiares ante una enfermedad terminal como es el cancer es
posiblemente el evento que con mayor frecuencia da lugar a una crisis
en la familia, ya que produce sufrimiento en el enfermo y la familia. Los
cuidados continuos son administrados por todos los profesionales de la
salud relacionados directamente con el paciente y también por sus

familiares ya que son ellos quienes estan conviviendo dia a dia con el
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enfermo terminal, para poder mantener su caracter integral. En la
atencion a la familia del enfermo, es muy poco tratado aspectos
relacionados con la evaluacion e intervencion psicolégica durante el
periodo de crisis familiar.

Rivera’ afirma que reconocer a los cuidadores como un
componente esencial del sistema de cuidado de la salud fisica y
emocional de enfermos crénicos con cancer, exige aceptar su potencial,
sus limitaciones, y proporcionarles herramientas que mejoren su
habilidad de cuidado, en términos de incrementar su capacidad de
afrontamiento, de tal forma que satisfagan las necesidades de la persona
enferma, para ello los cuidadores deben estar bien emocional como
fisicamente.

El cuidador primario por mas agotado que se encuentre atiende
a su familiar enfermo, de este modo se siente productivo, util y contento
de poder retribuirle al enfermo terminal el mismo amor y dedicacion que
en algin momento esa persona le brindd. Tiene la oportunidad de
mostrar un amor incondicional que trasciende todos los retos fisicos,
sociales y espirituales que conlleva cuidar a un familiar querido, el
cuidador procura todas las atenciones que requiere el enfermo sin
esperar nada a cambio y mientras mas amor ofrece, mayor es su nivel
de satisfaccion personal®.

Es cierto que la enfermedad invade a la familia de la misma
forma que invade el cuerpo humano” del enfermo terminal la cual va
evolucionando de forma paulatina hasta el punto en que la familia tiene

gue hacer una movilizacion general de recursos, localizando toda la
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atencion en el miembro enfermo. El grupo familiar puede hacer grandes
sacrificios para satisfacer las necesidades del paciente terminal®.

Segun estudios de Molina'®, en el 2006 en Colombia evidenci6
gue las dificultades o limitaciones en la conceptualizacion y el significado
sobre calidad de vida de los familiares de pacientes con cancer terminal,
parecen guardar relacion con la situacién de salud de los familiares que
estuviesen al cuidando de un enfermo y con el nivel socioeconémico y
cultural del grupo de cuidadores, asi el 89,7% disponia de un ingreso
familiar promedio igual o menor a dos salarios minimos mensuales; el
92,2% de sus viviendas se clasificaron en los estratos tres o dos; el
56,2% de ellas con niveles educativos correspondientes a secundaria
incompleta o primaria incompleta; el 17,6% con secundaria completa y
ninguna con estudios de educacion superior en la cual tomaron en
cuenta de como puede afectar a la familia cuidadora el nivel sociocultural
de cada una de ellas.

Las estadisticas mundiales indican que el cancer es una de las
principales causas de muerte en todo el mundo. En concordancia con
esto, en el aflo 2012 esta enfermedad caus6 7,6 millones de
defunciones, equivalente al 13% del total registrado de igual forma, se
espera que en el aflo 2030 se alcance una prevalencia del 27,7%,
considerandose un problema de salud publica, alcanzando la segunda
causa de muerte durante los ultimos 30 afios y duplicando su importancia
relativa en ese periodo*.

Segln aportes de Expoésito??, identificd que la causa primordial

gue determina la aparicién de la crisis familiar ante la enfermedad
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terminal es el desequilibrio existente entre los recursos del sistema
familiar y la vivencia de la enfermedad por parte de la familia.

Dentro de las causas mas importantes que conllevan al deterioro
de la calidad de vida de los familiares que cuidan a un paciente con
cancer terminal son el ingreso familiar comprometido, conflictos del
cuidador con su horario de trabajo y en algunos casos llevan hasta
abandonar el empleo como también existe alternaciéon dentro de la
dindmica familiar*3.

Por otra parte la recuperacion — adaptacion de la familia se inicia
en su adaptacion en los aspectos concretos como la redistribucién de
trabajos, tareas y a nivel relacional (redefinicion de las relaciones
interpersonales); se transforma en un elemento mas amplio de apoyo
por parte de su entorno relacional, lo cual le ayuda en este proceso. La
actitud del cuidador tiende a ser mas activa; después del shock inicial,
se produce el inicio a la adaptacion®4.

La consecuencia que afecta al entorno familiar es Ila
reorganizacion que se inicia un desequilibrio en funcion de la situacion
de la enfermedad y sus consecuencias. Esta reorganizacion serd mas
compleja en el caso de la fase terminal o que han dejado secuelas
importantes en el miembro de la familia afectada. El desequilibrio se
encontrara relacionado a las necesidades del enfermo, pero también la
independencia y la autoafirmacién de los miembros de la familia®®.

El profesional de salud debe participar activamente en las
terapias con la familia que deben estar preparados para lidiar con la

busqueda de soluciones rapidas que demandan los cuidadores,
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situaciones de emergencia y los graves problemas emocionales que a
menudo presentan cuando se encuentran a personas mayores cancer
terminal. Ademas, los profesionales de salud que prestan ayuda deben
de contar con variedad de recursos y redes sociales que alivien el
sufrimiento tanto del paciente con cancer terminal como del familiar
encargado de su cuidado y de la satisfaccion de sus necesidades fisicas
y emocionales?®.

Un buen método de solucionar la calidad de vida del cuidador y
implica incluir dentro de los programas de educacion sanitaria; valorando
también desde el principio las necesidades del cuidador; intentando
planificar juntos la solucion de los problemas. A menudo, esta indicado
gue los cuidadores tengan un descanso; se alejen un tiempo de sus
responsabilidades; tarea muy dificil de conseguirt’.

Las terapias de grupo, pueden ser una buena manera de
mantenerse con fuerzas para seguir cuidando; también los cuidadores
necesitan el reconocimiento de su labor por parte del entorno del
paciente (familiar, social, equipo de salud), especialmente, aquellos que
no reciben un refuerzo positivo por parte del paciente, que quite la
tendencia al aislamiento y la frustracion*®.

En la mayoria de las ocasiones, sélo el reconocimiento hacia su
labor es suficiente recompensa para el cuidador; pues ellos deberian
saber que no se encuentran solos en esa tarea de cuidar, estas medidas
ayudardn a conseguir que la tarea del cuidador sea mas llevadera,
comprendiendo la necesidad de considerar a la familia como parte del

equipo en el cuidado de sus familiares enfermos?®.
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Frente a esta realidad problemética se realiza el presente
estudio con el objetivo de determinar la calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de

Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

1.2. Formulacion del problema
En el presente estudio de investigacion se formularon las

siguientes interrogantes de investigacion:

1.2.1.Problema general:

e (Cual es la calidad de vida de los familiares cuidadores de cancer
terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria de Salud —

Huanuco 20167

1.2.2. Problemas especificos:

¢, Cudl es el nivel de calidad de vida en la dimensidn bienestar fisico

de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal

considerados en el estudio?

e (Cual es el nivel de calidad de vida en la dimensidon bienestar
psicologico de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal considerados en el estudio?

e (Cual es el nivel de calidad de vida en la dimensién bienestar social
de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal
considerados en el estudio?

e (Cual es el nivel de calidad de vida en la dimension bienestar

espiritual de los familiares cuidadores de pacientes con cancer

terminal considerados en el estudio?



1.3.

1.3.1.

1.3.2.

1.4.

1.4.1.

36

Objetivos
En el presente estudio se formularon los siguientes objetivos de
investigacion:
Objetivo general
e Determinar la calidad de vida de los familiares cuidadores de
pacientes con céancer terminal usuarios del Programa de Atencién

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Objetivos especificos:
¢ Identificar el nivel de calidad de vida en la dimension bienestar fisico
de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal

considerados en el estudio.

e Describir el nivel de calidad de vida en la dimension bienestar
psicologico de los familiares cuidadores de pacientes con cancer

terminal considerados en el estudio.

e Conocer el nivel de calidad de vida en la dimension bienestar social
de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal

considerados en el estudio.

e Establecer el nivel de calidad de vida en la dimension bienestar
espiritual de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal considerados en el estudio.

Hipotesis:

Hipotesis general:

Ho: La proporcion de cuidadores familiares de pacientes con cancer

terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria de Salud de
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Huanuco segun nivel de calidad de vida (bueno, regular, deficiente) no

son diferentes.

Hi: La proporcion de cuidadores familiares de pacientes con cancer
terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud de
Huanuco segun nivel de calidad de vida (bueno, regular, deficiente) son

diferentes.

Hipoétesis especificas

Ho;: La proporcion de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimension bienestar fisico
(bueno, regular, deficiente) no son diferentes.

Hai: La proporcion de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimension bienestar fisico
(bueno, regular, deficiente) son diferentes.

Ho,: La proporcion de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimensidén bienestar
psicologico (bueno, regular, deficiente) no son diferentes.

Ha,: La proporcidon de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimensidén bienestar
psicologico (bueno, regular, deficiente) son diferentes.

Hogs: La proporcion de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimension bienestar social
(bueno, regular, deficiente) no son diferentes.

Has: La proporcién de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimension bienestar social

(bueno, regular, deficiente) son diferentes.
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Ho4: La proporciéon de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimension bienestar
espiritual (bueno, regular, deficiente) no son diferentes.

Ha,: La proporcion de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal segun nivel de calidad de vida en la dimensién bienestar

espiritual (bueno, regular, deficiente) son diferentes.
1.5. Identificacion de variables.

1.5.1. Variable principal.
Calidad de vida de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal.
1.5.2. Variables de caracterizacion
a. Caracteristicas demogréaficas:
- Edad.
- Género.
- Lugar de procedencia.
b. Caracteristicas laborales:
- Estado civil.
- Grado de escolaridad.
- Ocupacion.
- Ingreso econémico.
- Religion.
c. Caracteristicas de formacion profesional:
- Condicion de la vivienda.

- Cuenta con servicios basicos.
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d. Caracteristicas de la dindmica familiar:
- Relacion con la persona que cuida.
- Cuenta con apoyo familiar.
- Recibe apoyo social.
e. Caracteristicas del cuidado:
- Cuidado desde el momento de diagnostico.
- Tiempo que lleva como cuidador.
- Horas que dedica al cuidado.
- Cuidados que brinda al enfermo.
f. Caracteristicas del paciente:
- Capaz de movilizarse solo.
- Capaz de realizar su higiene solo.
- Capaz de alimentarse solo.
g. Datos informativos:
- Tipo de cancer.
- Padece de otra enfermedad.
- Presenta complicaciones de su enfermedad.

1.6. Operacionalizacion de variables

ESCALA
VARIABLE DIMENSION VLIIZE)AEEE INDICADORES DE
MEDICION
VARIABLE PRINCIPAL
B
i i Bienestar Fisico | Categorica R: eunIZr Ordinal
Calidad de vida g .9. Politémica
de los Deficiente
familiares Bueno Ordinal
. rdina
cuidadores Bienestar Categorica Regular P
C . Politdmica
Psicolégico Deficiente
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Bueno .
. . L Ordinal
Bienestar Social | Categorica Regular o
. Politomica
Deficiente
Bueno .
: L Ordinal
Bienestar Categdrica Regular o
iy . Politomica
Espiritual Deficiente
VARIABLES DE CARACTERIZACION
Edad Cuantitativa ARos De razon
Caracterllst_lcas Género Cualitativa Masculino Nominal
Demograficas Femenino Dicotémica
Huanuco
Lugar de o Amarilis Nominal
. Cualitativa . L
Procedencia Pillco Marca Politomica
Ambo
Soltero (a)
Casado (a) .
L . o . Nominal
Caracteristicas Estado civil Cualitativa Conviviente Politémica
Sociales Separado (a)
Viudo (a)
Sin estudios
Primaria incompleta
Primaria completa i
Grado de o . Nominal
. Cualitativa Secundaria incompleta .
escolaridad , Politomica
Secundaria completa
Superior incompleta
Superior completa
Ama de casa
. o Estudiante Nominal
Ocupacion Cualitativa . . o
Trabajo dependiente | Politomica
Trabajo independiente
Ingr'esp Menos de 750 soles Nominal
econdémico o omina
. Cuantitativa De 750 a 1500 soles o
familiar i Politbmica
. Mas de 1500 soles
promedio
Catolico
. o Evangélico Nominal
Religion Cualitativa g . .
Mormaon Politomica

Otros
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Propia
Condicion de la Cuantitativa Alquilada Nominal
.. vivienda Prestada Politémica
Caracteristicas
o Otros
de la vivienda Cuenta con
- L Si cuenta Nominal
servicios Cualitativa S
L. No cuenta Dicotomica
basicos
., Cuida a su madre
Relacion con la Cuida a su padre Nominal
persona que Cuantitativa . P | litomi
o cuida de_a asu abt_J_e o(a) | Politomica
Caracteristicas Cuida a su hijo(a)
de ladinamica | Recibe apoyo Cualitativa Si recibe Nominal
familiar familiar No recibe Dicotémica
Recibe apoyo Cualitativa S reC|_be '.\'0”1'”"?"
social No recibe Dicotdmica
Cuida ala
persona desde s Si cuida Nominal
Cualitativa . A
el momento del No cuida Dicotdmica
diagnostico
Tiempo que
.. IIeya como Cuantitativa Semanas De raz6én
Caracteristicas cwdaglor del —
del cuidado paciente
Tiempo que
dedica al Cualitativa Tiempo parcial Nominal
cuidado del Tiempo completo Dicotomica
paciente
Brinda cuidados I Si brinda Nominal
Cualitativa . B
al enfermo No brinda Dicotémica
Puede . Si puede Nominal
- Cualitativa s,
movilizarse solo No puede Dicotomica
Caracteristicas | pyede realizar L Si puede Nominal
. . Cualitativa S,
del paciente su higiene solo No puede Dicotomica
Puede realizar o Si puede Nominal
. Cualitativa S
alimentarse solo No puede Dicotomica
Datos Tibo de cancer Cualitativa Tipo de cancer segun Nominal
informativos b diagnostico médico Politomica
Padece de otra g
o Si padece Nominal
enfermedad Cualitativa P C o,
aparte del No padece Dicotomica
cancer
Presenta , .
. ) o Si presenta Nominal
complicaciones | Cualitativa .
No presenta Dicotomica

de enfermedad
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Justificacién del estudio
El presente estudio de investigacion se justifica por las

siguientes razones.

. A nivel tebrico.

El valor tedrico de este trabajo se enfoca en el aporte de un
conocimiento basado en la teoria cientifica sobre la calidad de vida de
los familiares cuidadores en pacientes con cancer terminal, el cual
servira de ayuda como antecedentes para futuros investigaciones y
para la sociedad y de este modo fortalecer y contribuir teorias que nos
permiten analizar y enfocarnos desde el ambito preventivo y elevar la
calidad de vida en el cuidador familiar de pacientes con cancer terminal.

De igual manera se pretende que la investigacion se constituya
en una fuente de apoyo a otras investigaciones relacionadas con la
tematica en estudio.

A nivel practico.

El presente estudio pertenece al area cuidado desde el proceso
de enfermeria en la linea de investigacion eficacia de los cuidados de
enfermeria, teniendo en consideracion que como profesionales de la
salud, se tiene como esencia de la carrera el cuidado de los pacientes
en la prevencidn, tratamiento y rehabilitacion de las diversas patologias
gue lo aquejan, y el brindar apoyo emocional a las familias
involucrandolos activamente en el cuidado del paciente, en caso del
presente estudio, del paciente con cancer terminal, convirtiéndose en
Su apoyo en la satisfaccion de sus necesidad y la mejora de su calidad

de vida.
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En el contexto practico esta investigacion se justifica porque el
estudio permitira tener un diagndstico de esta problemética tan
relevante para que las instituciones, profesionales de salud y familiares
tomen una metodologia de trabajo basado en la valoracion oportuna de
los problemas reales y potenciales sobre la calidad de vida de los
familiares cuidadores en pacientes con cancer terminal como fisico,
psicolégico, social y espiritual; ya que el cuidador familiar necesita
integrarse a un régimen de calidad de vida, que también esta a la
expectativa ante una posibilidad de tener descuido personal
conllevando a un problema para la salud como el estrés, la ansiedad.
A nivel metodoldgico.

El presente estudio se justifica metodolégicamente porque
proporciona un instrumento valido y confiable sobre calidad de vida en
los familiares cuidadores con cancer terminal que servira como modelo
para el desarrollo futuras investigaciones en dicha linea de
investigacion; a su vez los resultados que se obtengan ofreceran una
base para la caracterizacion de la poblacidn objeto de estudio, y a partir
de dicho estudio se podran generan otros estudios de igual o mayor

nivel de investigacion.

CAPITULO Il

2. MARCO TEORICO
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2.1. Antecedentes de lainvestigacion.
A nivel internacional.

En Chile 2012, Caqueo, Segovia, Urrutia, Miranda y Navarro?,
desarrollaron el estudio titulado: “Impacto de la relacion de ayuda a los
cuidadores primarios en la calidad de vida de pacientes con cancer
avanzado”, cuyo objetivo fue establecer el impacto de la relacion de
ayuda de los cuidadores primarios sobre la calidad de vida de pacientes
con cancer en fase terminal de una poblacion de la ciudad de Arica. El
estudio fue de tipo descriptivo, cuantitativo, prospectivo, de corte
transversal, la muestra estuvo conformada por 34 pacientes
diagnosticados con cancer y sus cuidadores primarios, utilizando la
Escala de Evaluacion Funcional de la Terapia del Cancer y el
Cuestionario de salud en la recoleccion de los datos. Los resultados que
encontraron fueron Los resultados indicaron que la calidad de vida global
de los pacientes oncoldgicos es percibida negativamente, lo que sugiere
gue los problemas de salud fisica y emocional deterioran el
funcionamiento fisico cotidiano y las actividades sociales del mismo. Por
su parte, los cuidadores valoraron positivamente su calidad de vida; no
obstante aquellos que proveian de cuidados a pacientes en estadios de
funcionalidad mas avanzados de la enfermedad presentaron un leve
grado de sobrecarga en las areas fisica, social, psiquica y econémica de
su vida. También encontraron que en el paciente, en la dimension estado
funcional, se ve afectada positivamente por las dimensiones funcion
social, bienestar y vitalidad del -cuidador. Concluyendo que

efectivamente el nivel de deterioro en las dimensiones fisica y funcional
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del paciente tiene que ver en la percepcion que éstos tienen de su
calidad de vida, asi como también que los cuidadores de pacientes en
estadios mas criticos de la enfermedad se ven sobrecargados,
probablemente, debido al rol més activo que deben asumir.

En Granada 2012, Osorio?!, desarrollé el estudio titulado,
‘Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
Alzheimer”, cuyo objetivo fue describir la calidad de vida del cuidador
familiar de paciente con Alzheimer. El disefio del estudio fue de tipo
descriptivo con abordaje cuantitativo, la muestra fue constituida por 61
familiares cuidadores de pacientes con cancer inscritos en la fundacion
centro. Para describir la calidad de vida de los familiares cuidadores
utilizo el instrumento propuesto por Ferrell y Col, “Medicion de la calidad
de vida de un miembro familiar que brinda cuidados a un paciente” (QOL
siglas eningles) y para la caracterizacion de los mismos el formulario de
caracterizacion de los cuidadores del grupo de cuidado al paciente
cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia 1996-2005. Evidencié en el fendmeno de estudio aspectos
similares descritos en otras investigaciones de la calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas. Los
resultados aportan datos que pueden favorecer la reflexion en torno a la
calidad de vida y pueden servir como antecedente potencial para mejorar
la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
Alzheimer.

En Venezuela, en el 2011, Sanchez y Gasperi??, desarrollaron

el estudio titulado: “Programa educativo de atencién domiciliaria en
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cuidados paliativos dirigidos al cuidador informal de enfermos con cancer
terminal”, cuyo objetivo fue disefiar un programa educativo de atencion
domiciliaria en cuidados paliativos dirigidos al cuidador informal de
enfermos en estado terminal con cancer. La metodologia fue factible, en
tres fases, la diagnostica, analisis de factibilidad y el disefio de la
propuesta, empleandose para la primera fase, un instrumento de
seleccion multiple para conocer el nivel de conocimiento sobre cuidados
paliativos. En los resultados relevantes identificaron un conocimiento
deficiente del 73% de cuidadores informales sobre los cuidados
paliativos, sobre todo en el control de sintomas de caracter respiratorios,
administracion de medicamentos sélidos y sobre aseo personal, aspecto
de suma importancia para mantener el confort del paciente. Igualmente
es factible el programa educativo, desde el punto de vista institucional,
economico, institucional y legal. Concluyendo que con la elaboracién del
programa educativo se logré incrementar los conocimientos de los
cuidadores familiares sobre los cuidados paliativos en los pacientes con
cancer terminal y se logré mejorar su calidad de vida.

En Espafia, en el 2011, Clemente, Risso, Serrano y Gandoy?3,
realizaron el estudio titulado “Depresion en los familiares cuidadores de
enfermos con cancer terminal”; cuyo objetivo fue determinar si existen
variables sociodemograficas y personales de los familiares cuidadores
mas relacionados con uno de los problemas principales que afectan a la
salud mental de los mismos, en concreto la depresion. La metodologia
gue utilizaron fue una técnica de muestreo no probabilistico de tipo

incidental, y seleccionaron un total de 300 personas, que se dividieron
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en tres submuestras de 100 sujetos cada una: 100 familiares que
cuidaban a personas mayores con enfermedades de cancer terminal,
gue presentaron un nivel de dependencia grave o podian ser
considerados como totalmente dependientes. Utilizaron un cuestionario
en el que incluyeron preguntas sobre las caracteristicas personales,
sociales y laborales tanto de la persona dependiente como del familiar
cuidador. Los resultados que obtuvieron especifican claramente cémo
las personas que trabajan en otra actividad (sea por cuenta propia y
ajena) son las que presentan menor grado de depresion v,
consecuentemente, los desempleados y jubilados son los que mayor
nivel de depresion presentan.
A nivel nacional

En Lima, en el 2012, Castro?*, realiz6 el estudio titulado “Calidad
de vida de los familiares cuidadores en pacientes con cancer terminal”;
cuyo objetivo fue identificar la calidad de vida de los cuidadores de
familiares con cancer terminal. El estudio fue de tipo descriptivo simple,
prospectivo, de corte transversal; la muestra estuvo conformado por 90
cuidadoras, quienes respondieron dos cuestionarios, uno para medir la
variable calidad de vida; el otro, para medir el estado del paciente con
cancer terminal, en lo referido a localidad de vida del cuidador,
manifestaron que llevan una calidad de vida buena fue 53,1% y 34,4%;
innovacion efectiva 46,9% y 28,1%; comunicacién efectiva 56,3% y
28,1% vy, sistema de recompensa 56,3% y 31,3%. Un 18,8% se situd en
la categoria nada regular por la innovacion efectiva en cuanto a la

variable calidad de vida, un alto porcentaje de los cuidadores, mostraron
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altamente regular, por la relacion interpersonal 61,3%, la eficacia en el
cuidado 77,4%, seguridad en el entorno 80,6% y la calidad de vida 64,5%
gue le ofrecen en el entorno familiar, un porcentaje importante se situé
en la categoria deficiente con un 15% de los cuidadores, que
presentaban problemas psicosociales.

En Lima, en el 2011, Lépez?®, efectud el estudio titulado “Nivel
de la calidad de vida de los cuidadores en pacientes con cancer terminal
del Programa de Atencién al Adulto Mayor”; cuyo objetivo fue identificar
el nivel de la calidad de vida de los cuidadores en pacientes con cancer
terminal del programa de atencion al adulto mayor. El estudio fue de tipo
cuantitativo, prospectivo, descriptivo simple, de corte transversal; la
muestra estuvo conformado por 120 cuidadores, ademas la muestra la
obtuvo por muestreo no probabilistico por conveniencia; utilizando un
cuestionario de calidad de vida en la recoleccion de los datos. Los
resultados que encontrd fueron que un 15,8% de los cuidadores tenia
una calidad de vida buena, un 70% que es regular, sin embargo existid
un 14,2% cuya percepcion fue deficiente; concluyendo que los
cuidadores familiares tuvieron una regular calidad de vida en el cuidado
del adulto mayor.

A nivel local

En Huanuco, en el 2010, Ramos?® realiz6 un estudio titulado
“Significado de la calidad de vida de los familiares de pacientes con
cancer terminal”; con el objetivo fue determinar el significado de la
calidad de vida de los familiares con cancer terminal de los programas

de adultos mayores. El estudio fue de tipo cuantitativo, descriptivo
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simple, de corte transversal; la muestra estuvo conformado por 35
cuidadores, la cual fue obtenida por muestreo no probabilistico por
conveniencia, utilizando un cuestionario de calidad de vida en la
recoleccion de los datos. Los resultados que encontré fueron que en un
50,3% de los cuidadores presentd una buena calidad de vida, un 34,1%
tuvo una calidad de vida regular, y en un 15,6% la calidad de vida fue
deficiente; concluyendo que predominaron los cuidadores que
presentaron una buena calidad de vida en el cuidado del paciente con
cancer terminal.

2.2. Bases teoricas.

2.2.1. Teoria del déficit de autocuidado de Dorothea Orem.

Orem?’ establecié que la Enfermeria pertenece a la familia de
los servicios sanitarios que se organizan para prestar asistencia directa
a personas con necesidades legitimas de diferentes formas de atencion
directa por sus estados de salud o por la naturaleza de sus necesidades
de asistencia sanitaria. En esta teoria describe que el déficit de
autocuidado se da cuando la relacion entre las propiedades humanas
de necesidad terapéutica y la capacidad de autocuidado desarrollada
no son operativas o adecuadas para conocer y cubrir algunos o todos
los componentes de la necesidad terapéutica de autocuidado existente,
aqui actuan los sistemas de enfermeria.

La teoria del autocuidado se centra en la practica de actividades
gue las personas maduras o que estan madurando, inician y llevan a

cabo en determinados periodos de tiempo, por sus propios medios y
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con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano, y continuar
con el desarrollo personal y el bienestar fisico y emocional?®.

Esta teoria se relaciona con el presente estudio puesto que los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal deben poner en
practica medidas de autocuidado orientadas a brindar un mejor cuidado
a los pacientes y mejorar su calidad de vida.

2.2.2. Modelo de la calidad de vida.

Shwartzmann?® propone un modelo de evaluacién de factores
psicosociales determinantes de la calidad de vida relacionada con la
salud. Este modelo considera que la calidad de vida es un proceso
dinamico y cambiante que incluye interacciones continuas entre el
paciente y su medio ambiente, interacciones determinadas por factores
organicos (tipo de enfermedad y evolucion), psicologicos (personalidad
y grado de cambio en sistema de valores, creencias y expectativas),
sociales y familiares (soporte social recibido y percibido), y de cuyas
resultantes dependera el bienestar fisico, psiquico y social y en la
evaluacion general de la vida que hace el paciente.

La esencia de este concepto esta en reconocer que la
percepcion de las personas sobre su estado salud, depende en gran
medida de sus valores y creencias, su contexto cultural e historia
personal, siendo una nocion eminentemente humana que se relaciona
con el grado de satisfaccion que tiene la persona con su situacion

fisica, su estado emocional, su vida familiar y social®°.
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Este modelo se relaciona con el presente estudio puesto que se
va identificar el nivel de calidad de vida en las personas adultas
mayores considerados en el presente estudio.

Modelo de Promocion de la Salud.

Pender3! sostiene que la conducta estd motivada por el
bienestar y el potencial humano; este modelo da respuestas a la forma
como las personas adoptan decisiones acerca del cuidado de su propia
salud.

Pender, en su modelo de Promocion de la Salud, afirma que
promocionar la salud significa evitar o disminuir factores de riesgo y
crear o aumentar los factores protectores, cambiando estilos de vida,
creando una cultura de la salud y haciendo de ésta un valor; sefialando
gue las personas que otorgan gran importancia a su salud, tienen
mayor tendencia a conservarla, y planteando que las motivaciones
personales, creencias y mitos son el motor fundamental que mueve
determinadas conductas a favor o en contra de la salud32.

En relacion al presente estudio, el Modelo de Promocion de la
Salud expone de forma amplia los aspectos relevantes que intervienen
en la modificacion de conductas de los familiares cuidadores, en este
caso para mejorar su calidad de vida en el cuidado de los pacientes
con cancer terminal en las dimensiones consideradas en el presente
estudio de investigacion.

Bases conceptuales.

2.3.1. Paciente con cancer terminal.
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La enfermedad terminal es aquella que se manifiesta como un
padecimiento avanzado, progresivo e incurable, sin respuesta al
tratamiento especifico, con sintomas multifactoriales, y pronéstico de
vida no mayor a seis meses®3.

Los sintomas como el dolor pese a ser el sintoma mas temido
en el cancer terminal, no es el Unico problema que puede aquejar al
paciente, sintomas tales como la disnea, el delirium, el sindrome
anorexia — caquexia — astenia, y diferentes condiciones consideradas
como Urgencias Paliativas, las cuales deben ser conceptualizadas
como parte del manejo cotidiano de estos casos3.

Funcionalidad familiar en el paciente con cancer terminal.

Los familiares a cargo del paciente, proporcionan una variedad
compleja de tareas de apoyo que comprende el dominio fisico,
psicologico, espiritual y emocional. Los familiares que cuidan del
paciente desempefian una funcién importante en el manejo del cancer;
contar con su cooperacion e incluirlos como nucleo de la atencion
médica desde el principio, se consideran ingredientes fundamentales
para el tratamiento eficaz del cancer. Las hospitalizaciones breves
también pueden restringir el tiempo disponible para poner en practica
estrategias de apoyo para las personas a cargo del paciente®®.

Grado de dependencia de los pacientes con cancer terminal.
Los pacientes con cancer terminal segun el grado de

dependencia se clasifican en:
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a) Grado I: Dependencia moderada.- Personas que necesitan ayuda
para realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos
una vez al dia.

b) Grado Il: Dependencia Severa.- Personas que necesitan ayuda
para realizar varias actividades béasicas de la vida diaria dos o tres
veces al dia, pero no requieren el apoyo permanente de un
cuidador.

c) Grado lll: Gran dependencia.- Personas que necesitan ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al
dia por su pérdida total de autonomia. De cada uno de estos grados
habra dos niveles, segun su autonomia e intensidad del cuidado que
requierane.

2.3.4. Definiciones de calidad de vida.

La calidad de vida es un atributo objetivo (evaluada por un
observador) y subjetivo (autoevaluaciones basadas en criterios
implicitos), que puede estimarse desde tres perspectivas entre ellas
tenemos: la calidad de vida en general, la calidad de vida relacionada
con la salud y la calidad de vida especifica para cada enfermedad, es
un atributo de valoracion multidimensional percibido de diferentes
formas, la cual puede variar mucho en funcién de creencias y maneras
de afrontamientos como también puede valorar en la dimension fisica,
psicoldgica, social y espiritual®’.

Al respecto, la Organizacion Mundial de la Salud®® define la
calidad de vida como la percepcién del individuo sobre su posicién en

la vida dentro del contexto cultural, el sistema de valores en el que vive
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y referenciando sus metas, expectativas, normas y preocupaciones
personales, es un concepto amplio que engloba la salud fisica, el
proceso psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales,
las creencias personales y la relacibn con las caracteristicas
sobresalientes del entorno.

Fernandez®®, por su parte, sefiala que el concepto de calidad de
vida es esencialmente multidimensional y lo analiza en primer lugar
como término de calidad que hace referencia a ciertos atributos o
caracteristicas de un objeto particular, mientras que la calidad de vida
es mas amplia y envuelve a los seres humanos donde aparece el
primer y fundamental problema de conceptualizacion.

Coelho*, afirma que la calidad de vida es la condicion de la
existencia del ser humano referida a los modos de vivir en sociedad,
esto es, dentro de los limites establecidos en cada momento historico
para vivir la cotidianidad, esta existencia también debe satisfacer las
exigencias o demandas que la cotidianidad genera para las personas
gue integran la sociedad.

Dimensiones de la calidad de vida.

Las dimensiones son areas, esferas, o perspectivas que se
observan en una determinada persona, en este caso, para diferenciar
y analizar las necesidades que tienen, si se encuentran afectadas y de
gué manera. Las dimensiones que influyen para la calidad de vida,
considerando principalmente la vida y la salud de la persona, tanto de
forma positiva como negativa, debe observar diversos puntos que

implica la salud integral del ser en si mismo**.
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Dentro de las dimensiones de la calidad vida consideradas en el

presente estudio encontramos las siguientes:

a)

b)

Bienestar Fisico.- Incluye la habilidad funcional, la salud fisica en
general, sintomas como fatiga / agotamiento, cambios de apetito,
dolor, cambios en el dormir y la forma como estos impactan en la
salud fisica del cuidador. Los puntajes minimos en la dimensién
fisica equivalen a una percepcion positiva del estado de salud*?.
Bienestar Psicoldgico.- Incluye una amplia gama de emociones y
preocupaciones desde el control, felicidad y satisfaccion con las
cosas de la vida, capacidad de recordacion, el significado de la
enfermedad, el afrontamiento, evaluacion cognitiva, depresion
ansiedad y temor. En la dimension psicoldgica el puntaje minimo es
equivalente a una percepciéon negativa emocionalmente*3,

El area emocional repercute en todos los ambitos de la
vida: familiar, académico, laboral y social, con toda la riqgueza y
complejidad del nivel emocional de cada personas: las acciones
operan de forma entrelazada en la conciencia cognitiva, afectiva y
conductual®4.

El desarrollo emocional satisfactorio supone ser
consciente de los propios sentimientos, estar en contacto con ellos
y ser capaz de involucrarse con otras personas de forma adecuada
relacionandose positivamente*®.

Bienestar Social.- Investiga los componentes de la interrelacion de
la calidad de vida describiendo el papel que ellos juegan, apoyo

familiar y/otros familiares, carga/ agobio del familiar, el aislamiento
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social, las finanzas y la funcién sexual. En la dimensién social el
puntaje minimo equivale a una percepcion positiva de su interaccion
social®.

d) Bienestar Espiritual.- Incorpora aspectos como la religidn,
espiritualidad, esperanza, desesperacion. La aplicacion del
instrumento permitié identificar aspectos positivos y negativos que
nos dejara conocer la calidad de vida de los cuidadores principales
con enfermedad croénica de alzhéimer; en la dimensién espiritual el
puntaje minimo es equivalente a una percepcion positiva de la
espiritualidad*’.

2.3.6. Definicion de cuidadores familiares.

Los cuidadores familiares son personas que otorgan cuidado
informal, no reciben remuneracion o retribucion econdmica, se
catalogan como principales o primarios y secundarios, segun el grado
de responsabilidad en el cuidado de los pacientes con cancer terminal
y son definidos como aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
gue le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales
o de sus relaciones®.

El cuidador familiar es definida como la persona con vinculo de
parentesco o cercania, qgue asume las responsabilidades del cuidado
de un ser querido en situacién de enfermedad crénica o enfermedad
terminal y participa con ellos en la toma de decisiones respecto a su

estado de salud?*°.
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La experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y
un enorme esfuerzo, provoca un aumento en la carga del cuidador, la
cual si no se logra manejar adecuadamente puede traer repercusiones
fisicas, mentales y socioeconoémicas y, por lo tanto, comprometer la
vida, la salud, el bienestar, el cuidado y autocuidado no soélo del
cuidador, sino también de la persona dependiente de cuidados, por lo
gue se requiere de un soporte social mas global®.

Cuidar a una persona con céancer terminal implica ver la vida de
una manera diferente, modificar las funciones a las que se esta
acostumbrado, tomar decisiones en medio de alternativas
complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones de
cuidado fisico, social, psicologico y religioso para atender las
necesidades cambiantes de la persona cuidada®?.

Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal.

Para fines del presente estudio, la calidad de vida se entendio
como la condicion de la existencia del ser humano dentro de la
sociedad el cual esta compuesto por: Bienestar fisico, psicoldgico,
social y espiritual. El cual tienen como valor final calidad de vida
adecuada o calidad de vida inadecuada esto de acuerdo a la
valoracion®2.

Segln Exposito®3, indicé que dentro de las consecuencias que
mayormente afecta al cuidador y al entorno familiar es la
desorganizacién, debido al impacto que produce el diagndstico y el

prondstico de la enfermedad, se interrumpen las tensiones vitales de
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la familia, los proyectos de futuro. Se produce una disgregacion de la
red de relaciones interpersonales y una confinacion a un entorno
reducido.

Rivera®, por su parte, sefiala que una de las consecuencias que
afecta al cuidador y familiares es que padecen de estrés prolongado o
sobrecarga emocional porque han perdido su identidad y su
participacion activa en actividades profesionales y sociales. El paso de
ocuparse de si mismo a ocuparse de la vida del otro, es un proceso
lento e insidioso que se exacerba en momentos determinados, se
detiene y comienza nuevamente la sintomatologia, frecuentemente se
relaciona con alteraciones cardiovasculares, hipertension, cefaleas y
migrafa, dolores musculares, , alteraciones de suefio, dolor de cabeza
predominantemente en el cuello sintomas que habitualmente no tienen
una causa organica explicable, que frecuentemente se asocian a
guejas fisicas y dolores®.

Los familiares cuidadores pueden experimentar una variada
gama de emociones, como ira, culpa, frustraciéon, agotamiento,
ansiedad, miedo, tristeza, disminucién de la autoestima y satisfaccion
del trabajo realizado, pues dependiendo de las circunstancias
individuales en que se asume el rol de cuidador, puede significar un
cambio brusco para el gue no se esta preparado y originar sentimientos
de pérdida importante, de lo que fue antes de asumir el rol de cuidador
y de las expectativas que se habia trazado®®.

También los recursos familiares para entregar los cuidados se

ven disminuidos; la persona que otorga los cuidados también es de
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edad avanzada, porque mayoritariamente se trata del conyuge y puede
tener discapacidades que limitan el tipo de ayuda que puede
proporcionar. Las familias son pequefias por lo que hay menos
personas con quién compartir el cuidado, la participacion de las
mujeres en el trabajo hace que dispongan de menos tiempo para
otorgar asistencia y brindar cuidados a los pacientes con cancer
terminal®’.
Definicién de términos operacionales.
Calidad de vida.- Percepcion que tienen los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal sobre su estado de salud y bienestar
general en forma holistica y multidimensional en un entorno
determinado, operacionalmente dividida en el presente estudio en 4
dimensiones: bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar social y
bienestar espiritual.
Familiares cuidadores.- Personas del género masculino o femenino
gue son responsables directos del cuidado segun las necesidades
fisicas y emocionales de los pacientes con cancer terminal usuarios del
Programa de Atencién Domiciliaria de Salud del Hospital ESSALUD de
Huanuco.
Pacientes con céancer terminal.- Persona del género masculino que
fue diagnosticada con cancer terminal y que se encuentra inscrita en el
Programa de Atencién Domiciliaria de Salud del Hospital ESSALUD de
Huanuco.

CAPITULO Il

3. MARCO METODOLOGICO
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Tipo de estudio.

Segun la intervencion de la investigadora el estudio fue de tipo
observacional, dado que los datos recolectados reflejaron de manera
natural la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados en el estudio, sin haber intermediacion

alguna por parte de la investigadora.

Teniendo en consideracion la planificacion de la toma de los
datos, el estudio fue de tipo prospectivo, porque los datos relacionados
a la calidad de vida fueron recogidos en el momento de los hechos segun
la informacion brindada por los familiares cuidadores de pacientes con

cancer terminal considerados en el estudio de investigacion.

De acuerdo el niumero de mediciones de la variable en estudio,
fue de tipo transversal porque la variable fue estudiada en un
determinado momento y los instrumentos de investigacion fueron
aplicados en una sola ocasion, y en un determinado periodo de tiempo
y espacio.

Y por ultimo, segun el nimero de variables analiticas el estudio
fue de tipo descriptivo, debido a que solo se considerd la variable
principal, que permiti6 determinar la calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el

presente estudio.

Disefio de estudio.
El disefio utilizado fue el de tipo descriptivo simple, tal como se

presenta en el siguiente esquema:

N1 — O:
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DONDE:
ni1 = Muestra de familiares cuidadores
O:1 = Descripcion de la calidad de vida de los familiares cuidadores

de pacientes con cancer terminal.
Poblacion.

La poblacibn considerada para el presente estudio de
investigacion estuvo constituida por todos los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal que pertenece Programa de Atencidn
Domiciliaria (PADOMI) del Hospital ESSALUD de Huanuco durante los
meses de Junio a Julio del afio 2016, que segun datos obtenidos de los
registros de la mencionada institucion fueron en total 41 familiares.
3.3.1. Caracteristicas generales de la poblacion.

a) Criterios de inclusion
Se incluyeron en el estudio a los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal que:
» Fueron mayores de edad de ambos géneros.
» Conviven con el paciente que tenia cancer terminal.
» Dedicaron un tiempo mayor de 7 horas al cuidado del paciente
con cancer terminal
» Aceptaron participar voluntariamente del estudio mediante la
firma del consentimiento informado.
b) Criterios de exclusion.
No se incluyeron en el estudio de investigacion a los familiares

que:
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e Estuvieron imposibilitados fisica o psicolégicamente para
responder las preguntas planteadas en los instrumentos de
investigacion.

e Fueron personas quechua hablantes.

e No aceptaron participar de la presente investigacion
(rechazaron el consentimiento informado).

e No concluyeron con el llenado de los instrumentos de
investigacion en un 90 %.

3.3.2. Ubicacion de la poblacién en el espacio y tiempo.
% Ubicacion en el espacio: El presente estudio de investigacion se
realizo en las instalaciones del Programa de Atencién Domiciliaria

del Hospital ESSALUD que se encuentra ubicado en el Jr. Tarapaca

N° 856 — 860, en el distrito, provincia y departamento de Huanuco.

% Ubicacidén en el tiempo: La ejecucion del estudio de investigacion

se llevd a cabo entre los meses de Junio a Julio del 2016.

3.4. Muestray muestreo.
3.4.1. Unidad de analisis.
Familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal
usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud del
Hospital Il ESSALUD Huanuco.
3.4.2. Unidad de muestreo.
La unidad seleccionada en la presente investigacion fue
igual que la unidad de andlisis.

3.4.3. Marco muestral.
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El marco muestral del presente estudio de investigacion
estuvo conformada por lista nominal de los pacientes con cancer
terminal del Programa de Atencion Domiciliario del Hospital I

ESSALUD Huanuco.

3.4.4. Poblacion muestral.

Por ser una poblacién pequefa, se tomé como muestra a
la poblacién total considerada dentro del presente estudio de
investigacion; es decir, a todos los familiares cuidadores de
pacientes con céancer terminal del Programa de Atencion
Domiciliaria de Salud del Hospital Il ESSALUD de Huanuco, que
segun datos obtenidos de esta institucion estuvieron constituidas
en total por 41 familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal.

3.5. Técnicas e instrumentos utilizados en la investigacion
3.5.1. Técnicas.

La técnica que se utilizé en el presente estudio fue la
encuesta, que permitié identificar la calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal.

3.5.2. Instrumentos.

Entre los instrumentos que fueron empleados dentro de la
presente investigacion tenemos los siguientes:

e Guia de entrevista de las caracteristicas generales de la
muestra en estudio (Anexo 1).
Este instrumento estuvo constituido de 24 preguntas

relacionadas a las caracteristicas generales de los familiares
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en estudio; estuvo dividido en 7 dimensiones: caracteristicas
demograficas (3 reactivos); caracteristicas sociales (5
reactivos), caracteristicas de la vivienda (2 reactivos);
caracteristicas de la dindmica familiar (4 reactivos);
caracteristicas del cuidado (4 reactivos); caracteristicas del
paciente (3 reactivos) y datos informativos del paciente (3

reactivos).

Instrumento de Calidad de Vida de Betty Ferrell Modificado
(Anexo 2).

Este instrumento fue elaborado por Betty Ferrell para
medir la calidad de vida de los familiares que se encuentran
cuidando a un paciente con una enfermedad cronica, y fue
validado en un estudio realizado en 1994 en pacientes
cuidadores de cancer terminal; por lo que se vio por
conveniente utilizar este instrumento en la presente
investigacion.

Este instrumento estuvo constituido por 30 items
clasificados en 4 dimensiones: bienestar fisico, bienestar
psicoldgico, bienestar social y bienestar espiritual.

Estos items cuentan con enunciados de respuesta
politobmica relacionadas a identificar la calidad de vida los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal en
cada una de las dimensiones identificadas anteriormente.

La valoracion de los items se realizé de acuerdo a la

respuesta que se consider6 como calidad de vida buena,
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regular y deficiente, asigndndose un puntaje 4 puntos para la
calidad de vida buena, 3 puntos para la calidad de vida regular
y 1 a2 puntos para la calidad de vida deficiente.

La medicion para la variable calidad de vida de los
familiares se ejecutd en las siguientes categorias: calidad de
vida deficiente = 30 a 60 puntos, calidad de vida regular =61 a
90 puntos y buena calidad de vida = 91 a 120 puntos.

Respecto a las dimensiones, en la dimensién bienestar
fisico, la medicion se realiz6 de la siguiente manera: calidad de
vida deficiente = 5 a 10 puntos, calidad de vida regular = 11 a
15 puntos y buena calidad de vida = 16 a 20 puntos.

En la dimensidon bienestar psicologico, la medicidn se
ejecuto de la siguiente manera: calidad de vida deficiente = 12
a 24 puntos, calidad de vida regular = 25 a 36 puntos y buena
calidad de vida = 37 a 48 puntos.

En la dimension bienestar social, la medicion se realizd
de la siguiente manera: calidad de vida deficiente = 7 a 14
puntos, calidad de vida regular = 15 a 21 puntos y buena
calidad de vida = 22 a 28 puntos.

Y por ultimo, en la dimension bienestar espiritual, la
medicion se realizd de la siguiente manera: calidad de vida
deficiente = 6 a 12 puntos, calidad de vida regular = 13 a 18
puntos y buena calidad de vida = 19 a 24 puntos.

3.6. Validacién de los instrumentos de recoleccidon de datos
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Los instrumentos de recoleccion de datos fueron sometidos a
pruebas de validacion cuantitativa y cualitativa que permitieron
determinar en qué medida los items de los instrumentos de
investigacion fueron representativos de la variable que se deseaba
medir (Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal).

Dentro del proceso de validacion cuantitativa se consideré la
validez por jueces y la validez racional, efectudndose los siguientes
procedimientos: En la validacidon por jueces expertos, se seleccionaron
03 jueces, quienes tuvieron las siguientes caracteristicas: tuvieron
grado de magister, fueron docentes del area de investigacion,
profesionales de Enfermeria y especialistas en el tema; quienes
evaluaron cada uno de los items considerados en los instrumentos de
investigacion. Las apreciaciones y sugerencias de los jueces
expertos respecto a los instrumentos de investigacion considerados en
el presente estudio fueron:

v' Juez Experto N° 01: Lic. Enf. Eler Borneo Cantalicio (Docente
del curso de investigacion de la Universidad de Huanuco); el experto
consideré6 que los items considerados en el instrumento de
investigacion son adecuados para medir la variable calidad de vida
de los cuidadores familiares, por encontrarse basado en el
Instrumento de Calidad de Vida de Betty Ferrell que ha sido utilizado
y validado en diversas investigaciones; en cuanto a la guia de
entrevista de caracteristicas generales este experto recomendo en

la pregunta relacionado al ingreso econdomico familiar que se



67

consideré dentro de las alternativas propuestas los ingresos
econdémicos en soles, obviando la clasificacién: bajo, medio y alto; y
gue después de subsanar esta observacion recomendo la aplicaciéon
inmediata en la muestra en estudio.

v' Juez Experto N° 02: Lic. Enf. Tula Mufioz Beraun (Coordinadora
responsable del Programa de Atencion Domiciliaria del Hospital Il
ESSALUD); la experta consideré que se debia considerar el nivel
sociocultural de los familiares cuidadores en la guia de entrevistas
sociodemograficas; y que una vez subsanada esta observacion se
podia aplicar el instrumento de investigacion en la muestra
considerada en el estudio de investigacion.

v’ Juez Experto N° 03: Lic. Enf. Lizbeth Albornoz Palacios
(Enfermera Asistencial Programa de Atencion Domiciliaria
ESSALUD); la experta sefial6 que el instrumento era adecuado para
medir la variable calidad de vida en familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal, recomendando su aplicacion
inmediata en la muestra considerada en la investigacion

Asimismo, en la validacion cuantitativa se considero la estimacion
del nivel de confiabilidad de los instrumentos del presente estudio de
investigacion, realizandose los siguientes procedimientos:

Se realiz6 una prueba piloto para someter todos los instrumentos
de recoleccién de datos a prueba en nuestro contexto permitiendo
identificar dificultades de caracter ortografico, palabras poco
comprensibles, ambigtiedad de las preguntas, y realizar el control del

tiempo necesario para la aplicacién de cada instrumento; esta pequefa
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prueba se realizd con familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal usuarios del Hospital Regional Hermilio Valdizan Medrano
quienes no estuvieron inscritos en el Programa de Atencion Domiciliaria
(PADOMI), los cuales fueron seleccionados a través del muestreo no
probabilistico por conveniencia tomandose como muestra a 12 familiares
cuidadores quienes respondieron cada uno de los items presentados
respecto a la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes
con cancer terminal.

Posteriormente se procedio a determinar el andlisis de
confiabilidad respectivo del instrumento “Instrumento de Calidad de
Vida de Betty Ferrell Modificado”, a través del coeficiente de
confiabilidad de Kuder Richardson KR — 20, obteniéndose un valor de
confiabilidad de 0,92; resultado que demostré que el instrumento de
investigacion tenia un alto nivel de confiabilidad, validando su uso en el
presente estudio de investigacion.

Procedimientos de recoleccion de datos

Autorizacion. Para obtener los permisos respectivos para la aplicacion
del trabajo de campo, se emitié un oficio dirigido al director del Hospital
ESSALUD; solicitando la autorizacion respectiva para realizar la
recoleccion de datos; también se realizaron las coordinaciones
respectivas con la coordinadora del Programa de Atencion Domiciliaria
para poder acceder al registro de pacientes con cancer terminal inscritos
en este programa, y previa coordinacién se programoé las fechas de

aplicacion de los instrumentos de investigacion.
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Aplicacién de instrumentos. Dentro de la etapa de aplicacién de

instrumentos se realizaron las siguientes actividades:

>

Se coordind con el director del Hospital Il ESSALUD para

obtener la autorizacion para la aplicacion del instrumento.

Se realizé una reunion la coordinadora del Programa de Atencion
Domiciliaria (PADOMI) del Hospital Il ESSALUD, donde se explicd
en forma clara y precisa el propésito y los objetivos del estudio de
investigacion, y se realizé la programacion de fechas de aplicacion

de los instrumentos de investigacion.

Se contrataron 2 encuestadores expertos en aplicacion de
instrumentos de investigacion, a quienes se les aplico sobre la
metodologia y procedimientos a seguir en el proceso de recoleccion

de datos.

Se identificaron a los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal, a quienes se les explicé el objetivo de la investigacion, y
se les solicitdé que nos brindaran un poco de su tiempo poder realizar

la aplicacion de los instrumentos de investigacion.

Antes de la aplicacion de los instrumentos en los familiares
cuidadores se les ley6 en voz alta el consentimiento informado y
previa aceptacion del mismo, se procedi6 a realizar la recoleccion

de datos en la muestra en estudio.

Se recolecté la informacion segun el cronograma previamente

establecido, recopilando la informacién de forma minuciosa para
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evitar posibles errores; y poder realizar una adecuada elaboracion
y procesamiento de los mismos.

» Se agradeci6 a los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal por la colaboracion brindada y nos retiramos de la
institucion.

3.8. Elaboracion de los datos.
Para la elaboracion de los datos de la presente investigacion se
tomara en cuenta las siguientes etapas:

» Revision de los datos. En esta etapa se examind en forma critica
los instrumentos de recoleccion de datos utilizados en el presente
estudio; realizandose el control de calidad respectivo, garantizando
gue la informacion recopilada no presentaron incongruencias, y que
los datos obtenido estuvieron adecuadamente registrados.

» Codificacion de los datos. Se transformaron las respuestas
obtenidos en codigos numéricos de acuerdo a las respuestas
esperadas en los instrumentos de recoleccion de datos, y
posteriormente se realizo la recodificacion de las dimensiones de las
variables en el paquete estadistico utilizado para el procesamiento y
analisis de los resultados obtenidos en el presente estudio de
investigacion.

» Procesamiento de los datos. Luego de la recoleccion de datos
estos fueron procesados en forma manual, mediante el programa de
Excel 2013, previa elaboracién de la tabla de codigo y tabla matriz
fisica; para el procesamiento de los datos se utilizé el paquete

estadistico SSPS 20.00.



71

» Plan de tabulacion de datos. En base a los resultados obtenidos, y

buscando responder el problema y los objetivos planteados
inicialmente en el estudio, se tabularon los datos en cuadros de
frecuencias y porcentajes, para la parte descriptiva de la
investigacion, facilitando la observacion de la variable en estudio,
calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal.

Presentacion de datos. Se presentaron los datos en tablas
académicas, a fin de realizar el analisis e interpretacion respectiva de
acuerdo al marco tedrico correspondiente calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal.

considerados en el presente estudio de investigacion.

3.9. Analisis e interpretacion de datos.

Andlisis descriptivo. Se detallaron las caracteristicas de cada una
de las variables segun grupos de estudio, de acuerdo al tipo de
variable estudiada (categdrica 0 numérica); teniendo en
consideracion las medidas de tendencia central y dispersion para las
variables numéricas y de frecuencia para las variables categoricas.
Asimismo, se consideraron los siguientes procedimientos: se realizo
el andlisis de cada una de las tablas comparando las frecuencias
relativas observadas en los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal; permitiendo identificar las frecuencias y porcentajes
obtenidos en cada una de las dimensiones consideradas en el
estudio, buscando encontrar diferencias estadisticamente

significativas entre las frecuencias observadas.
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e Andlisis inferencial. Para demostrar la significancia estadistica de
las frecuencias observadas en el presente estudio de investigacion,
se realizé un andlisis univariado a través de la prueba no paramétrica
de Chi-cuadrado de comparacion de frecuencias; y en la significancia
estadistica de las pruebas se consider6 el valor p < de 0,05.

El procesamiento de los datos se llevé a cabo con el paquete
estadistico SSPS version 20.0, y el paquete estadistico IBM para
Windows.

3.10.Consideraciones éticas de la investigacion

Dentro de las consideraciones éticas se tuvo en cuenta la

aplicacion del consentimiento informado en cada uno de los familiares

cuidadores considerados en el presente estudio y se entregé al momento
de la aplicacién de los instrumentos. Ademas, en el presente estudio se

consideraron los principios éticos de Enfermeria que se mencionan a

continuacion:

e Beneficencia; se respetd este principio porque se busco que los
resultados que obtenidos en la investigacion beneficien a cada uno
de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal, que
permitan la implementacion de programas y estrategias que
promuevan el bienestar, el cuidado y mejorar la calidad de vida de
los familiares considerados en el estudio de investigacion. Asimismo
se hard llegar la informacién respectiva a las autoridades
encargadas del Programa de Atencién Domiciliaria del Hospital I
ESSALUD para que puedan adoptarse medidas pertinentes para

abordaje de esta problematica.
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No maleficencia; se respetd este principio, porque se busco
establecer una relacién empética entre la investigadora, cuidadores
y pacientes con cancer terminal; y también porque no se puso en
riesgo la dignidad, ni los derechos y el bienestar de cada uno de los
participantes, ya que la informacion obtenida sera de caracter
confidencial y de uso estricto solo para fines de investigacion.
Autonomia, se respetd este principio, ya que se les explicé en
forma clara y precisa que podran retirarse de la investigacion en el
momento que lo deseasen, o si se sentian incomodos por las
preguntas que se les realizaban.

Justicia, se respetd este principio puesto que se aplico el
consentimiento informado de caracter escrito a cada uno de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal
considerados en el estudio; siendo este documentado presentado y
solicitado al momento de abordar al participante en el estudio,
guienes pudieron negarse a participar si asi lo consideraban

conveniente.

CAPITULO IV

4. ANALISIS DE RESULTADOS

Resultados descriptivos.

4.1.1. Caracteristicas generales de la muestra en estudio.
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Tabla 01. Edad en aflos de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Edad en afios Frecuencia %
25a33 15 36,6
34 a42 12 29,3
43 ab1 10 24,3
52 a 60 04 9,8
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto a la edad en afos de los familiares cuidadores de pacientes
con cancer terminal considerados en el presente estudio, se pudo identificar
gue el 36,6% (15 familiares) tuvieron edades comprendidas entre los 25 a 33
afos de edad; el 29,3% (12 familiares) pertenecieron al grupo etareo de 34 a
42 aios de edad; el 24,3% (10 familiares) tuvieron entre 43 y 51 afios de edad;
y por dultimo, el 9,8% restante (4 familiares), presentaron edades

comprendidas entre los 52 y 60 afios de edad.

Tabla 02. Género de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud -
Huéanuco 2016.

Género Frecuencia %
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Masculino 09 22,0
Femenino 32 78,0
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En cuanto al género de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados en el estudio, se encontré que el 78,0% (32
familiares) fueron del género femenino; mientras que el 22,0% restante (9

familiares) fueron del género masculino.

Tabla 03. Lugar de procedencia de los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Lugar de Procedencia Frecuencia %
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Huanuco 25 70,0
Amarilis 11 26,8
Pillco Marca 03 7,3
Ambo 02 4,9
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto al lugar de procedencia de la muestra considerada en el
presente estudio, se pudo identificar que el 70,0% (25 familiares) declararon
proceder del distrito de Huanuco; el 26,8% (11 familiares) expresaron que
vivian en el distrito de Amarilis; el 7,3% (3 familiares) sefialaron que se
encuentran radicando en el distrito de Pillco Marca; y por ultimo; el 4,9% (2

familiares) manifestaron que procedian del distrito de Ambo.

Tabla 04. Estado civil de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Estado civil Frecuencia %
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Soltero (a) 08 19,4
Casado (a) 09 22,1
Conviviente 20 48,8
Separada (a) 04 9,7
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto al estado civil de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados en el estudio, se puede observar que el 48,8%
(20 familiares) sefalaron ser convivientes; el 22,1% (9 familiares) refirieron
encontrarse casados; el 19,4% (8 familiares) manifestaron estar solteros; y el
9,7% restante (4 familiares) expresaron que se encuentran separados de sus

parejas.

Tabla 05. Grado de escolaridad de los familiares cuidadores de pacientes
con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Grado de escolaridad Frecuencia %
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Sin estudios 01 2,4
Secundaria incompleta 03 7,2
Secundaria completa 06 14,4
Superior incompleta 19 46,5
Superior completa 12 29,5
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto al grado de escolaridad de los familiares considerados en el
estudio se pudo apreciar que el 46,5% de encuestados (19 familiares)
refirieron tener nivel superior incompleto, pues en la actualidad se encuentran
cursando estudios técnicos o universitarios; el 29,5% (12 familiares) sefialaron
tener nivel superior completo; el 14,4% (6 familiares) manifestaron tener
secundaria completa; el 7,2% (3 familiares) declararon tener secundaria
incompleta; y por dltimo, el 2,4% restante (1 familiar) expresaron no tener

estudios.

Tabla 06. Ocupacion de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Ocupacion Frecuencia %
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Ama de casa 16 39,0
Estudiante 08 19,5
Trabajo dependiente 10 24,4
Trabajo independiente 07 17,1
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto a la ocupacién de los familiares cuidadores considerados en
el estudio se pudo identificar que el 39,0% (16 familiares) fueron amas de
casa; el 24,4% (10 familiares) declararon tener un trabajo dependiente en
instituciones del estado, desempefiandose como docentes, contadores,
administradores, psicologos, secretaria, entre otras profesiones; por su parte,
el 19,5% (8 familiares) manifestaron ser estudiantes; y por altimo, el 17,1% (7

familiares) sefialaron tener un trabajo independiente.

Tabla 07. Ingreso econdmico promedio de los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Ingreso Econémico Promedio Frecuencia %
Menos de 750 soles 22 53,7
De 750 a 1500 soles 16 39,0
Mas de 1500 03 7,3
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En cuanto al ingreso economico promedio de los familiares
considerados dentro del estudio, se pudo encontrar que el 53,7% (22
familiares) refirieron que tienen como ingresos menos de 750 soles mensual;
el 39,0% (16 familiares) sefialaron que ganan entre 750 y 1500 soles en forma
mensual; y el 7,3% restante (3 familiares) manifestaron que perciben ingresos

superiores a los 1500 soles todos los meses.

Tabla 08. Religion de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud -
Huéanuco 2016.

Religién Frecuencia %
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Catolico 24 58,5
Evangélico 17 41,5
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En relacién a la religion de los familiares cuidadores de los pacientes
con cancer terminal considerados en el estudio, se pudo apreciar que el 58,5%
(24 familiares) sefnalaron profesar la religion catélica; mientras que el 41,5%

restante (17 familiares) declararon profesar la religion evangélica.

Tabla 09. Caracteristicas de la vivienda de los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Caracteristicas de la Vivienda n=41
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N° %
Condicion de la Vivienda:
Propia 35 85,4
Alquilada 06 4,6
Cuenta con agua:
Si 41  100,0
No 00 0,0
Cuenta con desague:
Si 41  100,0
No 00 0,0
Cuenta con luz:
Si 41  100,0
No 00 0,0
Acceso a carro recolector de basura:
Si 41  100,0
No 00 0,0
Total 41  100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En relacion a las caracteristicas de la vivienda de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el presente
estudio; se pudo apreciar que en cuanto a la condicién de la vivienda, el 85,4%
(35 familiares) sefalaron tener vivienda propia, mientras que el 14,6%

restante (16 familiares) manifestaron vivir en una vivienda alquilada.

Por su parte respecto a los servicios con que cuenta la vivienda, se
pudo identificar que el 100% de familiares encuestados sefialaron que
cuentan con luz, agua, desagtie y tiene acceso al servicio de recolecciéon de
basura en sus hogares.

Tabla 10. Relacién que tienen con las personas que cuidan los familiares

cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de

Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Relacion con las
personas que cuidan

Frecuencia %

Cuida a su madre 17 41,5
Cuida a su padre 08 19,6
Cuida a su abuelo(a) 13 31,7
Cuidad a su hijo(a) 03 7,2
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto a la relacién que tienen los familiares con las personas que
cuidan se pudo observar que el 41,5% (17 familiares) manifestaron que se
encuentran cuidando a su madre; el 31,7% (13 familiares) sefialaron que
estan cuidando a sus abuelos; el 19,6% (8 familiares) expresaron que cuidan
a su padre, y por ultimo, el 7,2% de encuestados (3 familiares) refirieron que

actualmente se encuentran cuidando a sus hijos.

Tabla 11. Apoyo que reciben los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Apoyo que reciben en el n=41
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cuidado de su familiar Ne° %

Recibe apoyo de otras personas:

Si 35 85,4
No 06 14,6
Recibe apoyo social:

Si 02 4,8
No 39 95,2
Total 41  100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En cuanto al apoyo que reciben en el cuidado de su familiar, los
cuidadores considerados en el estudio de investigacion, se pudo encontrar
que el 85,4% (35 familiares) sefialaron que si cuenta con el apoyo de otras
personas para cuidar a sus pacientes, siendo este apoyo la mayoria de las
ocasiones brindadas por otros familiares como hermanos, hijos, nietos, entre
otros, quienes se turnan para poder brindar un cuidado de calidad a sus
pacientes; mientras que el 14,6% restante (6 familiares) manifestaron que no

tienen apoyo de otras personas para cuidar a su familiar enfermo.

Respecto al apoyo social, el 95,2% de encuestados (39 familiares)
declararon que no cuentan con ningun tipo de apoyo social; mientras que el
4,8% restante (2 familiares) refirieron que cuenta que el apoyo social que le

brinda la iglesia evangélica.

Tabla 12. Tiempo de diagnéstico de la enfermedad de los pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.
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Tiempo de diagnostico
de enfermedad

Frecuencia %

1 a 3 afios 35 85,4
4 a 6 afios 02 4,8
7 a9 afos 04 9,6
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En relacion al tiempo de diagndstico de la enfermedad de los pacientes
con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria de Salud,
se pudo identificar que el 85,4% (35 familiares) tienen de 1 a 3 afios desde
gue le fue diagnosticada la enfermedad; el 9,6% (4 familiares) tienen de 4 a 6
afos de diagndstico de enfermedad; y el 4,8% restante (2 familiares) tiene de
7 a 9 afos desde que fueron diagnosticados de cancer en sus diversas

modalidades.

Tabla 13. Tiempo que llevan cuidando a su familiar los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de

Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Tiempo que llevan cuidando
a su familiar

Frecuencia %

5 a 10 semanas 09 22,1
11 a 15 semanas 04 9,6
16 a 20 semanas 12 29,3
Mas de 20 semanas 16 39,0
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto al tiempo que llevan cuidando a su familiar los cuidadores
considerados en el estudio, se pudo apreciar que el 39,0% (16 familiares)
refirieron que llevan cuidando a su familiar mas de 20 semanas; el 29,3% (12
familiares) sefialaron que llevan cuidando a su familiar de 16 a 20 semanas;
el 22,1% (9 familiares) declararon que cuidan a su familiar de 5 a 10 semanas;
y el 9,6% restante (4 familiares) manifestaron que llevan cuidando a su familiar

de 11 a 15 semanas.

Tabla 14. Tiempo que dedican al cuidado los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencidn

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Tiempo que dedican al cuidado Frecuencia %
Tiempo parcial 36 87,8
Tiempo completo 05 12,2
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En relacion al tiempo que dedican al cuidado de su familiar los
cuidadores considerados en el estudio, se pudo evidenciar que el 87,8% (36
familiares) manifestaron que cuidan a su familiar a tiempo parcial, siendo en
promedio de 6 a 12 horas las que se encuentran al cuidado del paciente;
mientras que el 12,2% restante (5 familiares) sefalaron que cuidan su familiar
a tiempo completo, es decir las 24 horas del dia, segun los cuidados y
necesidades que manifieste el familiar con cancer terminal que se encuentra

a Su cargo.

Tabla 15. Cuidados que brindan al enfermo los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Cuidados que se brinda al enfermo n-4l
N° %

Cuidados de aseo e higiene:
Si 31 75,6
No 10 24,4
Cuidados fisicos:
Si 26 63,4
No 15 36,6
Cuidados de alimentacion:
Si 28 68,3
No 13 31,7
Cuidados de apoyo emocional:
Si 31 75,6
No 10 24,4
Total 41  100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto al cuidado que brindan al enfermo los familiares cuidadores
considerados en el presente estudio se pudo evidenciar que el 75,6% de
encuestados (31 familiares) brinda cuidados de aseo e higiene a su familiar,
mientras que el 24,4% (10 familiares) no brindan estos cuidados.

Asimismo se pudo apreciar que el 63,4% (26 familiares) brindan
cuidados fisicos a sus familiares, mientas que el 36,6% (15 familiares) no
brinda este tipo de cuidados a su familiar enfermo.

También se pudo identificar que el 68,3% (28 familiares) brinda
cuidados de apoyo en la alimentacion a su familiar, mientras que el 31,7% (13
familiar) no brinda estos cuidados.

Y por ultimo, se pudo establecer que el 75,6% de encuestados (31
familiares) brinda cuidados apoyo emocional a su familiar, mientras que el
24,4% (10 familiares) no brindan estos cuidados a su familiar enfermo.

Tabla 16. Caracteristicas de los pacientes con cancer terminal usuarios

del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.
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Caracteristicas de los pacientes n-al
Ne %

Es capaz de movilizarse solo:

Si 24 58,5
No 17 41,5
Realiza su higiene personal solo:

Si 25 61,0
No 16 39,0
Es capaz de alimentarse solo:

Si 25 61,0
No 16 39,0
Total 41  100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

Respecto a las caracteristicas de los pacientes con cancer terminal de
los familiares considerados en el estudio se pudo identificar que el 58,5% (24
pacientes) son capaces de movilizarse por si solos, mientras que el 41,5% (17
pacientes) no pueden movilizarse; también se pudo apreciar que el 61,0% (25
pacientes) son capaces de realizar su higiene y de alimentarse por si solos;
mientras que el 39,0% restante (16 pacientes) no pueden realizar estas
actividades, necesitando apoyo de sus familiares para poder hacerlo y

satisfacer estas necesidades.
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Tabla 17. Tipo de cancer que padecen los pacientes con cancer terminal
usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud — Huanuco
2016.

Tipo de cancer Frecuencia %
Cancer de estobmago 10 24,4
Cancer de utero 07 17,1
Céancer de prostata 05 12,2
Cancer de colon 05 12,2
Céancer de mama 04 9,8
Céancer de pulmoén 03 7,3
Céancer de ovarios 03 7,3
Céancer de higado 02 4,9
Cancer de rifiones 02 4,9
Total 41 100,0

Fuente: Guia de entrevista de caracteristicas generales (Anexo 01).

En relacion al tipo de cancer que padecen los pacientes de los
familiares considerados en el estudio se pudo encontrar que la mayoria de los
pacientes representado en el 24,4% (10 pacientes) tienen cancer de
estbmago; asimismo se pudo identificar que el 17,1% (7 pacientes) presentan
cancer de utero; el 12,2% (5 pacientes) presentan cancer de préstata y de
colén en igual proporcion; el 9,8% (4 pacientes) tienen cancer de mama;
también se pudo hallar que el 7,3% (3 pacientes) presentan cancer de pulmén
y de ovarios en similar proporcién; y por ultimo, un 4% (2 pacientes) presentan

cancer de higado y rifiones en el mismo porcentaje.
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4.1.2. Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con

cancer terminal.

Tabla 18. Calidad de vida en la dimension bienestar fisico de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del

Programa de Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Vida
Bienestar Fisico

Frecuencia %

Bueno 08 19,5
Regular 32 78,0
Deficiente 01 2,5
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En relacion a la calidad de vida en la dimension bienestar fisico de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el
estudio, se pudo identificar que el 78,0% (32 familiares) evidenciaron tener
una regular calidad de vida; el 19,5% (8 familiares) presentaron una buena
calidad de vida; y el 2,5% restante (1 familiar) tienen una deficiente calidad de
vida deficiente en la dimension bienestar fisico de los cuidadores familiares de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria

de Salud de Huanuco durante el afio 2016.
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Tabla 19. Calidad de vida en la dimension bienestar psicolégico de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del

Programa de Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Vida
Bienestar Psicoldgico

Frecuencia %

Bueno 08 19,5
Regular 33 80,5
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

Respecto a la calidad de vida en la dimension bienestar psicologico de
los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el
estudio, se pudo observar que el 80,5% (33 familiares) presentaron una
regular calidad de vida; mientras que el 19,5% restante (8 familiares)
evidenciaron tener una buena calidad de vida deficiente en la dimension
bienestar psicologico de los cuidadores familiares de pacientes con cancer
terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco

durante el afo 2016.

Cabe mencionar que no se hallaran familiares que presenten una

deficiente calidad de vida en esta dimension.
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Tabla 20. Calidad de vida en la dimension bienestar social de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del

Programa de Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Vida
Bienestar Social

Frecuencia %

Bueno 05 12,2
Regular 35 85,3
Deficiente 01 2,5
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En cuanto a la calidad de vida en la dimension bienestar social de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el
estudio, se pudo encontrar que el 85,3% (35 familiares) tuvieron una regular
calidad de vida en esta dimension; el 12,2% (5 familiares) presentaron una
buena calidad de vida; y el 2,5% restante (1 familiar) evidenciaron tener una
deficiente calidad de vida deficiente en la dimension bienestar social de los
cuidadores familiares de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa

de Atencién Domiciliaria de Salud de Huanuco durante el afio 2016.
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Tabla 21. Calidad de vida en la dimensién bienestar espiritual de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del

Programa de Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Vida
Bienestar Espiritual

Frecuencia %

Bueno 12 29,2
Regular 28 68,3
Deficiente 01 2,5
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En relacion a la calidad de vida en la dimensién bienestar espiritual de
los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el
estudio, se pudo apreciar que el 68,3% (28 familiares) tuvieron una regular
calidad de vida en esta dimension; el 29,2% (12 familiares) presentaron una
buena calidad de vida; y el 2,5% restante (1 familiar) evidenciaron tener una
deficiente calidad de vida deficiente en la dimensién bienestar espiritual de los
cuidadores familiares de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa

de Atencién Domiciliaria de Salud de Huanuco durante el afio 2016.
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Tabla 22. Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de
Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Vida
Nivel General

Frecuencia %

Bueno 06 14,6
Regular 34 82,9
Deficiente 01 2,5
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

Respecto a la calidad de vida en la dimension bienestar espiritual de
los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el
estudio, donde a nivel general se pudo identificar que el 82,9% (34 familiares)
tuvieron una regular calidad de vida; el 14,6% (6 familiares) presentaron una
buena calidad de vida; y el 2,5% restante (1 familiar) evidenciaron tener una

deficiente calidad de vida.
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4.2. Resultados inferenciales.

Tabla 23. Comparacion de frecuencias observadas respecto ala calidad
de vida en la dimensidn bienestar fisico de los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Prueh
vida . Frecuencia rue. a . .
_ Frecuencia % esperada chi Significancia
Ble"nc_estar P cuadrado
Fisico
Bueno 08 19,5 13,7
Regular 32 78,0 13,7 38,683 0,000
Deficiente 01 2,5 13,7
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En relacion a la calidad de vida en la dimension bienestar fisico de los
familiares cuidadores considerados en el presente estudio, se encontro que el
78,0% (32) presentd una regular calidad de vida; el 19,5% (8) tuvo una buena
calidad de vida y el 2,5% restante (1) presentd una deficiente calidad de vida
en esta dimension.

Al aplicar la prueba del Chi cuadrado de comparacion de frecuencias o
de bondad de ajuste, se obtuvo un valor de Chi cuadrado de 38,683; y se
encontré diferencias significativas estadisticamente entre estas frecuencias
(P=<0,000); observandose que predominan los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria
de Salud que tienen una regular calidad de vida en la dimension bienestar

fisico.
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Tabla 24. Comparacion de frecuencias observadas respecto ala calidad
de vida en la dimensién bienestar psicolégico de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de

Atencién Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Prueh
Vida . Frecuencia rue. a L .
_ Frecuencia % esperada chi Significancia
B!ene,stgr P cuadrado
Psicologico
Bueno 08 19,5 20,5
Regular 33 80,5 20,5 15,244 0,000
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

Respecto a la calidad de vida en la dimension bienestar psicologico de
los familiares cuidadores considerados en el presente estudio, se encontré
gue el 80,5% (33) presentd una regular calidad de vida; el 19,5% (8) tuvo una
buena calidad de vida; cabe mencionar que no se encontraron familiares que
evidenciaron tener una deficiente calidad de vida en esta dimension.

Al aplicar la prueba del Chi cuadrado de comparacion de frecuencias o
de bondad de ajuste, se obtuvo un valor de Chi cuadrado de 15,244; y se
encontré diferencias significativas estadisticamente entre estas frecuencias
(P=<0,000); observandose que predominan los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria
de Salud gque tienen una regular calidad de vida en la dimensién bienestar

psicologico.

Tabla 25. Comparacion de frecuencias observadas respecto ala calidad

de vida en ladimensidon bienestar social de los familiares cuidadores de
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pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Prueh
Vida . Frecuencia rue. a L .
_ Frecuencia % esperada chi Significancia
Blene_star p cuadrado
Social
Bueno 05 12,2 13,7
Regular 35 85,3 13,7 50,537 0,000
Deficiente 01 2,5 13,7
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En cuanto a la calidad de vida en la dimension bienestar social de los
familiares cuidadores considerados en el presente estudio, se encontro que el
85,3% (35) presento una regular calidad de vida; el 12,2% (5) tuvo una buena
calidad de vida y el 2,5% restante (1) presento una deficiente calidad de vida
en esta dimension.

Al aplicar la prueba del Chi cuadrado de comparacion de frecuencias o
de bondad de ajuste, se obtuvo un valor de Chi cuadrado de 50,537; y se
encontré diferencias significativas estadisticamente entre estas frecuencias
(P=<0,000); observandose que predominan los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria
de Salud que tienen una regular calidad de vida en la dimension bienestar

social.

Tabla 26. Comparacion de frecuencias observadas respecto ala calidad

de vida en la dimension bienestar espiritual de los familiares cuidadores
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de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencion

Domiciliaria de Salud — Huanuco 2016.

Calidad de Prueh
Vida i Frecuencia rue. a L .
_ Frecuencia % esperada chi Significancia
Bler_le_star p cuadrado
Espiritual
Bueno 12 29,2 13,7
Regular 28 68,3 13,7 26,976 0,000
Deficiente 01 2,5 13,7
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En cuanto a la calidad de vida en la dimension bienestar social de los
familiares cuidadores considerados en el presente estudio, se encontro que el
68,3% (28) presentd una regular calidad de vida; el 29,2% (12) tuvo una
buena calidad de vida y el 2,5% restante (1) presentd una deficiente calidad
de vida en esta dimension.

Al aplicar la prueba del Chi cuadrado de comparacion de frecuencias o
de bondad de ajuste, se obtuvo un valor de Chi cuadrado de 26,976; y se
encontré diferencias significativas estadisticamente entre estas frecuencias
(P=<0,000); observandose que predominan los familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria
de Salud que tienen una regular calidad de vida en la dimension bienestar

espiritual.

Tabla 27. Comparacion de frecuencias observadas respecto ala calidad

de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal
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usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud — Huanuco
2016.

Calidad de Fr nei Prueba
Vida Frecuencia % ecuencia chi Significancia
. esperada
Nivel General cuadrado
Bueno 06 14,6 13,7
Regular 34 82,9 13,7 46,293 0,000
Deficiente 01 2,5 13,7
Total 41 100,0

Fuente: Instrumento de Calidad de Vida (Anexo 02).

En cuanto a la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes
con cancer terminal considerados en el presente estudio, se encontro que el
82,9% (34) presento una regular calidad de vida; el 14,6% (6) tuvo una buena
calidad de vida y el 2,5% restante (1) present6 una deficiente calidad de vida.

Al aplicar la prueba del Chi cuadrado de comparacion de frecuencias o
de bondad de ajuste, se obtuvo un valor de Chi cuadrado de 46,293; y se
encontré diferencias estadisticamente significativas en las frecuencias
observadas (P<0,000); observandose que predominan los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal usuarios del Programa de
Atencion Domiciliaria de Salud que, en general, tienen una regular calidad de

vida.

CAPITULO V

5. DISCUSION
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Discusion de los resultados.

El estudio respecto a la calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal, usuarios del Programa
de Atencion Domiciliaria de Salud Huanuco, evidencio a traves de la
prueba Chi cuadrado de comparacion de frecuencias para una sola
muestra que se encontraron significancias estadisticamente entre los
frecuencias observadas en la muestra en estudio, concluyéndose que
predominaron los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal que evidenciaron tener una regular calidad de vida (X? =
46,293;y p = 0,000)

La calidad de vida es definida por la Organizacion Mundial de la
Salud® como la percepcion individual de la propia posicion en la vida
dentro del contexto del sistema cultural y de valores en que se vive y
en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones,
la cual se da mediante la complacencia de las distintas necesidades
gue permiten tener una vida tranquila, logrando que las personas estén
conformes consigo mismas y felices en las mejores condiciones en los
distintos ambitos de su vida. De acuerdo a los resultados obtenidos en
el presente estudio, se identificod que el 82,9% de familiares cuidadores
de pacientes con cancer terminal entrevistados tuvieron una regular
calidad de vida, el 14,6% evidenciaron tener una buena de calidad de
vida deficiente; y por ultimo, el 2,5% restante de familiares
entrevistados presentaron una buena calidad de vida.

Los resultados obtenidos se asemejan a los identificados por

Osorio®® en su estudio de investigacion, encontrando que los familiares
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cuidadores presentan mayormente regular calidad de vida, por lo que
este autor pone énfasis en la necesidad de implementar programas
orientadas a brindar apoyo emocional y social a los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal.

Lopez®® también reportd resultados congruentes con los del
presente estudio, encontrando que los familiares cuidadores
presentaron una calidad vida regular evidenciando que estos
expresaron mayor satisfaccion cuando todos los miembros de familia
participaban en el cuidado del paciente enfermo. Ramos®! en su estudio
también identifico que los familiares cuidadores tienen una regular
calidad, sefialando como dato resaltante que los familiares se sentian
utiles, los cuales coinciden con lo observado en los resultados
evidenciados en la presente investigacion.

En este estudio también se pudo identificar que en las
dimensiones de la calidad de vida relacionados bienestar fisico,
bienestar psicologico, bienestar social y bienestar espiritual; los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal presentaron un
nivel de calidad de vida regular en todas las dimensiones, siendo todos
estos resultados estadisticamente significativos (p < 0,05)

Estos resultados son similares a los reportados por Carter®?,
guien en su estudiod, en relacion al bienestar fisico, identifico que los
familiares tuvieron una calidad de vida regular sefialando que los
sintomas mas comunes en el cuidador familiar corresponden al
agotamiento, fatiga, dolor y cambios en el suefio; haciendo énfasis que

este sintoma puede tener efectos nocivos importantes que impactan
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sobre la salud en general y la calidad de vida de los familiares;
concordando con los hallazgos obtenidos en esta investigacion.

Al respecto, Puerto® menciona que las exigencias del cuidado
dependen generalmente de la condicién de salud de la persona con
cancer y se relaciona generalmente con la situacion 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 realizados; concluyendo que a medida
gue la enfermedad progresa su estado funcional se deteriora y su
bienestar fisico comienza a disminuir.

En relacion al bienestar psicoldgico, Puerto® resalta que los
familiares cuidadores manifiestan sentirse mal preparados para sus
actividades y responsabilidades de cuidado, reconociendo que unas de
las funciones mas complejas del cuidado del paciente con cancer
terminal estan relacionadas al area psicoldgica; por ello diferentes
estudios han informado una creciente necesidad emocional en relacion
a mayores niveles de angustia, ansiedad, depresion y culpa que se
evidencian en los cuidadores de pacientes con cancer, los cuales
también se hacen evidentes en los resultados encontrados en el
presente estudio.

Stajduhar®® en su estudio de investigacion demostré que la
atencion de un persona con una enfermedad terminal, resulto una
experiencia positiva y enriquecedora para muchos cuidadores
familiares, comprendiendo estas experiencias oportunidades de

comunicacion, de dar un sentido de reciprocidad a la situacion de
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cuidado y finalmente tener la oportunidad de estar y acompafar a su
ser querido en las etapas mas dificiles de la enfermedad; lo cual se
asemeja en gran medida a la realidad observada y evidenciada en los
resultados obtenidos en la presente investigacion.

En cuanto al bienestar social, Ferrell®® sefiala que las demandas
sociales de los cuidados en los pacientes con cancer terminal se ven
afectadas principalmente por las relaciones familiares y los factores
financieros; la investigacibn ha encontrado que la depresién en el
paciente y el conyuge afecta negativamente las relaciones de pareja;
convirtiendose la comunicacion en un factor determinante en la
produccion de tension en las relaciones sociales, impidiendo que la
persona con cancer terminal y su cuidador familiar hagan un mejor
afrontamiento a la enfermedad y de su tratamiento. Baldwin®’, al
respecto, concluye 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 como el costo de los
medicamentos, los honorarios médicos y hospitalizaciones, los cuales
agudizan el problema en la calidad de vida de los cuidadores familiares.

Respecto al bienestar espiritual, Mell6n® 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 cambiar la prioridad y objetivos a sus vidas, igualmente
dieron un significado de mayor afrontamiento y ajuste positivo a la
enfermedad. Incluso. Shweman®®, refiere que el bienestar espiritual es

similar persona con cancer y cuidador familiar.
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Hampton’®, por su parte, en su estudio evalué las necesidades
espirituales de personas con cancer avanzado en atencion domiciliaria,
sugiriendo sus resultados obtenidos la importancia de un enfoque mas
espiritual en la atencion asistencial y las necesidades insatisfechas por
los pacientes en relacion a los servicios religiosos como: estar en
compafia de la familia y la oracién con el ser supremo, son la
necesidades mas citadas por los pacientes, siendo estas también
encontradas en este trabajo de investigacion.

Por su parte, Castro’! encontré resultados opuestos al presente
estudio, pues en su investigacion identific6 que los familiares
cuidadores tuvieron en su mayoria una buena calidad de vida,
encontrandose ésta relacionada con la funcionalidad familiar y la
capacidad de afrontamiento de los familiares en el cuidado de los
pacientes con cancer terminal; y con el apoyo brindado por el personal
de salud en el cuidado y tratamiento de esta enfermedad.

Parra y Carrillo’> también difieren de los resultados obtenidos,
identificando en su trabajo de investigacion que los familiares
cuidadores presentaron una deficiente calidad de vida, encontrandose
ésta mas acentuada en la dimension fisica y social; y en menor grado,
en la dimensidn psicoldgica y espiritual.

Dentro de las limitaciones encontradas en el estudio de
investigacion se identifico que el principal factor limitante dentro del
mismo fue la emision de la autorizacién respectiva por parte de las
autoridades del Hospital 1l ESSALUD y del Programa de Atencion

Domiciliaria de Salud de esta institucion para poder aplicar los
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instrumentos de investigacion en la muestra considerada en el estudio,
el cual alter6 significativamente la programacion de fechas
programadas para la aplicacion de los instrumentos de investigacion.
En la validacion de los instrumentos se presentaron limitaciones como
la falta de colaboracion de los expertos y el tiempo que estos
demoraron en realizar el andlisis y evaluacién de los instrumentos de
investigacion; por otro lado, no se presentaron otras limitaciones, ya
gue se conté con el presupuesto requerido para el desarrollo del
presente estudio, y se contd con el apoyo brindado por la coordinadora
del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud, que permiti6 la facil
identificacion y abordaje de los familiares cuidadores considerados
dentro del estudio de investigacion.

Metodol6gicamente se puede mencionar que la muestra
considerada el estudio fue adecuada porque se consider¢ a la totalidad
de familiares cuidadores de los pacientes con cancer terminal
registrados en el Programa de Atencion Domiciliaria de Salud del
Hospital 1l ESSALUD de Huanuco; pero se resalta que los resultados
obtenidos son validos solo para la poblacion considerada en el estudio,
no siendo inferenciables; por lo que se recomienda continuar
realizando investigaciones relacionadas a la calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal, tanto en el
ambito urbano como rural, que permitan analizar, generalizar y
contrastar los resultados obtenidos permitiendo tener una perspectiva
general de la problematica de la calidad de vida de los familiares

cuidadores de pacientes con cancer terminal en el departamento de



107

Huanuco y en base ello se puedan proponer estrategias de intervencion
orientada a mejorar la calidad de vida de los familiares cuidadores
basados en la implementacién de programas y planes de accién de
accion de caracter multisectorial e interdisciplinario, orientadas al
mejoramiento de la salud, promocién de espacios saludables y
actividades que propicien la mejora de la calidad de vida relacionada al
bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal, que permitira que estos
tengan una mayor capacidad de afrontamiento frente a la sobrecarga
emocional que ocasiona el cuidado de un paciente terminal, y puedan
brindar cuidados de calidad que garantizan la satisfaccion de las
necesidades fisicas, psicolégicas y espirituales de sus pacientes que

padecen de cancer terminal.

CONCLUSIONES

Luego de realizado el presente trabajo de investigacion, se llegaron a

las siguientes conclusiones:

% En general, el 82,9% de familiares cuidadores de pacientes con cancer

terminal usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud —
Huanuco 2016 presentaron una regular calidad de vida; siendo este

resultado estadisticamente predominante [X?= 46,293 y p = 0,000].
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En la dimensién bienestar fisico, el 78,0% de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal considerados en el estudio tuvieron una
regular calidad de vida; siendo estadisticamente predominante [X2? =

38,683y p = 0,000].

En la dimension bienestar psicolégico, el 80,5% de familiares cuidadores
de pacientes con cancer terminal considerados en el estudio tuvieron una
regular calidad de vida; siendo estadisticamente predominante [X? =

15,244 y p = 0,000].

En la dimension bienestar social, el 85,3% de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal considerados en el estudio tuvieron una
regular calidad de vida; siendo estadisticamente predominante [X? =

50,537 y p = 0,000].

Y por ultimo, en la dimension bienestar espiritual, el 68,3% de familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal considerados en el estudio
tuvieron una regular calidad de vida; siendo estadisticamente

predominante [X? = 26,976y p = 0,000].

RECOMENDACIONES
Continuar realizando estudios de investigacion con enfoque cuantitativo y
cualitativo, relacionados con la calidad de vida de los cuidadores familiares
de pacientes con cancer terminal, que permitan contrastar y generalizar
los datos obtenidos en el presente estudio, identificando en forma
adecuada la situacién de esta problematica en el departamento de

Huanuco.
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A la coordinadora del Programa de Atencién Domiciliaria de Salud se
sugiere disefiar programas educativos dirigidos a los cuidadores familiares
de pacientes con cancer terminal, que permita valorar y fortalecer las
debilidades existentes asi como apoyar en las actividades de cuidado de
los cuidadores en el hogar; permitiendo proporcionar conocimientos
relacionados con la patologia y habilidades en los cuidadores, y reducir el
estrés y ansiedad generada por el desconocimiento en su rol en el cuidado
de su paciente con cancer terminal.

También se recomienda implementar intervenciones de apoyo educativo,
social y sobretodo psicologico orientadas mejorar la calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal, al constituirse esto
un apoyo vital para el paciente y la satisfaccion de sus necesidades.

A los profesionales de Enfermeria se recomienda brindar mayor apoyo y
sobre todo informacion a los familiares de los pacientes con cancer
terminal para despejar dudas y/o preocupaciones que puedan afectar el
equilibrio y la salud mental de los familiares, creando espacios y momentos
de dialogo, acogimiento y escucha activa.

Se sugiere considerar la importancia del apoyo social (relacién enfermera
— familiar) en las actividades de Enfermeria, siendo promovida como un
punto a valorar en la implementacién de medidas orientadas a mejorar la
calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal, brindando actividades para mejorar el apoyo en el area
psicologica, social y espiritual.

A los familiares cuidadores de cancer terminal se les recomienda solicitar

informacion adecuada sobre los aspectos médicos de la enfermedad de su
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paciente, evolucion de la enfermedad, presencia de futuras
complicaciones, medicacion y conocimientos practicos para enfrentar los
problemas derivados tales como nutricién, higiene, adaptacién del hogar,
movilizacion y otras necesidades que exprese el paciente en el ambiente
familiar.

Se recomienda a los estudiantes de Enfermeria la ejecucion de diversas
actividades como sesiones educativas, talleres recreativos, demostrativos,
socio dramas, entre otros, dirigidos a los familiares de los pacientes con
cancer terminal sobre los cuidados basicos a tener en cuenta en el cuidado
de este tipo de pacientes y sobre las estrategias de afrontamiento que
deben tener en cuenta para evitar el estrés del cuidador, que les permitira

acceder a una mejor calidad de vida en el cuidado de sus familiares.
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Cédigo: Fecha: —eeef-wedjor-
ANEXO 01

GUIA DE ENTREVISTA DE LAS CARACTERISTICAS GENERALES DE
LA MUESTRA EN ESTUDIO

TITULO DE LA INVESTIGACION: “Calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal, usuarios del Programa de
Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco”

INSTRUCCIONES. Estimado sefior (a): la presente encuesta forma parte de
un estudio orientado a obtener informacién sobre sus caracteristicas
sociodemograficas; por lo tanto por favor sirvase a contestar con la mayor
sinceridad del caso de todas las preguntas que aparecen a continuacion, para
tal efecto sirvase a marcar con una aspa (x) dentro de la paréntesis la
respuestas que usted considere pertinente. Recuerde que esta encuesta es
anonima.

Se le agradece anticipadamente su colaboracion.

|. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

1. ¢Cuantos aflos cumplidos tiene a la fecha?
2. Género al que pertenece

a) Masculino ()

b) Femenino ()

3. ¢De qué lugar proviene usted?

II. CARACTERISTICAS SOCIALES

4. ¢Cudl es su estado civil?
a) Casada (0) (
b) Soltera (0) (
c) Conviviente (
d) Divorciada (0) (
e) Separada (0) (
f) Viuda (0) (

5. ¢Cudl es su grado de escolaridad?
a) Sin estudios (
b) Primaria incompleta (
c) Primaria completa (
d) Segundaria incompleta(
e) Segundaria completa (
f) Superior incompleta (

g) Superior completa (

vvvvvvvm N N N N N N
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6. ¢Usted tiene alguna ocupacion?

a) Si ()

b) No ()

De ser afirmativa su respuesta, indique ¢En qué ocupacion labora
USTEA? e

7. ¢Cudl es su ingreso promedio econdmico?
a) 750 soles ()
b) De 750 a 1500 soles ()
c) Mas de 1500 soles ()

8. ¢Profesa usted algunareligion?

a) si ()

b) no ()

De ser afirmativa su respuesta, indique ¢Qué religion profesa
USTEA? e

1. CARACTERISTICAS DE LA VIVIENDA
9. Lacasadonde vive usted es:

a) Propia ()

b) Alquilado ()

c) Cuidador ()

d) Prestada ()

e) Otros () Especifigue: cciviiiiiiiiiiiiinieiee,

10.¢Lavivienda cuenta con los siguientes servicios basicos?

Si No

a) Propia () ()

b) Alquilado () ()

c) Cuidador () ()

d) Prestada () ()

IV. CARACTERISTICAS DE LA DINAMICA FAMILIAR

11.;Qué relacion tiene usted con la persona que cuida?
a) Cuida a su madre ()
b) Cuida a su padre ()
c) Cuida a su abuelo(a) ( )
d) Cuidadasuhijo(a) ()

12.; A parte de usted alguien mas le ayuda en el cuidado de su

familia que tiene cancer terminal?

a) Si ()

b) No ()

De ser afirmativa su respuesta, indique quién es esa persona:
13.¢Actualmente recibe algun apoyo social de algun centro?

a) Si ()

b) No ()
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De ser afirmativa su respuesta, indique ¢indique de qué centro
recibe apoyo?:

14.¢Hace cuénto tiempo le diagnosticaron la enfermedad ala persona
a quien cuida?

V. CARACTERISTICAS DEL CUIDADO
15.¢ Usted cuida a la persona desde el momento del diagnostico?

a) Si ()
b) No ()

16.¢,Qué Tiempo lleva usted como cuidador? Especifique
a) 2 a4 semanas ()

b) 5a 7 semanas ()
c) 8 a 10 semanas ()
d) 11 a 13 semanas ()
e) 14 al6 semanas ()
f) 17 a 19 semanas ()
g) 20 a 22 semanas ()
h) De 23 a mas semanas ()
17.¢Cuantas horas dedica usted diariamente al cuidado?
a) Tiempo parcial de 6- 12 horas ()
b) Tiempo completo de 12-24 horas ()

18.¢Qué cuidados le brinda al enfermo?
Si N
a) Aseo e higiene
b) Cuidados fisicos
c) Apoyo emocional
d) Apoyo en la alimentacion

CARACTERISTICAS DEL PACIENTE

19.;El paciente es capaz de movilizarse (caminar, moverse) por Si
solo?
a) Si ()
b) No ()

De ser negativa su respuesta, ¢ Cada qué tiempo realiza usted los
cuidados para movilizarlo?

()
()
()
()

a) Cada 2 horas
b) Cada 4 horas
c) Cada 6 horas
d) Cada 8 horas
e) Cada 12 horas
20. ¢ El paciente se realiza su aseo personal por si solo?
a) Si ()
b) No ()

C NN N NN
N N N N N

n
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21.

22.

23.

24.
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De ser negativa su respuesta, ¢ Cada qué tiempo realiza usted su
aseo personal?

a) Diario ()
b) Interdiario ()
c) Semanal ()
¢El paciente es capaz de alimentarse por si solo?
a) Si ()
b) No ()

De ser negativa su respuesta, ¢Usted como ayuda a dar de comer
a su familia a quien lo cuida?

a) Con cuchara
b) Por sonda nasogastrica

—~
~— —

DATOS INFORMATIVOS:
¢,Cual es tipo de cancer que tiene la persona a quien cuida?

¢Aparte del cancer que tiene la persona a quien cuida, padece de
alguna otra enfermedad?

a) Si ()

b) No ()

De ser afirmativa su respuesta, indique ¢Cual es la enfermedad
(0[BT o= o L= o = PSP

¢, Su familiar presenta algunas complicaciones de su enfermedad?
a) Si ()
b) No ()
De ser afirmativa su respuesta, indiqgue ¢Qué complicaciones
0SS = =

Gracias por su colaboracion...

Caédigo: Fecha: .../[...l...
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ANEXO N° 02
INSTRUMENTO DE CALIDAD DE VIDA DE BETTY FERREL
MODIFICADO

TITULO DE LA INVESTIGACION. “Calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal, usuarios del Programa de

Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco”

INSTRUCCIONES. Estimado(a) cuidador el presente instrumento forma parte
de un estudio orientado a obtener informacion de coémo la experiencia de tener
gue cuidar un pariente con cancer terminal afecta su calidad de vida; por lo
gue a continuacion se le presentan una serie de preguntas relacionadas a la
problematica en estudio, por favor se le solicita contestar todas las preguntas
gue a continuacion se le presentan, basandose en su calidad de vida en este
momento. Marque con un aspa (X) en el numero del 1 al 4 que mejor describa

su experiencia en el cuidado de su familiar.

N° AEIRMACIONES CLASIFICACION

1 [2 [3 |4

|. BIENESTAR FISICO

¢, Con qué frecuencia siente usted fatiga o agotamiento
1 | desde que se encuentra al cuidado de su familiar?
1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas veces 4 Siempre

Desde que se encuentra al cuidado de su familiar ¢Ha
presentado usted cambios de apetito o de sus habitos

2 alimenticios?

1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas Veces, 4 Siempre

¢, Con qué frecuencia ha tenido usted algun tipo de dolor
3 corporal desde que se encuentra al cuidado de su

familiar?

1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas veces 4 Siempre

¢/Ha tenido wusted problemas para dormir o
4 experimentado cambios en sus habitos de suefio desde

gue se encuentra cuidando a su familiar?
1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas veces 4 Siempre

¢,Como calificaria usted su salud fisica desde que se
5 | encuentra al cuidado de su familiar?
1 Mala, 2 Regular 3 Buena, 4 excelente

Il. BIENESTAR PSICOLOGICO

¢, Qué tan dificil es para usted lidiar con su vida como
resultado de tener un pariente con cancer terminal?

1: No es dificil, 2: Es un poco dificil, 3: Es dificil, 4: Es
muy dificil
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¢, Qué percepcion tiene usted de su estado de salud
actual?

1: Deficiente estado de salud, 2:Regular estado de
estado de salud, 3:Buen estado de salud 4: Excelente
estado de salud

Desde que esta al cuidado de su familiar ¢Con qué
frecuencia se ha sentido usted feliz’

1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas Veces, 4 Siempre

¢ Siente usted que tiene el control de las cosas en su
vida?
1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas Veces, 4 Siempre

10

¢ Hasta qué punto se siente usted satisfecho con la vida
gue lleva desde que esta al cuidado de su familiar con
cancer terminal?

1. Insatisfecho, 2: Poco Satisfecho, 3:Medianamente
satisfecho, 4: Muy satisfecho

11

¢,Como calificaria usted su capacidad para
concentrarse o recordar cosas?

1: Deficiente, 2:Regular, 3:Buena, 4: Excelente

12

¢, Qué tan util se siente usted desde que se encuentra al
cuidado de su familiar con cancer terminal?

1: Me siento totalmente indtil, 2: Me siento algo util, 3:
Me siento util 4: Me siento muy util.

13

¢, Cuanta afliccion o angustia le causo el diagnostico de
Su pariente?
1: Ninguna, 2:Poca, 3:Mucha, 4: Muchisima

14

¢, Cuanta afliccion o angustia, le causan los tratamientos
gue le brindan a su pariente?

1: Ninguna, 2:Poca, 3:Mucha, 4: Muchisima

15

¢, Cuanta ansiedad o desesperacion siente usted desde
gue se encuentra cuidando a su familiar?

1: Ninguna, 2:Poca, 3:Mucha, 4: Muchisima

16

¢Con qué frecuencia ha experimentado usted
sentimientos de depresion o decaimiento desde que se
enter6 del diagnéstico de su familiar?

1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas Veces, 4 Siempre

17

¢ Tiene usted miedo o temor que se le propague la
enfermedad a su familiar?

1: No tengo temor, 2: Tengo un poco de temor, 3: Tengo
mucho temor, 4: Tengo muchisimo temor.

lll. BIENESTAR SOCIAL

18

¢Cuanta afliccion o angustia le ha ocasionado la
enfermedad de su pariente?

1: Ninguna, 2:Un poco, 3:Mucha, 4: Muchisima
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19

¢Considera usted que el nivel de apoyo que recibe de
parte de otros familiares y personas, es suficiente para
satisfacer sus necesidades?

1: No es suficiente, 2: Es poco suficiente, 3: Es
suficiente,

4: Es muy suficiente.

20

¢Hasta qué punto ha interferido la enfermedad y el
tratamiento de su pariente en tus relaciones
personales?

1: No ha interferido en nada, 2:Ha interferido un poco,
3: ha interferido mucho, 4: Ha interferido Muchisimo

21

¢Hasta qué punto ha afectado la enfermedad y
tratamiento de su pariente en su sexualidad?

1: No ha afectado nada, 2:Ha afectado un poco,

3: Ha afectado mucho, 4: Ha afectado Muchisimo

22

¢Hasta qué punto ha afectado la enfermedad y el
tratamiento de su pariente en su empleo’

1: No ha afectado nada, 2:Ha afectado un poco,
3: Ha afectado mucho, 4: Ha afectado Muchisimo

¢Hasta qué punto ha interferido la enfermedad y el
tratamiento de su pariente con las actividades que

23 | usted realiza en el hogar?
1: No ha interferido en nada, 2:Ha interferido un poco,
3: ha interferido mucho, 4: Ha interferido Muchisimo
¢,Cuanto aislamiento le atribuye usted a la enfermedad
24 | y tratamiento de su pariente?

1: Ninguno, 2: Un poco, 3: Mucho, 4: Muchisimo.

IV. BIENESTAR ESPIRITUAL

¢Considera usted que es suficiente el nivel de apoyo
gue recibe de sus actividades religiosas, tales como
rezar, ir a la iglesia o al templo, para satisfacer sus
necesidades de apoyo espiritual en el cuidado de su

25 | familiar?
1: No es suficiente, 2:Es poco suficiente, 3. Es
suficiente,
4: Es muy suficiente.
¢Considera usted que es suficiente el nivel de apoyo
gue recibe de sus actividades espirituales personales,
tales como oracién o la meditaciéon para satisfacer sus
26 | necesidades de apoyo espiritual?
1: No es suficiente, 2:Es poco suficiente, 3. Es
suficiente,
4: Es muy suficiente.
¢,Cuanta incertidumbre siente usted respecto al futuro
7 de su familiar con cancer terminal?

1: Nada de incertidumbre, 2:Poca incertidumbre, 3:Algo
de incertidumbre,4: Mucha incertidumbre
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28

¢Hasta qué punto la enfermedad de su pariente con
cancer terminal ha causado cambios positivos en la
vida de usted?

1: No ha causado ningun cambio positivo, 2: Ha
causado pocos cambios positivos, 3: Ha causado varios
cambios positivos 4. Ha causado muchisimos cambios
positivos.

29

¢,Con gque frecuencia siente usted la sensacion de que
tiene un propdsito o mision en cuanto a su vida, o una
razon por la cual usted se encuentra vivo?

1 Nunca 2 A veces, 3 Muchas veces 4 Siempre

30

¢,Cuanta esperanza siente usted respecto al estado de
salud de su familiar con cancer terminal?

1: Ninguna esperanza, 2:Pocas esperanzas, 3: Muchas
esperanzas, 4: Muchisimas esperanzas

Gracias por su colaboracion...
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ANEXO 03

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del proyecto.

“Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal, usuarios del Programa de Atencién Domiciliaria de Salud de
Huanuco”

Responsable de la investigacion.

Ramos Tarazona, Cintya Rosalia; alumna de la Escuela Académica
Profesional de Enfermeria de la Universidad de Huanuco, celular N°
976326395.

Introduccion / Propésito

El aporte de los datos que brindara el presente estudio, esta orientado a
identificar la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal; respecto a la experiencia de vida de los familiares al tener
gue lidiar con el cuidado de un paciente que por su estado de salud
presenta muchas limitaciones de caracter fisico, psicologico y social,
necesitando en gran medida de los cuidados y apoyo emocional que los
familiares puedan brindarle; por lo que en el presente estudio se busca
analizar las aéreas o dimensiones afectadas de los familiares, y proponer
estrategias dirigidas a mejorar la calidad de vida de estos, quienes no
conforman un grupo humano institucionalizado pero son de vital

importancia para desarrollar los cuidados en el hogar.

e Participacion

Participaran los familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal,

usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco
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Procedimientos

Se le aplicard una guia de entrevista de caracteristicas generales, y un
instrumento de calidad de vida. S6lo tomaremos un tiempo aproximado de
25 minutos

Riesgos / incomodidades

No habr& ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no
aceptar la invitacién. No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.
Beneficios

El beneficio que obtendra por participar en el estudio, es el de recibir
informacion oportuna y actualizada sobre la calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal.

Alternativas

La participacion en el estudio es voluntaria. Usted puede escoger no
participar o puede abandonar el estudio en cualquier momento. El retirarse
del estudio no le representara ninguna penalidad o pérdida de beneficios
a los que tiene derecho. Se le notificara sobre cualquiera nueva
informacion que pueda afectar su salud, bienestar o interés por continuar
en el estudio.

Compensacion

No recibira pago alguno por su participacion, ni de parte de la investigadora
ni de las instituciones participantes.

Confidencialidad de la informacion

La informacion recabada se mantendra confidencialmente en los archivos
de la universidad de procedencia. No se publicardn nombres de ningun

tipo. Asi que se puede garantizar confidencialidad absoluta.
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e Problemas o preguntas
Escribir al
Email: cinthya_rt@hotmail.com o comunicarse al Cel. 976326395.

e Consentimiento / Participacion voluntaria
Acepto participar en el estudio: He leido la informacion proporcionada, o
me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar dudas sobre ello
y se me ha respondido satisfactoriamente.
Consiento voluntariamente participar en este estudio y entiendo que tengo
el derecho de retirarme en cualquier momento de la entrevista sin que me
afecte de ninguna manera.

e Nombres y firmas del participante o responsable legal

Firma del entrevistado Firma de la investigadora:

Huanuco, alos ... dias del mes de ...... del 2016.


mailto:cinthya_rt@hotmail.com
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ANEXO 04

OFICIO INSTITUCIONAL SOLICITANDO AUTORIZACION PARA
RECOLECCION DE DATOS

: (S0 2Ulb :
il : Ll\\, £RS/,)
.‘;u-cu,*
|  ESCUELA ACADEMICA PROFESIONAL DE ENFERMERIA g’ ‘Evc
FACULTAD DE LAS CIENCIAS DE LA SALUD Dx e O
6‘ * oe e’ CJ
YUARY

“Afio de la Consolidacién del Mar de Grau”

Hudnuco 04
¢

OFICIO MULT-N° O\S 2016-D/EAP — ENF — UDH

Dr. Juan Carlos Arzapalo Porras

DIRECTOR DE LA RED ASISTENCIAL DEL ESSALUD HOSPITAL Il HUANUCO

PRESENTE:
De mi consideracion:

Es grato dirigirme a usted, para saludarle cordialmente y a la vez hacer de su
conocimiento que la alumna CINTYA ROSALIA RAMOS TARAZONA, de la E.A.P de Enfermeria de
la Universidad de Hudnuco, se encuentra desarrollando el trabajo de investigacién titulado
“CALIDAD DE VIDA DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON CANCER TERMINAL,
USUARIOS DEL PROGRAMA DE ATENCION DOMICILIARIA DE SALUD HUANUCO”, por lo que
solicitd autorizacién del campo clinico para aplicar la recoleccién de datos de dicho estudio, ya
que tendrd como muestra de estudio a todos los FAMILIARES CUIDADORES.

Esperando contar con su apoyo y comprensién, agradezco anticipadamente a Usted
reiterdndole las muestras de mi consideracion y estima personal.

ESCUELA AGADERICO\ 2
PROFESIONAL DE

c.c Archivo
AVL Y/hre.

Jr. Hermilio Valdizan N° 871 —Jr. Progreso N° 650 — Telefono La Esperanza: (062) 518452 — (062) 515151 Anexo 331
Telefax: 062 513154 — E-mail: ud.ocv@terra.com.pe

HUANUCO - PERU
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ANEXO 05
INFORME DE TRABAJO DE CAMPO

INFORME N° 003-UDH-FCS-EAPE-DSB-CRRT-2016

Huanuco, 18 de Julio del 2016.
A : Lic. Enf. David Santillan Barrueta.
Asesor de proyecto de investigacion
DE : Cintya Rosalia Ramos Tarazona.
Responsable de la investigacion

ASUNTO : INFORME DE TRABAJO DE CAMPO.

Mediante el presente me es grato dirigirme a Ud., para saludarlo
cordialmente y a la vez informarle que el proceso de recoleccion de datos del
estudio de investigacion titulado “Calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal, usuarios del Programa de
Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco”, se realiz6 mediante la
contratacion de 2 profesionales expertos en aplicacion de instrumentos, a
guienes previamente se les brindd la capacitacion respectiva sobre los
procedimientos y metodologia a seguir durante la recoleccion de datos del
presente estudio de investigacion; por consiguiente, la aplicacion del trabajo
de campo se llevé a cabo teniendo en cuenta las consideraciones éticas
planteadas en el estudio, ejecutandose de acuerdo a lo previsto los dias 11,
12, 13, 14, 15, 18 y 19 de Junio del afio en curso, en las instalaciones del
Programa de Atencion Domiciliaria del Hospital Il ESSALUD (ambito de
estudio), siendo en total 41 instrumentos de investigacion aplicados a los

familiares considerados en el estudio, permitiendo recolectar datos
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relacionados a la variable en estudio, que posteriormente fueron sometido al
analisis estadistico respectivo. Adjunto al presente el cuadro de desarrollo de
las actividades realizadas en la recoleccidon de datos del presente estudio de
investigacion.

Cualquier informacion adicional o ampliatoria, estaré a su entera
disposicién para absolver las dudas que se presenten respecto a la aplicacion
de los instrumentos, por ahora es cuanto tengo que informarle para los fines
pertinentes del caso, aprovecho para expresarle las muestras de

consideracion y estima personal.

Atentamente.

Ramos Tarazona, Cintya Rosalia
RESPONSABLE DE LA INVESTIGACION
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|. TITULO DE LA INVESTIGACION

“Calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal, usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud de

Huéanuco”.

Il. INTRODUCCION

El cuidador es un miembro de la familia que asume el cuidado de un
familiar en el entorno hospitalario y domiciliario, quien puede encontrarse
postrado y dependiente por algun tipo de enfermedad como el cancer
terminal, de tal modo que el cuidador asume inclusive sus cuidados basicos
de higiene y alimentacion sin necesariamente estar preparado, lo que le
genera una sobrecarga de labor, pues ademas de cuidar al familiar
enfermo, tiene que continuar desempefiando sus actividades cotidianas y
propias de su realizacion personal; llegando a presentar no solo el desgaste
fisico, sino también, desgaste mental, que podria desencadenar una "crisis"
en corto o mediano plazo afectando su calidad de vida con la aparicion
posible de estrés, disminucion de horas de suefio y el consumo de
farmacos que le permitan disminuir su malestar; por lo que se cree
conveniente la necesidad de realizar el presente estudio, con el objetivo de
determinar la calidad de vida de los familiares cuidadores de pacientes con
cancer terminal, usuarios del Programa de Atencion Domiciliaria de Salud

— Huanuco 2016.

[1.OBJETIVOS DE LA ACTIVIDAD.
e Aplicar el instrumento de recoleccion de datos en la muestra en estudio.

e Recolectar datos validos y confiables respecto a las variables

consideradas en los instrumentos de investigacion.
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IV. ASPECTOS METODOLOGICOS.
Seleccion de los dias de aplicacion de encuestas
La seleccion de los dias para realizar el proceso de recoleccion de datos
se realiz6é al azar; realizdndose el proceso de recoleccion de datos los
dias: lunes 11 (turno mafana y tarde), martes 12 (turno mafiana y tarde),
miércoles 13 (turno mafiana y tarde), jueves 14 (turno mafiana y tarde),
viernes 15 (turno mafiana y tarde), lunes 18 (turno mafana) y martes 19
de Julio (turno mafana y tarde) teniendo en cuenta a los criterios de
inclusion y exclusion previamente establecidos, con la finalidad de evitar
sesgos durante la recoleccién de los datos.
Seleccién de los participantes del estudio.
La muestra estuvo compuesta por 41 familiares cuidadores de pacientes
con cancer terminal los cuales fueron seleccionados a través teniendo en
consideracion los siguientes criterios de inclusion y exclusion:
Criterios de inclusion: se incluyeron en el estudio, a los familiares que:
e Fueron mayores de edad de ambos géneros.
e Tuvieron unarelacion de familiar o de parentesco con el paciente con
cancer terminal.
e Conviven con el paciente que tenia cancer terminal.
e Dedicaron un tiempo mayor de 7 horas al cuidado del paciente con
cancer terminal.
e Aceptaron participar voluntariamente del estudio mediante la firma
del consentimiento informado.
e Estuvieron laborando mas de 6 meses en el Hospital ESSALUD.

Criterios de exclusidn: Se excluyeron del estudio a los familiares que:
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e Se encuentren imposibilitados fisica o psicolégicamente para
responder las preguntas planteadas en los instrumentos de
investigacion.

e No convivieron con el paciente con cancer terminal.

e Estuvieron cuidando al paciente menos de 3 horas al dia o lo hacian
solo en forma esporadica

e Fueron personas quechua hablantes.

e No aceptaron participar de la presente investigacién (rechazan el
consentimiento informado).

e No concluyeron con el llenado de los instrumentos de investigacion
en un 90 %.

V. RESULTADOS
El tiempo promedio de aplicacion de los instrumentos fueron:
e Guia de entrevista de caracteristicas generales : 10 minutos.
e Cuestionario de nivel de cuidado de Enfermeria: 25 minutos
Tiempo promedio por persona: 35 minutos.
En conclusion se logro aplicar los instrumentos a la muestra total planteada

en el proyecto de investigacion, el cual se describe en el cuadro siguiente:

Fecha Hora de Actividad Observacion
entrada

11-07 - 2016 9:00 am | Aplicacion de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos

12 — 07 — 2016 9:00 am | Aplicacion de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos

13-07 - 2016 9:00 am | Aplicacion de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos

14 - 07 — 2016 9:00 am | Aplicacion de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos

15-07 - 2016 9:00 am | Aplicacion de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos
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17 - 07 — 2016 9:00 am | Aplicacién de 6 | Se hizo uso de 6 consentimientos
instrumentos informados escritos

18 - 07 — 2016 9:00 am | Aplicaciéon de 5 | Se hizo uso de 5 consentimientos
instrumentos informados escritos

VI. DIFICULTADES DURANTE LA APLICACION DE ENCUESTAS.

e Durante la aplicacion de encuestas, la principal limitacion que se

encontro fue obtener la colaboracion de los familiares considerados

en el estudio, puesto que algunas manifestaron estar muy atareados

y que no disponian de tiempo para responder las preguntas

planteadas en los instrumentos de investigacion.

e No se presentaron mayores dificultades durante la ejecucion del

estudio de investigacion.
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ANEXO 07

CONSTANCIAS DE VALIDACION

CONSTANCIA DE VALIDACION
'
Yo_ Jula- . Muncy, Buwun ,con DNIN° /0263/% 3 de
profesién f M/mmwﬂ , ejerciendo actualmente como
loordimadine _ds  Pr7b ot , en la institucion

Erpalud.

Por medio de la presente hago constar que he revisado con fines de validaciéon
cualitativa de contenido del instrumento (“calidad de vida de los cuidadores
familiares en pacientes con cancer terminal, usuarios del programa de atencion

domiciliaria de salud Huanuco”).

Luego de hacer las observaciones pertinentes, puedo formular las siguientes

recomendaciones;

Ymdluin 4o la qyaluacron 1/ mivtd pulfvgl Lol tidador oy Al

pauemt_ya g/ vlo afecla dimclamenls tm myman 9 wpora

b rolitod di wice & @b ,EVTrm-' 7/guros _dimonacrr of Conrepls

v
. ﬁ/'g/)od(//,"mp/p;a ) e

En Huanuco, alos ___dias del mes de 5_del 2¢/5

LIC. TUL, NOZ BE
coorofbH B o6 pe PAD(?M'?UN
P 1557

CE
HOSPITAL RASE § HUANUCO RAHU

EsSalud
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CONSTANCIA DE VALIDACION

Yo_ ELef  foanko  Conhucio ; con DNI

L

N°Y0GRYSL -, de profesibn i racinns B B 80 U (g

ejerciendo actualmente como
DOBNIE NUASTI (A IgN , en la institucion
Uded

Por medio de la presente haga constar que he revisado con fines de
validacién cualitativa de contenido del instrumento (“calidad de vida de los
familiares cuidadores de pacientes con cancer terminal, usuarios del

programa de atencion domiciliaria de salud Huanuco”).

Luego de hacer las observaciones pertinentes, puedo formular las siguientes

recomendaciones:

(ONTINVAN  Siy  6ABA Gg (o S10LMA VALY

CUANTITATIVA

En Huanuco, alos 0S dias del mes de 03-del _2_0%
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CONSTANCIA DE VALIDACION
'
Yo LiSBETH JANET ALBORNOZ PALAUCS , con DNI N°_22503029 | de
profesion U C. eNVeereen , ejerciendo actualmente como
ENEERMENA  AS\STenual  PADOMI , en la institucién

HOSPITAL WWeL IT ©SSHLUD  WuaNuo

Por medio de la presente hago constar que he revisado con fines de validacion
cualitativa de contenido del instrumento (“calidad de vida de los cuidadores
familiares en pacientes con cancer terminal, usuarios del programa de atencién

domiciliaria de salud Huanuco”).

Luego de hacer las observaciones pertinentes, puedo formular las siguientes

recomendaciones:

~ CONSIDERRR  ¥N LA EVWESTA PREGUNTAS RELDUOLAPAS <on ACHIVIDR

DES DE TIPO @ECREDTIVAS O 0B DISTRRCLDA EN EL ASPeCty Sowual .

En Huanuco, a los 20 dias del mes de 05 del 2015

A N

EsSalud F
e Enf. Lisheth +. AlbornoZ Palacios
CEP. 26777
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ANEXO 08
MATRIZ DE CONSISTENCIA
PROBLEMA OBJETIVOS HIPOTESIS VARIABLES
Problema general: Objetivo general: Hipotesis General:
¢ Cudl es la calidad de vida de | Determinar la calidad de vida de | Ho: La proporcion de cuidadores familiares de
. . o . . P . . VARIABLE DIMENSIONES | INDICADORES
los familiares cuidadores de | los familiares cuidadores de | pacientes con cancer terminal usuarios d?' Programa PRINCIPAL
cancer terminal usuarios del | cancer terminal usuarios del | 9€ Altgnc'ol'?dDgrg'C'“_zr'aSe Salud del Hugr}!JQO segun
Programa  de  Atencién | Programa de Atencion | Nivel de calidad de vida (bueno, regular, deficiente) no _ Bueno
e N j son diferentes. Bienestar
Dorj1|C|I|ar|a de Salud - | Domiciliaria de Salud — Huanuco | . | 4 proporcién de cuidadores familiares de Fisico Regular
Huanuco 20167 2016. pacientes con cancer terminal usuarios del Programa Deficiente
de Atencion Domiciliaria de Salud de Huanuco segun
nivel de calidad de vida (bueno, regular, deficiente) Calidad de B . Bueno
son diferentes. vida de los lenestar Regular
_ _ _ I _ L Psicolégico
Problemas especificos: Objetivos especificos: Hipotesis especificas: familiares Deficiente
¢ Cuél es el nivel de calidad de | Identificar el nivel de calidad de | Hoi: La proporcién de familiares cuidadores de || cuidadores
vida en la dimensién bienestar | vida en la dimension bienestar | pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad fie , Bueno
fisico de los familiares | fisico de los familiares | de vida en la dimensi6n bienestar fisico (bueno, pacientes Bienestar Regular
cuidadores de pacientes con | cuidadores de pacientes con | regular, deficiente) no son diferentes. con cancer Social -
cancer terminal considerados | cancer terminal considerados | Hai: La proporcién de familiares cuidadores de terminal Deficiente
en el estudio? en el estudio. pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad Bueno
de vida en la dimension bienestar fisico (bueno, Bienestar
regular, deficiente) son diferentes. Emocional Regular
Deficiente

¢,Cudl es el nivel de calidad de
vida en la dimensién bienestar
psicolégico de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio?

Describir el nivel de calidad de
vida en la dimension bienestar
psicolégico de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio.

Hoz: La proporcién de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimensién bienestar psicolégico (bueno,
regular, deficiente) no son diferentes.

Hay: La proporcién de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimension bienestar psicoldgico (bueno,
regular, deficiente) son diferentes.
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¢ Cudl es el nivel de calidad de
vida en la dimensién bienestar
social de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio?

¢,Cudl es el nivel de calidad de
vida en la dimensién bienestar
espiritual de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio?

Conocer el nivel de calidad de
vida en la dimensién bienestar
social de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio.

Establecer el nivel de calidad de
vida en la dimensién bienestar
espiritual de los familiares
cuidadores de pacientes con
cancer terminal considerados
en el estudio.

Hos: La proporcion de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimension bienestar social (bueno,
regular, deficiente) no son diferentes.

Has: La proporcién de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimension bienestar social (bueno,
regular, deficiente) son diferentes.

Hos: La proporcién de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimensién bienestar espiritual (bueno,
regular, deficiente) no son diferentes.

Has: La proporcion de familiares cuidadores de
pacientes con cancer terminal segun nivel de calidad
de vida en la dimensién bienestar espiritual (bueno,
regular, deficiente) son diferentes.
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DISENO

POBLACION Y MUESTRA

TECNICAS E INSTRUMENTOS

TIPO DE ESTUDIO: Descriptivo simple

Segun el andlisis, alcance de resultados e intervencion de
lainvestigadora: Observacional.

De acuerdo a la planificacion de la recoleccion de datos:
Prospectivo.

Por el nimero de ocasiones en que se mide la variable en
estudio: Transversal

Segun el nUmero de variables de estudio:
Descriptivo

Disefio de estudio:
El disefio de aplicacién en el trabajo de investigacion fue el
disefio de tipo descriptivo simple como se presenta en el
siguiente esquema.

n sy O

Dénde:

nl = Muestra de familiares cuidadores de pacientes con cancer
terminal.

O1 = Descripciébn de la calidad de vida de los familiares
cuidadores de pacientes con cancer terminal.

POBLACION MUESTRAL

Por ser una poblacién de estudio pequefia se opt6 por
considerar dentro del estudio a todos los familiares
cuidadores de los pacientes con cancer terminal
inscritos en el Programa de Atencion Domiciliaria en
Salud del Hospital II ESSALUD de Huénuco, que
segun datos obtenidos en esta institucion estuvo
constituido por 41 pacientes con cancer terminal,
cuyos familiares cuidadores fueron considerados
dentro del estudio de investigacion.

PARA LA RECOLECCION DE DATOS:

Guia de entrevista de caracteristicas generales.

Instrumento de Calidad de Vida.

ANALISIS DE DATOS:

e Anédlisis descriptivo: Se  detallaran las

caracteristicas de cada una de las variables en
estudio, de acuerdo al tipo de variable en que se
trabajo (categérica o numérica), asimismo se tendra
en cuenta las medidas de tendencia central y de
dispersion para las variables numéricas y de
frecuencias para las variables categoricas. Ademas
se emplearan figuras para facilitar la comprension en
cada caso, tratando de que el estimulo visual sea
simple, resaltante y facilmente comprensible; para tal
efecto se determinar4 las medidas de tendencia
central, la media, moda y mediana.
Analisis inferencial. Para la contratacion de las
hipétesis se realizara un andlisis univariado
utilizando la prueba no paramétrica del chi cuadrado
de homogeneidad con un nivel de significancia p <
0.05. Para el procesamiento de los datos se utilizara
el Paquete Estadistico SPSS version 20.0 para
Windows.
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